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1 Wprowadzenie

Niniejszy raport opracowany zostat w toku realizacji jednego z etapdéw projektu
~Wdrazanie Konwencji o prawach oséb niepetnosprawnych — wspodlna sprawa’.
Projekt jest realizowany w ramach Programu Operacyjnego Wiedza Edukacja
Rozwdj 2014 - 2020, Osi Priorytetowej Il. Efektywne polityki publiczne dla rynku
pracy, gospodarki i edukaciji, Dziatania 2.6 Wysoka jakosc¢ polityki na rzecz wigczenia

spotecznego i zawodowego 0sOb niepetnosprawnych.

Projekt jest realizowany od 1 marca 2016 przez Polskie Forum Osob
Niepetnosprawnych (PFON), Warminsko-Mazurski Sejmik Osdb Niepetnosprawnych
(W-MSON), Lubelskie Forum Organizacji Osob Niepetnosprawnych — Sejmik
Wojewoddzki (LFOON-SW), Akademie Pedagogiki Specjalnej (APS) oraz kancelarie
Domanski Zakrzewski Palinka s.k. (DZP). Jest on kluczowym etapem wdrazania
Konwencji o prawach osob niepetnosprawnych (KPON) sporzgdzonej w Nowym
Jorku dnia 13 grudnia 2006, ktora ratyfikowana zostata przez Polske we wrzesniu
2012. Jedng z podstawowych intencji projektu jest stworzenie dogodnych warunkéw
dla uczestnictwa oséb z niepetnosprawnosciami w tworzeniu oraz wdrazaniu
ustawodawstwa i polityki stuzgcych wprowadzeniu w zycie postanowien Konwencji, a
takze w podejmowaniu wszystkich decyzji dotyczacych tych osob (zgodnie z art. 4
KPON).

Niniejszy raport poswiecony srodowisku oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng
jest jednym z dziesieciu Raportéw Srodowiskowych (dalej: Raportéw) powstatych w
ramach projektu. Celem glownym kazdego Raportu jest przedstawienie
probleméw wdrazania KPON z perspektywy oséb z niepetnosprawnosciami
oraz propozycji ich rozwigzania. Do celéw szczegdétowych Raportow nalezg: a.)
przedstawienie sytuacji / potozenia poszczegdlnych Srodowisk o0séb z
niepetnosprawnosciami, b.) przedstawienie postrzeganych przez to srodowisko barier
we wdrazaniu KPON, w odniesieniu do okreslonych obszaréw (czesci od | do XV), w
tym; zakres, mape i skale dyskryminacji, czynniki dyskryminacji - bariery
dyskryminujgce, c.) opis uwarunkowan prawnych z podziatem na polityki publiczne,
na podstawie analizy prawnej, tj. opis barier wdrazania KPON w poszczegdlnych
srodowiskach: prawnych, administracyjnych, organizacyjnych itp. (z podziatem na

polityki publiczne), d.) przedstawienie srodowiskowych programéw wdrazania KPON,
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obejmujgcych zaréwno cele $rednio-, jak i dtugookresowe, e.) przedstawienie
Srodowiskowych  rekomendacji  dotyczacych  wdrazania KPON, w tym
Srodowiskowych rekomendacji dotyczacych rozwigzywania problemow
poszczegodlnych srodowisk oraz wdrazania KPON, w tym kierunki dziatan dot.

wyeliminowania barier.

Gtéwne zrédto informacji do analiz, wnioskéw i rekomendacji zaprezentowanych w
Raportach stanowi dorobek srodowiskowych debat doradczo-programowych.
Ich przeprowadzenie, bedgce formg pogtebionych konsultacji publicznych
dotyczacych problemédw wdrazania KPON w réznorodnych $rodowiskach oséb z
niepetnosprawnosciami, stanowito realizacje obowigzku wigczania do procesu
implementacji osdb z niepetnosprawnosciami, wynikajgcego z pkt. 3 Art. 4 KPON.
Uczestnicy debat zostali wybrani przez organizacje oséb z niepetnosprawnosciami
oraz organizacje dziatajgce na ich rzecz. Poza osobami z niepetnosprawnosciami w
debatach wzieli udziat ich opiekunowie oraz przedstawiciele otoczenia pracujgcego
na ich rzecz. Uczestnikami debat Srodowiskowych zostaty osoby wskazane jako
zdolne do wywigzania sie z roli doradcy w trakcie przygotowywania strategii,
identyfikacji barier we wdrazaniu KPON, w proponowaniu rekomendacji dla procesu
wdrozeniowego, a takze w trakcie konsultowania stuzgcych wdrazaniu Konwengciji
rozwigzan prawnych. W debatach wzieli réwniez udziat zagraniczni eksperci
dysponujgcy nowoczesng wiedzg i doswiadczeniem dotyczgcymi wdrazania KPON w

poszczegodlnych srodowiskach osob niepetnosprawnych.

Do sporzadzenia niniejszego Raportu poswieconego Srodowisku oséb z
niepetnosprawnoscig intelektualng wykorzystany zostat dorobek szesciu debat
doradczo-programowych przeprowadzonych w okreslonych lokalizacjach oraz o

nastepujgcej charakterystyce:

1. Gdansk, 08.06.2016

37 uczestnikdw, z czego 32% osbéb z niepetnosprawnoscig (12 osob) oraz 65%
kobiet

2. Krakow, 10.06.2016

28 uczestnikdw, z czego 11% o0sOb z niepetnosprawnoscig (3 osoby) oraz 89%
kobiet

3. Poznan, 14.06.2016



31 uczestnikdw, z czego 32% osbéb z niepetnosprawnoscig (10 osob) oraz 77%
kobiet

4. Lublin, 20.06.2016

45 uczestnikbéw, z czego 56% o0sOb z niepetnosprawnoscig (25 osob) oraz 71%
kobiet

5. Warszawa, 15.09.2016
14 uczestnikéw, z czego 50% o0s6b z niepetnosprawnoscig (7 osob) oraz 21% kobiet
6. Wroctaw 16.09.2016

30 uczestnikdw, z czego 43% osbéb z niepetnosprawnoscig (13 osob) oraz 56%
kobiet

W ramach wykorzystania materiatu Zrodtowego debat doradczo-programowych
analizie jakosciowej poddane zostaly: transkrypcje debat, sprawozdania
sporzadzone przez moderatorow oraz tre$¢ kwestionariuszy opinii wypetnionych

przez uczestnikéw debat przed wzieciem w nich udziatu.
Uzupetniajgcym materiatem wykorzystanym w Raporcie byt

e Raport ,Pogtebiona analiza danych pozyskanych w badaniu jakosciowym”
sporzadzony przez Millward Brown. Wnioski zawarte w tym raporcie oparte
zostaly na analizie FGI (zogniskowanych wywiadéw grupowych) i IDI
(indywidualnych wywiadéw pogtebionych) z przedstawicielami administracji
rzgdowej (szczebel centralny i wojewddzki) oraz samorzgdowej (szczebel
regionalny i lokalny), a takze reprezentantami placéwek i instytucji z
doswiadczeniem i kompetencjami w obszarach: Ochrona zdrowia i
rehabilitacja, Edukacja, Warunki zycia i zatrudnienie, Petne uczestnictwo w
zyciu spotecznym, Swobody obywatelskie — w odniesieniu do sytuacji oséb z
niepetnosprawnosciami w Polsce. Zasadnicze wnioski z tego zrédia
przytoczone zostalty w podrozdziatach niniejszego Raportu zatytutowanych

.Przedstawienie wynikow badan jakosciowych w obszarze...”.

W niniejszym Raporcie zastosowano nastepujgcy schemat oznaczenia cytatéw
pochodzgcych od uczestnikbw debat doradczo-programowych: [D, Miasto,

dd.mm.rrrr] oraz [K, Miasto, dd.mm.rrrr], gdzie:



miasto i data wskazujg na lokalizacje oraz date debaty, ktérej uczestnika
zacytowana zostata wypowiedz,

,D” — 0znacza, ze cytat zaczerpniety zostat z tresci wypowiedzianych podczas
debaty,

,K” — oznacza, ze cytat zaczerpniety zostat z odpowiedzi udzielonych przez

uczestnika danej debaty w kwestionariuszu opinii.



2 Art. 25 Konwencji — Zdrowie

21 Art. 25 Konwencji a stanowisko sSrodowiska oséb =z

niepetnosprawnoscia

W Swietle wypowiedzi uczestnikbw debat Srodowiskowych mozna przyjgé, ze
zgodnie z Konwencjg (KPON) Polska zapewnia osobom z niepetnosprawnoscig takie
same, jak w przypadku innych osob, zakres, jakosS¢ i standard bezptatnej opieki
zdrowotnej i programéw zdrowotnych, szczegdlnie w zakresie podstawowej opieki
zdrowotnej. Uznano, ze osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng w Polsce,
podobnie jak pozostali obywatele, majg dostateczny dostep do podstawowej
opieki zdrowotnej. Placowki swiadczgce takie ustugi sg powszechnie dostepne,
réwniez w mniejszych miejscowosciach, bez koniecznosci diuzszego dojazdu, a na
wizyte u lekarza POZ nie czeka sie zbyt dtugo. Co wiecej, w placéwkach
Swiadczgcych tego typu wustugi zazwyczaj trudno juz natrafi¢ na bariery

architektoniczne.

Nieco inaczej wyglgda dostep do opieki medycznej w zakresie opieki
specjalistycznej, brak jest bowiem specjalistow z réoznych dziedzin medycyny.
Przejawia si¢ to wydluzonym czasem oczekiwania na konsultacje i badania
specjalistyczne badz brakiem dostepnosci do nich ze wzgledu na bardzo duzg
odlegto$¢ miejsca zamieszkania od specjalistycznych placowek stuzby zdrowia.
Szczegolnie (z perspektywy $rodowiska) brakuje neurologdw i psychiatrow
dzieciecych, fizjoterapeutdw neuro-ruchowych oraz przygotowanych do pracy z
pacjentem z niepetnosprawnoscig intelektualng rehabilitantow, wyspecjalizowanych
w certyfikowanych metodach. Trzeba jednak dodaé, ze utrudnienia zwigzane z
dostepem do specjalistycznej opieki zdrowotnej zazwyczaj w réwnym stopniu

dotyczg osob z niepetnosprawnoscia, jak pozostatych obywateli.

W opinii wiekszosci przedstawicieli srodowiska Polska nie zapewnia osobom z

niepetnosprawnoscia ustug zdrowotnych, potrzebnych szczegélnie ze wzgledu

na ich niepetnosprawnos¢, w tym wczesnego rozpoznawania i leczenia, o ile jest

konieczne, a takze ustug majgcych na celu ograniczenie i zapobieganie pogtebianiu

sie niepetnosprawnoséci (w tym u dzieci i osdb starszych). Ponadto nie zapewnia

Swiadczenia ustug opieki zdrowotnej mozliwie blisko spotecznosci, w ktorych zyjg
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osoby z niepetnosprawnoscig, w tym na obszarach wiejskich. Szczegdlnie opieka
specjalistyczna jest czesto znacznie oddalona od miejsca zamieszkania oséb z
niepetnosprawnoscig, co znacznie ogranicza jej dostepnosc, a takze podnosi koszty
korzystania z niej (dojazd). Bardzo zle funkcjonuje opieka stomatologiczna —
gtéwnie dostep do swiadczen refundowanych, udzielanych w publicznych zakfadach

opieki zdrowotnej, tj. poradniach stomatologicznych.

Niektérzy uczestnicy debaty podkreslali, Zze osoby z niepetnosprawnos$cig nie majag

zadnych udogodnien w dostepie do specjalistow z tytutu swojej niepetnosprawnosci.

Podstawowa opieka medyczna w  przypadku o0sob z
niepetnosprawnoscig intelektualng jest realizowana w miare tak jak
powinna, cho¢ zdarzaja sie lekarze, ktorzy boja sie przebadaé
osobe z niepetnosprawnoscia intelektualng. Je$li chodzi o
mozliwosc¢ ,dotarcia do lekarza” sytuacja wyglagda w miare dobrze —
zaktady POZ sg raczej wyposazone w podjazdy. Gorzej sytuacja
wyglada, jesli chodzi o opieke zdrowotng specjalistyczng — tutaj
gabinety sg czesto niedostepne dla o0séb poruszajgcych sie na
wozkach inwalidzkich. Rodzice — bo osoby z niepetnosprawnoscig
intelektualng rzadko kiedy korzystajg samodzielnie z wizyt u lekarza
majg duzy problem z dotarciem do lekarza — najcze$ciej w wiekszym
miescie — czesto wojewodzkim ze wzgledu na problemy z
transportem oraz ze wzgledu na malg dostepnosc

architektoniczng gabinetéw. [K, Krakow, 10.06.2016]

Jest to szczegdblnie  zauwazalne w  przypadku  0sOb
niepetnosprawnych zaleznych na ogét od pomocy 0sob trzecich.
Odlegto$¢ miejsca zamieszkania od wszelkiego typu przychodni,
trudnosci w wypetnianiu niezbednej dokumentacji powodujg, iz
problem nasila sie w przypadku o0sob niepetnosprawnych. [K,
Krakow, 10.06.2016]

Jako matka 12-letniego chtopca z Zespotem Downa Kkorzystam z
podstawowej opieki medycznej dla dziecka w wybranej placowce na
terenie miasta Tarnowa na ogoélnych zasadach. Nie mam zadnych

dodatkowych uprawnien z tytutu niepetnosprawnosci dziecka.
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Dostep do lekarzy specjalistow tez w mojej okolicy jest na ogolnie
przyjetych zasadach 1. obowigzujg mnie terminy, kolejki, co
powoduje, ze jesSli zachodzi pilniejsza potrzeba konsultacji
specjalistycznej zmuszona jestem korzystaé z wizyt prywatnych.
Niektorych specjalistow nie ma w okolicy lub brak jest mozliwoSci
zapisu ze wzgledu na odlegte terminy. Korzystatam z placowek
specjalistycznych w Krakowie, Katowicach i Warszawie. Informacje
na temat specjalistycznego leczenia zdobywatam sama (internet,
znajomi) a nie od lekarzy prowadzgcych. Natomiast opiekunowie
0sOb dorostych niepetnosprawnych, z ktorymi spotykam sie w
organizacji  zgtaszajg = problemy  zwigzane z  leczeniem
specjalistycznym, niezrozumieniem i zlym traktowaniem,
koniecznoscia uzyskiwania zgody sadu (nawet gdy osoba nie
jest ubezwiasnowolniona) na zabiegi medyczne. [K, Krakow,
10.06.2016]

Sytuacja pogarsza sie, jezeli chodzi o osoby z gtebszg
niepetnosprawnoscig intelektualng (NI). Personel medyczny nie jest
przygotowany do opieki | badania takich 0sOb. Brakuje
podstawowego rozumienia, czym jest NI. Nadmieni¢ nalezy takze
bariery architektoniczne. Czes¢ z tych o0sob porusza sie na
wozkach, czeSC¢ z pomocg zaopatrzenia ortopedycznego. Nawet
jezeli przy wejsciu zamontowany jest podjazd, zdarza sie, ze
kraweznik przed nim nie jest do pokonania. Czesto tez obecnos¢
windy nic nie rozwigzuje — zamknieta na klucz z informacjg, co
zrobic, aby ktos jg uruchomit [K, Krakow, 10.06.2016]

To zalezy od miejsca zamieszkania. Jezeli rodzi sie dziecko
niepetnosprawne intelektualnie, ktére mieszka w Rzeszowie Ilub
niedalekiej odlegtosci to mozna powiedzie¢, ze z dostepnoS$cig do
placowek medycznych — specjalistycznych rodzice nie maja
problemu sg OSrodki wczesnej interwencji, OREW, stowarzyszenia
w miescie prowadzg niezalezne terapie wspomagajgce dzieci do 18

r. zycia. Jezeli natomiast dziecko mieszka w osciennych daleko
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polozonych wsiach to tylko determinacja rodzicow powoduje
obecnosé dziecka na terapii. Problem pojawia sie jednak dla
wszystkich niepetnosprawnych. Intelekt po ukonczeniu 18 r. Zycia

gdy nastepuje zmiana lekarzy specjalistow. [K, Lublin, 20.06.2016]

Mimo ogdlnie dostatecznej oceny dostepnosci podstawowej opieki zdrowotnej i
ogolnie niskiej oceny dostepnosci (w tym rowniez dla os6b bez niepetnosprawnosci)
opieki specjalistycznej, uczestnicy wskazywali na dodatkowe bariery utrudniajgce
dostep tylko osobom z niepetnosprawnoscig, w tym intelektualng. Do tych barier

nalezg:

1. Brak przeszkolenia personelu medycznego w kontakcie i komunikacji

z osobga z niepetnosprawnoscia.

Pracownicy medyczni nie sg przygotowani do pracy z osobami z
niepetnosprawnosciag intelektualng (brak dobrej komunikacji werbalnej, empatii,
podejscia, brak wystarczajgce;j ilosci czasu, ktéry nalezatoby poswieci¢ tym osobom).
Efektem braku wiedzy mogg by¢é uprzedzenia i nieche¢ w kontakcie. Brak
przygotowania personelu medycznego oznacza rowniez mniejszg samodzielnosé
osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng, przy kazdej wizycie konieczna jest
bowiem obecnos¢ osoby wspierajacej. Z drugiej strony utrudnieniem sg takze
bariery wynikajgce z  ograniczen  komunikacyjnych samej osoby @z
niepetnosprawnoscia, trudnosci w samodzielnym zadzwonieniu, umodwieniu sie na

wizyte, dopytaniu o wazne informacije.

Pojawiaty sie rowniez opinie wskazujgce na szczegdlne potrzeby osoby z
niepetnosprawnoscig, co wymaga od pracownika medycznego poswiecenia mu
szczegoblnej uwagi i ponadstandardowej ilosci czasu. Tymczasem lekarze i
pielegniarki sg przecigzeni pracg, liczbg pacjentéw i sformalizowang dokumentacjg
do wypetnienia. W tym kontekscie pacjent z niepelnosprawnoscia intelektualng

staje sie dodatkowo niepozadany.

Dodatkowym utrudnieniem jest ewentualna koniecznos¢ pozostawienia osoby z
niepetnosprawnoscig intelektualng w szpitalu. Pojawity sie opinie, ze personel
medyczny naciska racze] na leczenie ambulatoryjne z obawy przed

potencjalnymi trudnosciami w opiece nad osobg z niepethosprawnoscia
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2. Bariery komunikacyjne wynikajgce z niedostosowania pisanych

materiatéw informacyjnych.

Osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng majg dodatkowo utrudniony dostep do
opieki medycznej z powodu probleméw z wypetnianiem dokumentacji medycznej
oraz w komunikacji z wykorzystaniem telefonu, Internetu, materiatéw informacyjnych.
W placowkach medycznych i na ich stronach internetowych brakuje informaciji
pisanych tzw. jezykiem tatwym do czytania, z uwzglednieniem mozliwosci osob z

niepetnosprawnoscig intelektualna.
3. Bariery wynikajgce z trudnosci w dojezdzie do placéwki medycznej.

Osoby z mniejszych miejscowosci majg utrudniony dostep do swiadczen z powodu
zle funkcjonujacej komunikacji publicznej, dotyczy to szczegdlnie mniejszych,
gtdbwnie wiejskich miejscowosci. Dla os6b z niepetnosprawnoscig intelektualng moze

by¢ to dodatkowe utrudnienie.
4. Bariery wynikajgce z ograniczen finansowych.

Kolejng trudnosc stanowig problemy finansowe (koszt dojazdu, ale takze mozliwos¢
optacenia ustug komercyjnych, kiedy czas oczekiwania do specjalisty jest zbyt dtugi).
Czesto brak jest osoby wspierajgcej, dzieki ktérej przejechanie dtuzszej drogi dla
osoby szczegdlnie z gtebokg niepetnosprawnosciag, bytoby mozliwe - to kolejna duza

przeszkoda w dostepnosci do swiadczen medycznych.
5. Bariery architektoniczne.

Nie bez znaczenia sg wcigz istniejgce, szczegolnie w mniejszych osrodkach, bariery
architektoniczne. Trzeba bowiem pamietaé, ze szczegdlnie przy gtebokim stopniu
niepetnosprawnosci intelektualnej  wystepuja  sprzezenia w  postaci

niepetnosprawnosci ruchowej.

Sg to gtdwnie uzaleznienie oséb niepetnosprawnych od pomocy
innych, frudnosci w wypetnianiu niezbednej dokumentacji
(sformalizowany  jezyk)  zatatwienie  wszelkich  formalno$ci
zwigzanych z wizytg u lekarza, z dostepem do niezbednej
rehabilitacji czesto ptatnej i niedostepnej dla osoby chorej. [K,
Krakow, 10.06.2016]
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Ograniczenia zwigzane z mozliwoscig korzystania z opieki
medycznej sg ograniczone w porownaniu do mozliwosci 0Sob
petnosprawnych ze wzgledu na obawy lekarzy — nie kazdy chce i
,nadaje sie” do pracy z osobami z niepetnosprawnoscig
intelektualng,; problemy takze dotyczg barier architektonicznych, jesli
chodzi o korzystanie ze specjalistycznej opieki medycznej. [K,
Krakow, 10.06.2016]

Brak wystarczajgcej edukacji pracownikow medycznych w
zakresie problematyki dotyczgcej 0sOb niepetnosprawnych w
zwigzku z niepetnosprawnoscig intelektualng (brak wiedzy o
prawach pacjenta, o specyficznych potrzebach 0séb o rdéznych
niepetnosprawnosciach, mate nakifady finansowe na publiczng
stuzbe zdrowia, brak lekarzy a takze wymuszanie krotkiego czasu na
przyjecie pacjenta, uwarunkowane duzg iloScig przyjec pacjentow
narzucong lekarzom i pielegniarkom). Szpitale i inne placowki
medyczne sg stabo przygotowane do Swiadczenia ustug
medycznych osobom z niepetnosprawnoscig intelektualng. Personel
medyczny zaabsorbowany prowadzeniem nadmiernie rozbudowane;j
dokumentacji medycznej ma zbyt mato czasu dla pacjentéw z
niepetnosprawnoscia intelektualng wymagajacym wzmozonej
opieki oraz wsparcia, czasu na diagnoze, terapie, rozmowe...
Osoby te wymagajg wzmozonej opieki bgdz wsparcia, ale nie mogg
oczekiwac nalezytej w tym wzgledzie pomocy, gdyz na rynku pracy
ilos¢ lekarzy, pielegniarek | stuzb  pomocnhiczych jest
niewystarczajgca. Brakuje roéwniez asystentow o0séb z
niepeftnosprawnoscia intelektualna, ktérzy wspieraliby je w Zyciu,
a takze w dostepie do ustug medycznych szeroko rozumianych. [K,
Lublin, 20.06.2016]

Zbyt mata liczba specjalistow rehabilitantéw, zbyt duze
sformalizowanie, czesto uniemozliwiajagce dokonania zapisu,
zalezno$¢ osoby chorej od rodziny, niski wktad finansowy panstwa.
[K, Gdansk, 08.06.2016]
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Ograniczenia dla 0sob niepetnosprawnych (poza o0golnymi
problemami jakie wszyscy mamy w dostepie do opieki medycznej)
wigzg sie z mozliwo$cig uzyskania przystepnej informacji oraz
dojazdu do specjalistow. Osoba z niepetnosprawnoscig intelektualng
najczesciej samodzielnie nie jest w stanie korzysta¢ z opieki
medycznej - wymaga madrego wsparcia opiekuna. Opiekunowie
nie zawsze majg wiedze jak i gdzie sie udaC a takze brakuje im
czasu i sit. [K, Gdansk, 08.06.2016]

Osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng, szczegdlnie na
poziomie gtebokim, sg uzaleznione przede wszystkim od mozliwosci
0S0b bliskich/cztonkéw rodzin, ich moZzliwosci transportowych i
czasowych oraz formalno$ci, jakich nalezy dopetni¢ — skierowania
itp. [K, Krakow, 10.06.2016]

Zbyt duza liczba pacjentow na jednego lekarza rowniez rodzi
wysoKie ryzyko dyskryminacji poSredniej 0sob z
niepetnosprawnosciami, ktore z racji swojej niepetnosprawnosci
nie tylko wymagaja czestszych wizyt lekarskich, ale przede
wszystkim — by te wizyty trwaly dfuzej. Lekarz, ktory bedzie chciat
w godzinach swojej pracy przyjac¢ wszystkich zapisanych do niego
pacjentoéw, po prostu nie bedzie miat czasu, by poswiecic¢ pacjentowi
Z niepetnosprawnosciq wystarczajgco duzo przestrzeni i uwagi,
ktorej wymaga on ze wzgledu na swoje problemy zdrowotne, a tez
czesto — ze wzgledu na ograniczenia w komunikacji. Nalezy
bowiem mie¢ $wiadomo$c, ze 20 minut, ktére wystarczy na przyjecie
pacjenta z przeziebieniem, z pewnoscig nie jest wystarczajgcym
minimum na przyjecie w optymalny sposob (aby zdiagnozowac i
zaproponowac leczenie, ale takze — a moze przede wszystkim — aby
udzieli¢ zrozumiatej informacji, uzyskac¢ $wiadomg zgode i upewnic
sie, czy pacjent zrozumiat, w jakis sposéb ma dalej postepowac.
Osoby niepetnosprawne nie majg specjalnych ulg i uprawnien w tym
zakresie. [K, Krakéw, 10.06.2016]
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Po 18 r. zycia wynikajg ze stabego przygotowania merytorycznego
do kontaktu z takimi osobami. Traktowanie podmiotowe, leczenie
Jjedno zakresowe bez ogdlnego podejscia do osoby. [K, Lublin,
20.06.2016]

Niestety w niektérych os$rodkach opieki medycznej osoby z
niepetnosprawnoscig intelektualng sg traktowane jak osoby
psychicznie chore. Ograniczenia zwigzane sg rowniez z wiekiem
osoby, gdyz duza cze$S¢ osob uposledzonych intelektualnie jest w
starszym wieku w niektorych przypadkach bez prawnych
opiekunéw mogacych poméc np. przy rejestracji lub dostaniu
sie do danej placowki medycznej. Ograniczenia zwigzane sg
rowniez z brakiem podjazdow i wind dla oséb z niepetnosprawnoscig
intelektualng na wozkach. [K, Lublin, 20.06.2016]

Bo dzieci majg wiecej szczescia do rehabilitacji i tez w leczeniu, tak,
bo dorosty niepetnosprawny, niezrozumianie w stuzbie zdrowia,
jest traktowany bardzo zle, bo jezeli jeszcze obok niego sg osoby,
ktéra nie potrafi nic przekazac. My mielismy przypadki naprawde
dramatycznych rozwigzan, gdzie lekarz nie wykazat sie troska,
doktadnie bioplastyki, tylko napisat w karcie, ze ma do czynienia z
pacjentem w utrudnionym kontakcie, tak Ze to jest takie trudne,
bo to, méwie, moze sie konczy¢ bardzo Zzle, dramatycznie. [D,
Warszawa, 15.09.2016]

Co w sytuaciji, jesli taka osoba — ona jest dorosta na przykfad — nie
ma rodzicow, ktérzy mogliby tego wsparcia udzielic w szpitalu, to
wtedy bardzo czesto sie proponuje leczenie - mimo ZzZe jest
wskazanie szpitalne - to jednak ambulatoryjne. Czyli lekarz zrobi to,
co sie da i taka osoba wraca do domu czy tam, gdzie ona na co
dzien bywa. Czyli tutaj jest bardzo duzy problem w zapewnieniu
odpowiedniego wsparcia, opieki dla osob gtebiej niepetnosprawnych
w placéwkach szpitalnych. [D, Gdansk, 08.06.2016]
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2.2 Rekomendacje srodowiska

W kontekscie wskazywanych powyzej barier ze strony S$rodowiska oséb z

niepetnosprawnoscia intelektualng pojawity sie nastepujgce postulaty:

1. Koordynacja opieki medycznej dla o0s6b z niepetnosprawnoscig

intelektualna.

Sposréd wskazywanych barier najwiecej ma charakter natury komunikacyjnej, w
zwigzku z tym postulowano stworzenie centréw koordynujacych opieke
medyczng dla os6b z niepelnosprawnoscia intelektualng (analogicznie mogtyby
powsta¢ centra dla innych rodzajow niepetnosprawnosci). Centra takie ufatwityby
osobom z niepetnosprawnoscig intelektualng i ich opiekunom zbieranie informaciji i
dostep do specjalistbw. Pojawily sie takze pojedyncze postulaty stworzenia
wyspecjalizowanych placowek  skierowanych  wytgcznie  do oso6b z
niepetnosprawnoscig intelektualng, mozna jednak przypuszczac, ze ich dostepnos¢

ograniczataby sie do wybranych osrodkéw miejskich.

2. Popularyzacja instytucji asystenta osoby z niepetnosprawnoscig

intelektualna.

Na stronie www.niepelnosprawni.pl mozna znalez¢ nastepujgca liste cech i zadan
osoby petnigcej takg funkcje. Asystenci muszg charakteryzowacC sie okreslonymi
cechami psychicznymi i osobowosciowymi, takimi jak: umiejetnos¢ nawigzywania
kontaktu z drugg osobg, zauwazanie i poszanowanie jej potrzeb, odczytywanie
komunikatéw, szczegdlnie niewerbalnych, umiejetnos¢ stuchania i obserwowania,
umiejetnos¢ wchodzenia w relacje podmiotowe, stwarzanie sytuacji wyboru, dawanie
szansy na podjecie zadania, umiejetnos¢ okreslenia minimalnego koniecznego
wsparcia, nienarzucanie pomocy, dyskrecja i lojalno$¢, otwartos¢ i optymizm.
Asystent osoby z niepetnosprawnoscig powinien tez posiada¢ okreslony zakres
wiedzy i umiejetnosci: udzielania pierwszej pomocy w przypadku zagrozenia zdrowia
lub zycia; umiejetnosci wyszukiwania i wskazywania placowek i instytucji, w ktérych
osoby niepetnosprawne intelektualnie mogg znalez¢ pomoc; udzielania pomocy w
trakcie korzystania z tych placéwek i umiejetnosci poruszania sie w ggszczu
przepisow prawnych. Nieodtgcznym ogniwem wprowadzenia ustug asystenckich w
przypadku osob z niepetnosprawnoscig intelektualng jest przygotowanie ich rodzicoéw

i opiekunéw prawnych oraz ich samych do korzystania z pomocy asystenta.
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Asystent  Osobisty Osoby Niepetnosprawnej rekompensuje  osobie z
niepetnosprawnoscig trudnosci, jakie napotyka ona w codziennym zyciu. Zadaniem
asystenta jest pomoc osobie niepetnosprawnej w codziennym zyciu, tak aby mogta
ona aktywnie uczestniczy¢ w zyciu spotecznym. Praca Asystenta polega na
wykonaniu Scisle okreslonych zadan, przy czym nie sg to zadania typowo
opiekuncze. Asystent powinien petni¢ przede wszystkim funkcje swoistej ,protezy",
ktadgc nacisk na swoj przedmiotowy, uzytkowy charakter, jako swoiste
narzedzie wyréwnywania szans osO6b z niepetlnosprawnoscia w zakresie
przemieszczania sie i pokonywania najprostszych zyciowych barier zwigzanych z
niepetnosprawnoscig. Asystent nie wyrecza podopiecznego w jego obowiagzkach,
ale wspiera badz wskazuje rozwigzania problemu. Pozwala osobom objetym
opiekg asystenckg na rozwdj umiejetnosci w sferze samorealizacji czy szeroko
rozumianej samodzielnosci, przy czym jednoczesnie nie izoluje podopiecznego od

jego srodowiska i nie stwarza zagrozenia jego alienaciji.
3. Edukacja spoteczenstwa.

Przyblizanie problematyki osob z niepetnosprawnoscig intelektualng spoteczenstwu
tak, aby w sytuacji kontaktu z takg osobg nie przejawiano leku i niecheci, ale raczej

szukano mozliwosci pomocy i wsparcia dla niej.
4. Edukacja lekarzy i personelu medycznego.

Wielu uczestnikdw debat sSrodowiskowych podkreslato, ze lekarze i personel
medyczny nie sg przygotowani do pracy z pacjentem niepetnosprawnym
intelektualnie, szczegodlnie w przypadku gtebokiego stopnia niepetnosprawnosci.
Edukacja taka powinna byC uzupetniona =zajeciami praktycznymi. Sami
niepetnosprawni intelektualnie uczestniczgcy w debatach stanowczo domagali sie,
aby lekarz rozmawiat z nimi i zwracat sie bezposrednio do nich, a nie do osoby im

towarzyszgcej.

Mozna przypuszcza¢, ze $rodowiska dziatajgce na rzecz o0s6b z
niepetnosprawnoscig intelektualng bytyby zainteresowane wspotpracy
wspomagajgcg edukacje pracownikéw medycznych w tym zakresie. Zdarzajg sie
przyktady dobrych praktyk, kiedy oddziaty Polskiego Stowarzyszenia na Rzecz Oséb
z Niepetnosprawnoscig Intelektualng (PSONI) podejmujg studentdw pielegniarstwa i

fizjoterapii, przekazujgc swa wiedze i doswiadczenie.
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5. Tworzenie materiatdbw informacyjnych i zakladek na stronach
internetowych poszczegolnych placowek w tzw. jezyku tatwym do

czytania.

Teksty tatwe do Czytania powstaty z myslg o osobach, ktére majg trudnosci z
przeczytaniem i zrozumieniem tekstbw o skomplikowanej tresci. Polskie
Stowarzyszenie na Rzecz Oséb z Niepetnosprawnoscig Intelektualng przygotowato
publikacje dotyczgce miedzy innymi praw oséb z niepetnosprawnoscig 1 ich

praktycznego zastosowania, w tym takze tekst Konwencji.
6. Poprawienie dostepu do lekarzy specjalistow.

Ten postulat nie dotyczy tylko osob z niepetnosprawnoscig, bo tez nie tylko one

borykajg sie w Polsce z trudnosciami w szybkim dostepie do lekarzy specjalistow.

7. Wydtuzenie czasu wizyty osoby z niepetnosprawnoscia, chociazby ze

wzgledu na istniejgce bariery komunikacyjne.

8. Wsparcie w zakresie opieki psychiatrycznej i psychologicznej, skierowane

do cztonkdéw rodziny osoby z niepetnosprawnoscia intelektualna.
0. Likwidacja barier architektonicznych.

Zauwazana jest znaczna poprawa w tym zakresie na przestrzeni ostatnich lat, wcigz
jednak istniejg placéwki niedostepne dla oséb z niepetnosprawnoscig z powodu

barier architektonicznych.

Podsumowujgc, nalezy pokresli¢, ze stuzba zdrowia, szczegolnie w zakresie
podstawowej opieki zdrowotnej, jest oceniana jako pozbawiona wyraznej
dyskryminacji os6b z niepetnosprawnoscig intelektualng. Zauwazane sg duze
trudnosci w dostepie do lekarzy specjalistéw, ale dotyczg one zaréwno osob z
niepetnosprawnoscia, jak i bez. Niemniej istniejg obszary wymagajgce poprawy i
usprawnienia. Dotyczy to przede wszystkim zniesienia barier komunikacyjnych
poprzez szkolenie personelu medycznego w obstudze i opiece na pacjentem z
niepetnosprawnoscia intelektualng oraz poprawe jakosci informacji medycznej
(tak, aby byta ona dostepna dla pacjenta z niepetnosprawnoscig intelektualng), przy
jednoczesnym rozpowszechnianiu instytucji asystenta wspierajgcego pacjenta z

niepetnosprawnoscig w poruszaniu sie po systemie opieki zdrowotnej. Postulowano
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takze stworzenie centrow koordynujgcych informacje i opieke medyczna dla oséb z

niepetnosprawnoscig intelektualng.

Wazne sg dodatkowe szkolenia i konferencje dla lekarzy odnos$nie
pracy i komunikacji z osobami z niepefnosprawnoscig intelektualna,
istotne  jest takze  uswiadamianie o  fakcie  barier
architektonicznych, ktore dla osob petnosprawnych nie wydajg sie
byc¢ wielkie a takie sgq dla 0sob na wozkach. [K, Krakow, 10.06.2016]

Likwidacja barier architektonicznych. Szkolenia dla pracownikéw
stuzb medycznych, pogadanki i dyskusje dotyczgce 0sob
niepetnosprawnych. Reklamy spofeczne dotyczgce potrzeb 0sob

niepetnosprawnych. [K, Krakow, 10.06.2016]

Umozliwi¢ tatwiejszy dostep do lekarzy specjalistow, zapewnic ich
obecnos¢ blizej pacjenta, ograniczyé ilosé dokumentacji do
niezbednej, ufatwi¢ dostep z uwagi na problemy natury
formalnej (dokumentacja), [K, Krakow, 10.06.2016]

Powinny by¢ przychodnie tylko dla osob z niepetnosprawnoscig
intelektualng i ich rodzin. [K, Gdansk, 08.06.2016]

Mozliwos¢ pobytu rodzica w szpitalu wraz z osoba
niepetnosprawng. [K, Gdarisk, 08.06.2016]

Wypracowanie systemu wsparcia i informacji dla oséb =z
niepetnosprawnoscig intelektualng oraz ich opiekundow utatwiajgcy
m.in. fatwiejsze uzyskanie informacji, uproszczenie $ciezki8
rejestracji do specjalistow itp. Osoba z niepetnosprawnoscig
intelektualng i czesto jej opiekun nie sg wstanie Kkorzystac z
systemow poszukiwania inf. i rejestrowania sie przez internet. Stajg
sie przez to coraz bardziej zagubieni i niedoinformowani. Moze
rozwigzaniem bytoby powstanie punktu informacji i rejestracji
medycznej dla konkretnej grupy osob niepetnosprawnych, w
tym z mozliwoscig korzystania z podstawowej opieki medycznej u
lekarzy  odpowiednio przeszkolonych (majgcych wiedze |
odpowiednie podejscie). [K, Krakdéw, 10.06.2016]
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Nalezatoby zlikwidowac Ilub utatwic osobom niepetnosprawnym
pokonywanie przeszkdd formalnych. Utatwi¢ im dostep do $wiadczen
medycznych poprzez ,odcigzenie” opiekundw — poszerzenie oferty
Swiadczen socjalnych dla oséb z tym rodzajem
niepetnosprawnosci, np. poprzez zwigekszenie liczby asystentow
0sOb  niepetnosprawnych,  opiekunobw  medycznych,  ktorzy
pomagaliby takim osobom w chwili pojawienia sie w placowce
medycznej. [K, Krakow, 10.06.2016]

W powiatach, wiekszych miastach nalezatoby tworzy¢ centra
wielospecjalistycznej i skoordynowanej opieki medycznej oraz
przydziela¢ osobie z niepeltnosprawnoscia intelektualng
asystenta (asystencja), ktéry pomogtby jej skorzystac¢ z potrzebnych
mu specjalistycznych Swiadczen medycznych (czesto osoby te nie
korzystajg ze Swiadczen medycznych z powodu trudnej do nich
dostepnosci i skomplikowanych procedur). Lekarze rodzinni powinni
prowadzi¢ ewidencje osob niepetnosprawnych i koordynowaé
diagnoze, terapie, leczenie, usprawnianie tak, aby dziafania te
byly wielodyscyplinarne i skoordynowane, monitorowane i
ustawiczne, w zaleznosci od indywidualnych  potrzeb,
kontynuowane. Ponadto brak ,koszyka Swiadczen” refundowanych
(dla wszystkich obywateli) doprowadza do sytuacji, ze o0soby
LPrzebojowe” oraz majgce duzo czasu (bezrobotni, rencisci, emeryci,
stali ,klienci” opieki spotecznej) naduzywajg korzystania ze
Swiadczen medycznych, ograniczajgc tym sposobem dostep do nich
innym osobom, zwtaszcza osobom niepetnosprawnym. [K, Lublin,
20.06.2016]

Mysle, ze zrewidowanie programu ksztafcenia na studiach
medycznych pod tym katem, da by¢ moze dobry efekt. Na innych
kierunkach sg przedmioty typu pedagogika specjalna, jednak brakuje
do nich dobrej praktyki. Mam tez wrazenie, Zze czesé przedmiotéow
zajmuje sie glownie NI w stopniu lekkim, zapominajac np. o

glebokim, kiedy to cafa sytuacja np. poprzez brak komunikacji,
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Zmienia sie. Pacjent gteboko NI wielorako niepetnosprawny jest
zupetnie innym pacjentem niz ten z NI w stopniu lekkim. Mate jest
zainteresowanie Srodowiska medycznego szkoleniami dotyczgcymi
0sob NI. [K, Krakéw, 10.06.2016]

System ksztatcenia w naszym kraju nie uwzglednia podejscia
terapeutycznego do osob z NI. Sg wykiady, jednak jest to czysta
teoria. Dlatego tez bardzo cieszymy sie jako PSONI, podejmujgc
studentéw pielegniarstwa i fizjoterapii na zajeciach w naszych
placowkach, wierzgc, ze chociaz czeSc przysztego personelu, bedzie
chociazby w matym stopniu przygotowana do przyjecia pacjenta z NI

(m.in. komunikacja alternatywna). [K, Krakéw, 10.06.2016]

Niejednokrotnie obserwuje sie, ze w tym samym czasie lekarze
Lpracujg” w Kilku placowkach medycznych, np. w szpitalu na
oddziale, na ,izbie przyjec¢”, w poradni specjalistycznej, a przy okazji
takze w poradniach rodzinnych w okolicznych miejscowosciach —
czesto nie ma mozliwosci ustalenia, gdzie mozna nawigzacé
kontakt z lekarzem. (...) Jest to sposéb unikania przez menadzeréw
zespotdw opieki zdrowotnej (szpitali naruszania Kodeksu Pracy
(dotyczy czasu pracy personelu), ale ma bardzo fatalny skutek dla
prawidtowej opieki wzgledem pacjenta i wywotuje duzy dyskomfort
psychiczny u pacjentow w zwigzku z leczeniem sie. [K, Lublin,
20.06.2016]

Jezeli szpital bedzie dostawal dodatkowe pienigdze na
dodatkowe osoby i punkty z NFZ-u, to bedzie tym
zainteresowany. Pienigdze, jest tak jak w kazdym biznesie,
pienigdze, jezeli bedg za tym szty pienigdze, szpitale i ludzie sobie
poradzg i jesli tego, to nie. | tyle od naszej grupy. [D, Warszawa,
15.09.2016]

2.3 Podsumowanie

Bariery wskazane przez Doradcow Rekomendacje srodowiskowe
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Srodowiskowych

dotyczace likwidacji barier

Utrudniony dostep do specjalistow.

Koordynacja opieki medycznej dla osob
Z niepetnosprawnoscig, w tym

niepetnosprawnych intelektualnie.

Poprawienie dostepu do lekarzy

specjalistow.

Wsparcie w zakresie opieki
psychiatrycznej i psychologicznej
skierowane do cztonkdéw rodziny osoby z

niepetnosprawnoscig intelektualna.

Wydtuzony czas oczekiwania na

konsultacje i badania specjalistyczne.

Koordynacja opieki medycznej dla oséb

Z niepetnosprawnoscig intelektualna.

Utrudniony dostep do wykwalifikowanej

opieki stomatologicznej.

Specjalistyczne szkolenia dla lekarzy

stomatologdw.
Baza specjalistow swiadczgcych ustugi
stomatologiczne dla os6b z

niepetnosprawnoscig intelektualna.

Koordynacja opieki medycznej dla oséb

Z niepetnosprawnoscig intelektualna.

Brak przeszkolenia personelu
medycznego w kontakcie i komunikacji z

osobg niepetnosprawng.

Edukacja lekarzy i personelu

medycznego.

Popularyzacja instytucji asystenta osoby

Z niepetnosprawnoscig intelektualna.

Wydtuzenie czasu wizyty osoby z

niepetnosprawnoscia.

Bariery komunikacyjne wynikajgce z
niedostosowania pisanych materiatow

informacyjnych.

Tworzenie materiatéw informacyjnych i
zaktadek na stronach internetowych

poszczegolnych placéwek w tzw. jezyku
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tatwym do czytania.

Opieka specjalistyczna jest czesto
znacznie oddalona od miejsca
zamieszkania, co znacznie ogranicza jej
dostepnosé, a takze podnosi koszty

korzystania z niej (dojazd).

Bariery wynikajgce z trudnosci w

dojezdzie do placowki medyczne;.

Dowdéz finansowany i organizowany

przez jednostki samorzgdowe.

Bariery wynikajgce z ograniczen

finansowych.

Koordynacja opieki medycznej dla osob
Z niepetnosprawnoscig, w tym
niepetnosprawnych intelektualnie, tak
aby zminimalizowa¢ potrzebe

korzystania z ustug komercyjnych.

Bariery architektoniczne.

Likwidacja barier architektonicznych.
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3 Art. 26 Konwencji — Rehabilitacja

3.1 Art. 26 HKonwencji a stanowisko sSrodowiska oséb =z

niepetnosprawnoscia

Dostep do wustug rehabilitacyjnych jest, w opinii srodowiska os6b z
niepetnosprawnoscig intelektualng, zazwyczaj taki sam dla oséb zdrowych, jak i dla
os6b dotknietych niepetnosprawnoscig. Oznacza to, ze realnie osoby z
niepetnosprawnoscia, mimo czesto wiekszych potrzeb w tym zakresie, nie maja

zadnych przywilejow.

Dostepnosc¢ ustug rehabilitacyjnych w Polsce jest ogdlnie oceniana jako ograniczona
— kolejki i czas oczekiwania sg dtugie, a serie koniecznych zabiegdw zazwyczaj zbyt
krotkie. Dostepnos¢ ustug komercyjnych, odptatnych jest zdecydowanie inna —
istnieje wiele wyspecjalizowanych osrodkéw i nie ma koniecznosci oczekiwania na
zabiegi, jednak wysokie koszty takich ustug czesto stanowig bariere nie do przebycia,
szczegolnie dla osob z niepetnosprawnoscig (gdzie notuje sie wyzszy poziom

ubdstwa).

Kolejne utrudnienie stanowi ograniczona liczba rehabilitantow i fizjoterapeutow
wyspecjalizowanych w pracy z dzieémi, szczegdlnie z dzieémi o bardzo
szczegdblnych potrzebach rozwojowych. Analogicznie, jak w przypadku stuzby
zdrowia, réwniez tutaj konieczne jest przeszkolenie pracownikéw do pracy z osobami
Z niepetnosprawnoscig intelektualng, szczegdlnie w obszarze efektywnej
komunikacji. Problem braku odpowiednio wyksztatconych rehabilitantéw jest dotkliwy

szczegolnie w mniejszych o$rodkach miejskich i na wsiach.

Z drugiej strony pojawity sie rowniez wypowiedzi wskazujgce na znaczng poprawe
w dostepie do ustug rehabilitacyjnych, szczegdélnie dla dzieci =z
niepetnosprawnoscia intelektualng, w duzej mierze dzigeki aktywnej dziatalnosci
organizacji pozarzgdowych, a przede wszystkim Polskiego Stowarzyszenia na Rzecz
Os6b z Niepetnosprawnoscig Intelektualng (dawniej z Uposledzeniem Umystowym).
Trzeba podkresli¢, ze inicjatywa ta ma charakter obywatelski, a nie jest wynikiem
zamierzonych dziatan panstwa. W chwili obecnej OREWYyY (Osrodki Rehabilitacyjno-

Edukacyjno—-Wychowawcze) sg wcigz najbardziej wyspecjalizowanymi miejscami,
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Swiadczgcymi ustugi rehabilitacyjno-rozwojowe dla dzieci i miodziezy z

niepetnosprawnoscig intelektualng.

Niepetnosprawni mogg korzystac z zabiegow rehabilitacyjnych
finansowanych z NFZ — raczej sg one dostepne w poblizu miejsca
zamieszkania — jednak niestety sa one w maltej iloSci — krotkie
serie, dodatkowo kolejki sa diugie do tych ustug. Problemem jest
dostepnosc ustug rehabilitacyjnych w domach 0S0b

niepetnosprawnych. [K, Krakéw, 10.06.2016]

Osoby przebywajgce w placéwkach np. WTZ, SDS majg pewne
formy rehabilitacji zapewnione w podstawowym zakresie (finanse
placowek nie pozwalajg na sprostanie potrzebom i oczekiwaniom
0so0b niepetnosprawnych). Bezptatne formy rehabilitacji dla dzieci
i dorostych w naszym Srodowisku sa niewystarczajagce. W
prowadzonych placowkach przez nasze stowarzyszenie dostep jest
ograniczony Rodzice matych dzieci czesto zaktadajg subkonta w
OPP i zbierajg 1% podatku, za co optacajg indywidualng rehabilitacje
i turnusy. Ta forma jednak jest mocno niesprawiedliwa, a na dodatek
niedostepna Ilub poza zasiegiem zainteresowan wiekszoSci 0sob
dorostych i ich opiekunow. [K, Krakow, 10.06.2016]

Jak kazda osoba, obywatel, osoba z niepetnosprawnoscig
intelektualng moze i$¢ do specjalisty po skierowanie na rehabilitacje.
Jednak np. dzieci potrzebujg bardzo specjalistycznej terapii, jakiej
nie zapewniajg placowki NFZ (brak finansow na szkolenie
personelu). Mysle tu o mniejszych miejscowos$ciach. Wiem, ze w
duzych miastach zdarzaja sie przychodnie, dysponujgce bardzo
dobrze wyszkolonym personelem. Na naszym terenie placowki
NFZ nie dysponuja personelem, ktory moze zajac sie np.
dzieckiem w powaznymi zaburzeniami rozwojowymi. \Wszystko
to prowadzi do potrzeby korzystania z ustug prywatnych. Na
szczescie wiele organizacji i fundacji pomaga je finansowac, aby
rodzice nie byli zbytnio obcigzeni. [K, Krakoéw, 10.06.2016]
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Niepetnosprawni uczeszczajgcy do osrodka Polskiego
Stowarzyszenia na Rzecz Osoéb z UpoSledzeniem Umystowym
(obecne PSONI) Koto w todzi majg mozliwo$¢ korzystania na
miejscu z rehabilitacji. OSrodek posiada potrzebny sprzet oraz
rehabilitantéw. Niepetnosprawni niebedacy pod opiekg osSrodkow
majg trudnosci w uzyskaniu zabiegow rehabilitacyjnych.
Niepetnoptatng rehabilitacje nie majg funduszy. Dla
niepetnosprawnych 0s6b dorostych skierowanie na turnus
rehabilitacyjny z dofinansowaniem ze Srodkow MOPS jest
rzadkoscig. [K, Warszawa, 15.09.2016]

Aktualnie korzystanie przez osoby z niepetnosprawnoscig
intelektualng z ustug rehabilitacyjnych sq bardzo dobre. Przyczynito
sie do tego tworzenie placowek typu OREW, WTZ, ZAZ, itp.
Ro6znego rodzaju stowarzyszenia, ktére pomagajg w kwalifikowaniu
do danej placoéwki, organizujg szkolenia i wyjazdy rehabilitacyjne.
Wiekszos¢ kosztow zwigzanych z dotarciem do tych placowek
pokrywane sg z budzetu jakim dysponujg dane placowki. [K, Lublin,
20.06.2016]

Uczestnicy debat srodowiskowych zidentyfikowali nastepujgce bariery w dostepie do

ustug rehabilitacyjnych dla oséb z niepetnosprawnoscia intelektualna:

1. Formalizacja, rozbudowana dokumentacja i biurokratyzacja dostepu

do ustug rehabilitacyjnych.

Zdarzajg sie sytuacje, kiedy dziecko z niepetnosprawnoscia intelektualng nie ma
dostepu do rehabilitacji ze wzgledu na brak stwierdzonej niepetnosprawnosci
motorycznej, mimo Zze opoéznienie motoryczne jest nieodigcznym elementem

niepetnosprawnosci intelektualnej, szczegdlnie o gtebokim nasileniu.
2. Brak wystarczajacych kwalifikacji personelu.

Jak opisywano juz w czesci opisujgcej dostep o0séb z niepetnosprawnoscig
intelektualng do ustug rehabilitacyjnych, personel swiadczgcy tego typu ustugi nie
zawsze posiada wystarczajgce kwalifikacje. Problem jest szczegdlnie dotkliwy poza

duzymi osrodkami miejskimi.
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3. Trudno$¢ w dostepie do okreslonych specjalistdw blisko miejsca

zamieszkania.

Bariera ta jest zwigzana z nadmierng formalizacjg i biurokratyzacja, zdarza sie
bowiem, ze w okolicy zamieszkania osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng sg
dostepne ustugi rehabilitacyjne, jednak w takim zakresie, na ktéry nie ma
zapotrzebowania, natomiast niedostepne sa te, ktére sg potrzebne. Wynika to
zatem rowniez ze stabej diagnozy potrzeb os6b z niepetnosprawnoscia w

danym regionie.
4, Bariery finansowe.

Jak juz wskazano wczesniej, ograniczona dostepnos¢ wybranych, bezptatnych ustug
rehabilitacyjnych  w danym regionie skazuje o0soby =z niepetnosprawnos$cig

intelektualng na skierowanie si¢ do ustug komercyjnych, odptatnych.

W przypadku nastolatka z Zespotem Downa (ma obnizong
sprawnoS$c¢ ruchowg zwigzang ze specyfikg tej niepetnosprawnosci),
ktéry wymaga statego utrzymywania w dobrej formie fizycznej i
ruchu, ale nie ma zdiagnozowanej osobno niepetnosprawnosci
ruchowej rehabilitacja jest niedostepna. Lekarze wg wytycznych i
kodow chorobowych nie okreslaja potrzeb dziecka jako
wymagajace rehabilitacji. W takiej sytuacji sprawno$c fizyczna
dziecka uzalezniona jest od inwencji i finanséw rodzicow.
Zdarzajg sie sytuacje gdzie takie dziecko nie korzysta z zajec
korekcyjnych w szkole (mimo zalecen lekarskich), bo brakuje
drugiego opiekuna podczas zaje¢. Osoby doroste bedgce w
palcéwkach np. WTZ, SDS majag zapewnionag niewielkg rehabilitacje.
Z placowek medycznych praktycznie nie korzystajg. Sg jeszcze
turnusy rehabilitacyjne, ktére w wyniku coraz mniejszego
dofinansowania stajg sie coraz bardziej niedostepne. Natomiast sg
rowniez osoby, ktore nigdy na turnusie nie byty, a dostep do innych
form rehabilitacji jest utrudniany wskutek specyficznego (czesto
niewtas$ciwego) podejscia do probleméw zdrowotnych przez
opiekunoéw. [K, Krakéw, 10.06.2016]
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Mysle, ze zmiany w polityce NFZ, pozwalajgce wiekszej liczbie
specjalizacji lekarskich konsultowacC np. przy zaburzeniach wieku
rozwojowego. Bardzo ciezko w malym miescie znalezé specjaliste
np. neonatologa, ktory podejmie prace na pot etatu. Po czym NFZ
stwierdza, ze jest wystarczajgca dostepnoS¢ do ustug na danym
terenie, biorgc pod uwage zabiegi tupu: masaz, kgpiel wirowa etc.,
nie biorgc potrzeb pacjentow ze specyficznymi potrzebami i
wyzwaniami rozwojowymi jak niemowleta przedwczes$nie
urodzone, wymagajgce specjalistycznej terapii neurorozwojowej jak
NDT-Bobath czy Vojta a nie zabiegow fizykalnych. [K, Krakéw,
10.06.2016]

Sg niewystarczajgce. Narzucone przez NFZ procedury sg
sztywne, sfabo uwzgledniaja  indywidualne  potrzeby
rehabilitacyjne. Niedobory w zakresie szkolenia i zatrudniania
specjalistow. Szczegdlnie drastycznie zaznacza sie to w matych
miejscowosciach o ograniczonej komunikacji, tak publicznej jak
i prywatnej. Niejednokrotnie pacjent (zarowno osoba petnosprawna
Jak i osoba niepetnosprawna), ktory musi korzystac ze Swiadczen
medycznych kosztem, czesto niewielkiego budzetu catej rodziny,
rezygnuje ze Swiadczen. Bardzo rozbudowana dokumentacja i
biurokracja, spychajgca pacjenta i jego problemy na drugi plan. [K,
Lublin, 20.06.2016]

Ja tez mysle, ze tu jest catkiem inna specyfika rehabilitacji, ja nie
wiem czy Panstwo majg dostep do logopedy? Tak. Nasi klienci
mogliby chodzi¢ do logopedy w ramach rehabilitacji cate zycie. Nie
ma czegos takiego. Ja sie z tym nie spotkatam. Wiec ta rehabilitacja
tez jest bardzo specyficzna i nikt nie mysli moim zdaniem o tym,
ze te osoby majg specjalne potrzeby rehabilitacyjne, a nie
naswietlenie kolana. [D, Gdarisk, 08.06.2016]
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3.2 Rekomendacje srodowiska

Dostep do ustug rehabilitacyjnych dla oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng jest
ograniczony. Wynika to w duzej mierze z niedofinansowania tego typu ustug, ale
takze ze ztej, nieodzwierciedlajgcej rzeczywistych potrzeb redystrybucji posiadanych
Srodkow. W efekcie dostepne sg ustugi rehabilitacyjne, na ktoére nie ma
zapotrzebowania, a brakuje tych niezbednych. Gros zadahn zwigzanych ze
Swiadczeniem adekwatnych ustug rehabilitacyjnych na swoje barki biora
organizacje pozarzadowe, w przypadku osob z niepetnosprawnoscig intelektualng —

przede wszystkim PSONI.

Uczestnicy debat srodowiskowych rekomendowali nastepujgce dziatania mogagce
zwiekszy¢ dostep ustug rehabilitacyjnych osobom z niepetnosprawnoscig

intelektualna:
1. Zwiekszanie naktadow finansowych.

Wskazywano na rozne sposoby dofinansowania ustug rehabilitacyjnych. Jednym z
rekomendowanych jest wprowadzenie specjalnych pakietéw, przeznaczonych dla
os6b z okreslonymi rodzajami i stopniami niepetnosprawnosci. Ponadto,
wskazywano takze na potrzebe zwiekszenia finansowania organizaciji
pozarzadowych, ktére obecnie prowadzg wiekszos¢ placowek swiadczgcych

wyspecjalizowang pomaoc.

2. Poprawienie dostepu do ustug rehabilitacyjnych poprzez zaangazowanie
samorzadéw w dowéz pacjentdw na rehabilitacje oraz umozliwienie

rehabilitacji w Srodowisku domowym.

3. Szkolenia specjalistyczne dla oséb swiadczgcych ustugi rehabilitacyjne,
w tym 2z zakresu komunikacji z osobami z niepetnosprawnoscig

intelektualng, réwniez w stopniu gtebszym i gtebokim.

Rozwigzaniem tego problemu mogtyby by¢ dodatkowe serie
zabiegow dedykowanych dla 0sOb niepetnosprawnych, ktore
potrzebujg dodatkowej rehabilitacji; pomoc samorzgdow w zakresie
dotarcia na zabiegi Ilub mozliwoS¢ rehabilitacji w domach
pacjentéw. [K, Krakéw, 10.06.2016]

29



Wprowadzenie przystugujacych osobie niepeftnosprawnej
srodkow finansowych (w formie np. pakietéw, bonéw) dajgcych
mozliwo$¢ korzystania z okreslonej formy rehabilitacji w wybranym
przez siebie miejscu. Wsparcie organizacji i placowek juz
istniejgcych oraz w miare mozliwosci i potrzeb tworzenie nowych
specjalizujgcych  sie  w  konkretnych  formach  rehabilitacji
dostosowanych do indywidualnych potrzeb osob niepetnosprawnych.
[K, Krakow, 10.06.2016]

Problemy  finansowe sg duzg  barierg dla o0séb z
niepetnosprawnoscig intelektualng w dostepie do tych Swiadczen ze
wzgledu na koszty (wiekszos¢ komunikacji w  matych
miejscowosciach organizujg przewoznicy prywatni — busy), jak i
opieke podczas przejazdu, a takze na brak specjalistow (nagminnie
wyjezdzajg do pracy za granice, nie ponoszac zadnych

zobowigzan za ksztatcenie w kraju). [K, Lublin, 20.06.2016]

Dostepnosc¢ do specjalistycznych placowek jest tu kluczowa. Mozna
zleci¢é organizacjom pozarzadowym, ktore majg bogate
doswiadczenie w tej materii, otwarcie fili lub poprowadzenie
placowki na terenie, gdzie jest takie zapotrzebowanie. Takze
finansowanie szkolen kadry odgrywa duze znaczenie. Poza tym
dostosowanie budynkéw — bywa, Ze z dotacji nie mozna czego$
kupi¢, poniewaz jest to inwestycja a nie remont, a co jezeli mowa jest
0 windzie? Pozyskanie na to funduszy, bywa bardzo trudne. [K,
Krakoéw, 10.06.2016]

3.3 Przedstawienie wynikéw badan jakosciowych w obszarze ,,Zdrowie

i rehabilitacja” na podstawie raportu Millward Brown
Whnioski i rekomendacje dotyczace rehabilitacji i ochrony zdrowia

1) Dostep do specjalistow jest ograniczony zarbwno w procesie rehabilitacji, jak
réwniez w procesie leczenia, wzgledem potrzeb wynikajgcych z sytuacji zdrowotnej
pacjentéw. Dlatego rekomenduje sie zmiany w zakresie struktury sieci placowek

leczniczych i osrodkéw rehabilitacyjnych, 2z uwzglednieniem koniecznosci
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przeprowadzenia pogtebionej analizy dostepnoséci specjalistbw w poszczegdlnych

regionach,

2) W nawigzaniu do pkt. 1 rekomenduje sie wprowadzenie czesciowej odptatnosci za
wizyty i konsultacje lekarskie celem zmniejszenia stanu przecigzenia systemu

ochrony zdrowia nadmierng liczbg wizyt pacjentéw w gabinetach lekarskich,

3) Podjecie dziatan zabezpieczajgcych ciggtos¢ procesu rehabilitacji leczniczej w
przypadkach dotyczgcych osob niepetnosprawnych - wprowadzenie preferencyjnych
zasad rejestrowania i prowadzenia procesu rehabilitacji dla pacjentow bedgcych

osobami niepetnosprawnymi o zdiagnozowanym znacznym obnizeniu stanu zdrowia,

4) Przeprowadzenie rozpoznania mozliwosci wprowadzenia monitoringu obcigzenia
systemu i dziatanie na rzecz statej ptynnosci procesu rehabilitacji w poszczegdlnych

regionach i mniejszych lokalizacjach,

5) Zalecenie weryfikacji dostepnosci poszczegdlnych placowek leczniczych i
osrodkow rehabilitacyjnych, w szczegdlnosci w zakresie likwidacji podstawowych
barier architektonicznych takich, jak waskie bramki, utrudniony dostep do budynkow i

wind,

6) Podejmowanie dzialanh w obszarze dostosowania infrastruktury placowek
leczniczych i osrodkéw rehabilitacyjnych, dla ktorych negatywnie zweryfikowana

zostanie dostepno$¢ infrastruktury,

7) Szkolenia personelu medycznego w zakresie podstawowej wiedzy o
funkcjonowaniu i predyspozycjach osoéb niepetnosprawnych, a takze w zakresie
komunikowania sie z osobami niepetnosprawnymi. Realizacja szkoleh pozwoli na
zniwelowanie przypadkéw stosowania praktyk dyskryminacyjnych, a takze pozwoli na
podniesienie kompetencji personelu medycznego w zakresie obstugi oséb z

réznorodnymi przyczynami niepetnosprawnosci,

8) Rozpoznanie rozwigzan w zakresie nadzoru nad wydawaniem dokumentow w
systemie orzeczniczym o niepetnosprawnosci i wprowadzenie wybranych rozwigzan
stuzgcych nadzorowi nad dokumentowaniem orzeczeh o stopniach i rodzajach

niepetnosprawnosci,

9) Przygotowanie i przeprowadzenie kontroli procesow wydawania decyzji przez

poradnie psychologiczno-pedagogiczne,
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10) Przeprowadzenie konsultacji z udziatem podmiotéw sektora pozarzgdowego i
jednostek samorzadu terytorialnego oraz wyspecjalizowanych instytucji centralnych

dotyczgcych potencjalnych zmian funkcjonowania Warsztatow Terapii Zajeciowej,

11) Dziatania podmiotéw samorzgdowych na rzecz wigczania planéw zakupienia
wyposazenia specjalistycznego oraz innych elementéw wsparcia informacyjnego i
stuzgcego komunikowaniu sie z osobami niestyszacymi i osobami z dysfunkcjami
wzroku (celem niwelowania ograniczen w zakresie usystematyzowanego
przekazywania informacji osobom niestyszgcym i osobom z dysfunkcjami wzroku -

dotyczgcych procesu leczenia lub rehabilitaciji),

12) Przeprowadzenie Kkalkulacji potencjalnych kosztow wprowadzenia zmian
prawnych, ktére pozwolg na stworzenie warunkow dla realizacji skutecznej

intensywnej rehabilitacji powypadkowej,

13) Po dokonaniu pozytywnej kalkulacji kosztow i zyskéw systemowych -
przygotowanie i wprowadzenie zmian prawnych, ktére pozwolg na stworzenie

warunkéw dla realizacji skutecznej intensywnej rehabilitacji powypadkowej,

14) Procesem rehabilitacji osoby niepetnosprawne powinny by¢ obejmowane
natychmiast po zdiagnozowaniu przyczyny niepetnosprawnosci. Szczegdlnie osoby
niepetnosprawne powinny by¢ obejmowane rehabilitacjg, ktdrej wymiar winien
przedstawiac perspektywe skutecznosci podejmowanych dziatan. Zatem szczegdinie

wobec 0sbb niepetnosprawnych stosowana powinna byc¢ rehabilitacja:

e rozpoczeta odpowiednio wczesnie i realizowana w trybie ciggtym,

e realizowana kompleksowo i w oparciu o prowadzenie przez kompetentnych
specjalistow,

e uwzgledniajgca specyficzne uwarunkowania dostepnosci (np. realizacja
zabiegow rehabilitacyjnych w miejscach dostepnych przestrzennie dla oséb
niepetnosprawnych ruchowo),

e W procesie rehabilitacji konieczne jest zapewnienie dostepu do sprzetu

ortopedycznego.

3.4 Podsumowanie

Bariery wskazane przez Doradcéw Rekomendacje srodowiskowe
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Srodowiskowych

dotyczace likwidacji barier

Brak udogodnien i przywilejow, mimo

wzmozonych potrzeb rehabilitacyjnych.

Dostosowanie koszyka swiadczen

stosownie do potrzeb danej grupy osob.

Formalizacja, rozbudowana
dokumentacja i biurokratyzacja dostepu

do ustug rehabilitacyjnych.

Uproszczenie i odbiurokratyzowanie,
tatwiejszy dostep od strony formalne;j
(np. jeden dokument stwierdzajacy

okreslong niepetnosprawnosg).

Zbyt mata liczba rehabilitantow i

fizjoterapeutéw.

Koordynacja opieki medycznej dla oséb

Z niepetnosprawnoscig intelektualng.

Trudno$¢ w dostepie do okreslonych
specjalistow blisko miejsca

zamieszkania.

Poprawienie dostepu do ustug
rehabilitacyjnych poprzez
zaangazowanie samorzgdéw w dowdz
pacjentdéw na rehabilitacje oraz
umozliwienie rehabilitacji w sSrodowisku

domowym.

Ograniczona dostepnosc¢ ustug
rehabilitacyjnych w Warsztatach Terapii
Zajeciowej i Srodowiskowych Domach

Pomocy.

Zwiekszenie dostepnosci ustug
rehabilitacyjnych (zatrudnienie

specjalisty).

Brak wystarczajgcych kwalifikaciji.

Szkolenia specjalistyczne dla osob
Swiadczgcych ustugi rehabilitacyjne, w
tym z zakresu komunikacji z osobami z
niepetnosprawnoscia intelektualna,

réwniez w stopniu gtebszym i gtebokim.

Ograniczona liczba rehabilitantow i
fizjoterapeutéw wyspecjalizowanych w
pracy z dzieCmi, szczegolnie z dzieémi o
bardzo szczegdlnych potrzebach

rozwojowych.

Szkolenia specjalistyczne dla osob

Swiadczgcych ustugi rehabilitacyjne.
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Bariery finansowe.

Dofinansowanie, wieksza elastycznosc¢
na dystrybucje srodkow zgodnie ze
specyficznymi potrzebami danego

pacjenta.
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4 Art. 24 Konwencji — Edukacja

41 Art. 24 Konwencji a stanowisko sSrodowiska oséb =z

niepetnosprawnoscia

Na wstepie rozdziatu dotyczgcego edukacji warto przytoczy¢ zapisy Konwencji,
zgodnie z ktorymi osoby z niepetnosprawnosciami nie bedg wykluczane z
powszechnego systemu edukacji ze wzgledu na niepetnosprawno$¢, a takze, ze
dzieci niepetnosprawne nie bedg wykluczane z bezpfatnej i obowigzkowej nauki w
szkole podstawowej lub z nauczania na poziomie s$rednim. Ponadto osoby z
niepetnosprawnosciami bedg korzystaCc z wigczajgcego, bezptatnego nauczania
obowigzkowego wysokiej jakosci, na poziomie podstawowym i srednim, na zasadzie
réwnosci z innymi osobami, w spotecznosciach, w ktérych zyjg. Bedg wprowadzane
racjonalne usprawnienia, zgodnie z indywidualnymi potrzebami, a osoby z
niepetnosprawnosciami  bedg uzyskiwaC niezbedne wsparcie, w ramach

powszechnego systemu edukaciji, celem utatwienia ich skutecznej edukacji.

Zdaniem wiekszosci doradcéw biorgcych udziat w debatach srodowiskowych, polska
szkola ogdélnodostepna nie jest optymalnym miejscem edukacji dla oséb z
niepetnosprawnoscia intelektualng, szczegdlnie w stopniu gtebszym i gtebokim.
Wcigz czeste sg bariery architektoniczne, utrudniajgce dostep do szkot
ogodlnodostepnych uczniom z niepetnosprawnoscig sprzezong. Jednak najwiekszym
utrudnieniem jest nieprzygotowanie kadry pedagogicznej i, szerzej, catej
spotecznosci szkolnej (nauczycieli, dzieci i rodzicéw). Brak wiedzy o specyfice
niepetnosprawnosci intelektualnej skutkuje lekiem, uprzedzeniami, a w efekcie

odrzuceniem uczniéw z niepetnosprawnosciami.

W sytuacji, gdy warunki lokalowo-kadrowe w szkotach ogdlnodostepnych sg
przygotowane do edukacji ucznidw z niepetnosprawnoscig, bariery mentalne
funkcjonujgce w lokalnej spotecznosci i w Srodowisku szkolnym (uczniowie, rodzice
ucznidw, a nierzadko réwniez nauczyciele) sprawiajg, ze dla o0s6b =z
niepetnosprawnoscig intelektualng nauka w szkole ogdlnodostepnej jest znacznie
utrudniona. Uczeszczanie do szkoty z uczniami sprawnymi wywotuje u nich lek. Brak

warunkéw umozliwiajgcych zdobywanie sukceséw zamiast wzmacnia¢ poczucie
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wiasnej wartoéci, pogtebia kompleksy, sktania do unikania ludzi, godzenia sie na

podporzgdkowanie decyzjom innych.

Dzieci z niepetlnosprawnoscia intelektualng w stopniu umiarkowanym,
znacznym i glebokim najczesciej ucza sie w szkotach specjalnych i
integracyjnych (przy czym uwagi dotyczgce niewystraczajgcego przygotowania
kadry pedagogicznej w pewnym stopniu dotyczyly rowniez tych ostatnich szkot).
Ustawodawca zapewnia nieodpfatny transport wraz z opiekg do placowki potozonej
najblizej miejsca zamieszkania, w ktérej uczniowie 2z niepetnosprawnoscig
intelektualng mogg realizowa¢ obowigzek szkolny. Placéwki te sg prowadzone
zwykle przez organizacje pozarzgdowe i jest ich zdecydowanie zbyt mato. W zwigzku
z tym czesta jest sytuacja, ze z edukacji specjalnej uczniowie korzystajg w
szkotach specjalnych z internatem. Pobyt w internacie, zarowno dla matego
dziecka, jak i mlodego cztowieka nie jest idealnym rozwigzaniem, bowiem bardzo
niekorzystnie wptywa na wiezi rodzinne i rozwdj emocjonalny. Zaletg szkol
specjalnych jest natomiast profesjonalna kadra i najlepsze mozliwosci dostosowania
form, metod, tresci edukacyjnych do potrzeb i mozliwosci uczniow

niepetnosprawnych intelektualnie.

Uczestnicy debat zwracali rowniez uwage, ze polskie prawo relatywnie dobrze
zabezpiecza ucznia matoletniego. Jednak szkoty specjalne ograniczajg sie do
wsparcia ucznia gtéwnie w zakresie edukacji — brak kompleksowego i ustawicznego
podejscia w rozwigzywaniu problemow wynikajgcych z niepetnosprawnosci i
rozwigzan prawnych, zobowigzujgcych do monitorowania sytuacji ucznia z
niepetnosprawnoscig po zakonczonej edukacji oraz ustawicznego wspierania go w
zyciu dorostym, stosownie do jego indywidualnych potrzeb i mozliwosci. Wprawdzie
okres realizacji obowigzku szkolnego dla oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng w
stopniu umiarkowanym i znacznym jest wydtuzony do 24 r.z. (dla os6b z gtebokim
stopniem niepetnosprawnos$ci intelektualnej spetnianie obowigzku nauki w formie
zaje¢ rewalidacyjno—wychowawczych do 25 r.z.), to jednak brakuje rozwigzan na ich
pozniejsze zycie. Liczba Warsztatow Terapii Zajeciowej, Osrodkéw Wsparcia,
Srodowiskowych Doméw Samopomocy, Zaktadéw Aktywnosci Zawodowej jest o
wiele za mata w stosunku do potrzeb, a jezeli nawet funkcjonuja, to istniejg realne

problemy w rozszerzaniu ich dziatalnosci o nastepne miejsca. Wcigz brakuje
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zintegrowanego systemu edukacji przez cate zycie, dostosowanego do potrzeb

i mozliwosci oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng.

Szkolnictwo specjalne jest raczej rozpowszechnione w wiekszych
miastach; szkoly masowe — o ile jeszcze w miare sobie radzg z
osobami z uposledzeniem umystowym w stopniu lekkim to nie
maja specjalistow i nie znaja metod w duzej mierze do pracy z
dzieémi z niepeinosprawnoscia w stopniu umiarkowanym i
znacznym. Dzieci z niepetnosprawnoscig w stopniu gtebokim sg
Skazane na zajecia indywidualne, poniewaz na zajecia
rewalidacyjno-wychowawcze grupowe w mniejszej szkole nie majg
szans. Czesto osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng — juz na
etapie IV klasy szkoty podstawowej skazane sa na nauczanie
indywidualne, gdyz nie sg w stanie pracowac na rowni z klasg. Na
poziomie szkoty ponadgimnazjalnej ograniczenia sq jeszcze wieksze
— tutaj do szkoty Srednief mogg dotrze¢ ew. osoby z
niepetnosprawnoscia w stopniu lekkim — jeSli nie zostanie
przekazane orzeczenie — bo jesli nauczyciele majg informacje o
niepetnosprawnosci raczej takie dziecko do szkoly Sredniej nie
zostanie przyjete. Dzieci z upoSledzeniem w  stopniu
umiarkowanym | znacznym mogg korzystac ze  Sszkoty
przyspasabiajgcej do pracy (odpowiednik zawodowej szkoty dla
petnosprawnych). Jesli chodzi o ksztatcenie na poziomie wyzszym
dla niepeftnosprawnych intelektualnie jest niedostepne. [K,
Krakoéw, 10.06.2016]

Ograniczona liczba placowek skierowanych na ksztatcenie tego typu
0S0b, sprawia iz ich droga do edukacji jest niezmiernie dfuga. Jest to
szczegollnie zauwazalne w mafych miejscowosciach gdzie dojazd
trwa niejednokrotnie kilka godzin. Ksztatcenie osob pracujgcych z
osobami niepetnosprawnymi powinno byc¢ nieprzypadkowe, dobrze
gratyfikowane, a kompetencje nauczycieli nieustannie weryfikowane.
[K, Krakéw, 10.06.2016]
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Osoby z niepetnosprawnoS$cig intelektualng najczesciej uczeszczajg
do szkét specjalnych. Mozliwosci, jakie dajg szkoty | klasy
integracyjne sg nadal mato dostepne szczegoélnie w mniejszych
miejscowosciach, powiatach wiejskich. Natomiast obecnos¢ dziecka
Z niepetnosprawnoscig intelektualng w szkole ogolnodostepnej nie
Jjest fatwa. Wiedza i dosSwiadczenie nauczycieli majacych
niewielki kontakt z dzieémi niepetnosprawnymi moze rodzié
obawy rodzicow, ze dziecko nie bedzie miato zapewnionej edukacji

i wsparcia na odpowiednim poziomie. [K, Krakow, 10.06.2016]

Dziecko z niepetnosprawnoscig intelektualng, w ktérej nie ma
specjalnej szkoty dowozone jest do odlegfych placéwek Ilub
umieszczane sa w internatach. Powoduje to stres dziecka.
Istnieje niewystarczajgca iloSC szkot zajmujgca sie ksztatceniem
0SOb z niepetnosprawnoscig intelektualng. W wiejskich szkofach
nauczyciele, rodzice dzieci zdrowych boja sie w grupie dzieci
niepetnosprawnych intelektualnie. Argumentujg

nieprzygotowaniem merytorycznym. [K, Lublin, 20.06.2016]

Wedftug nowych przepisow rodzic moze wystac dziecko z NI do
Szkoty masowej, ktéra ma obowigzek na podstawie orzeczenia o
potrzebie ksztatcenia specjalnego dostosowac¢ poziom nauki do
potrzeb ucznia. Jednak mam wrazenie, rozmawiajgc z ludzmi, ze
przepisy to jedno a przeszkolenie kadry i umiejetnosci to
drugie. [K, Lublin, 20.06.2016]

Wszystko zalezy od poziomu NI. Osoba z lekkg NI poradzi sobie by¢
moze w szkole masowej. Jednak osoba z gtebokim stopniem
wymaga bardzo specjalistycznej opieki. Jezeli na terenie nie ma
placowki, ktéra ~moze realizowaC zajecia  rewalidacyjno-
wychowawcze — zazwyczaj konczy sie to nauczaniem
indywidualnych, realizowanym W DOMU przez nauczyciela ze
szkoly masowej, ktory nie zawsze jest do takiej pracy
przygotowany. Powoduje to odciecie od Swiata a jednego z
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rodzicow zmusza do pozostania w domu i zrezygnowania z zycia
zawodowego. [K, Krakéw, 10.06.2016]

Pochodze z troche wigekszej miejscowosci, niz Panstwo. Tak o
siedemdziesigt piec¢, osiemdziesigt tysiecy. Notabene, jest w centrum
Polski. Natomiast jestem mamg i mam wrazZenie, ze walczyfam o
kazdy etap wszystkiego mojego syna. Od samego poczatku. Tak?
| ja nie sgdze, zeby to sie zmienito. Siedemnascie lat mojej walki —
tak — o wszystko. O wczesne wspomaganie. O szkote. O klase. |
wylgdowalismy, oczywiscie, w szkole specjalnej. Tak? WF odbywa

sie w stajni po koniach. [D, Poznan, 14.06.2016]

Mimo systemu prawnego sprzyjajgcego realizacji idei nauczania witgczajgcego, w
rzeczywistosci polskiej edukacji istniejg liczne bariery, ograniczajgce mozliwo$¢
przetozenia zapisow prawnych na realne dziatania. Rodzaj ksztatcenia (nauczanie
wigczajgce, integracyjne, specjalne) jest zalezne od stopnia niepetnosprawnosci,
sprawnosci ruchowej i ewentualnych sprzezen. Nauczanie wigczajgce w szkotach
ogoblnodostepnych sprawdza sie jedynie w przypadku oséb 2z lekka
niepetnosprawnoscia intelektualng. Nawet wowczas widoczne sg bariery, gtéwnie
mentalne,  skutkujgce niechecig szkét do  przyjmowania ucznidw z

niepetnosprawnoscia. Te bariery to przede wszystkim:

1. Ograniczenia mentalne i brak wiedzy o specyfice niepetnosprawnosci

intelektualne;.

Wydaje sie, ze bariera mentalna, w duzej mierze uwarunkowana brakiem
wystarczajgcej wiedzy jest podstawowym utrudnieniem wdrozenia w zycie
nauczania wiaczajacego. Taka mozliwos¢ jest w systemie prawnym, jednak w
realiach polskiej szkoty zazwyczaj nie jest to opcja najbardziej rozwojowa dla dziecka
niepetnosprawnego intelektualnie. Dzieci niepetnosprawne intelektualnie czesto
czujg sie w ogoélnodostepnej szkole wyobcowane i nietolerowane. Zdaniem
uczestnikbw debat brakuje szeroko zakrojonych kampanii spotecznych i
informacyjnych, ksztattujgcych postawy i zmieniajacych szeroko rozumiane

Srodowisko edukacyjne (nauczyciele, rodzice, dzieci).

2. Brak wystarczajgcego przygotowania kadry pedagogiczne;j.
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Zmiany systemowe nie pociggnely za sobg kampanii edukacyjnej, skierowanej
dla nauczycieli, w zwigzku z czym nie wiedza oni nie tylko, jak uczy¢ dziecko z
niepetnosprawnoscia intelektualng, ale rowniez, jak dostosowac¢ formy, metody i

tresci nauczania do potrzeb i mozliwosci uczniéw z orzeczeniem.

3. Brak w szkotach ogélnodostepnych wystarczajacej liczby
specjalistow — logopedow, psychologow, fizjoterapeutdéw. Brak mozliwosci
rozliczania szkot z pieniedzy przeznaczonych na edukacje ucznia z

niepetnosprawnoscia.

Wskazywano na brak swiadomosci rodzica, co do wysokosci kwoty, jakg szkota

otrzymuje, aby zaspokoic¢ specyficzne potrzeby ucznia z niepetnosprawnoscisg.

4. Trudnosci w dostepie do edukacji dziecka do 3 r.z. — wczesne

wspomaganie rozwoju.

Wczesne wspomaganie rozwoju (WWR) organizowane jest dla dziecka z
niepetnosprawnoscig posiadajgcego opinie poradni psychologiczno-pedagogicznej o
potrzebie udzielania takiego wsparcia. Uczestnicy debat wskazywali jednak, ze
réwniez tutaj redystrybucja przeznaczonych na ten cel srodkéw nie zawsze jest w

petni kontrolowana i zdarza sie, ze nie trafia do os6b rzeczywiscie potrzebujgcych.

5. Brak oferty ksztatcenia przez cate zycie. Trudnosci w usamodzielnieniu sie
osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng ze wzgledu na brak pracy i

niedostosowanie edukacji do rynku pracy.

Edukacja uczniow maloletnich i oséb dorostych do 24 r.z. =z
niepetnosprawnoscia intelektualng i tak oceniana jest korzystnie na tle oferty
edukacyjnej dla uczniow powyzej tego wieku. Uczestnicy debaty uwazajg, ze
roznego rodzaju kursy doskonalgce nie sg dostosowane do potrzeb i mozliwosci
0sOb z niepetnosprawnoscig intelektualng. Maty jest rowniez wybor zawodow,
ktérych mogg uczyé sie osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng w szkole

zawodowej
6. Bariery architektoniczne.

Utrudniajg dostep do szkot ogolnodostepnych  dzieciom ze  sprzezong

niepetnosprawnoscig intelektualng i ruchowa.
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Specjalistyczne placéwki znajduja sie raczej w wiekszych
miastach i co za tym idzie dzieci, ktére do nich majg trafi¢ czesto sg
dowozone do placowek, (co jest obowigzkiem samorzgddéw) —
czasem ta droga jest dosyc dfuga i ucigzliwa dla dzieci. [K, Krakow,
10.06.2016]

Liczba placowek ksztatcgca osoby z niepetnosprawno$cig
intelektualng  jest  ograniczona, szczegolnie w  matych
miejscowosciach. Dojazd do szkoly trwa czesto bardzo diugo i
zniecheca do kontynuowania nauki. Brak perspektyw, mozliwosci
podjecia pracy sprawia, iz osoby te na o0got po zakonczeniu

obowigzkowej edukacji pozostajg w domu. [K, Krakow, 10.06.2016]

Na etapie szkoty podstawowej mozliwosci ksztatcenia dzieci sg dos¢
dobre. Problem jest staby zbyt mato klas integracyjnych a w
powiatach wiejskich nie sg w ogole tworzone. W mniejszym stopniu
natomiast osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng
korzystajg z wyzszych etapow nauki. Uzaleznione to jest m.in. od
stopnia upoS$ledzenia umysftowego | wynikajgcych z niego
ograniczen. [K, Lublin, 20.06.2016]

Szkoty ogdlnodostepne — na poziomie podstawowym, o ile zechcg
przyjgc¢ takg osobe i dostosowac forme nauczania do ich poziomu
intelektualnego. Jednak dziecko w masowej szkole nigdy nie stanie
na ,podium” - nie zostanie wyrdznione za osiggniecia — a taka
Sszanse dajg szkoty przystosowane do ich poziomu — specjalne.
Szkofly integracyjne to urzedowy bubel w gminach — nie ma
nauczyciela wspomagajacego klasy sa przeladowane, a

nauczyciele nie nadazajg z programem. [K, Lublin, 20.06.2016]

W mojej ocenie pozaszkolne formy ksztatcenia sg w wiekszosci
przypadkow niedostepne dla 0sOb z niepetnosprawnoscia
intelektualng.  Jedynie formy przystosowane do o0sob z
niepetnosprawnoscig intelektualng (kursy przygotowane dla OzNI).
[K, Gdansk, 08.06.2016]
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Bariery w szkole sg takie, ze jest nietolerancja w stosunku do
uczniow. Zle ich traktowanie, ponizanie, popychanie,
zagrozenie. Jeszcze niektérzy nauczyciele mowig, ze jak dziecko
Zle sie zachowuje to stawiajg do kata. Prosze parnstwa, tak nie moze
byc¢, bo dzieci muszg byc tez szanowane w wielu szkotach w
Lublinie. [D, Lublin, 20.06.2016]

Rowniez osoby niepetnosprawne, ktore trafiajg do szkét publicznych
po pierwszych lekcjach sg kierowane przez nauczycieli do poradni i
kierowane do szkolnictwa specjalnego, gdzie nie ma tego witgczania.
W szkolnictwie, ze tak powiem masowym, brak jest asystentow.
Takiej osoby, ktora pomaga mu nie wiem czy rozwigzywac proste
zajecia na lekcji, czy odrabia¢ prace domowe. Oczywiscie czas,
ktory jest przewidziany na sprawdziany, klasowki, tego typu rzeczy
nie jest wystarczajgcy dla osob na przyktad z porazeniem, ktore
wolniej piszg. [K, Gdansk 08.06.2016]

Brak oferty edukacyjnej dla oséb dorostych. No bo tak jak my sie
mozemy doksztatcac, dla nich takich szkét nie ma, albo ja moze nie

znam. My ze$my chyba tutaj nie znaleZli. [K, Gdansk 08.06.2016]

4.2 Rekomendacje srodowiska

Uczestnicy debat srodowiskowych rekomendowali nastepujgce dziatania, moggce
zwiekszy¢ dostepnos¢ powszechnej edukacji dla osdb z niepetnosprawnoscig

intelektualna:
1. Szeroko zakrojona kampania spoteczna, nakierowana na zmiane postaw.

Jak wskazano wczesniej, bariery mentalne postrzegane sg jako kluczowe utrudnienie
skutecznego wprowadzania nauczania wigczajgcego w szkotach ogolnodostepnych.
Dzieci z niepetnosprawnoscig intelektualng postrzegane sg jako dodatkowe
wyzwanie. Trzeba pamietac, ze w polskiej szkole wcigz widoczne sg duze trudnosci
w realizacji idei indywidualizacji nauczania, w tym szczegdlnie w stosunku do dzieci

ze szczegolnymi potrzebami edukacyjnymi. Konieczna jest szeroko zakrojona
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kampania spoteczna, nakierowana na przyblizenie wiedzy o niepetnosprawnosci

intelektualnej i, w konsekwencji, zmiane postaw spotecznych.

2. Zwigkszanie liczby placowek specjalizujgcych sie w edukacji dzieci z
glebsza i gteboka niepelnosprawnoscia i przyuczajgcych do

wykonywania prostych czynnosci zawodowych.

Ws$rdd uczestnikow debaty srodowiskowej istnieje gtebokie przekonanie, ze szkoty
specjalne i wyspecjalizowane placowki opiekuncze sag najlepszym miejscem
umozliwiajgcym adekwatny rozwdj dla dzieci ze znacznym i gtebokim stopniem

niepetnosprawnosci intelektualne;.
3. Szkolenia dla rad pedagogicznych szkét ogélnodostepnych.

Pedagodzy szkot ogdlnodostepnych nie sg przygotowani do pracy z uczniem z
niepetnosprawnoscig intelektualng. Nie majg specjalistycznej wiedzy tak w zakresie
komunikacji, jak i z mozliwosci dostosowania konkretnych form i metod pracy do

mozliwosci i potrzeb ucznidw niepetnosprawnych intelektualnie.

4. Zainwestowanie w system ksztalcenia ustawicznego skierowany do
os6b z niepelnosprawnoscia intelektualng. Plynne przejscie z rynku

edukaciji na rynek pracy. Edukacja ,kroki do samodzielnosci”.

Osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng uczestniczg w edukacji od 3 do 25 r.z..
Problemem jest edukacja po 25 roku zycia — brakuje oferty edukacyjnej dla dorostych
0sOb z niepetnosprawnoscia intelektualng. Tak, jakby znikaty z zycia spotecznego
znikajgc z systemu. Nie ma kursow jezykowych, komputerowych czy ogdlnie
doksztatcajgcych. Brak oferty edukacyjnej dla dorostych osob z niepetnosprawnoscig
intelektualng jest ogromnym mankamentem obecnego systemu. W trakcie debat
czesto powtarzaty sie glosy, ze osoby z niepetnosprawnoscig niejako znikajg dla

systemu konczgc 24 — 25 rok zycia.

5. Dostosowanie poziomu nauczania do mozliwosci danej osoby (strefa

najblizszego rozwoju), nauczanie przez doswiadczenie.

6. Edukacja rodzicow w zakresie mozliwosci edukacji dziecka z
niepetnosprawnoscia (segregacja, integracja, inkluzja) w celu nabycia
umiejetnosci  wyboru jak najlepszej, najodpowiedniejszej Sciezki
edukacyjnej dla swojego dziecka
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7. Polepszenie dostepu do wczesnego wspomagania rozwoju, wczesnej

interwencji jako wstep do edukac;i

Dzieci z gtebszg niepetnosprawnos$cia wymagajg dostosowanych
form edukaciji, co najczesciej jest niemozliwe w przypadku najblizszej
szkoty ogdlnodostepnej (szczegolnie w szkotach wiejskich). Dzieci te
wymagajg form terapii i edukacji dostosowanych do indywidualnych
mozliwosci i potrzeb, wykwalifikowanej kadry itp. Jest to trudne do
osiagniecia w malych szkofach przy niewielkiej liczbie dzieci i
oddalonych od duzych osrodkéw miejskich. Dojazd takiego
specjalisty na 1-2 godz. zajec¢ jest kosztowny. Drugg kwestig jest
mentalnosc i stereotypowe postrzeganie dzieci z
niepetnosprawnoscig intelektualng przez Srodowisko oraz ryzyko
niezrozumienia jego potrzeb lub przejsScie w postawe
nadopiekunczosci. [K, Krakéw, 10.06.2016]

Mozliwosci ksztatcenia nie sg ograniczone. Natomiast warunki do
edukacji nie zawsze sg tworzone z uwzglednieniem indywidualnych
potrzeb i mozliwosci osoby, dostepu do ksztatcenia stwarzajgcego
warunki do wielodyscyplinarnego i kompleksowego wsparcia
uwzgledniajgcego problemy indywidualne osoby z
niepetnosprawnoscig. Po zakonczonej edukacji osoba z
niepetnosprawnoscia intelektualng powinna byé otoczona
odpowiednim do jej psychofizycznych potrzeb wsparciem -
wsparcie to powinno byé ustawiczne i monitorowane. [K, Lublin,
20.06.2016]

Najbardziej korzystne bytyby szkoty ogodlnodostepne z klasami
integracyjnymi. Wedfug mnie rozwigzatoby to problem z
dostepnoscig miedzy duzymi, matymi miejscowosciami i wsiami.
Dzieci | mfodziez obcujgca na co dzien z osobami z
niepetnosprawnoscig intelektualng uczyta by sie tolerancji.
Wprowadzenie klas integracyjnych Ilub klas 0so6b
niepetnosprawnych w szkofach dla oséb petnosprawnych.

Dostosowanie standardow edukacyjnych pod osoby
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niepetnosprawne intelektualnie. Szkolenie nauczycieli nie tylko tych z
klas  specjalnych. Integrowanie z dziecmi | miodziezg
petnosprawna.[K, Lublin, 20.06.2016]

Wszystko zalezy od stopnia niepetnosprawnosci intelektualnej oraz
wspotistniejgcych sprzezen np. ruchowych. Szkoty specjalne
(placowki specjalne — nie tylko szkoty realizujg obowigzek szkolny)
wydajg sie by¢ w wiekszoSci przypadkow idealnym miejscem. W
placowce takiej osoba ta ma mozliwos$¢ osiggniecia sukcesu wg
wymagan dobranych do siebie. Nie odcina sie na tle klasy. Ma
sobie réwnych. Wraz z wiekiem ros$nie $wiadomo$¢ i
samos$wiadomoS$¢, takze w widzeniu siebie na tle innych. W
przypadku osob wielorako niepetnosprawnych z gtebokg
niepetnosprawnoscig. Intelektualng, widze je tylko w placowkach
specjalnych, ktorych kadra przygotowana jest do pracy w tej bardzo

specyficznej materii (np. gtuchoslepota). [K, Krakéw, 10.06.2016]

Jak najwiecej imprez integracyjnych miedzy osobami
petnosprawnymi i niepeftnosprawnymi. Prowadzenie edukaciji
Srodowiska szkolgcego, przygotowanie bazy — poczawszy od lokalu
po osoby z odpowiednimi kwalifikacjami zajmujgcymi sie szkoleniem
0sOb dorostych z niepetnosprawnos$ciami intelektualnymi; Zdobycie
funduszy na doksztatcanie — teraz placowki dla dorostych
finansowane sg z pomocy spotecznej — pienigdze o$wiatowe sg do
24 roku zycia dla 0s6b z upos$ledzeniem umiarkowanym i znacznym
a do 25 roku zycia dla o0séb z niepetnosprawnoscig w stopniu
gfebokim. [K, Krakéw, 10.06.2016]

Podnoszenie  Swiadomo$ci  ws$rod  rodzicow, nauczycieli i
spoteczenstwa o funkcjonowaniu i potrzebach dzieci oraz pomocy
rodzicowi w podejmowaniu decyzji najlepszej sciezki edukacji dla ich
dziecka. UmoZliwienie takiej edukacji w najlepszym dla jego potrzeb
miejscu. Dopilnowanie przestrzegania przez gminy obowigzku
zapewnienie dowozu do najlepszej dla dziecka placowki a nie tej

wskazanej przez gmine itp. [K, Krakow, 10.06.2016]
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Nalezatoby zwiekszyc dostepnoSc ksztatcenia sie pozaszkolnego dla
0sOb z niepetnosprawno$cig intelektualng, pochodzgcych z
mniejszych miast | wsi oraz tworzy¢ warunki praktycznego
wykorzystania zdobytej wiedzy 1 umiejetnoSci. [K, Gdansk,
08.06.2016]

Nalezatoby organizowac¢ dodatkowe zajecia integrujagce osoby z
niepetnosprawnoscia intelektualng z lokalnym Srodowiskiem i
wigczajgce je w aktywne zycie spoleczne (oczywiscie z
uwzglednieniem ich psychofizycznych mozliwosci). Ponadto szkoty i
placowki powinny zwrdci¢ bardzo duzg uwage na potrzebe
organizowania form, ktére kreowatyby w lokalnej spotecznosci
pozytywny wizerunek osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng,
Jako osoby zdolnej do skutecznej i spotecznie uzytecznej aktywnoSci.
[K, Lublin, 20.06.2016]

Propozycje kurséw | szkolen powinny by¢ dostosowane do
konkretnej grupy i i mozliwosci poznawczych. Propozycja kurséw
komputerowych, jezykowych, obsfugi kas fiskalnych itp. moze
byé interesujaca jedynie dla osob z niewielkim uposledzeniem
umystowym (muszg te kursy by¢ oczywiscie dostosowane). Jednak
dla o0s6b z wiekszym upoSledzeniem (majgcych problem z
mowieniem, czytaniem, pisaniem, a niejednokrotnie nie sg w stanie
podpisac sie) tego typu kursy sg nieprzydatne. Tematyka szkolen
powinna uwzglednia¢ bardziej nauke prostych czynnosci
przydatnych w pracy z mniejszym wykorzystaniem wiedzy i
umiejetnosci intelektualnych. [K, Krakow, 10.06.2016]

Powinni$my zaczg¢é w tym momencie od edukacji pedagogow,
0sOb, ktore w tej chwili sie uczg na studiach, w jaki sposob
powinni pracowac z tym najmtodszym pokoleniem. Powinni oni sami,
mysle, ze to jest taki wazny poczagtek, ze jezeli dostajemy takie
dziecko do oddziatu przedszkolnego musimy sie dowiedzie¢ o jego

schorzeniu. Musimy opowiedzie¢, w jaki Sposob ono ma
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funkcjonowac w grupie i w tej chwili pomozemy mu zyc. [D, Gdansk,
08.06.2016]

4.3 Przedstawienie wynikow badan jakosciowych w obszarze

»Edukacja” na podstawie raportu Millward Brown

Dostepnos¢ pelnej oferty edukacji przedszkolnej i szkolnej dla dzieci i

miodziezy niepelnosprawnych

e Realizacja prawa do edukacji zalezy, zdaniem nauczycieli i specjalistow od
tzw. czynnika ludzkiego organizacji pracy i Swiadomosci nauczycieli,

e Nie bez znaczenia sg takze finanse, jakimi dysponuje szkota. Czesc
respondentéw koncentruje sie na zbyt niskich s$rodkach. Sg jednak
wypowiedzi, z ktérych wynika, ze srodki te sg Zle spozytkowane,

e Respondenci zwracajg uwage na brak spéjnego systemu wsparcia, co stanowi
duzy problem od momentu, gdy uczen ukonhczy 18. rok zycia i nie ma dla
niego oferty edukacyjnej, ani petnego wsparcia. To bariera zarbwno w

dostepie do edukacji, jak i na drodze do samodzielnosci i rozwoju na miare

mozliwosci.
Uwarunkowania procesu edukacji i integracji dzieci i milodziezy
niepetnosprawnych w szkotach ogdélnodostepnych, integracyjnych i w

szkotach z oddziatami integracyjnymi, a takze w szkotach specjalnych

e Nauczyciele czesto patrzg na forme nauczania wigczajgcego przez pryzmat
ograniczen dziecka i niemoznosci zrealizowania przez nie zatozen
programowych,

e CzesC respondentéw, takze ze szczebla regionalnego, zwraca uwage na
potrzebe stworzenia mechanizméw wspomagajgcych nauczyciela w szkole
ogolnodostepnej, ale takze samego ucznia i jego rodziny,

e Respondenci, zwtaszcza nauczyciele, zwracajg uwage na to, ze obecnosc¢
dziecka niepetnosprawnego w klasie sprawia, ze jego réwiesnicy stajg sie
opiekunczy, otwarci, czujg sie niejako wspotodpowiedzialni za proces
wspierania rowiesnikow. Takie sytuacje lezg u podstaw dobrze funkcjonujgcej

integracji, ktéra powinna by¢ rozumiana jako forma nauczania i wychowania.
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Rodzice, nauczyciele i specjalisci. Dobra wspoétpraca warunkiem efektywnej

edukacji i wsparcia uczniéw z niepetnosprawnoscia

¢ Wielu nauczycieli docenia wage wspotpracy z rodzicami niepetnosprawnych
uczniow. Jednak, mimo funkcjonujgcej w tym obszarze dobrej praktyki,
sytuacja wcigz wymaga poprawy i zmiany sposobu myslenia o roli rodzica w
procesie edukaciji i terapii dziecka,

e Skuteczne wsparcie dziecka, zalezy od uznania wiedzy rodzica i wigczenia go
W proces terapeutyczny,

e Rodzice nie w kazdej szkole traktowani sg jak $wiadomi partnerzy,
uczestniczacy w procesie edukacji ich dziecka. Nauczyciele, mimo wielu
pozytywnych przyktadow, nadal stawiajg sie w pozycji osoby ,uswiadamiajgce;j
rodzica”,

e Zwiekszyta sie swiadomosc¢ rodzicow ze Srodowisk wiejskich, ktérzy coraz

czesciej szukajg wsparcia dla swoich niepetnosprawnych dzieci.

Przystosowanie szkét i przedszkoli do potrzeb dzieci i mlodziezy
niepetnosprawnych. Zapewnienie adekwatnego wsparcia. (infrastruktura,
personel szkolny, kadra nauczycielska, narzedzia dydaktyczne, proces
ksztatcenia, wsparcie specjalistyczne, pomoc psychologiczno-pedagogiczna

i inne formy)

e Zarowno nauczyciele, jak i specjalisci dostrzegajg problem w niedostatecznym
dostosowaniu polskich szkét, co znacznie utrudnia wspdlng edukacje uczniow
sprawnych i niepetnosprawnych,

e Wiele szkét ma problemy z szeregiem barier architektonicznych: schody, brak
wind i podjazdéw. Trzeba tu jednak wymienic takze bariery, ktére wystepujg w
najblizszym otoczeniu, jak nierobwne chodniki, czy Sliska kostka brukowa,

e Z wiekszosci wypowiedzi respondentow wynika takze, Zze szkota wiekszg
wage przywigzuje do procesu przekazywania wiedzy, niz do indywidualizacji.
W procesie ksztatcenia czesto brakuje czasu na wychowanie, co jest swoistym
paradoksem. Zwtaszcza w kontekscie nauczania integracyjnego i

wigczajgcego.

Funkcjonowanie poradni psychologiczno-pedagogicznych
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Respondenci pracujgcy w poradni (podobnie, jak pracownicy instytuciji
szczebla centralnego), zwracali takze uwage na problematyczny system
wydawania orzeczen, ktéry wymaga spojnosci,

W pracy poradni widac ten sam btgd w mysleniu, jaki popetniajg nauczyciele —
przekonanie, ze rodzic, ktéry wybiera swojemu niepetnosprawnemu dziecku
szkote najblizszg miejscu zamieszkania dokonuje niewtasciwego wyboru, co
zdaniem badanych ma negatywne konsekwencje dla dziecka, ktére mogtoby
by¢ w szkole specjalnej,

Zdarzajg sie takze przyktady pozytywnej pracy poradni, ktdre koncentrujg sie
na dobrej wspotpracy ze szkota, rodzicami, trafnej diagnozie i wsparciu. W
wypowiedziach respondentéw przewaza jednak kwestia sugerowania
rodzicom formy ksztatcenia dla dziecka, braku czasu na wspoétprace z
przedszkolami i szkotami, niekiedy btednie wydawanych orzeczen, czesto
braku wiedzy - takze w odniesieniu do funkcjonowania nauczania

integracyjnego i wigczajgcego.

Wspoélpraca podmiotéw realizujacych zadania z obszaru edukacji dzieci i

miodziezy z niepetnosprawnoscia (poziom krajowy, regionalny i lokalny).

Monitoring realizacji prawa oso6b niepetnosprawnych do edukaciji

Zarowno nauczyciele, jak i specjalisci, zbyt czesto nie przekazujg sobie
informacji o dziecku na kolejnych poziomach edukaciji,
Dtugie, czesto nawet poéiroczne oczekiwanie na badanie w poradni powoduje,
ze rodzice nierzadko na wiasng reke szukajg mozliwosci wsparcia. Sytuacja
taka nie stuzy budowaniu wtasciwej wspotpracy i nie pozwala specjalistom na
dogtebne poznanie mozliwosci dziecka. Praktyka taka moze dodatkowo
naraza¢ na wykluczenie te dzieci, ktérych rodzice, z racji trudnych warunkow
ekonomicznych nie mogg zapewnic im alternatywnych mozliwosci wsparcia,
W obszarze monitorowania dziatan z zakresu realizacji prawa do edukacji,
respondenci wymieniajg prace poradni psychologiczno- pedagogicznych i
wydawane przez nie orzeczenia. Monitoring ten, jak wynika z wypowiedzi,
zaczyna sie juz na poziomie przedszkola i szkoty. Wszystkie te dziatania
wspiera System Informacji Oswiatowej (SIO),
Respondenci na szczeblu centralnym zwracali uwage, ze pewne utrudnienie
dla dobrego monitoringu stanowi Ustawa o ochronie danych osobowych.
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Osoby niepetnosprawne na wyzszych uczelniach (infrastruktura, kadra,

narzedzia dydaktyczne, proces ksztalcenia, wsparcie specjalistyczne)

e Respondenci zwracajg uwage, ze najliczniejszg grupe wsrod studentow
niepetnosprawnych  stanowig osoby niepetnosprawne ruchowo, z
niepetnosprawnoscig wzroku i stuchu,

e W opinii respondentow, problem dostepnosci edukacji na poziomie studiow
wyzszych, moze dotyczy¢ osob z chorobami psychicznymi. Jest to czesto,
kwestia srodowiskowa czy kulturowa — odbioru spotecznego i przyjecia tych
0sOb, ktore same, w obawie przed odrzuceniem, czesto nie ujawniajg swoich
ograniczen,

e Duze wsparcie stanowi dla studentow obecnos$¢ petnomocnika ds. oséb
niepetnosprawnych, ktéry czesto jest w stanie dostrzec konkretne trudnosci,

zorganizowac¢ wsparcie dla studenta czy szkolenie dla kadry.

Edukacja dorostych o0s6b niepetnosprawnych. Bariery ksztalcenia

ustawicznego

e Z analizowanych wypowiedzi wynika jednak, ze barierg w dostepie do
ksztatcenia ustawicznego i rynku pracy sg m.in. bariery mentalne tkwigce w
spoteczenstwie, bariery architektoniczne, brak transportu, niedostatecznie
przygotowana kadra, bariery mentalne, lezgce po stronie 0soOb

niepetnosprawnych i ich rodzin/ opiekunéw oraz zapisy legislacyjne.

Kompetencje nauczycieli i wychowawcéw w obszarze edukacji dzieci i
miodziezy niepetnosprawnych. Rozwigzania systemowe na rzecz

przygotowania kadry nauczycielskiej

e Na roznych poziomach - zarébwno centralnym, regionalnym i lokalnym,
nauczyciele, takze specjalisci przechodzg szereg szkolen. Problem polega
jednak na tym, ze na szkoleniach tych czesto okazuje sie, ze srodki,
przeznaczone na  adaptacje  przestrzeni  publicznej dla  osoéb
niepetnosprawnych sg zle wydatkowane,

e Podnoszenie kwalifikacji nauczycieli powinno, jednak przektada¢ sie na
podnoszenie jakosci ich pracy z uczniem, znajomos¢ zapiséw prawnych.

Takze po to, by dobrze rozumie¢ role IPET-u czy nauczyciela
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wspomagajgcego w klasie i inne rozwigzania, stuzgce integracji i wigczaniu.

Nie zawsze tak sie dzieje.

Przejawy dyskryminacji. Dzialania na rzecz ograniczenia i likwidowania barier

w dostepie do edukacji os6éb niepetnosprawnych - wnioski i rekomendacje

1) Nalezy zdecydowanie bardziej upowszechnia¢ przyktady dobrze funkcjonujgcych

szkot i powrdci¢ do rozwigzan takich, jak np. projekt Lider Integracii,

2) Wiele szkét w Polsce nie jest dostatecznie przygotowanych na przyjecie dzieci
niepetnosprawnych, a w konsekwencji - na prowadzenie efektywnej edukaciji

wigczajgcej. Do sytuaciji tej czesto przyczyniajg sie dziatania samorzgdow,

3) Niedostateczna wiedza z zakresu wsparcia i rozwigzan legislacyjnych (zaréwno po
stronie wielu nauczycieli, jak i specjalistow) naraza na dyskryminacje w obszarze

dostepu do edukaciji.

4) Postawa nauczycieli i nadmierne wspieranie ucznia, mogg naraza¢ na

wykluczenie w grupie rowiesniczej.

5) Szkota w Polsce powinna zwracaC wiekszg uwage na proces wychowania i
ksztattowania umiejetnosci spotecznych. W tym celu niezbedna jest takze
wspotpraca z rodzing i srodowiskiem lokalnym. Dziatania te powinny odbywac sie w

perspektywie autonomii i dorostosci ucznia.

6) Trzeba bardziej upowszechnia¢ doswiadczenia szkot specjalnych, ktore powinny,
w praktyce stanowi¢ eksperckie zaplecze dla nauczycieli szkdt i przedszkoli
ogolnodostepnych. Zwtaszcza, ze bardzo czesto majg one praktyke
wieloaspektowego wsparcia ucznia i catej jego rodziny. Takze na poziomie

przysposobienia do zawodu.

7) Niezbedne jest zintensyfikowanie dziatan w celu poprawy przeptywu informacji o

dziecku i wspotpracy miedzyinstytucjonalne.

8) Niezbedne sg dziatania, zmierzajgce do zwiekszenia praktycznej wiedzy o
funkcjonowaniu oséb niepetnosprawnych. Nie tylko wsrod nauczycieli i specjalistow,

ale takze wsréd urzednikow réznego szczebla.

9) Likwidacja barier architektonicznych i dziatania na rzecz dostepnosci infrastruktury
muszg, bezwzglednie odbywaC sie na bazie konsultacji z osobami
niepetnosprawnymi.
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10) Istnieje pilna potrzeba ujednolicenia systemu dziatan na rzecz o0so6b
niepetnosprawnych, z uwzglednieniem zmian w orzecznictwie (koncentracja na

mozliwosciach, nie ograniczeniach).

W ciggu ostatnich 26 lat sytuacja osob niepetnosprawnych ulegta znacznej poprawie.
Wecigz jednak potrzebna jest debata publiczna nad politykg spoteczng, dotyczaca

osob rozwigzywania problemow

niepetnosprawnych oraz zmiana doktryny

niepetnosprawnosci i zmiany ustawodawcze.

4.4 Podsumowanie

Bariery wskazane przez Doradcow

Srodowiskowych

Rekomendacje srodowiskowe

dotyczace likwidacji barier

Ograniczenia mentalne i brak wiedzy o
specyfice niepetnosprawnosci
intelektualnej wsréd rodzicdw, uczniow i

rodzicéw szkoét ogdlinodostepnych.

Szeroko zakrojona kampania spoteczna,

nakierowana na zmiane postaw.

Brak wystarczajgcego przygotowania

kadry pedagogicznej.

Szkolenia dla rad pedagogicznych szkdl
ogolnodostepnych, dotyczgce specyfiki
danej niepetnosprawnosci i mozliwych

dostosowan.

Brak w szkotach ogdélnodostepnych
wystarczajgcej liczby specjalistéw —
logopeddw, psychologow,

fizjoterapeutow.

Zwiekszone finansowanie.

Wiekszy nadzoér nad pieniedzmi
przekazywanymi szkole na zajecia dla

0sob z orzeczeniem.

Brak mozliwosci rozliczania szkoét z
pieniedzy przeznaczonych na edukacje

ucznia z niepetnosprawnoscia.

Wiekszy nadzoér nad pieniedzmi
przekazywanymi szkole na zajecia dla

0s6b z orzeczeniem.

Zbyt mata liczba placowek
specjalistycznych, przeznaczonych dla
dzieci z gtebszg i gteboka

Zwiekszenie liczby placéwek
specjalistycznych, blisko miejsca
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niepetnosprawnoscia, a w efekcie
koniecznos¢ mieszkania w internacie, z

dala od rodziny.

zamieszkania.

Dostosowanie poziomu nauczania do
mozliwosci (strefa najblizszego rozwoju),

nauczanie przez doswiadczenie

Trudnosci w dostepie do edukac;i
dziecka do 3 r.z — wczesne

wspomaganie rozwoju.

Polepszenie dostepu do wczesnego
wspomagania rozwoju, wczesnej

interwencji jako wstep do edukaciji.

Wieksza przejrzystos¢ i kontrola
Srodkow. Jasne reguty wydawania

Srodkow i realizacji terapii.

Trudnosci w usamodzielnieniu sie osoby
Z niepetnosprawnoscig intelektualng ze
wzgledu na brak pracy i niedostosowanie

edukacji do rynku pracy.

Zwiekszanie liczby placowek
specjalizujgcych sie w edukacji dzieci z
gtebszg i gteboka niepetnosprawnosciag i
przyuczajgcych do wykonywania

prostych czynnosci zawodowych.

Brak oferty ksztatcenia przez cate zycie.

Zainwestowanie w system ksztatcenia
ustawicznego skierowany do oséb z

niepetnosprawnoscig intelektualna.

Zbyt mata wiedza rodzicow i opiekunow
co do wyboru optymalnej oferty

edukacyjnej dla swojego dziecka.

Edukacja rodzicow w zakresie
mozliwosci edukacji dziecka
niepetnosprawnego w celu nabycia
umiejetnosci wyboru jak najlepszej,
najodpowiedniejszej sciezki edukacyjnej

dla swojego dziecka

Bariery architektoniczne.

Dalsza likwidacja tych barier.
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5 Art. 27 Konwencji — Praca i zatrudnienie

5.1 Art. 27 Konwencji a stanowisko sSrodowiska oséb =z

niepetnosprawnoscia

Na rynku pracy osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng nie sg traktowane na
réwni z osobami bez niepetnosprawnosci. Trudnosci w komunikacji, towarzyszgce
choroby, niskie wyksztatcenie, koniecznos¢ pomocy w codziennym funkcjonowaniu

sprawiajg, ze nie sg atrakcyjnymi kandydatami do pracy.

Osoby z niepetnosprawnoscia sg jedng z najbardziej wykluczonych grup na
rynku pracy, a mozliwosci podjecia przez nich zatrudnienia sg ograniczone.
Tymczasem aktywnos¢ zawodowa jest jednym z najlepszych sposobdw na wyjscie z

izolacji, nierzadko réwniez biedy oraz na ogolng poprawe dobrostanu i jakosci zycia.

Praca wykonywana przez osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng moze stanowi¢
dla nich wazny czynnik terapeutyczny. Jest, podobnie jak szkolenia i kursy
kwalifikacyjne niezbednym elementem aktywizujgcym, zapobiegajgcym nie tylko
ubdstwu, ale i poczuciu bezradnosci i nieporadnosci zyciowej. Jest takze waznym
elementem ogdlnego poczucia dobrostanu, rowniez dla oséb z niepetnosprawnoscig
intelektualng. Z wypowiedzi uczestnikéw debat wynika, ze jednym z najwazniejszych,
jesli nie najwazniejszym czynnikiem wspierajgcym mozliwo$¢ satysfakcjonujgcego
zycia przez osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng, jest aktywizowanie ich i
wspieranie w mozliwie najpetniejszym rozwoju samodzielnosci i niezaleznosci

od innych.

Tymczasem pracodawcy nie sg przygotowani do zatrudniania oséb z
niepetnosprawnoscig intelektualng. Nie majg wiedzy, ale tez zachet organizacyjno-
finansowych. Ponadto przepisy obligujgce do zawieszania renty niepetnosprawnym
podejmujgcym prace zawodowg i uzyskujgcym dochody z tego zrédta, skutecznie
zniechecajg osoby te do ryzykowania utraty stabilnego zrédta utrzymania na rzecz
niepewnego, indywidualnego rozwoju zawodowego na otwartym rynku pracy. Fakt
ten szczegodlnie silnie dezaktywuje osoby 2z niepetnosprawnoscia w sferze
poszukiwania zatrudnienia, wzmacniajgc ich tendencje do wycofywania sie z zycia

spotecznego.
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Kolejnym czynnikiem dyskryminacji jest fakt, ze osoby z niepetnosprawnoscia
intelektualng wciaz zdobywajg zawody, na ktére istnieje bardzo malte
zapotrzebowanie na rynku pracy, a ich duzy odsetek pozostaje poza rynkiem pracy
zasilajgc szeregi Swiadczeniobiorcow lub tez wykonuje proste prace pomocnicze.
Decyzje o wyborze konkretnej sciezki ksztalcenia sg przypadkowe,
podporzgdkowane ofercie edukacyjnej (ktora jest zdecydowanie zbyt waska), a nie

mozliwosciom i zainteresowaniom.

Jednym 2z probleméw, ktory sktada sie na ogolnie ztg sytuacje oséb z
niepetnosprawnoscig na rynku pracy, jest typowe dla zdecydowanej wigekszosci
zatrzymanie sie sSciezki edukacyjnej na poziomie edukacji szkolnej. Osoby
niepetnosprawne, w szczegoélnosci bierne zawodowo niezmiernie rzadko korzystajg z
form ksztatcenia ustawicznego. Z drugiej strony szkolenia te sg bardzo czesto
niedostosowane (np. bariery infrastrukturalne, zly dojazd) do potrzeb oséb z

niepetnosprawnoscia.

Marginalizacji na rynku pracy sprzyjaja tez uregulowania prawne, ktore w niklym
stopniu podejmujg problem aktywizacji i motywacji oséb z niepetnosprawnoscig
intelektualng do podejmowania pracy. System orzecznictwa opiera sie na dziataniach
etykietujacych osoby niepetnosprawne w kategoriach stopnia niezdolnosci do
pracy, co pogtebia ich poczucie nieprzydatnosci i bezradnosci, biernos¢ i
wyizolowanie spoteczne. Pracownicy urzedow pracy Ilub placowek pomocy
spotecznej nie posiadajg czesto dostatecznej wiedzy na temat sposobu
funkcjonowania, mozliwo$ci i potencjatu zawodowego oséb z niepetnosprawnosciag, a
w konsekwencji ograniczajg swoje dziatania do ich rejestrowania i kontrolowania.
Praktycznie warunki do rozwoju spoteczno-zawodowego dla oséb dorostych w
Polsce sg tworzone gidownie w Warsztatach Terapii Zajeciowej, Osrodkach
Wsparcia, Srodowiskowych Domach Samopomocy i Zakladach Aktywnosci
Zawodowej, jednak placéwek tych jest zdecydowanie za malto. Nie ma
mozliwosci zwiekszenia w tych placéwkach liczby miejsc dla nowych absolwentéw

ksztatcenia specjalnego.

Z powyzszych powodow notuje sie wysoki wskaznik bezrobocia. Wykwalifikowane
osoby bez niepetnosprawnosci stanowig duzg konkurencje dla o0séb z
niepetnosprawnosciag intelektualng, a bezrobotni sg sktonni przyja¢ kazdg prace,
nawet tg, ktéra nie wymaga kwalifikacji i jest stabo optacana.

55



Ograniczeniem s3a réwniez stereotypy mentalne dotyczace postrzegania
mozliwosci i potrzeb os6b z niepetnosprawnoscia intelektualng od lat
funkcjonujgce w $rodowiskach lokalnych. Tak, jak w obszarach omawianych
powyzej, brak wiedzy powoduje negatywne nastawienie spoteczne i przekonanie, ze
niepetnosprawny pracownik bedzie raczej utrudnieniem i zrodtem dodatkowych

problemow, niz pomocg w miejscu pracy.

Sytuacja zawodowa 0s0b z niepetnosprawnoscig intelektualng na
pewno zmienita sie na lepsze, pracodawcy zatrudniajg wiecej takich
0SOb. Sg rowniez takie sytuacje, ze sg oni wykorzystywani tzn. nie

majg skroconego czasu pracy. [K, Krakéw, 10.06.2016]

W Polsce, szczegolnie w matych miejscowosSciach, z uwagi na
ograniczone mozliwosci zatrudnienia osoby niepetnosprawne sg
niejednokrotnie dyskryminowane. Brakuje miejsc pracy
dostosowanych do ich mozliwos$ci, oséb, ktére mogtyby wprowadzac
i zaznajamia¢ je, z wymogami rynku pracy. Bywa, iz po
zakonczeniu ,,projektu”, w ktoéry wspomagani sa przez trenera

pracy, nie zostajg zatrudnieni. [K, Krakow, 10.06.2016]

Pojawiajgce sie oferty pracy na nizszych stanowiskach,
niewymagajgcych wysokich kwalifikacji sg czesto ofertami ciezkiej
pracy fizycznej, co tez niejednokrotnie dyskwalifikuje osoby

niepetnosprawne. [K, Gdarisk, 08.06.2016]

Nie sg traktowane na rowni na rynku pracy, poniewaz rynek pracy
nie jest otwarty na osoby niepetnosprawne jako grupe a juz
zwtaszcza na osoby z NI. Pracodawcy nie wiedzg, kim jest
cziowiek z NI, nie wiedza, jaki jest, nie wiedzg, ze moze byé
wartoscig dodang do dziatalno$ci, ze moze cos wniesé, nie tylko
prace. Ale nie wiem czy mozna ich za to winic. Mozliwe, Ze ta
niewiedza nie wynika z ich przekonan. Moze trzeba wiecej mowic o
pozytywnych praktykach. [K, Lublin, 20.06.2016]

Najbardziej znang takg formg aktywizacji zawodowej 0s6b

niepetnosprawnych intelektualnie sg warsztaty terapii zajeciowej,
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gdzie odbywa sie terapia poprzez prace. Gdzie poprzez tg terapie,
sg osoby — przede wszystkim mentalnie — powinny by¢ mentalnie
przygotowane do podjecia zatrudnienia. Nastepnym takim etapem —
takim wymarzonym dla osoby — bytby otwarty rynek pracy — praca w
zakfadzie aktywnosSci zawodowej. Takg drogg poSrednig do
uzyskania tego, jest orzeczenie z powiatowych zespotow do spraw
orzekania o stopniu  niepetnosprawnoSci, ktore poSrednio
determinujg to, co z dang osobg sie bedzie dziato. [D, Poznan,
14.06.2016]

Przyczyn takiej sytuacji mozna upatrywac rowniez w niskich i niedostosowanych do
potrzeb rynku pracy kompetencjach osob z niepetnosprawnoscig intelektualng.
Psychofizyczne mozliwosci tych osdb sg obiektywnie mniejsze, w zwigzku z czym
dla pracodawcy zachodzi koniecznosé organizowania dodatkowego wparcia
dla nich. Obowigzek ten spoczywa w catosci na pracodawcy. Zacheta finansowa dla
pracodawcéw do tworzenia ze Srodkéw PFRON stanowisk pracy dla osob z
niepetnosprawnoscig (srodki z Powiatowych Urzedéw Pracy) postrzegana jest jako
mato atrakcyjna. Ponadto pracodawcy czesto wolg z tych srodkéw zatrudniaé
osoby z innymi rodzajami niepetnosprawnosciami, niz z niepetnosprawnoscia
intelektualng, gtownie ze wzgledu na uprzedzenia i obawy zwigzane z wzajemng
komunikacjg. Dofinansowanie z PFRON do wynagrodzen w ramach Systemu
Obstugi Dofinansowan i Refundacji jest rowniez mato satysfakcjonujgcg zachetg do
zatrudniania 0osob z niepetnosprawnoscig intelektualng z powodu skomplikowanych i
zbyt zbiurokratyzowanych procedur, zwigzanych ze sktadaniem wnioskéw o srodki
finansowe, a nastepnie z ich rozliczeniem. Obecna jest wsrod pracodawcow
obawa przed wzmozonymi kontrolami (PIP i Sanepid) oraz przed koniecznoscig
skladania réznych sprawozdan i prowadzenia dokumentacji pracownikow z

niepetnosprawnoscig intelektualna.

Przyczyn tej sytuacji mozna doszukiwaé sie rowniez w mentalnosci spotecznej,
obcigzonej niekorzystnymi stereotypami w zakresie postrzegania potrzeb i
mozliwosci tej grupy osob. W wiekszosci zarowno obywatele, jak i przedstawiciele
wladz niedostatecznie rozumiejg, ze w tej grupie oséb jest do$¢ gteboko
zakorzeniona potrzeba aktywnosci zyciowej (ale aktywnosci sensownej, uzytecznej

zaréwno dla siebie, jak i dla innych). Niska swiadomos¢ spoteczna stygmatyzuje
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osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng jako mniej wydajne, uciazliwe,

sprawiajace ciagte trudnosci i czesto przebywajace na zwolnieniach lekarskich.

Zatem podstawowe bariery, czynigce sytuacje 0sOb z niepetnosprawnoscig

intelektualng na rynku pracy znacznie gorszg niz oséb petnosprawnych to:

1.

Brak gotowosci pracodawcéw do podejmowania dodatkowego trudu,
zwigzanego z przygotowaniem stanowiska pracy uwzgledniajgcego

ograniczenia psychofizyczne niepetnosprawnego pracownika.

Brak wystarczajgcej zachety finansowej ze strony Panstwa, aby taki

trud podejmowac.

Nadmierna biurokratyzacja i wielosé procedur zwigzanych z realizacja

powyzszego zadania.

Brak ksztatcenia ustawicznego, zawodowego skierowanego do oséb z
niepetnosprawnoscig intelektualng, a jednoczesnie kompatybilnych 2z

potrzebami rynku pracy.

Bariery mentalne, powodujgce nieche¢ pracodawcédw do zatrudniania

0s0b z niepetnosprawnoscig intelektualna.

Pracodawcy poszukuja korzysci finansowych, jaki bedg miec
zwrot z PFRON na jedng osobe. ONI nie sg traktowani na rowni z

osobami petnosprawnymi. [K, Krakdw, 10.06.2016]

Brak zainteresowania ze strony pracodawcow zatrudnieniem osob z
niepetnosprawnoscig intelektualng. Wyzyskiwanie przez
pracodawcow. Brak stanowisk pracy dostosowanych do oséb z

niepetnosprawnoscig intelektualng. [K, Krakow, 10.06.2016]

Przyczynami innego traktowania o0s6b z niepetnosprawnoscig
intelektualng z pewnoscig bedg obawy przed innoscia, mniejszg
pracowito$cig i mozliwosciami, jeSli chodzi o pracodawcow. [K,
Krakow, 10.06.2016]

Osoby niepetnosprawne postrzegane sg jako zio konieczne,
zatrudniane dlatego, Ze takie sq wymogi. Ich dostep do rynku pracy

Jjest bardzo ograniczony i niedostosowany do ich mozliwosci, co
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rodzi frustracje i nieche¢ do jakichkolwiek zajec. [K, Gdansk,
08.06.2016]

Zdecydowana wiekszosc tych osob, jesli juz znajduje zatrudnienie, to
otrzymuje niezbedne minimum za ciezka fizyczng prace,
oczywiscie bez mozliwosci awansu. Postrzega sie ich jako osoby
niesprawne, wymagajgce uwagi, hiewydajne, co Skutkuje
obnizeniem ich samooceny | niechecig do pracy. [K, Gdansk,
08.06.2016]

Pracodawcy nie sg zainteresowani zatrudnieniem osoby
niepetnosprawnej, chyba ze jest to dla ich korzystne finansowo (np.
doptaty z SODIR), ale wtedy réwniez oczekujg jak
najsprawniejszej osoby, ktora nie wymaga ciagtego wsparcia i
pomocy. Nizsze wyksztatcenie, koniecznoSC wsparcia drugiej
osoby, nieznajomoS$¢ mozliwosci tych osob przez otoczenie pracy,
problemy z funkcjonowaniem w grupie powoduje gorsze traktowanie.
(...) Kursy i szkolenia kierowane do osob niepeftnosprawnych
powielaja te kierowane do osob bezrobotnych np. obstuga kasy
fiskalnej, komputera, wdzka widtowego itp. Sg one najczesciej poza
zasiegiem mozliwosci osob z niepetnosprawnoS$cig intelektualng. [K,
Krakoéw, 10.06.2016]

Programy, kursy nie przewidujg jako beneficjentow takich grup —
schorzen, poniewaz po zakonczonych kursach czes¢ osob
powinna znalezé prace na rynku a to w przypadku tych oséb
jest bez asystenta niewykonalne. Rynek tez nie jest przygotowany
do zatrudniania 0sob z niepetnosprawnoscig intelektualng. [K, Lublin,
20.06.2016]

Lek o0sob niepetnosprawnych (a przede wszystkim ich rodzicow) o

stabilnos¢ zatrudnienia i brak mozliwosci powrotu do placowki, gdy

nie sprawdzg sie w pracy tez zniecheca je do zabiegania o prace. W

zwigzku z tym nie ma zapotrzebowania na zatrudnienie tych osob, a

zatem i potrzeby ksztatcenia pozaszkolnego nie sg wtasciwie

zaspokajane. W te] kwestii nalezy pamietaC, ze uksztaftfowane w
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osobach z niepetnosprawnoScig intelektualng kompetencje do
wykonywania pracy sg efektem ich rehabilitacji spoteczno-
zawodowej prowadzonej w placéwkach dziennego wsparcia. [K,
Lublin, 20.06.2016]

Utworzymy sobie tg spotdzielnie socjalng. Bedziemy sie bardzo
starali, Zeby ten rynek pracy gdzies zdobyc¢. Co nie jest rzeczg tatwa.
| tez nie wiemy, na ile nam wystarczy sit. Bo oczywiscie, to wszystko
bedzie w gesti rodzicow. Bo tak samo, jak powstanie
stowarzyszenia byto w gestii rodzicow. Powstanie kota byto w gestii
rodzicéw. Wszystko jest w gestii rodzicow. Nic nie dzieje sie z

pomocg panstwa. Nie widzimy tego. [D, Poznan, 14.06.2016]

W tej chwili chodzi moja corka do szkoty zawodowej, musieliSmy
wybra¢ zawdd introligatora. Bo wachlarz zawodow jest miedzy
fryzjerem, mechanikiem, kucharzem, ciastkarzem. Ona nie chce by¢
kucharzem, bo chce dbac o linie. Ale chce bys masazystka. | nie
moze by¢ masazystkg. Tak, bo nie ma takiego zawodu. Kurs
masazu skonczylySmy prywatnie, okazuje sie, ze mozna.
Nauczy¢ dziecko z zespotem Downa masazu. Natomiast czy
panstwo wiecie, co to jest eutrofizacja? Albo paralaksa? Tego
wtadnie uczy sie moje dziecko w szkole specjalnej, zawodowej. | z
tego ma jedynke z chemii. [D, Lublin, 20.06.2016]

5.2 Rekomendacje srodowiska

Sytuacja 0sOb z niepetnosprawnoscig intelektualng na polskim rynku pracy jest
bardzo trudna. Zdecydowana wiekszos¢ z nich (dotyczy to réwniez oséb z
niepetnosprawnoscig intelektualng w stopniu lekkim) nie pracuje i nigdy nie
pracowata. Brak pracy postrzegany jest przez srodowisko jako ogromnie
degradujacy, obnizajgcy komfort i poczucie zadowolenia z zycia, powodujacy

zniechecenie i biernosé, spychajace te osoby i Ich rodziny na margines zycia

spotecznego.
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Przyczyn takiej sytuacji nalezy szukaé we wskazywanych juz wczesniej barierach
mentalnych, ale takze w braku dostosowania odpowiednich miejsc pracy z jednej
strony i z drugiej - adekwatnych kompetencji niepetnosprawnych pracownikéw. Jak
wskazywano w rozdziale dotyczgcym edukacji, oferta ksztatcenia zawodowego i
ustawicznego dla tej grupy osoéb, jest uboga i niedostosowana do oczekiwan
pracodawcéw. Réwniez wymiar zachet finansowych ze strony Panstwa nie jest

wystarczajgcy dla pracodawcow.

Rozwigzaniem tej sytuacji moéglby byé¢ system oparty na idei zatrudnienia
wspomaganego, ktory nie tylko umozliwia podjecie pracy rowniez osobom z
niepetnosprawnoscia w stopniu gtebszym, ale tez w wiekszym stopniu, niz
dotychczasowe rozwigzania jest szansa na utrzymanie pracy i obopding satysfakcje

zaréwno pracodawcow, jak i niepetnosprawnych intelektualnie pracownikow.

Zdaniem uczestnikéw debat srodowiskowych, aby wyeliminowaé zjawisko gorszego

traktowania na rynku pracy osob z niepetnosprawnoscig intelektualng nalezy:

1. Prowadzi¢ szerokg kampanie informacyjng z udziatem prestizowych
mediéw  (telewizja, prasa, filmy ukazujgce bohaterow  z
niepetnosprawnoscig intelektualng w pracy), kreujgc pozytywny wizerunek
osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng jako zdolnej do sumiennego

wykonywania réznych obowigzkow w tym réwniez i pracy.

2. Uprosci¢ procedury zwigzane z pozyskiwaniem dofinansowania do
tworzenia stanowisk pracy dla oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng

i ich zatrudniania.

3. Uproscié¢ procedury zwigzane z rozliczaniem srodkéw pozyskanych
na dofinansowanie stanowisk pracy dla osob z niepeinosprawnoscig

intelektualng oraz ich zatrudnianie.

4. Przeznacza¢ wieksze srodki na dofinansowanie tworzonych przez
pracodawcéw stanowisk pracy dla oséb z niepetnosprawnoscig
intelektualng i pracodawcow zatrudniajgcych osoby z niepetnosprawnoscig
intelektualng. Lepiej wynagradza¢ osoby wspierajgce w pracy te grupe
spoteczna.
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5. Wprowadzi¢ mechanizmy zobowigzujgce organizatoréw spotdzielni
socjalnych do zatrudniania w takich samych proporcjach oséb z
niepetnosprawnoscia intelektualng [ oso6b z innymi

niepetnosprawnosciami.

6. Wprowadzi¢ mechanizm pozwalajgcy bez dodatkowych procedur (m.in.
orzecznictwo w zespofach orzekajgcych o stopniu niepetnosprawnosci)
powroét osdéb z niepetlnosprawnoscia intelektualng do placéwek
dziennego wsparcia, ktére opuscity na rzecz zatrudnienia na otwartym

rynku w sytuacji, gdy nie sprostajg wymogom pracy zatrudnienia.

7. Wprowadzi¢ korzystne warunki i zachety finansowe dla tworzacych sie
firm rodzinnych, ktore zatrudniajg rowniez osoby z niepetnosprawnoscig

intelektualng niezwigzane wiezami rodzinnymi.

Prowadzgc aktywnie dziatania zmierzajgce do zatrudniania os6b z
niepetnosprawnoscig intelektualng na otwartym rynku pracy nalezy zawsze pamietac,
ze dla wielu z nich, szczegdlnie 0osob z gtebszg niepetnosprawnoscia intelektualng,
zatrudnianie w ZAZ jest optymalnym rozwigzaniem w zakresie aktywizacji spotecznej

i zawodowe;j.
8. Rozwija¢, krzewic i propagowac tzw. zatrudnienie wspomagane.

W modelu zatrudnienia wspomaganego wsparcie dostepne jest dla wszystkich
os6b z niepetnosprawnosciami bez wzgledu na rodzaj i stopien ich
niepetnosprawnosci (takze z niepetnosprawnoscig intelektualng w stopniu
gtebokim) i bez wzgledu na to jak szeroki bedzie zakres udzielanej im pomocy.
Gwarancjg sukcesu zatrudnienia wspomaganego jest udzielenie osobie z
niepetnosprawnoscig witasciwego, spersonalizowanego wsparcia we wtasciwym
otoczeniu. Zgodnie z zatozeniami Konwencji, dominuje tu nacisk na potencjat, a nie
na niepetnosprawnosc. Istotg zatrudnienia wspomaganego jest osoba i funkcja
trenera pracy. Od jego pracy w znacznym stopniu zalezy powodzenie catego procesu
zatrudnienia i koncowy jego efekt, jakim jest utrzymanie przez osobe

niepetnosprawng trwatej pracy na otwartym rynku.

Sadze, iz najwazniejszym jest zmiana postrzegania osoby

niepetnosprawnej, jako osoby nieumiejgcej opanowaé

niezbednej wiedzy do wykonywania danej czynnosci. Takie
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dostosowanie rynku pracy, ktore sprawitoby, iz osoby te mogtyby
udowodnic, iz potrafia opanowac, a nawet sg doskonate w

wykonywaniu pewnych elementow. [K, Krakow, 10.06.2016]

Wprowadzenie systemow zatrudnienia wpieranego, monitorowanego
przez organizacje i instytucje znajgce specyfike funkcjonowania 0séb
Z niepetnosprawno$cig intelektualng. Stworzenie warunkow
przyjaznych dla osoby niepetnosprawnej w Srodowisku pracy,
ale tez poza nim (nie pozostawianie o0soby samej sobie w
momencie zatrudnianie). W przypadku osoby opuszczajgcej WTZ
wskazane bytoby danie prawnych | finansowych mozliwosci
placowce, aby monitorowata, wspierata osoby zatrudnione. WTZ
pomagatby utrzymac prace a w razie niepowodzenia miat mozliwo$c
przyjecia tej osoby z powrotem do placowki ponownego podjecia
staran o zatrudnienie. [K, Krakéw, 10.06.2016]

Nalezatoby wdrazac kampanie spoleczne wskazujgce na korzysci
w zatrudnianiu osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng oraz
wskazujgce na to, ze osoba z niepetnosprawnoscig intelektualng to
bardzo odpowiedzialny, sumienny i doktadny pracownik. Mozna
wprowadza¢ rowniez forme wsparcia w poczgtkowej fazie
zatrudnienia poprzez zatrudnianie trenera pracy, ktory wspieratby
pracownika z niepetnosprawnoS$cig intelektualng we wdrozeniu sig

na otwartym rynku pracy. [K, Lublin, 20.06.2016]

Znaczy ja jestem cztonkiem Mazowieckiego Zwigzku Pracodawcow,
takim honorowym i musze powiedziec, ze jesli chodzi o prace, to
zasada powinna byc¢ bardzo prosta, mianowicie: pracodawca
powinien mieé konkretng korzys$¢é przy zatrudnianiu osoby
niepetnosprawnej. Nie wolno bazowa¢ na tak zwanym ,,dobrym
sercu”, poniewaz przedsiebiorstwo ma przynosi¢ zyski. [D,
Warszawa, 15.09.2016]

Stworzy¢ dla pracujgcych  niepetnosprawnych  intelektualnie

mozliwo$¢ kontaktu z asystentem, do ktéorego mogliby zgtaszaé

swoje problemy zwigzane z pracg. Zwiekszenie dostepu
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propagandowego przez organizacje pozarzgdowe, rzecznikOw o0sob
niepetnosprawnych i instytucje panstwowe w zakresie informacji,
szkolen itp. do potencjalnych pracodawcow moze polepszyc sytuacje
zyciowe. [K, Gdansk, 08.06.2016]

Lepiej przygotowywac¢ do pracy z osobami z niepetnosprawno$cig
intelektualng personel merytoryczny,; Tworzyc¢ warunki do edukacji w
ramach réznych form ksztatcenia ustawicznego i rehabilitacji
spofeczno—zawodowej oraz zwiekszyc do nich dostepnos¢ osobom z
niepetnosprawno$cig intelektualng; Tworzy¢é baze danych
dotyczaca liczebnosci os6b z  niepetnosprawnoscia
intelektualng po zakonczonej edukacji, uwzgledniajaca
monitoring dalszych losow zyciowych tych osoéb i ich sytuacji
zyciowej; Zwiekszy¢ rynek pracy i dostepnos$¢ do tego rynku dla
0S0b z niepetnosprawnoscig intelektualng oraz stworzy¢ warunki do
powrotu do placowek w sytuacji, gdy opuscity jg, aby podjac prace,
ale wykonywanie jej bedzie zbyt trudne dla poszczegdlnych osob z

niepetnosprawnoscig intelektualng. [K, Lublin, 20.06.2016]

Wazne jest, zebySmy uzgadniali perspektywy wsparcia, zeby nie
byto tak, zZe... tak jak byto to podczas wspierania w aktywizacji
zawodowej, Ze w pewnym momencie oSoby z niepetnosprawnos$cia,
uczestniczgce w procesie wspierania, w aktywizacji miaty po dwoch
psychologow, trzech terapeutow, piec kursow komputerowych,
Zebysmy jednak odpowiedzialnie rozbudzali nadzieje i wspierali, co
tak naprawde sprowadza sie do podmiotowego traktowania osoby
a nie uczestnika projektu. Poniewaz za kazdg osobg idzie jaka$
historia zyciowa i... Traktujmy podmiotowo i starajmy sie podejmujgc
dziatania — i my sie wydaje, ze tak to robimy tez w Polsce, staramy
sie tak robi¢ — patrzgc na ten bilans zyskéw i strat. [D, Gdansk,
08.06.2016]

Tutaj mozna byto zastosowac takie pomysty, jakie na przyktad sg w
Irlandii na zatrudnienie wspomagane, gdzie nie jest zatrudniony

trener pracy w firmie. Trener pracy jest finansowany przez
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panstwo. Jest to osoba, ktora na przyktad ma, nazwijmy to, pod
sobg, pod opiekg dziesiec-dwanascie osob. Na poczagtku ta osoba, z
tymi... znaczy z dang osobg, ktora jest jej przydzielona, pracuje
wspolnie w takiej firmie. Wspolnie caty dzien. Potem pot czasu pracy.
Potem godzine, dwie kilka razy w tygodniu. Ta osoba, monitoruje
caty czas te osobe, majgc kontakty z pracodawcg, majgc kontakty z
0sobg niepetnosprawng. | w ten sposob, to jest takie wspieranie.(...)
Bo nie wspomnielismy tutaj, Ze ci doradcy zawodowi, ktorzy mogliby
byc tymi trenerami, sg finansowani z pieniedzy publicznych. Czyli nie
Jjest to zaden koszt. A niepetnosprawnych mozna — na przykfad

intelektualnie — wysyfa¢ w ramach stazy do pracodawcow. [D,

Poznan, 14.06.2016]

5.3 Podsumowanie

Bariery wskazane przez Doradcow

Srodowiskowych

Rekomendacje srodowiskowe

dotyczace likwidacji barier

Bagatelizowanie terapeutycznej roli
pracy w zdobywaniu samodzielnosci i
niezaleznos$ci przez osoby z

niepetnosprawnoscig intelektualng.

Docenienie wagi pracy, jako czynnika
terapeutycznego i wbudowanie go, jako
niezbedny element systemu opieki i

ksztatcenia.

Brak gotowosci pracodawcow do
podejmowania dodatkowego trudu,
Zwigzanego z przygotowaniem
stanowiska pracy uwzgledniajgcego
ograniczenia psychofizyczne

niepetnosprawnego pracownika.

Prowadzi¢ szerokg kampanie

informacyjna.

Rozwijaé, krzewi¢ i propagowac tzw.

zatrudnienie wspomagane.

Wprowadzi¢ korzystne warunki i zachety
finansowe dla tworzgcych sie firm
rodzinnych, ktore zatrudniajg rowniez
osoby z niepetnosprawnoscig
intelektualng niezwigzane wiezami

rodzinnymi.
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Brak wystarczajgcej zachety finansowej
ze strony Panstwa, aby taki trud

podejmowac.

Przeznaczac¢ wieksze srodki na
dofinansowanie tworzonych przez
pracodawcéw stanowisk pracy dla oséb
Z niepetnosprawnoscig intelektualng i
pracodawcéw zatrudniajgcych osoby z
niepetnosprawnoscig intelektualna.
Lepiej wynagradza¢ osoby wspierajgce

w pracy te grupe spoteczna.

Wprowadzi¢ korzystne warunki i zachety
finansowe dla tworzgcych sie firm
rodzinnych, ktore zatrudniajg réwniez
osoby z niepetnosprawnoscig
intelektualng niezwigzane wiezami

rodzinnymi.

Nadmierna biurokratyzacja i wielos¢
procedur zwigzanych z realizacjg

powyzszego zadania.

Uprosci¢ procedury zwigzane z
pozyskiwaniem i rozliczaniem
dofinansowania do tworzenia stanowisk
pracy dla os6b z niepetnosprawnos$cig

intelektualng i ich zatrudniania.

Obawa pracodawcéw przed zwiekszong
liczba kontroli w zwigzku z zatrudnieniem

osoby z niepetnosprawnoscia.

Rozwijaé, krzewi¢ i propagowac tzw.

zatrudnienie wspomagane.

Szkolnictwo zawodowe skierowane do
0s6b z niepetnosprawnoscig nie

dostosowane do potrzeb rynku pracy.

Reforma i dostosowanie szkolnictwa

zawodowego.

Brak ksztatcenia ustawicznego,
zawodowego skierowanego do osob z
niepetnosprawnoscig intelektualng, a
jednoczesnie kompatybilnych z

potrzebami rynku pracy.

Rozwdj form ksztatcenia dla dorostych
skierowanych do osob z

niepetnosprawnoscig intelektualna.
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Bariery mentalne, powodujgce niechec¢
pracodawcéw do zatrudniania oséb z

niepetnosprawnoscia intelektualng

Prowadzi¢ szerokg kampanie

informacyjna.

Przepisy obligujgce do zawieszania renty
niepetnosprawnym podejmujgcym prace
zawodowag i uzyskujacym dochody z tego

zrodta.

Zmiany w prawie, pozwalajgcy na ,szybki
powro6t na rente” w wypadku

niepowodzenia na otwartym rynku pracy.

Zbyt mata liczba placowek pracy

chronione;.

Tworzenie placéwek w poblizu miejsc
zamieszkania 0sob z

niepetnosprawnoscig intelektualna.
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6 Art. 28 Konwencji — Odpowiednie warunki zycia i

ochrona socjalna

6.1 Art. 28 Konwencji a stanowisko sSrodowiska oséb =z

niepetnosprawnoscia

Warunki zycia oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng i ich rodzin w Polsce
ksztattujg sie bardzo roznie. Jezeli najblizsza rodzina oséb z niepetnosprawnoscig
(rodzice) posiada zasoby finansowe wystarczajgce do zaspokojenia potrzeb
zyciowych na wystarczajgcym poziomie, to rowniez sytuacja bytowa tych osob

ksztattuje sie na dobrym poziomie. Sg to jednak sytuacje relatywnie rzadkie.

Najczesciej warunki zycia oséb z niepetnosprawnoscia i ich rodzin sg gorsze
niz ogotu spoteczenstwa. Pojawienie sie dziecka niepetnosprawnego zmienia zycie
catej rodziny. Zmusza niejednokrotnie do rezygnacji z pracy jedng z osob, wptywa na
atmosfere w rodzinie (na rodzenstwo, relacje matzenskie, niejednokrotnie jest
przyczyng rozwodow). Czas i koszty leczenia, rehabilitacji wymagajg srodkow
finansowych, co znacznie pogarsza sytuacje materialng rodzin. Jest to tez ciggta
rezygnacja opiekunéw z normalnego funkcjonowania i konieczno$¢ wyboru miedzy

potrzebami innych czionkéw rodziny (wakacje, wyjazdy, praca zawodowa).

Jezeli natomiast pracuje tylko jeden rodzic, czesto na stanowisku pracy
wymagajgcym niskich kwalifikacji, a w konsekwencji i za niskie wynagrodzenie, to
sytuacja oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng jest trudna (zalezy to réwniez od
liczebnosci rodziny — im wieksza, tym sytuacja trudniejsza). Opieka nad osobg z
niepetnosprawnoscia intelektualng (szczegodlnie opieka nad dzieémi i osobami
dorostymi z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualng, czesto sprzezong z
innymi niepetnosprawnosciami) na ogét uniemozliwia podjecie i utrzymanie
pracy obojgu rodzicom. Zdarza sie rowniez, ze rodzina ulega rozpadowi i gro
obowigzkéw zwigzanych z opiekg nad osobg niepetnosprawng spada na jedno z

rodzicow.

Finansowanie z tytulu pomocy spotecznej, jakie otrzymujg osoby z
niepetnosprawnoscig intelektualng i ich rodziny, jest zdecydowanie niewystarczajgce,

niekiedy nie wystarcza nawet na pokrycie rachunkoéw i podstawowych potrzeb. Mimo
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znacznego wzrostu $wiadczenia opiekunczego w ostatnich latach z tytutu opieki nad
niepetnosprawnym dzieckiem i tak nie sg to srodki wystarczajgce, biorgc pod uwage

ograniczone mozliwosci zarobkowania i zwiekszone koszty opieki i rehabilitaciji.

Jak wspomniano w rozdziale dotyczgcym pracy i zarobkowania, sytuacje, w ktérych
dorosta osoba z niepetnosprawnoscia dokilada sie do budzetu rodziny, sa
bardzo rzadkie. Rodziny osob z niepetnosprawnoscig intelektualng bardzo czesto
skazane sg na pomoc spoteczng, a srodki dystrybuowana w jej ramach nie sg,
zdaniem uczestnikébw debat, wystarczajgce. Jezeli osoby z niepetnosprawnoscig
intelektualng pracujg, wykonujg proste, niewymagajgce szczegoélnych kwalifikacji i

raczej niskoptatne prace.

Na ogot ich mozliwosci finansowe sg znikome | pozostajg na
minimum socjalnym. Uzaleznienie od innych powoduje frustracje,
brak wiary w mozliwosci, wycofanie. Dostep do opieki medycznej,
wszelkiego typu rehabilitacji bardzo ograniczony. [K, Krakow,
10.06.2016]

Zdecydowanie tak. [sg narazeni na ubdostwo] Na ogot ich edukacja
ogranicza sie i zamyka na poziomie szkoty zawodowej i jeSli nawet
znajdg prace to zatrudniani sg na poziomie minimum socjalnego,
bgdz tez wykorzystywani. Co gorsza osoby niepetnosprawne
znajdujagce prace pozostaja nadal rzadkoscia. Na ogot otrzymujg
rente, pozwalajgcq na zabezpieczenie najwazniejszych potrzeb
zyciowych. [K, Krakéw, 10.06.2016]

Wybor przedszkola, szkoty, zapewnienie opieki podczas ferii, wakacji
przerw w Zzajeciach szkolnych przysparza wiele problemoéw dla
rodzicow pracujgcych. Koniecznosé zapewnienia cigglej opieki
osobie niepeftnosprawnej powoduje rezygnacje z wifasnego
Zycia i potrzeb u opiekunéw a z czasem wywoluje frustracje i
zZmeczenie. WSsrod starszych wiekiem opiekunow, ktorzy sami
wymagajg coraz czesSciej opieki, leczenia warunki zycia stajg sie
ciezkie. Do tego dochodzg niski $rodki na utrzymanie (renta socjalna

i renta opiekuna sg czesto jedynymi zrodftami utrzymania rodzin
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dorostych 0soéb z niepetnosprawnoscig intelektualng). [K, Krakow,
10.06.2016]

Tutaj takze wszystko zalezy od poziomu NI oraz sprzezen np.
ruchowych. Rodzice 0so0b niepetnosprawnych niejednokrotnie
ponoszg duze koszty leczenia, ktore odbywajg sie w praktykach
prywatnych. Poza tym niepetnosprawnos$é¢ wpfywa na
funkcjonowanie caftej rodziny, nie tylko finansowe, ale takze jako
komorki spotecznej. Rodzic niejednokrotnie musi pozostac w domu i
zrezygnowac z kariery zawodowej, opiekujgc sie dzieckiem. [K,
Gdarisk, 08.06.2016]

NajczesSciej matka jest osobg opiekujgcq sie, a ojciec pracuje. Gdy
zarobki sg niskie rodzina czesto zyje na granicy ubostwa. Dosc
czesto daje sie zaobserwowac skrajnie rézne od siebie postawy
rodzicow 0sob z niepetnosprawnoscig intelektualng: pogodzenie sie
z sytuacja, a zatem niepodejmowanie Zadnego wysitku, aby je
zmienic, popadanie w ,marazm” zyciowy. Postawa roszczeniowa,
czesto pofgczona z agresjg stowng w domaganiu sie pomocy od
instytucji pomocy spotecznej i innych podmiotow, bez wykazywania
inicjatywy | zaangazowania w zmiane wtasnej sytuacji Zyciowej.
Zdarza sie, ze rodzice, ktorych dzieci mate i doroste korzystajg z
placowek dziennego wsparcia, nie podejmujg zadnego wysitku w
celu podjecia pracy systematycznej, bgdz okresowej czy dorywczej,
wolg korzysta¢ ze wsparcia systemu opieki spotecznej. [K, Lublin,
20.06.2016]

Tak, bo zazwyczaj mieszkan dla oséb niepetnosprawnych nie
ma, bo mowit w... ja mieszkam w takim samym mieszKkaniu,
zadnego kredytu nikt nie udzielat. Mieszkam w takim samym
mieszkaniu. W komunalnym. | mieszkam w takim samym mieszkaniu
i musze utrzymac cate mieszkanie. | to za 700 zt w opiece. [D,
Gdarisk, 08.06.2016]

Zdaniem uczestnikébw debat Srodowiskowych osoby z niepelnosprawnoscia

intelektualng sa bardziej narazone na ubéstwo w poréwnania do oséb bez
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niepelnosprawnosci gtéwnie z powoddédw uwarunkowanych nizszg sprawnoscig
intelektualng, co  powoduje: niezaradnos¢  zyciowg, niesamodzielnosé,
nieumiejetnos¢ organizowania wtasnego zycia i dysponowanie w sposob planowy i
samodzielny wlasnymi zasobami finansowymi, podatno$¢ na wykorzystywanie ich i
wystugiwanie sie nimi przez innych ludzi i przyzwyczajenie do niskiego standardu
zycia. Gorsze warunki zyciowe 0sOb z niepetnosprawnoscig intelektualng i ich rodzin
w stosunku do os6b bez niepetnosprawnosci w efekcie skutkujg wyczerpaniem,
wyuczong bezradnoscig, biernoscig. Szczegdlnie Zle funkcjonujg we wszystkich
aspektach zycia rodziny, w ktérych zaréwno dzieci jak i rodzice sg dotknieci

niepetnosprawnoscig intelektualna.

Osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng sg bardziej narazone na ubéstwo w
porownaniu do osob z innymi typami niepelnosprawnosci. Przejawia sie to
gtdbwnie w tym, ze osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng majg wiekszy problem
ze znalezieniem zatrudnienia. Osoba z niepetnosprawnosciami fizycznymi (np.
niedowidzenie, niedostyszenie, problemy w komunikacji werbalnej,
niepetnosprawnos¢ ruchowa) moze dos¢ dobrze funkcjonowaé w zyciu, gdy zostanie
odpowiednio do potrzeb wyedukowana i wyposazona w sprzet rehabilitacyjny.
Obnizony poziom rozwoju intelektualnego, a czesto takze niedojrzatos¢ emocjonalna
i spoteczna powodujg m.in. niesamodzielnos¢ w zakresie funkcjonowania w wielu
aspektach zycia, a szczegodlnie w pozyskiwaniu niezbednych do zycia srodkéw i
tworzenia warunkow do zaspokajania swoich potrzeb materialnych i psychicznych.
Zdaniem czesci $rodowiska, osoba z niepetnosprawnoscig intelektualng, nawet
wyposazona w dobre warunki mieszkaniowe i finansowe, nie bedzie mogta
samodzielnie prawidtowo funkcjonowa¢ w zyciu. Musi w tym celu korzysta¢ ze

wsparcia i pomocy innych oséb.

Podstawowe bariery, wptywajgce na znacznie gorszg sytuacje ekonomiczng oséb z

niepetnosprawnoscig intelektualng i Ich rodzin, to:
1. Koniecznosc¢ zapewnienia opieki generuje wieksze koszty utrzymania.

W sytuacji rezygnacji z pracy jednego z opiekunéw (a jest to sytuacja spotykane
bardzo czesto) status ekonomiczny rodziny drastycznie spada. Koniecznos$¢ opieki

nad osobg niepetnosprawng obniza takze mozliwosci czasowe i finansowe
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inwestowania we wlasng edukacje i samorozwdj rodzicow/ opiekundéw. Rodziny takie

czesto zostajg zepchniete na margines i zdane na pomoc spofeczna.

2.

Wysokie koszty opieki, w tym przede wszystkim rehabilitacji réwniez

wptywajg na obnizenie poziomu zycia catej rodziny.

Jak wskazano powyzej, niska dostepnos¢ bezptatnych ustug rehabilitacyjnych czesto

powoduje koniecznos¢ korzystania z tych ustug na rynku komercyjnym i ponoszenia

zwigzanych z tym kosztow.

3.

Trudnosci zyciowe rodzin oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng czesto
skutkujg problemami w postaci stanéw depresyjnych i wyuczonej
bezradnosci, apatii, co wtérnie dodatkowo wptywa negatywnie na
sytuacje ekonomiczng rodziny (mniejsze szanse znalezienia i utrzymania

pracy, mniejsza zaradnos$¢, dodatkowe leczenie).

Naktady finansowe przekazywane rodzinom osob z niepetnosprawnoscig
intelektualng w postaci rent, pomocy spotecznej i réznego rodzaju
dofinansowan sg dalece niewystarczajgce w kontekscie ich

zwiekszonych potrzeb.

Opisana w poprzednim rozdziale, bardzo trudna sytuacja oséb z
niepetnosprawnoscia na rynku pracy, powodujgca brak pracy lub

znaczne trudnosci z jej utrzymaniem.

Biorgc pod uwage fakt, ze czesto jest tak, ze te osoby nie sg
samodzielne i do codziennego funkcjonowania wymagajg pomocy
drugiej osoby — to mozna powiedzie¢, ze tak — w takich domach
czesto jest tak, ze matka nie pracuje a zajmuje sie ,dzieckiem” —
pracuje tylko jedno z rodzicow. Renta otrzymywana przez osobe
niepetnosprawng jest nizsza niz potencjalne zarobki miodego
czfowieka. [K, Krakow, 10.06.2016]

Osoby te na ogot korzystajg z najtanszych sklepéw, ograniczajg do
wykupywania jedynie niezbednych lekéw, nie korzystajg z ustug
rehabilitacyjnych, ustug kulturalnych. [K, Gdarsk, 08.06.2016]

Uzaleznienie od Srodkow z pomocy spotecznej ma jednak swoje

negatywne strony. Opiekun przechodzgc na Swiadczenia i
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rezygnujgc z pracy poswieca Sie o0Sobie niepetnosprawnej, cO
skutkuje czesto nadopiekunczoscia oraz wplywa na rodzenie
sie postaw roszczeniowych zaréwno u opiekundw jak i samych
os6b  niepetnosprawnych (,halezy  mi  sie”). Osoby
niepetnosprawne doroste koriczgce etap edukacji wpadajg w pewng
putapke. Przyzwyczajone na etapie edukacji, ze wiele im sie nalezy
nagle zostajg pozostawione same sobie. Nie majg pracy Ilub
mozliwosci podjecia zatrudnienia, bojg sie szukaé zatrudnienia,
aby nie straci¢ swiadczen. Zdani sg sami na siebie (lub opiekuna)
w szukaniu miejsca dla siebie (np. placéwki WTZ, SDS) i czesto
pozostajg w domu, bo okazuje sie, ze nigdzie nie ma dla nich
odpowiedniego migjsca. Zdani sg na izolacje spoteczng. (...)
Niepetnosprawni intelektualnie sg grupg najbardziej narazong na
ubostwo — sg najbardziej niesamodzielng i najnizej
wyksztatcong. Obnizona sprawnosc intelektualna wptywa na cate
funkcjonowanie i ogranicza mozliwosci tych osob we wszystkich
dziedzinach zycia. Stawia ich w gorszej sytuacji wsrod
niepetnosprawnych osob ze wzgledu na koniecznoS¢ wsparcia i
pomocy, uzaleznienie od innych w kazdej dziedzinie funkcjonowania.
Mniejsze mozliwos$ci wyksztatcenia i pracy pociggajg za sobg nizsze
dochody i uzaleznienie od pomocy spotecznej. [K, Krakow,
10.06.2016]

Doroste osoby z niepetnosprawnoS$cig intelektualng, szczegolnie te,
ktére ze wzgledu na stan zdrowia i ogbélnego funkcjonowania w zyciu
nie pracujg, zyjg najczesciej na skraju ubdstwa. Renta socjalna
osoby z NI, jej zasitek pielegnacyjny oraz Swiadczenie pielegnacyjne
wyptacane rodzicowi z tytutu sprawowania opieki nad osobg
niepetnosprawng i rézne zasitki z MOPS-6w i GOPS-6w nie
zabezpieczajg potrzeb rodziny, szczegolnie wowczas, gdy zachodzi
potrzeba systematycznego kupowania lekow bgdz oprzyrzgdowania
lub zaopatrzenia ortopedycznego (w PCPR-ach czesto brakuje
Srodkéw na dofinansowanie tych potrzeb). Ochrona socjalna jest

rowniez niewystarczajgca w stosunku do potrzeb o0sob z
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niepetnosprawnoscig intelektualng i ich rodzin opiekujgcych sie nimi.
Brakuje przygotowanych do pracy socjalnej asystentow osob
niepetnosprawnych. Pracownikow nie tylko ,wyposazonych” w
wiedze, ale empatycznych, zaangazowanych, ktorzy potrafig
wspierac osobe z niepetnosprawnoScig intelektualng i jej rodzine,
Jjednocze$nie uaktywniajgc jg Zzyciowo oraz spotecznie | na tej
aktywnoS$ci bazujgc. [K, Lublin, 20.06.2016]

6.2 Rekomendacje srodowiska

Osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng i ich rodziny sg jedng z grup w
najwiekszym stopniu zagrozonych ubéstwem. Ze wzgledu na brak pieniedzy i
dodatkowe wydatki na niepetnosprawne dziecko, ich warunki zyciowo-mieszkaniowe
sg takze ponizej Sredniej. Niepetnosprawno$¢ dziecka czesto powoduje koniecznos¢
rezygnacji z pracy jednego z rodzicéw. Rehabilitacja, opieka medyczna, a w
przypadku niepetnosprawnosci sprzezonej koszt urzgdzen niezbednych dla osoby z
niepetnosprawnoscig — to dodatkowe, czesto bardzo wysokie wydatki. Brak pieniedzy
i dostepu do ustug sprawia, ze rodzina nie moze wyjezdza¢ na wakacje, ani wydawaé
pieniedzy na aktywnosc¢ kulturalng. Wszystkie pienigdze wydajg na zaspokojenie
podstawowych potrzeb i jedzenie. Ograniczone mozliwosci pracy, dodatkowy koszt
niepetnosprawnosci, niedostateczne wsparcie ze strony panstwa i brak dostepu do
ustug sprawia, ze rodziny oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng czesto zyjg w

ubdstwie i wykluczeniu z zycia spotecznego.

Zdaniem srodowisk zwigzanych z osobami z niepetnosprawnoscig intelektualng, aby
zniwelowac¢ wieksze narazenie na ubostwo 0sbéb z niepetnosprawnoscig intelektualng

nalezy:

1. Rozbudowa¢ system wsparcia dla rodzin wychowujgcych dzieci z
niepetnosprawnosciag intelektualng poprzez organizowanie (odpowiednio
do lokalnych potrzeb) placowek dziennego wsparcia o charakterze
wielodyscyplinarnym i kompleksowym, umozliwiajgce dzieciom i mtodziezy
realizacje obowigzku szkolnego na wszystkich poziomach edukacyjnych
oraz osobom z gtebokim stopniem niepetnosprawnosci intelektualnej

obowigzku nauki.
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Placowki te umozliwiajg swoim wychowankom korzystanie z rehabilitacj
ogolnousprawniajgcej i medycznej, terapii logopedycznej, neurologopedycznej,
psychologicznej, zajeciowej. Tworzg warunki do rehabilitacji spotecznej i od
najwczesniejszego dziecinstwa ksztaltujg w osobach z niepetnosprawnoscig
intelektualng kompetencje niezbedne do wykonania przez nie pracy. Moga tez
organizowac transport na zajecia do placéwek a po zajeciach do doméw oraz
dozywianie wychowankoéw (przyktad: OREW-y prowadzone w Polsce m.in. przez
terenowe Kota PSOUU).

2. Dofinansowaé istniejgce, rozbudowywa¢ i tworzy¢é nowe: szkoty
przysposabiajgce do pracy, srodowiskowe domy samopomocy,
osrodki wsparcia, dzienne centra aktywnosci, warsztaty terapii
zajeciowej, zaktady aktywnosci zawodowej oraz wiele innych form
wspierajgcych i edukujgcych nie tylko osoby z niepetnosprawnoscig
intelektualng, ale réwniez ich otoczenie (rodzina, sagsiedzi, lokalna

spotecznosg).

3. Dofinansowaé¢ system pomocy spotecznej i bezposrednich swiadczen
finansowych na rzecz rodzin z osobami z niepetnosprawnoscig

intelektualna.

4. Rozbudowywaé system ksztalcenia ustawicznego, doradztwa
zawodowego i zatrudnienia wspomaganego, tak, aby stwarza¢ osobom

Z niepetnosprawnoscig intelektualng mozliwos¢ zatrudnienia.

Powoduje to nie tylko finansowe, czasowe i organizacyjne odcigzenie rodziny,
pozwalajgc dotychczasowym opiekunem na chocby czesciowy powrot do pracy, ale
dodatkowo wzmacnia samoocene osoby z niepetnosprawnoscia i w Sposob

zasadniczy przeciwdziata jej wykluczeniu spotecznemu.

5. Niezbedna jest edukacja otoczenia o0s6b 2z niepetnosprawnoscig

intelektualng, ktéra jest warunkiem:

e tworzenia przyjaznego $rodowiska lokalnego, .klimatu” do integracji i
wigczenia 0sob z niepetnosprawnoscia intelektualng w zycie spoteczne, a w
konsekwencji zatrudnianie ich w warunkach chronionych i wspomaganych,
aby w koncowym etapie rehabilitacji spotecznej i zawodowej zatrudniac je na

otwartym rynku pracy, organizujgc dla nich niezbedne wsparcie,
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uzyskania efektow w zakresie usamodzielniania oséb z niepetnosprawnoscia
intelektualng do funkcjonowania w réznych warunkach zyciowych i w réznych
sytuacjach, a szczegdlnie w zakresie podejmowania decyzji we wiasnych
sprawach, zgodnie ze swoimi potrzebami mobilizacji do aktywnego

uczestnictwa w zyciu spotecznym i rodzinnym,

rozbudzania potrzeby znaczenia i osiggnieC, wigzanie ze srodowiskiem
spotecznym, uczenie dostrzegania potrzeb innych osob i ograniczania

koncentracji wytgcznie na swoich problemach.

Pomoc spoteczna powinna byC¢ lepsza, renty socjalne wyzsze,
Swiadczenia pielegnacyjne wyzsze. (...)MySle, iz najwazniejszym
Jest zmiana postrzegania osoby niepetnosprawnej intelektualnie jako
tej, niezdolnej opanowac umiejetnosci niezbednych do podjecia
pracy. [K, Krakow, 10.06.2016]

Przyzna¢ Swiadczenie takie jak w przypadku dzieci
wymagajacych catodziennej opieki ze strony rodzicéw rodzicom
osob dorostych z niepetnosprawnoscia intelektualng; mozna
takZze na zasadzie kart onkologicznych utatwi¢ i przySpieszyc¢ tym
osobom dostep do lekarzy — specjalistow,; warto takze pomyslec¢ o
mozliwo$ci czestszej wymiany sprzetu np. rehabilitacyjnego,
wozkow. [K, Krakow, 10.06.2016]

Zadbac bardziej osoby koriczgce etap edukacji, aby stereotypy,
przekonania, lek przed placowkg Ilub pracg nie powodowaty
pozostawienia samym sobie. Problemem jest tu brak jaki$ rozwigzan
(jak np. na etapie szkolnych), dzieki ktorym osoba bytaby w jakis
Sposob prowadzona przez specjalistow i ustalana bytaby dla niej
Sciezka dalszego pobytu (przy wsparciu np. wybor odpowiedniej
placoéwki, pracy). Duzym problemem jest mentalno$¢ rodzicow i
opiekunéw, ktoérzy ograniczaja mozliwosci i swobode o0so6b
niepetnosprawnych a jednoczes$nie to od nich zalezy to gdzie taka
osoba dorosta przebywa. Problemem jest organizacja dowozu lub
dojazdu o0so6b niepetnosprawnych do réznych form wsparcia i
zatrudnienia. [K, Krakow, 10.06.2016]
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W przypadku rodzicow i opiekunow aktywnych zawodowo potrzebne
jest wprowadzanie rozwigzan, ktore beda ich wspieraly, aby nie
rezygnowali z aktywnosci zawodowej (lub jg podejmowaty) -
otrzymywali za to potrzebne wsparcie w opiece i wychowaniu.
AktywnoSc rodzicow sprzyjataby lepszej kondycji finansowej i
emocjonalnej rodziny. Postawa taka zapobiegac bedzie uzaleznieniu
sie od pomocy spotecznej i Swiadczen. Pomoze jedoczesSnie osobom
niepetnosprawnym nauczyc sie przebywac¢ bez rodzica opiekuna.
Rodzic, ktory spedza z dzieckiem 24 godz. na dobe sam po latach
bedzie zmeczony i zrezygnowany a jego dziecko nie nauczy sie
funkcjonowania bez niego. Takie uzaleznienie od siebie w
poOzniejszym etapie zycia prowadzi do traumatycznych. Taki
rodzic, ktory sam nie pracuje bedzie takze przeciwny pracy swojego

dziecka, nawet gdyby byto to niepotrzebne. [K, Krakdw, 10.06.2016]

Utworzenie = wigkszej iloSci migjsc pracy dla o0sob z
niepetnosprawnoscig intelektualng. Podniesienie wysokosci
Swiadczen. Prowadzenie wspdlnych masowych spotkac piknikow,
imprez dla ogotu mieszkancow z uwzglednieniem 0sOb

niepetnosprawnych. [K, Lublin, 20.06.2016]

To powinno byc tak, ze jak tam jest, Zzeby sie utrzymac na poziomie
nie bardzo bogatym. Tylko, Zzeby jak tako starczyto. A nie daj Boze
choroba czy cos i potem zawiozg takiego cztowieka do DPS-u. A to
nie na tym rzecz polega, zeby wywozi¢ niepetnosprawnych. Bo
ja bym poszedft do roboty nawet od jutra. Tylko dla mnie nie ma
roboty. [D, Poznan, 14.06.2016]

6.3 Przedstawienie wynikéw badan jakosciowych w obszarze ,,Warunki

zycia i zatrudnienie” na podstawie raportu Millward Brown
Whioski dotyczace poprawy warunkoéw zycia oséb z niepelnosprawnosciami

Whnioski dotyczgce sytuacji oséb niepetnosprawnych w srodowiskach lokalnych,

zakresie i charakterze swiadczen i ustug spotecznych oferowanych przez gminne,
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powiatowe i miejskie instytucje publiczne ustawowo zobligowane do ochrony

socjalnej tej kategorii osob:

1) Wysoki poziom zagrozenia ubostwem dochodowym oséb niepetnosprawnych z

uwagi na niski wymiar swiadczen rentowych,

2) Relatywnie niski udziat oséb niepetnosprawnych ws$réd sSwiadczeniobiorcow
zasitkdw statych z pomocy spotecznej — niskie progi ustawowego ubodstwa wytgczajg
wiekszos¢  0sOb  niepetnosprawnych o  niskim  poziomie  Swiadczen

ubezpieczeniowych finansowego wsparcia pomocy spoteczne;j,

3) Relatywnie wysoka obecnos¢ niepetnosprawnych ws$réd odbiorcow pomocy

celowej i rzeczowej,

4) Wzrastajgce zjawisko dezintegracji wiezi rodzinnych — szczegolnie widoczne w
srodowisku wiejskim — ostabiajgce wymiar i zakres funkcji opiekunczej rodziny wobec
starzejgcych sie i niepetnosprawnych w ktorym$ okresie starosci rodzicow i

dziadkow,

5) Wzrost zapotrzebowania na sSrodowiskowe ustugi opiekuncze wobec coraz
bardziej widocznych skutkdw starzenia sie polskiego spoteczenstwa i wzrostu choréb

zwigzanych z okresem poznej starosci,

6) Wysokg obecnos¢ osob niepetnosprawnych wsrod mieszkancéw gmin i miast
ubiegajgcych sie o mieszkania socjalne lub komunalne — zdecydowany deficyt
zasobow mieszkaniowych w dyspozycji gmin i powiatdw nadajgcych sie do

przystosowania do potrzeb oséb niepetnosprawnych,

7) Wzrost zainteresowania osob niepetnosprawnych mieszkaniami chronionymi —
wigczenie tego obszaru rozwoju oferty mieszkaniowej do coraz wiekszej liczby
lokalnych strategii rozwigzywania deficytu czasowej opieki specjalistycznej wobec

0s0Ob chorych i niepetnosprawnych,

8) Zdecydowana poprawa infrastruktury instytucji publicznych, przestrzeni miejskiej i
infrastruktury  komunikacyjnej pod wzgledem dostosowania architektury i

wyposazenia technicznego do potrzeb oséb niepetnosprawnych,

9) Poszerzenie zakresu komunikacji internetowej, w tym coraz szersze dostosowanie

stron urzedowych do potrzeb os6b niewidomych i gluchych oraz state informowanie o
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mozliwosciach pomocy i ustug spotecznych ze strony radnych, sottyséw i wojtéw dla

0sOb niepetnosprawnych.

10) Niedostatek srodkéw wiasnych gmin i powiatow na miare potrzeb socjalnych,

mieszkaniowych i opiekunczych oséb niepetnosprawnych.

Rekomendacje dotyczace poprawy warunkéw zycia os6b z

niepetnosprawnosciami

W pierwszym obszarze wskazan adresowanych do systemowych dziatan na rzecz
poprawy sytuacji socjalnej osob niepetnosprawnych, zwroci¢ nalezy uwage na:
1) Wigczenie statej i adekwatnej do poziomu wzrostu kosztéw utrzymania

rewaloryzacji Swiadczen rentowych,

2) Zatozenie docelowego putapu minimalnych rent dla osob niepetnosprawnych ze

stopniem znacznym do poziomu minimum socjalnego,

3) Ustalenie ustawowego progu ubdstwa dochodowego uprawniajgcego do
Swiadczen pienieznych z pomocy spotecznej do liczonego co roku poziomu minimum

socjalnego,

4) Wypracowanie systemu wspotfinansowania z budzetu panstwa budownictwa

komunalnego i mieszkan chronionych,
5) Wzmocnienie rozwoju publicznych opiekunczych ustug senioralnych.

Odnoszac sie do poziomu instytucji samorzgdowych, odpowiedzialnych za wsparcie i

pomoc osobom niepetnosprawnym, wskazac nalezy:

1) Wzrost zatrudnienia pracownikow socjalnych ze specjalistycznym przygotowaniem

zawodowym do pracy z osobami niepetnosprawnymi,

2) Rozdzielenie zadan administracyjnych osrodkow pomocy spotecznej od zadan
pracy socjalnej,
3) Wzrost zatrudnienia asystentdéw rodziny, pracujgcych z rodzinami z dzieémi i

dorostymi osobami niepetnosprawnymi,

4) Zwiekszenie specjalistycznych szkolen, dopetniajgcych wiedze pracownikéw
pomocy spotecznej i lokalnych urzeddow publicznych zajmujgcych sie osobami

niepetnosprawnymi,
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5) Wiaczenie zadan w zakresie likwidacji barier architektonicznych do planu

zagospodarowania przestrzennego miast i wsi,

6) Uzaleznienie wydawania licencji na obstuge komunikacji miejskiej i przestrzenne;j

od spetnienia wymagan dotyczgcych przystosowania pojazdow dla potrzeb oséb

niepetnosprawnych,

7) Wiaczenie edukacji cyfrowej osob niepetnosprawnych do lokalnych strategii

rozwoju polityki spotecznej.

Whioski dotyczace barier dla oséb z niepetnosprawnosciami na rynku pracy

1) Najwazniejsze bariery ograniczajgce dostep oséb niepetnosprawnych do rynku

pracy w Polsce dotyczg trzech obszarow:

Uwarunkowania strukturalne; m. in. segmentacja zatrudnienia o0so6b
niepetnosprawnych - brak szerokiego otwarcia sektorow polskiego rynku
pracy na osoby niepetnosprawne, niedostatek zréznicowanej oferty pracy,
otwarcia na niepetnosprawnych o wysokim poziomie kwalifikacji, niski poziom
ptac i ich niska konkurencyjnos¢ wobec wymiaru rent i Swiadczen socjalnych,
Uwarunkowania wynikajgce z potrzeb i praktyki polityki zatrudnienia przez
pracodawcow; m. in. wysoki poziom kosztéw zwigzanych z zatrudnianiem
0sOb niepetnosprawnych potgczony z biurokratycznymi  procedurami
uzyskania wsparcia finansowego w zwigzku z zatrudnieniem osoby
niepetnosprawnej, bariery mentalne - silny wplyw stereotypu mniej
wydajnego niepetnosprawnego pracownika, niedostateczna wiedza o
poszukujgcych pracy osobach niepetnosprawnych i ich kwalifikacjach,

Uwarunkowania wynikajgce z ,kapitatu ludzkiego” oséb niepetnosprawnych;
m.in. ograniczenia uwarunkowane rodzajem niepetnosprawnosci, niski i
nieadekwatny do potrzeb rynku pracy poziom wyksztatcenia i kwalifikaciji,
bariery mentalne zwigzane z niskg samooceng i obawami przed praktykami
dyskryminacyjnymi w miejscu pracy i W przestrzeni publicznej,
niezadawalajgcy stan wiedzy o sposobach poszukiwania pracy i ograniczony
dostep do instytucji wspierajgcych aktywizacje zawodowg 0sob
niepetnosprawnych, niska mobilnos¢ osdb niepetnosprawnych potgczona z

niedostosowang do potrzeb tej kategorii oséb infrastrukturg komunikacyjna.
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2) Z uwagi na zroéznicowany wptyw rodzaju niepetnosprawnosci na zdobycie
wyksztatcenia i kwalifikacji zawodowych, motywacje do pracy oraz mozliwosci
poszukiwania pracy i integracji w Srodowisku pracy niezbedna jest rownolegtos¢ ofert

pracy dla os6b niepetnosprawnych na otwartym i chronionym rynku pracy,

3) Zatrudnienie wspomagane stwarza szanse na lepszy dostep do pracy zawodowej
oséb niepetnosprawnych intelektualng — instytucja trenera pracy wydaje sie by¢
waznym instrumentem w przetamywaniu barier w procesie aktywizacji zawodowe;j tej

kategorii 0s6b niepetnosprawnych,

4) Niepetnosprawno$¢ nie roznicuje szans na zatrudnienie kobiet i mezczyzn
niepetnosprawnych; rynek ofert pracy jest ubogi i dostepne sg w wiekszosci oferty na
stanowiskach nie wymagajacych wysokich kwalifikacji, aczkolwiek mozna moéwi¢ o
pewnej segmentacji ofert ze wzgledu na pte¢ w ustugach: kobiety w branzy
»Sprzatanie”, mezczyzni w branzy ,ochrona”,

5) Kobiety niepetnosprawne doswiadczajg takich samych przejawow dyskryminaciji
jak kobiety petnosprawne, szczegolnie ze wzgledu na roznice wynagrodzen i

sytuacje rodzinng,

6) Niepetnosprawnosc¢ w rodzinie jest natomiast czynnikiem ,wykluczajgcym” z rynku
pracy ze wzgledu na koniecznoS¢ sprawowania osobistej opieki nad osobg

niepetnosprawng w rodzinie, stanowigc czynnik ryzyka biedy kobiet,

7) Prawdopodobienstwo pracy w szarej strefie niepetnosprawnych z trudnym

dostepem do pracy oraz z obawami potencjalnego konfliktu renta-wynagrodzenie.

Rekomendacje dotyczace mozliwosci ograniczania i likwidowania barier w

dostepie os6b z niepetnosprawnosciami na rynku pracy
Poziom systemowy

1) Reforma zasad rownolegtosci swiadczeh rentowych i dochodu z pracy -
podwyzszenie progow dochoddw z pracy nie powodujgcych zawieszenia $wiadczen

rentowych,

2) Wzmocnienie kontroli Panstwowe] Inspekcji Pracy warunkéw zatrudnienia i

warunkow pracy oséb niepetnosprawnych,
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3) Wzrost poziomu swiadczen dla oséb rezygnujgcych z pracy (gtéwnie kobiety) z
powodu opieki nad osobg niepetnosprawng — wzrost ofert pracy w niepetnym

wymiarze czasu pracy dla os6b niepetnosprawnych,

4) Rozwoj poradnictwa zawodowego dla miodziezy niepetnosprawnej i adekwatnego
do kosztow systemu stypendialnego umozliwiajgcego podejmowanie nauki poza
miejscem zamieszkania — dostep do ,rynkowej’ ofert ksztatcenia o0sob

niepetnosprawnych,

5) Wzmocnienie dualnego systemu ksztatcenia dla miodziezy niepetnosprawne;j

powigzanego z praktykami w firmach - potencjalnych pracodawcow

6) Wigczenie do nomenklatury zawoddw i systemu ksztatcenia zawodu ,trenera

pracy”.
Poziom lokalny

1) Prowadzenie kampanii spotecznych i innych form edukacji ukierunkowanych na
promowanie wiedzy o potrzebach i mozliwosciach o0s6b niepetnosprawnych,
ksztattujgcych  przyjazne postawy spotecznosci lokalnych wobec  oséb

niepetnosprawnych,

2) Prowadzenie przez Powiatowe Urzedu Pracy i inne instytucje rynku pracy
obligatoryjnego systemu informacji internetowej o ofertach lokalnego rynku pracy i
systemie instrumentéw wspierajgcych zatrudnienie oséb niepetnosprawnych,

dostosowanego takze do potrzeb osob niewidomych i niestyszacych,
3) Realizacje projektow na rzecz integracji spotecznej oséb niepetnosprawnych,

4) Rozpoznanie potencjatu zawodowego i potrzeb w obszarze aktywizacji zawodowe]
oséb niepetnosprawnych intelektualnie i podjecie dziatan na rzecz rozwoju

zatrudnienia wspomaganego na poziomie powiatow i gmin.

Whnioski dotyczace instytucji rynku pracy i innych podmiotéw wspierajacych
zatrudnienie os6b niepetnosprawnych

1) Niedostatek spojnosci zatozen (celow i zadan) systemu wspierajgcego
zatrudnienie oséb niepetnosprawnych z niektorymi instrumentami realizacji polityki

aktywizacji zawodowej os6b niepetnosprawnych,
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2) Niedostatek wiedzy pracodawcéw o systemie dofinansowania zatrudniania osob
niepetnosprawnych oraz zbiurokratyzowanie procedur formalnych powigzanych z tym
zagadnieniem. Nalezy przy tym zaznaczyc, ze pracodawcy mogg korzystac rowniez
ze: zwrotu Kkosztow zatrudnienia pracownika pomagajgcego pracownikowi
niepetnosprawnemu w  pracy; zwrotu  kosztébw  szkolenia  pracownika
niepetnosprawnego; zwrotu kosztédw wyposazenia stanowiska pracy osoby
niepetnosprawnej; zwrotu kosztéw przystosowania stanowiska pracy dla osoby

niepetnosprawnej,

3) Zréznicowanie szans na aktywnos¢ zawodowg osoOb niepetnosprawnych —
strukturalnych i indywidualnych — jako podstawa racjonalizacji systemu aktywizaciji

zawodowej 0os6b niepetnosprawnych,

4) Zroznicowany poziom przygotowania instytucji publicznych do obstugi oséb
niepetnosprawnych: relatywnie wysoka ocena Powiatowych Urzeddw Pracy oraz

pracownikow socjalnych w Gminnych i Miejskich Osrodkach Pomocy Spoteczne;j.

Rekomendacje dotyczace instytucji rynku pracy i innych podmiotéow

wspierajacych zatrudnienie oséb niepetnosprawnych

1) Systematyczna edukacja, podnoszenie wiedzy pracownikdw instytucji rynku pracy
o osobach niepetnosprawnych, specyfice dotyczacych ich schorzen, ograniczen,

potrzebach, metodach i instrumentach wsparcia procesu ich aktywizacji zawodowej,

2) Racjonalne spojrzenia na proces aktywizacji zawodowej osob niepetnosprawnych;
oparcie systemu na rzetelnej obiektywnej diagnozie mozliwosci i ograniczen
obecnych w $rodowisku o0séb niepetnosprawnych, ich ocenie funkcjonalnej, w
Swiecie pracodawcow, w rozwoju infrastruktury technicznej i spotecznej srodowiska

lokalnego,

3) Zmiana systemu edukacji os6b niepetnosprawnych w kierunku przygotowania do
zmieniajgcych sie technologii, profili produkc;ji i ustug,

4) Koordynacja dziatan instytucji odpowiedzialnych na poziomie lokalnych za
rehabilitacje medyczng i spoteczng, pomoc socjalng i wspieranie aktywizacji
zawodowej o0sOb niepetnosprawnych - tworzenie interdyscyplinarnych zespotéw
specjalistow z roznych placéwek,
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5) Lepsza dostepnos¢ informacji dla pracodawcow i oséb niepetnosprawnych o
zasadach zatrudniania oséb niepetnosprawnych i odbiurokratyzowanie procedur

powigzanych z tym procesem,

6) Ewaluacja catego systemu — koncepcja i prawo — rozwazenie systemowej reformy

albo planowanych ewolucyjnych zmian w jakiej$ perspektywie czasowej — racjonalna

wizja prowadzenia polityki spotecznej wobec osdéb niepetnosprawnych.

6.4 Podsumowanie

Bariery wskazane przez Doradcow

Srodowiskowych

Rekomendacje srodowiskowe

dotyczace likwidacji barier

Koniecznos¢ zapewnienia opieki
generuje wieksze koszty utrzymania —
konieczno$¢ rezygnaciji z pracy przez

jednego z rodzicéw.

Rozbudowac¢ system wsparcia dla rodzin
wychowujgcych dzieci z

niepetnosprawnoscig intelektualng.

Integracja osob z niepetnosprawnoscig
intelektualng poprzez tworzenie
przyjaznego srodowiska lokalnego,
.Klimatu” do integracji i wigczenia oséb z
niepetnosprawnoscig intelektualng w
zycie spoteczne — wieksze
usamodzielnienie i ,odcigzenie” rodzin

pochodzenia.

Wysokie koszty opieki, w tym przede
wszystkim rehabilitacji wptywajg na

obnizenie poziomu zycia catej rodziny

Dofinansowaé system pomocy
spotecznej i bezposrednich swiadczen
finansowych na rzecz rodzin z osobami z

niepetnosprawnoscig intelektualng.

Trudnosci zyciowe rodzin osob z
niepetnosprawnoscig intelektualng
czesto skutkujg problemami
psychicznymi w postaci stanow

depresyjnych i wyuczonej bezradnosci,

Rozbudowac system wsparcia dla rodzin
wychowujgcych dzieci z

niepetnosprawnoscig intelektualng.
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co wtornie dodatkowo wptywa
negatywnie na sytuacje ekonomiczng

rodziny.

Naktady finansowe przekazywane

rodzinom osob z niepetnosprawnoscig

intelektualng w postaci rent, pomocy
spotecznej i roznego rodzaju
dofinansowan sg dalece
niewystarczajgce w kontekscie Ich

zwiekszonych potrzeb.

Dofinansowa¢ system pomocy
spotecznej i bezposrednich swiadczen
finansowych na rzecz rodzin z osobami z

niepetnosprawnoscia intelektualna.

Trudna sytuacja osob z
niepetnosprawnoscig na rynku pracy,
powodujgca brak pracy lub znaczne

trudnosci z jej utrzymaniem.

Rozbudowywac system ksztatcenia
ustawicznego, doradztwa zawodowego i
zatrudnienia wspomaganego, tak, aby
stwarza¢ osobom z niepetnosprawnoscig

intelektualng mozliwos¢ zatrudnienia.

Obnizone mozliwosci psychofizyczne
0sOb z niepetnosprawnoscig

intelektualng (NI).

Edukacja dostosowana do specyficznych
potrzeb i mozliwosci osob z

niepetnosprawnoscia intelektualna.
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7 Art. 19 Konwencji — Niezalezne zycie i wlagczenie w

spoteczenstwo

7.1 Art. 19 Konwencji a stanowisko sSrodowiska oséb =z

niepetnosprawnoscia

Zgodnie z zapisami Konwencji Polska uznata rowne prawo wszystkich oséb z
niepetnosprawnoscig do zycia w spoteczenstwie, wraz z prawem dokonywania
wyborow, na réwni z innymi osobami, w tym wyboru miejsca zamieszkania i podjecia
decyzji, co do tego, gdzie i z kim bedg mieszka¢, a takze, ze nie bedg
zobowigzywane do mieszkania w szczegolnych warunkach. Osoby =z
niepetnosprawnosciami powinny mie¢ dostep do szerokiego zakresu ustug
wspierajgcych, $wiadczonych w domu Ilub w placowkach zapewniajgcych
zakwaterowanie oraz w spotecznosci lokalnej, w tym do pomocy osobistej niezbednej
do zycia i wigczenia w spoteczno$¢ oraz zapobiegajgcej izolacji i segregaciji

spoteczne;j.

Tymczasem, w ramach istniejgcych w naszym kraju warunkow osoby z
niepetnosprawnoscia intelektualng zazwyczaj nie maja mozliwosci na prowadzenie
niezaleznego i samodzielnego zycia. Uczestnicy debat podkreslali, ze szczegdlnie
osoby dziatajgce w organizacjach na rzecz o0sOb z niepetnosprawnos$cig
intelektualng, powinny mie¢ swiadomosc tego, ze w petni niezalezne i samodzielne
zycie osOb z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu glebszym lub
gtebokim nie jest zazwyczaj przez te osoby osiggalne. W wiekszym bagdz
mniejszym stopniu muszg one korzystaé ze wsparcia innych osob w wiekszosci

aspektéw zycia.

Osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu lekkim moglyby
prowadzi samodzielne zycie w sytuacji sprzyjajagcego srodowiska. Jak juz
wielokrotnie wspominano, gtéwng barierg integracji osdb z niepetnosprawnoscig
intelektualng ze spoteczenstwem sg bariery mentalne, wynikajgce z braku wiedzy i
nieuksztattowanych postaw. Z tego powodu o0soby z niepetnosprawnoscig
intelektualng mogg wywotywac¢ w innych lek, a co za tym idzie, stawac sie obiektem

niecheci, naduzycia, a nawet agresji, czemu sprzyja ich niski krytycyzm i trudnos¢ w
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adekwatnej ocenie sytuacji spotecznych. Rodzice, w obawie przed takg wtasnie
sytuacjg, czesto przyjmujg wobec swoich niepetnosprawnych intelektualnie dzieci
postawe nadopiekunczg, co skutkuje ich niesamodzielnoscig, biernoscig i brakiem

umiejetnosci prowadzenia niezaleznego zycia.

Sytuacje dodatkowo komplikuje opisywana wczesniej, bardzo trudna sytuacja oséb
z niepetnosprawnoscia intelektualng na rynku pracy. Zazwyczaj utrzymujg sie
one z niewielkiej renty i innych srodkéw uzyskiwanych w ramach pomocy spotecznej,

co nie pozwala na zatozenie i utrzymanie samodzielnego gospodarstwa domowego.

Osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng, jezeli nie sg ubezwtasnowolnione, mogag
na réwni z innymi obywatelami korzysta¢ z ustug handlowych i bankowych, mogag
réwniez zawieraC umowy kupna-sprzedazy i zaciggac¢ niewielkie pozyczki w bankach
(jak podkreslali uczestnicy debaty, gtdwnie w parabankach, gdzie na ogét nie bada

sie zdolnosci finansowej przy mniejszych kwotach pozyczek).

W przypadku o0sob z lekkim upoSledzeniem umystowym — w naszym
Kole jest jedna osoba dorosta zyjgca samodzielnie przy wsparciu i
,dogladaniu” rodziny. W podobnej sytuacji sg takze dwie osoby z
rodziny mojego meza - jedna z kuzynek zatozyta rodzing — ma 3
dzieci i wychowuje je razem z mezem — przy jego duzej pomocy — z
powodu obnizonej mozliwosci przewidywania skutkéw swoich
dziatann i obnizonego samokrytycyzmu. Druga osoba to osoba
jeszcze nieletnia, ale rokujgca na to, iz kiedys bedzie zy¢ w miare
samodzielnie, z niewielkim wsparciem rodziny. Osoby z
niepetnosprawnoscig od umiarkowanego do gtebokiego raczej nie
majg mozliwosci zycia samodzielnie, chyba ze bedg bardzo dobrze
rozwiniete spotecznie (przy niepetnosprawnosci umiarkowanej) i
bedg zyty w bardzo sprzyjajgcym Srodowisku lokalnym.
Spowodowane jest to tym, iz w duzej mierze te osoby nie przewidujg
tego, jakie bedg konsekwencje ich dziatan, nie sg na tyle
samodzielne, aby pojs¢ do sklepu po sprawunki i przygotowac sobie
np. ciepty positek — wymaga to wspomagania ze strony osoby
dorostej — a co za tym idzie szansg na funkcjonowanie takich oséb w

Srodowisku jest mieszkalnictwo treningowe, gdzie osoby z
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niepetnosprawnoscig intelektualng w warunkach sprzyjajgcych i pod

nadzorem trenerow probujg zycia same. [K, Krakow, 10.06.2016]

Trudnoscig, z jakg przychodzi sie zmagaC¢  osobom
niepetnosprawnym intelektualnie to problemy z czytaniem, pisaniem,
rozumieniem trudniejszych wyrazen, a co za tym idzie same raczej
maja trudnosci z dostepem do urzedéw, wypetnianiem pism czy
pozyskaniem renty — poniewaz nie sg w stanie sami o nig wystgpic.
[K, Gdarisk, 08.06.2016]

Niezalezne zycie kojarzy sie przede wszystkim z mozliwoSciami
finansowymi, zdecydowanie ograniczonymi w przypadku 0sob
niepetnosprawnych. Mozliwosci wynajecia, zakupu mieszkania,
wsparcia wszelkiego typu sa znikome. Poza najblizszymi, ktorzy
czesto opieke nad niepetnosprawng osobg traktujg jako zfo
konieczne, zaangazowanie panstwa oraz jednostek pomocowych
jest znikome. Podstawowa edukacja, brak czasu nie pozwala na
przygotowanie  do  samodzielnego  Zycia. Brak  systemu
monitorujgcego | wspierajgcego 0soby niepetnosprawne po
ukonczeniu szkoty, zdecydowanie ogranicza ich mozliwosci. [K,
Krakoéw, 10.06.2016]

Zaczyna sie co$ dziaC w tym temacie jak np. mieszkalnictwo
chronione, ale catkowicie samodzielne zycie jest raczej obecnie
niemozliwe. Brakuje wsparcia, ktére w razie mozliwosci mogtoby
byé $wiadczone. Swiadomo$éé spoteczenstwa na temat NI jest takze
zbyt mata. Poza tym czesto rodziny osob z NI blokuja ten proces.
[K, Krakéw, 10.06.2016]

Niektore osoby z niepetnosprawnosciag intelektualng nie bedg nigdy
w stanie samodzielnie funkcjonowac¢, ze wzgledu na znaczne,
czasem bardzo gtebokie ograniczenia. Zawsze beda wymagaé
wsparcia, opieki ze strony innych oséb. [K, Gdarisk, 08.06.2016]

Wieloletnia (ok 45 lat) obserwacja zycia 0sOb z niepetnosprawnoscig

intelektualng w tym o0sOb z niepetnosprawnoscig intelektualng
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zawierajgcych zwigzki matzenskie, wskazuje na to, ze osoby te
muszg otrzymywac wsparcie innych ludzi, aby mogly zy¢ na
poziomie godnym czlowieka. Zakres tego wsparcia musi sie
rozszerza¢ w stosunku do potrzeb rodziny wychowujgcej dziecko
bgdz dzieci w tym rowniez dzieci z niepetnosprawnoscig
intelektualng. [K, Lublin, 20.06.2016][

Kolejna swoboda, ktoéra jest tutaj nagminnie nierespektowana, to
jest swoboda decydowania o sobie. Tutaj poniekgd pani tez o tym
mowita. Osoby niepetnosprawne czesto — rowniez przez swoich
opiekunow — traktowane... Ale tez przez spoteczenstwo, poniewaz

taki stereotyp duzych dzieci. [D, Poznan, 14.06.2016]

Gtéwne bariery, utrudniajgce osobom z niepetnosprawnoscig intelektualng

samodzielne zycie i integracje ze srodowiskiem lokalnym, to:
1. Bariery mentalne.

Spoteczenstwo polskie nie jest przygotowane do integracji z osobami z
niepetnosprawnoscia intelektualng. Brakuje wiedzy, ktora pozwolitaby np. na
swobodng sytuacje w najprostszych sytuacjach zyciowych: dokonywania zakupow w

sklepie, czy wsparcia w poszukaniu wtasciwej drogi.
2. Brak pracy.
Trudna sytuacja 0sob z niepetnosprawno$cig intelektualng na rynku pracy powoduje,

ze nie dysponuja one srodkami finansowymi wystarczajgcymi na samodzielne i

niezalezne zycie.

3. Nadopiekunczosé¢ rodzin.
Jak wspomniano powyzej, osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng ze wzgledu na
obnizony krytycyzm i brak odpowiednich umiejetno$ci adekwatnej oceny intenc;ji
innych osbéb, sg w wiekszym stopniu narazone na naduzycia i wykorzystanie ze
strony innych osoéb. Sytuacja ta czesto powoduje nadmierng opiekunczos¢ ze strony

rodzicow i opiekunéw, a to skutkuje pogtebieniem ich niesamodzielnosci i

zaleznosci od innych.

4. Zbyt mata liczba wyspecjalizowanych osrodkow.
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Bariera ta dotyczy przede wszystkim os6b z niepetnosprawnoscig intelektualng w
stopniu  uniemozliwiajgcym  samodzielne  zycie. @ Zdaniem = srodowiska,
specjalistyczne osrodki czesto stanowig dla nich najlepsze miejsce,
zapewniajace rehabilitacje, terapie i rozwéj na miare swoich mozliwosci, w tym
integracje ze spoteczenstwem (wspodlne wyjscia, spacery, imprezy integracyjne).

Takich miejsc jest wcigz zbyt mato w stosunku do istniejgcych potrzeb.

Duzg uwage stawiamy na to, by osoby z niepetnosprawnoscig
intelektualng na miare swoich indywidualnych mozliwosci
wychodzily w rézne miejsca uzytecznosci publicznej. W tym
przypadku o ile w sklepach samoobstugowych raczej nie ma
problemu to w sklepach, gdzie trzeba sie porozumiewac werbalnie
czesto pojawia sie trudnos¢ ze wzgledu na wystepowanie zaburzen
mowy u 0sob z niepetnosprawnoscig intelektualng — ta mowa albo
sie nie wyksztafcita albo jest mato wyrazna albo osoba tak jak mafte
dziecko wyksztatcita sobie specyficzny swdj stownik — znany osobom
w najblizszym otoczeniu. Problemem jest dostep do bankowosci
ze wzgledu na to, ze problemy z czytaniem i pisaniem wiasciwie
wykluczaja mozliwosé zatozenia sobie konta i przyjmowania renty
na swoj rachunek — czesto jest tak, Zze to na konto rodzicow
wptywajg Srodki dla dziecka. [K, Krakéw, 10.06.2016]

Niestety brak oSrodkéw wsparcia dla dorostych  0sob
niepetnosprawnych intelektualnie. NajczeSciej pozostajg oni w

domach, ich rozwdéj ulega uwstecznieniu. [K, Lublin, 20.06.2016]

Bardzo ciezko jest osobom z niepetnosprawnoscig intelektualng
prowadzié samodzielne | niezalezne zycie. Srodowisko Zzycia
bardzo czesto nie jest srodowiskiem wspierajgcym, przez co
usamodzielnienie jest trudne. Problemem sg roéwniez wzgledy
finansowe, a co za tym idzie niemoznos$é utrzymania sie. [K,
Lublin, 20.06.2016]

| tu rodzi sie problem godzgcy swymi skutkami w osoby z

niepetnosprawnoscig intelektualng, a czesto rowniez ich rodziny.

Zdarza sie (nie sg to sytuacje o charakterze sporadycznym), ze
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osoby te stajg sie ofiarg Iludzi aspotfecznych, najczeSciej
przypadkowo spotkanych i prawie nigdy niezidentyfikowanych przez
osoby z niepetnosprawnoScig intelektualng. Pod ich namowg, a
czasami nawet grozbg osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng
zaciggajg w bankach pozyczki gotowkowe lub na raty kupujg sprzet
(np. telefony komoérkowe), po czym pienigdze lub sprzet przekazujg
osobom wytudzajgcym je, a te znikajg wraz ze swoimi fupami’,
pozostawiajg spfate zadtuzenia kredytobiorcom (w tych przypadkach
osobom z niepetnosprawnoscig intelektualng). Nie ma w naszym
kraju zadnych rozwigzan prawnych, ktére w takich sytuacjach
chronityby osobe z niepetnosprawnoscia intelektualng. [K,
Lublin, 20.06.2016]

Pani powiedziata, ze poszta pani do Rady Miasta i zapytata o
niezalezne mieszkania dla o0s6b niepetnosprawnych. A oni
odpowiedzieli ze wiadze miasta uwazajg, ze osoby z
niepetnosprawnoscia nie maja takiej potrzeby, takiego
niezaleznego, odpowiedzialnego zycia. Jak nie ma takiej potrzeby.
Jaka byta odpowiedz wtadz?(...) No tak, jak pani mysli, oni po prostu
uwazajg, ze te osoby powinny mieszkac, albo z rodzicami — by¢ na
utrzymaniu tych rodzicow. Tak? Albo mieszka¢ w DPS-ie, czyli

Domu Pomocy Spotecznej. [D, Poznan, 14.06.2016]

7.2 Rekomendacje srodowiska

Sytuacje prowadzenia przez osoby z niepetnosprawnoscia

niezaleznego, samodzielnego i osadzonego w lokalnym srodowisku zycia sg w
naszym kraju rzadkoscig. Wynika to przede wszystkim z niskiej edukaciji
spotecznej, co jest podstawowg barierg w integracji oséb z niepetnosprawnos$cig
intelektualng ze spoteczehnstwem. Wtdrnie moze ona powodowaé nadopiekunczos$é
ze strony rodzicéw i opiekundw 0so6b z niepetnosprawnoscia, ktérzy - w obawie przed
nieprzychylnym srodowiskiem zewnetrznym - wykazujg postawe nadopiekunczg i nie

przygotowujg swoich dzieci i podopiecznych do samodzielnego i niezaleznego zycia.
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Ogromnym utrudnieniem w drodze do samodzielnosci jest brak srodkéw

finansowych, wynikajgcy przede wszystkim z Ich fatalnej sytuacji na rynku pracy i

znacznie ograniczonych mozliwosci zarobkowania. Dodatkowo zdecydowanie zbyt

wolno

rozwija sie system tzw. mieszkan chronionych, bedacych podstawa

wkraczania w samodzielnos¢ dla o0s6éb o ograniczonych kompetencjach

intelektualnych.

Oto postulaty srodowiska oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng w zakresie

zwiekszania samodzielnosci, niezaleznosci i integracji ze srodowiskiem lokalnym:

1.

Edukacja spoteczna, lokalne kampanie spoteczne, w tym dziatania
aktywizujgce ze strony samego sSrodowiska np. aktywniejsze
wchodzenie przez osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng wraz z ich
rodzinami w miejsca publiczne, parki, restauracje, przestrzen publiczng, co

pozwoli spoteczenstwu na oswajanie sie z ich obecnoscig i osmieli innych.

Praca z rodzinami oséb z niepelnosprawnoscia, edukacja pokazujgca
korzysci z samodzielnosci i niezaleznosci dla samych niepetnosprawnych,
jak i ich rodzin. Nastawienie systemu edukacyjnego na nauke
samodzielnosci [ niezaleznosci, wdrazanie [ éwiczenie

samowystarczalnosci.

Wspieranie i rozwdj systemu mieszkan chronionych. Zgodnie z
zatozeniami mieszkanie chronione jest formg pomocy spotecznej
przygotowujgcg osoby tam przebywajgce, pod opiekg specjalistow, do
prowadzenia samodzielnego zycia albo zastepujgcg pobyt w placéwce
zapewniajgcej catodobowg opieke. Mieszkanie chronione ma zapewniaé
warunki samodzielnego funkcjonowania w srodowisku, w integracji ze

spotecznoscig lokalna.

Pojawiajg sie rozwigzania pomagajgce bardziej samodzielnie
funkcjonowac, ale wymagaja one dopracowania, nakfadéw
finansowych a przede wszystkim popularyzacji wsréd osob
niepetnosprawnych i ich opiekunéw (np. mieszkania chronione).
Ta forma moze by¢ dostepna dla osob lepiej funkcjonujgcych,
bardziej samodzielnych. (...) Nalezy rozwazy¢ dodatkowe wsparcie

pracodawcow i akcje informacyjne do nich skierowane; warto
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pokusi¢ sie o placéowki dziennego pobytu dla tych osoéb, by

rodzice mogli pracowaé¢ zawodowo Ilub np. o przyznawanie

Swiadczen dla rodzica, ktory posSwieca sie opiece nad swoim

dorostym dzieckiem niepetnosprawnym intelektualnie. [K, Krakow,

10.06.2016]

7.3 Podsumowanie

Bariery wskazane przez Doradcow

Srodowiskowych

Rekomendacje srodowiskowe

dotyczace likwidacji barier

Bariery mentalne. Spoteczenstwo polskie
nie jest przygotowane do integracji z
osobami z niepetnosprawnoscig

intelektualna.

Edukacja spoteczna, lokalne kampanie
spoteczne, w tym dziatania aktywizujgce
ze strony samego srodowiska np.
aktywniejsze wchodzenie przez osoby z
niepetnosprawnoscig intelektualng wraz
z Ich rodzinami w miejsca publiczne,

parki, restauracje, przestrzen publiczna.

Trudna sytuacja oséb z
niepetnosprawnoscig intelektualng na
rynku pracy powoduje, ze nie dysponujg
oni srodkami finansowymi,
wystarczajgcymi na samodzielne i

niezalezne zycie.

Wspieranie i rozwdj systemu mieszkan

chronionych.

Dostosowanie ksztatcenia zawodowego

do potrzeb rynku pracy.

Rozbudowa i upowszechnianie systemu

pracy chronionej.

Nadopiekunczos¢ rodzin i niska
samodzielnos¢ osob z

niepetnosprawnoscig intelektualng.

Praca z rodzinami os6b z
niepetnosprawnoscia - edukacja
pokazujgca korzysci z samodzielnosci i
niezaleznosci dla samych

niepetnosprawnych, jak i ich rodzin.

Zbyt mata liczba wyspecjalizowanych

osrodkow. Bariera ta dotyczy przede

Dofinansowanie wyspecjalizowanych
osrodkow dla oséb z gtebszg i gleboka
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wszystkim oséb z niepetnosprawnoscig | niepetnosprawnoscig intelektualna.
intelektualng w stopniu

uniemozliwiajgcym samodzielne zycie.
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8 Art. 22 Konwencji — Poszanowanie prywatnosci

8.1 Art. 22 Konwencji a stanowisko sSrodowiska oséb =z

niepetnosprawnoscia

Zgodnie z zapisami Konwencji, zadna osoba z niepetnosprawnoscig, bez wzgledu na
miejsce zamieszkania lub warunki zyciowe, nie moze by¢ narazona na arbitralng lub
bezprawng ingerencje w zycie prywatne, sprawy rodzinne, dom lub korespondencje,
czy innego typu komunikacje miedzyludzka, ani tez na bezprawne naruszanie jej czci
I reputacji. Osoby z niepetnosprawnosciami majg prawo do ochrony prawnej przed
tego rodzaju ingerencjami. Panstwo polskie zobowigzato sie tez, ze bedzie chroni¢
poufnos¢ informacji osobistych, o zdrowiu i rehabilitacji oséb z

niepetnosprawnosciami, na zasadzie rownosci z innymi osobami.

Osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng bioragce bezposredni udziat w
debatach srodowiskowych, zgtaszaly sytuacje naruszania tajemnicy
korespondencji przez ich opiekunéw, a takze sytuacje, w ktérych rozmawiano o
nich, ignorujac ich obecnos¢. Uczestnicy opiekujgcy sie osobami z
niepetnosprawnoscia intelektualng lub dziatajgce w organizacjach, nie podnosity tego
typu  kwestii, dostrzegaty jednak konieczno$¢ traktowania oséb @z
niepetnosprawnoscig intelektualng w petni podmiotowy sposob. Mozna réwniez
przypuszcza¢, ze naruszaniu prawa do prywatnosci sprzyja naduzywana w
przypadku 0sOb z niepetnosprawnoscig intelektualng, instytucja
ubezwtasnowolnienia, o czym wiecej w rozdziale dotyczgcym réwnosci wobec

prawa.

Permanentne sg rowniez sytuacje omawiania stanu zdrowia pacjenta z
niepetnosprawnoscia intelektualng nie z nim samym, ale z jego rodzicem lub
opiekunem. Lekarze czesto nie podejmuja nawet préby dialogu z samym

zainteresowanym.

Zidentyfikowano nastepujgce bariery we wdrazaniu KPON w obszarze poszanowania

prywatnosci osob z niepetnosprawnoscig intelektualng:

1. Mowienie o osobach niepetnosprawnych przy nich, ale nie do nich — jak

gdyby nie byty obecne podczas rozmowy.

95



2. Otwieranie korespondencji przez osoby nieupowaznianie.

3. Niepytanie o zdanie w sytuacjach leczenia medycznego i wymagajgcych

decyzji dotyczacych stanu zdrowia.

Ponadto jeszcze druga wsparcia, je$li chodzi o decyzje. O
samodzielne podejmowanie decyzji w kwestii zabiegu. Bardzo
czesto osoby funkcjonujgce catkiem na nieztym poziomie, ich
sie nie stucha. Tylko przez to, ze lekarz widzi, czy personel
medyczny, Ze jest to osoba z niepetnosprawnoscig intelektualng nie
zagtebiajg sie. Z resztg trudno sie dziwic, kiedy oni majg mato czasu
i tak dalej, ze nie chcg sie wstuchiwaé w tag osobe i co ona ma do
powiedzenia — czy ona sie zgadza na zabieg, czy nie. [D, Gdansk,
08.06.2016]

Poniewaz oczywiscie istniejg pewne instrumenty, ktore pozwalajg
Jjako$ obejs¢ sytuacje, w ktorej lekarz na przykfad nie chce
wysfuchaé osoby niepetnosprawnej, zeby stanowita o sobie czy
podjeta decyzje czy mozna dokonaé, czy moze wykonaé¢ zabieg
pod znieczuleniem ogdlnym. No mamy takie wrecz sytuacje czasami
kuriozalne, ze mamy osoby pracujgce... Osoba pracuje, czasami
wrecz moze mieszka¢ samodzielnie | przychodzi do lekarza i
dowiaduje sie, ze z racji widocznej niepetnosprawnosci nie moze
samo stanowi¢ o sobie, wiec musi sgd podjgc¢ decyzje za nig. To jest
takie bardzo, bardzo zaburzone. [D, Gdansk, 08.06.2016]

Mama moja byta i poszta ze mng na komisje jak rente dostawatem. |
nie datem. Mtody chiopak, juz kaleka. Co Ty? | pojechatem. | mama
mi pomagata guziki zapinac¢ u gory. To taki bytem zdenerwowany, zZe
mtody chtopak, a to mama mi pomaga guziki zapinac. A tu lekarze. A
w ogdle... On juz byt tam. Cafa komisja siedzi. A mama guziki
zapina. Przeciez sam by sobie poradzit z tymi guzikami. Ale nie
powiedziat mamie, bo byto mu mamy szkoda. Wkurzytem sie. Mtody
chiopak. Mama wchodzi za mng do gabinetu. [D, Poznan,
14.06.2016]
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8.2 Rekomendacje srodowiska
W trakcie debat sformutowano nastepujgce rekomendacije:

1. Zwickszanie swiadomosci wilasnych praw i obowigzkéw wsréd osob z

niepetnosprawnoscig intelektualng.

2. Dziatanie ruchu self-adwokatéow

Mamy jeszcze, no tutaj zabezpieczenie bytu i prawo do
posiadania swojego mieszkania. Do posiadania swoich
pieniedzy. Do dysponowania nimi. | tu nie tylko
instytucjonalnosé, ale tez, niekiedy, rodzina ogranicza
mozliwosé wiadzy. Tak, ze tu by trzeba byto pracowac¢ nad tym,
zeby pozwoli¢ takim osobom — no wfasnie tak, jak tu mowit Tomek —
byc¢. Po prostu bycie funkcjonowania i posiadania. [D, Poznan,
14.06.2016]

Ja chciatabym jeszcze nawigzac¢ do samej wizyty lekarskiej. Czesto
sie zdarza, ze nasze osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng,
czesto ze sprzezeniami, na takg wizyte udajg sie z kim$ z rodziny
czy to rodzic czy rodzenstwo - nie wazne - i w momencie takiej
wizyty sama niejednokrotnie, ze lekarz nie pyta mojego dorostego
syna, z czym on przychodzi, jakie ma problemy, tylko pyta
wilasnie tg osobe mu towarzyszaca [D, Gdansk, 08.06.2016]

Czasami sie mowi, ze mamy tylko prawa, a zapominamy o tym, ze
mamy obowigzki. Za prawami idg obowigzki. Bo jezeli mamy prawa,
to mamy tez obowigzki. Np. jesli chce, zeby mnie szanowano, to ja
musze szanowaé innych. Nawet znam powiedzenie ,Zgdasz
szacunku, okazuj go sam”. Bardzo wazne jest to, zeby uswiadamiaé
innym, ze mamy prawa, ale tez musimy by¢ swiadomi swoich
praw. W razie potrzeby ich bronié, nie dawaé¢ sie innym
wykorzystywaé, a z drugiej strony petni¢ swoje obowiazki, ze
tak powiem solidnie, Zzeby inni mieli o nas dobre zdanie i zeby

osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng byty dobrze postrzegane
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a nie Zle. Zeby po prostu otoczenie nas dobrze widziato, czy to na

warsztacie czy na zewngtrz. | kazda osoba niepetnosprawna ma

prawo sie rozwijac, jezeli chce iS¢ np. do restauracji, to jak

najbardziej, czy do kawiarni. W konicu ma takie samo prawo jak

wszyscy inni. Mimo Zze sg indywidualng jednostkg. [D, Wroctaw,

16.09.2016]

| w tym pomaga ruch self-adwokatow na terenie catego kraju, ktorzy

dbajg o to, zeby osoby niepetnosprawne wystepowaly np.

publicznie,
16.09.2016]

8.3 Podsumowanie

mogly wystepowaé na forum.

[D, Wroctaw,

Bariery wskazane przez Doradcow

Srodowiskowych

Rekomendacje srodowiskowe

dotyczace likwidacji barier

Bariery mentalne.

Budowanie swiadomos$ci podmiotowosci
0s0b z niepetnosprawnoscig
intelektualng poprzez kampanie

spoteczne i edukacje.

Mowienie o osobach niepetnosprawnych

przy nich.

Zwiekszanie Swiadomosci praw 0so6b z
niepetnosprawnoscig, tak u nich samych,

jak i wsrdd ich rodzin.

Otwieranie korespondencji przez osoby

nieupowaznianie.

Zwiekszanie Swiadomosci praw 0so6b z
niepetnosprawnoscig, tak u nich samych,

jak i wsrdd ich rodzin.

Niepytanie o zdanie w sytuacjach
wymagajgcych decyzji dotyczgcych

stanu zdrowia.

Zwiegkszanie Swiadomosci wkasnych
praw i obowigzkéw wsréd oséb z

niepetnosprawnoscig intelektualng.

Dziatanie ruchu self-adwokatow
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Naduzywanie instytucji Zwigkszanie swiadomosci wtasnych
ubezwtasnowolnienia. praw i obowigzkow wsrod oséb z

niepetnosprawnoscia intelektualna.

Dziatanie ruchu self-adwokatéw.
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9 Art. 23 Konwencji — Poszanowanie domu i rodziny

9.1 Art. 23 Konwencji a stanowisko sSrodowiska oséb =z

niepetnosprawnoscia

Konwencja w art. 23 zaklada uznanie prawa wszystkich oséb z
niepetnosprawnoscia, ktore sg w odpowiednim do zawarcia matzehnstwa wieku, do
zawarcia matzenstwa i do zatozenia rodziny, na podstawie swobodnie wyrazone;j i
petnej zgody przysztych matzonkéw. Ponadto zaktada takze uznanie prawa osob z
niepetnosprawnoscig do podejmowania swobodnych i odpowiedzialnych decyzji o
liczbie i czasie urodzenia dzieci oraz do dostepu do dostosowanych do wieku
edukaciji i informacji dotyczgcych prokreaciji i planowania rodziny, a takze do srodkéw
niezbednych do korzystania z tych praw oraz do zachowanie zdolnosci rozrodczych
przez osoby niepetnosprawne, w tym przez dzieci, na zasadzie rownosci z innymi

osobami.

Problematyka wchodzenia w zwiazki malzenskie i zaktadania rodziny wydaje
sie w kontekscie niepelnosprawnosci intelektualnej szczegoélnie ztozona.
Swiadome wstgpienie w zwigzek matzenski, podjecie sie praw i obowigzkéw z tym
zwigzanych wymaga posiadania narzedzi poznawczych, czesto niedostepnych
osobom z niepetnosprawnoscig intelektualng, szczegolnie w stopniu gtebszym i

gtebokim.

Jednoczesnie osoby z niepetnosprawnoscig biorgce bezposredni udziat w debatach
postulowaty swojg petng autonomie w tym obszarze. Ich zdaniem, obecnie obserwuje
sie bardzo duza ingerencje rodzin oséb z niepelnosprawnoscia intelektualna,
najczesciej zreszta na tyle negatywna, ze malzenstwa takie czesto nie s

zawierane.

Dodatkowo, wstgpienie w zwigzek matzenski wigze sie z przyjeciem
odpowiedzialnosci za rozwdj i wychowanie narodzonych w tym zwigzku dzieci. Z
doswiadczenia srodowisk pracujgcych na rzecz oséb z niepetnosprawnoscig
intelektualng wynika, Zze rodziny ziozone z obydwojga partnerow z

niepetnosprawnoscia, jesli dodatkowo w tej rodzinie przyjdg na swiat dzieci dotkniete
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niepetnosprawnoscig intelektualng, rzadko sg w stanie prawidtowo wypetnia¢ swojg

role.

Sytuacja dzieci w rodzinie zalozonej przez osoby z niepelnosprawnoscia
intelektualng jest wyjatkowo trudna, zaréwno w aspekcie materialnym,
wychowawczym jak i spotecznym. Otrzymywane w ramach pomocy spotecznej
wsparcie finansowe oraz wsparcie asystenta osoby niepetnosprawnej sg daleko
niewystarczajgce. Eksperci uczestniczgcy w debatach zauwazajg, ze osoby z
niepetnosprawnoscig intelektualng nie sg zawsze w stanie prawidiowo realizowac

obowigzkéw wychowawczo-opiekunczych wzgledem wiasnych dzieci.

W tej sferze osoby niepefnosprawne intelektualnie sg najbardziej
dyskryminowane. Sg ubezwtasnowolniane, uzaleznione od opinii
innych, pozbawia sie ich prawa podejmowania wtasnych decyzji
Jjuz w najdrobniejszych codziennych sprawach. [K, Krakow,
10.06.2016]

Z uwagi na to, iz osoby te bardzo rzadko samodzielnie mogg
podejmowac decyzje, iz warunki materialne nie pozwalaja im na
Zaktadanie rodziny, posiadanie dzieci, na ogot pozostajg same do
konca zycia. Najblizsi decyduja o tym, czy moga sie spotkac i z
kim spotkaé. Na ogot ich decyzje i mitoSci sg traktowane przez
otoczenie za dziecinade. [K, Krakow, 10.06.2016]

Zagadnienie jest na tyle ztozone i problematyczne, uwarunkowane
licznymi  aspektami  zycia i prawami nie tylko o0sob z
niepetnosprawnoscig intelektualng, ale rowniez ich potomstwa (o tym
sie w ogdle nie mysli i nie méwi gtosno. Kwestionariusz rowniez nie
zawiera pytan dotyczgcych roznych aspektow Zycia dzieci
matzonkdéw z niepetnosprawnos$cig intelektualng). (...) Uwazam, ze
rozpatrujgc wymiar Zycia, jakim jest prokreacja i aktywnos$c
cztowieka w tym zakresie, rowniez osoby z niepetnosprawno$cig
intelektualng, nalezy bardzo wnikliwie rozwazyc¢ problem i postawi¢
sobie pytania:, Jakie skutki dla potomstwa wynikaja z faktu
niesamodzielnos$ci i niepeftnosprawnosci intelektualnej ich

rodzicow? Jak dadzg wsparcie dziecku, zapewnig opieke, udzielg
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pomocy, skoro sami w tym zakresie potrzebujg udziatu 0soOb
drugich? Jak zorganizuja warunki zycia potomstwu, zdobeda
srodki niezbedne do utrzymania rodziny? | najwazniejsze z
postawionych pytan: Jak bedg wychowywaé dzieci skoro w
prawidfowo ksztattujagcym sie procesie wychowania musi
zafunkcjonowaé¢ autorytet rodzica i konsekwencje jego
dziatania? Czy rodzice — osoby z niepetnosprawnoscig
intelektualng, bedg w stanie stworzy¢ warunki do zaspokajania
potomstwu potrzeb psychicznych, edukacyjnych, zdrowotnych i
materialnych, skoro sami w tym wymiarze oczekujg wsparcia innych
ludzi? A zatem nalezy uczciwie oceni¢ czy ograniczenie w tym
zakresie praw osob z niepeftnosprawnoscia intelektualng jest
faktycznie famaniem ich praw, czy wyrazem troski o ich
potomstwo, o ich rodzine, a w efekcie o nich samych. Jezeli ten
aspekt zycia osob z niepetnosprawnoscig intelektualng ma byc
regulowany artykutami prawnymi, to nie mozna regulowac tych
spraw w oderwaniu od sytuacji potomstwa i jego praw do godnego
Zycia w  warunkach  stuzgcych  prawidfowemu rozwoju
psychofizycznemu. Od 44 lat pracuje z osobami z
niepetnosprawnoscig intelektualng, podejmowatam wiele dziatan na
ich rzecz w réznych obszarach kraju (Dolny Slgsk, woj.
Swietokrzyskie, powiat Tomaszoéw Lubelski). Jako psycholog
zajmowatam  sie diagnozg osobowosci i intelektu oraz
oddziatywaniem Srodowiska rodzinnego na rozw¢j dziecka w
aspekcie intelektualnym, spotecznym i osobowosci. Pracujgc w
Rodzinnym  OS$rodku  Diagnostyczno-Konsultacyjnym wraz z
zespotem specjalistow rozpatrywatam wiele spraw opiekunczych, a
szczegolnie zaniedbywania obowigzkow rodzicielskich i skutkow tych
zaniedban. [K, Lublin, 20.06.2016]

Czynniki dyskryminacji w obszarze poszanowania zycia rodzinnego:

1. Specyfika niepetnosprawnosci intelektualnej, ktéra jest zwigzana =z

trudnoscia obiektywnej oceny sytuacji i w zwigzku z tym trudnoscia z
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przyjeciem na siebie pelni obowigzkéw wynikajgcych z tytutu zatozenia

rodziny.

Brak odpowiednie] edukaciji i przygotowania oséb z
niepetnosprawnoscia intelektualng w stopniu lekkim do podjecia
obowigzkow zwigzanych z zatozeniem rodziny i wychowywaniem dzieci, w
tym przekazania kompetentnej wiedzy o zyciu seksualnym. Sfera zycia
seksualnego os6b z niepetnosprawnoscig intelektualng ,nie istnieje” w toku

edukaciji.

Duza niesamodzielnos¢ i zaleznosé¢ os6b z niepetnosprawnoscia
intelektualng (rowniez w  stopniu lekkim). Rodzice oso6b z
niepetnosprawnosciag intelektualng nie wspierajg bgdz uniemozliwiajg im

zawieranie zwigzkow.

Opor srodowiska osob pracujgcych na rzecz osob z niepetnosprawnoscig
intelektualng, w duzej mierze wynikajgcy z dotychczasowych negatywnych
doswiadczen. Trzeba jednak podkresli¢, ze doswiadczenia te zbierane byty
w niekorzystnej dla oséb z niepetnosprawnoscig sytuacji braku
przygotowania, edukacji i treningu samodzielnosci, aby tak ztozone

zadania, do jakich nalezy zatozenie rodziny i wychowanie dzieci, podjgc.

Brak jasnych wytycznych, kto moze zawrze¢ zwigzek matzenski, duza

dowolnosé¢ interpretacji przepisow.

Raczej nie dajemy mozliwosci tym osobom jako o0soby

pethosprawne” do tego, by mogly zaktada¢ swoje rodziny i
samodzielnie decydowac o swoim zyciu. Jest to spowodowane tym,
ze przy niepetnosprawnoSci intelektualnej bardzo obnizony jest
samokrytycyzm, wystepujg trudnosSci z mySleniem przyczynowo-
skutkowym i w zwigzku z tym osoby te raczej majg duze trudnosci w
funkcjonowaniu spotecznym. Jezeli chodzi o potrzeby seksualne w
duzej mierze takze sg one mocno ttumione przez fakt tego, iz zyjemy
w panstwie, w ktorym wszelkie przejawy seksualnosci sg
niwelowane od samego poczatku, do czego przyczynia sie
nasza religia. Rodzice raczej starajg sie ogranicza¢ mozliwosci

wchodzenia w zwigzki swoich dzieci z obawy przed
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wykorzystaniem dziecka, z obawy przed poczeciem ew.
niepetnosprawnego potomstwa. [K, Krakow, 10.06.2016]

Od 23 lat pracuje w organizacji pozarzgdowej dziatajgcej na rzecz
0sOb z niepetnosprawnoS$cig intelektualng i angazuje sie bardzo
aktywnie w tworzenie warunkOw do godnego i aktywnego Zycia
wsrod ludzi osob z niepetnosprawnoscig intelektualng. Podczas
przebiegu pracy zawodowej miatam bardzo bliski kontakt z rodzicami
0sOb z niepetnosprawnoscig intelektualng, w tym rowniez z
rodzinami  zatozonymi przez osoby z niepetnosprawnoscig
intelektualng (24 rodziny). Moje obserwacje | doSwiadczenia
Jjednoznacznie wskazujg na to, ze rodzicielstwo nie powinno stac¢
sie udziatem oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng. Takiego
stanowiska nie oceniam jako dyskryminujagcego te osoby, a
ograniczenia w zakresie zawierania zwigzkOéw maftzenskich i
rodzicielstwa moim zdaniem sg wyrazem glebokiej troski o
osoby z niepeftnosprawnoscia intelektualng i ich potomstwo, a
nie famaniem ich praw. Wszystkie rodziny, z ktorymi
wspofpracowatam (rodzice — o0soby z niepetnosprawnoscig
intelektualng) byly w bardzo wysokim stopniu dysfunkcyjne. Zadna
pomoc kierowana do nich z pomocy spofecznej (materialna,
pedagogizujgca, wspierajgca) i S$rodowiska lokalnego (rodzice,
sgsiedzi, pracownicy placowek) nie zmieniata w sposob skuteczny
funkcjonowania tych rodzin. Jezeli obserwowano jakas poprawe,
to byto to tylko krotkotrwalym efektem ciezkiej pracy osob
wspierajgcych rodzine. Rodziny te byty wielodzietne ( 14-cioro, 13-
cioro, 9—cioro, 4-ro dzieci), a dzieci w tych rodzinach, podobnie jak
ich rodzice, byty z niepetnosprawnoscig intelektualng. W wigekszoSci
przypadkow, dzieci z tych rodzin, wyrokiem Sadu z powodu
niewydolnosci wychowawczej rodzicéw byly umieszczane w
domach dziecka badz w szkofach specjalnych z internatem. [K,
Lublin, 20.06.2016]
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To ja sie chetnie podziele swoim doSwiadczeniem, ktére znowuz no
nie jest optymistyczne, bo wtaSciwie znam dwie sytuacje, kiedy
kobiety byly nakfaniane do tego, zeby jednak nie wychowywaé
dzieci, ktore urodzily, zeby te dzieci oddaty, zamiast krok po
kroku wspierac. [D, Gdansk, 08.06.2016]

Sgdy stosujg rozszerzajgcq interpretacje przepisow, jezeli chodzi o
mozliwoS¢ zawierania matzenstw przez osoby niepetnosprawne.
Stajg sie jakby tacy wyjgtkowo nadgorliwi w tym wszystkim, zeby
czasem nie dopuscic¢ do tego wszystkiego, co pan powiedziat, Zeby
kazdy mogt poczuc sie szczesSliwy. Natomiast, jezeli chodzi o
urzednika, jezeli zwrocimy uwage na to, kazdy, kto do urzedu szedt
ztozy¢ dokumenty o zawarcie zwigzku matzenskiego, tam sie nie
wymaga tego rodzaju dokumentow. A wiec urzednik nie wie, Ze
mamy do czynienia z osobg takg, ktora ma przeszkody do zawarcia
matzenstwa. A wiec to matzenstwo moze by¢ zawarte, tylko ze... i tu
jJest rowniez niebezpieczenstwo, ze potem to mafzenstwo z uwagi
na zatajenie pewnych rzeczy moze by¢ uniewaznione. A wigc te

przepisy na pewno nie sq doskonate. [D, Wroctaw, 16.09.2016]

Z tym sie wifasciwie wigze rzadko uznawane prawo o0sOb z
niepeftnosprawnoscia intelektualng do decyzji o posiadaniu
dzieci. No i, tutaj tez zauwazytySmy jak brak, kompletny brak
edukacji seksualnej. [D, Poznan, 14.06.2016]

9.2 Rekomendacje srodowiska

Obszar 2zycia os6b z niepeltnosprawnoscia intelektualng, zwigzany z
zaktadaniem rodziny i prokreacja wywotuje w srodowisku szczegolnie wiele
kontrowersji. Z jednej strony same osoby z niepetnosprawnoscig domagajg sie
poszanowania ich praw i petnej niezaleznosci w tym zakresie. Z drugiej — osoby z ich
otoczenia majg negatywne doswiadczenia z funkcjonowania rodzin zatozonych przez
niepetnosprawnych intelektualnie rodzicébw. Trzeba jednak podkreslic, ze
doswiadczenia te powstawatly w sytuacji braku sprzyjajacego klimatu — nie ma
oddziatywan zwigzanych z edukacjg seksualng oraz przygotowaniem do zycia w
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rodzinie skierowanych do mtodych ludzi z niepetnosprawnoscig intelektualng. Trudno

wiec tez oczekiwac, ze sobie z wymagajgca sytuacjg bedg radzic.

Postulaty i rekomendacje srodowiska oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng w

obszarze poszanowania rodziny i prawa do jej zaktadania sg nastepujgce:

1. Stworzenie osobom z niepetnosprawnoscia mozliwosci zawierania
matzenstw, adekwatnie do posiadanych przez nich potencjalnych

mozliwosci sprostania tego typu wyzwaniem.

2. Zapewnienie osobom z niepetnosprawnoscia mozliwosci zaspokojenia
potrzeby bliskosci i przynaleznosci poprzez stwarzanie warunkéw do

nawigzywania i podtrzymywania waznych relacji interpersonalnych.

3. Stworzenie programu edukacji seksualnej, uznanie istnienia sfery
seksualnej i potrzeb z nig zwigzanych u oséb z niepetnosprawnoscia

intelektualng i stworzenie adekwatnego systemu postepowania.

Nie wszystkie osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng, ze
wzgledu na poziom rozwoju umystowego | wynikajgce z tego
konsekwencje, majg szanse realizowaC sie w zwigzku matzenskim
oraz jako rodzic. Nie mniej jednak wszystkie powinny mieé
zapewnione potrzeby emocjonalnej bliskosci. Powinny miec
prawo do nawigzywania i podtrzymywania bliskich relacji. Prawo to
Jjednak nie zawsze jest respektowane. Zdarzajg sie przejawy
spotecznej dyskryminacji, osoby te bywajg odrzucane, a nierzadko
zaprzecza sie istnieniu potrzeb np. seksualnych u takich osob.
[K, Krakéw, 10.06.2016]

Niektore osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng, ze wzgledu na
poziom funkcjonowania umystowego oraz schorzenia
wspotwystepujgce, nie sg w stanie komunikowac swoich potrzeb i
zgdan, dlatego nalezy wspierac ich rodziny i osoby bliskie. W tej
grupie 0sOb, ktore sg takze jednostki, ktére potrafia byé
asertywne i radzi¢ sobie w egzekwowaniu prawa do rownego

traktowania w roznych dziedzinach zycia. [K, Krakow, 10.06.2016]
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Trzeba zajgc sie edukacjg 0sob z wiekszym uposSledzeniem. | temat
seksualnosci nie jest poruszany, ale to gtéwnie dlatego, ze
rodzice nie chcg tego tematu poruszaé. Oni wolg, zeby te dzieci
byty nadal dzieémi, bo tutaj sg wypowiedzi osob, ktére sg w

znacznej czeSci Swiadomi danego stanu, sg ewentualnie

uposSledzeni w stopniu lekkim. Natomiast ja tu mysle o

umiarkowanym, o znacznym, gdzie jest to temat no bardzo trudny.

Szkolenia, ktore sie odbywaja, jest ich niewiele, dfugo sie na nie

czeka i koszt tez jest bardzo wysoki. [D, Wroctaw, 16.09.2016]

9.3 Podsumowanie

Bariery wskazane przez Doradcow

Srodowiskowych

Rekomendacje srodowiskowe

dotyczace likwidacji barier

Brak odpowiedniej edukacji i
przygotowania oséb z
niepetnosprawnoscig w stopniu lekkim,
do podjecia obowigzkéw zwigzanych z
zatozeniem rodziny i wychowywaniem
dzieci, w tym przekazania kompetentnej

wiedzy o zyciu seksualnym.

Uznanie istnienia sfery seksualnej i
potrzeb z nig zwigzanych u osob z
niepetnosprawnoscia intelektualng i
stworzenie adekwatnego systemu

postepowania.

Stworzenie programu edukacji

seksualnej.

Stworzenie osobom z
niepetnosprawnoscig mozliwosci
zawierania matzenstw, adekwatnie do
posiadanych przez nich potencjalnych
mozliwosci sprostania tego typu

wyzwaniem.

Duza niesamodzielnos¢ i zaleznos¢ oséb
Z niepetnosprawnoscig intelektualng

(réwniez w stopniu lekkim).

Zwiekszanie samodzielnosci i
niezaleznos$ci, edukaciji ,kroki do

samodzielnosci”.

Praca z rodzinami osoéb z
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niepetnosprawnoscia, edukacja
pokazujgca korzysci z samodzielnosci i

niezaleznosci, jak i dla rodzin.

Rodzice osb6b z niepetnosprawnoscig
intelektualng nie wspierajg, bgdz

uniemozliwiajg im zawieranie zwigzkow.

Edukacja usmierzajgca leki i niepokoje,
pokazywanie korzysci ptyngcych z
samodzielnosci Ich niepetnosprawnych

dzieci.

Opdr srodowiska os6b pracujgcych na
rzecz oséb z niepetnosprawnoscig
intelektualng, w duzej mierze wynikajacy
z dotychczasowych negatywnych

doswiadczen.

Edukacja.

Budowanie bazy dobrych praktyk.

Brak jasnych wytycznych, kto moze
zawrzeC zwigzek matzenski, duza

dowolnos¢ interpretacji przepisow.

Jasne wykfadnie prawne, czytelne

procedury.
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10 Art. 30 Konwencji - Udziat w zyciu kulturalnym, rekreaciji,

wypoczynku i sporcie

10.1 Art. 30 Konwencji a stanowisko sSrodowiska o0s6b 2z

niepetnosprawnoscia

Zgodnie z zapisami KPON, Polska zobowigzata sie, ze jej obywatele z
niepetnosprawnosciami intelektualnymi bedg mieli dostep do materiatow w dziedzinie
kultury w dostepnych dla nich formach, bedg mieli dostep do programow
telewizyjnych, filméw, teatru, i miejsc dziatalnosci kulturalnej lub ustug z nig
zwigzanych, takich jak teatry, muzea, kina, biblioteki i ustugi turystyczne oraz do

zabytkéw i miejsc waznych dla kultury narodowej.

Osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng mogg korzysta¢ z kawiarni, restauraciji i
réznych ustug kulturalnych, ale na ogét nie potrafia tego zrealizowaé
samodzielnie z réznych powodéw, m.in. braku srodkéw finansowych, a takze z
braku wczesniejszych, podobnych doswiadczen. Mate srodowiska lokalne czesto
maja ograniczong oferte tego typu ustug, aby z nich skorzysta¢ trzeba udac sie do
wiekszych osrodkow, co czesto przekracza zaréwno mozliwosci finansowe osoéb z
niepetnosprawnoscig intelektualng, jak rowniez ich zdolno$¢ do samodzielnego
zorganizowania takiego wyjazdu i skorzystania z ustugi. W tym zakresie czesto
wieksze znaczenie, niz zewnetrzne bariery, maja ograniczenia tkwigce w
osobach z niepelnosprawnoscia intelektualng, a przede wszystkim w ich
niesamodzielnosci, braku zainteresowania, leku przed nowym

doswiadczeniem, a takze braku wsparcia ze strony ich najblizszego otoczenia.

Jesli osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng pozostajg pod opiekg réznego typu
osrodkéw zazwyczaj majg mozliwos¢ uczestniczy¢ w grupowych wyjsciach i
wyjazdach do miejsc rekreacji i kultury. Uczestnicy debat podkreslali, ze widzg
znaczne zmiany w zakresie likwidacji barier architektonicznych w ostatnich latach, a
wszystkie nowo budowane obiekty sg architektonicznie dostosowane do oséb z

niepetnosprawnoscia.

Miejsca na nowo remontowane czy budowane raczej nie majg juz

barier zwigzanych z infrastrukturg — trudnoscia jest natomiast
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obawa i opor ludzi wokét. Wazne w tym zakresie sg takze
mozliwosci indywidualne osob niepetnosprawnych i ich potrzeby w

zakresie korzystania z tej infrastruktury. [K, Krakéw, 10.06.2016]

Dla o0s6b z niepetnosprawnoscig intelektualng dostep do
wymienianych  wyzej ustug jest ograniczony. Brak jest
przystosowania lokali do potrzeb 0sob z niepetnosprawno$ciami oraz
brak jest przygotowania pracownikéw tychze instytucji do
obsfugi oséb z niepeftnosprawnoscia intelektualng. Nie ma
przygotowanych broszur w tekScie tatwym do czytania np., w
bankach czy urzedach. [K, Lublin, 20.06.2016]

Osoby z niepetnosprawno$cig intelektualng majg ograniczone
mozliwosci w zakresie realizowania swoich pasji i zainteresowan.
Czasami wynika to z leku i obaw rodzicow, bardzo czesto jednak
mozliwos¢ realizowania pasji i zainteresowan jest ograniczona
ze wzgledu na brak dostosowania (np. brak podnosnikow na
basenach, brak mozliwosci wjechania na wozku inwalidzkim,
niedostosowane do poziomu intelektualnego kursy komputerowe).
Wszystkie dziatania zmierzajgce ku poprawie tego stanu rzeczy
powinny koncentrowac sie na niwelowaniu barier, czyli w zalezno$ci
od tego, co jest przyczyng ograniczenia nalezatoby nad tym
pracowad. [K, Lublin, 20.06.2016]

Naprawde bardzo duzo zwiedzamy, duzo chodzimy do kina. Kino,
teatr, muzea, no to zycie kulturalne u nas jest powiedziatabym na
Wysokim poziomie, w poréwnaniu z innymi oSrodkami nawet. Bo
wczesniej pracowatam w osrodku, ktory byt na wsi, no i tam
takiego dostepu nie byto, tam jezdziliSmy do kina raz na pot
roku, tam wycieczek nie byto, a osrodki, ktére sg w wiekszych
miastach, majg wiekszg mozliwosc, jezeli chodzi o dostep do kultury.
| jako takiego problemu w muzeach, w kinach nie mamy, osoby
pracujgce sg raczej nam przychylne, raczej starajg sie pomadc. [D,
Gdansk, 08.06.2016]
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Uczestnicy debat uwazajg, ze osoby niepetnosprawne majg utrudniony dostep do

Mysle, ze gtowna barierg, dlaczego oni nie uczestniczg w takim zyciu
pozawarsztatowym, pozaplacowkowym, jest wifasnie brak
asystentow, tak? Bo jezeli moi podopieczni majg po 40, 50 lat to
rodzice majg 70, 80. | stuchajcie, juz im nie chce sie, czasami nie
mayjg sity pojS¢ z tym dzieckiem do teatru albo gdziekolwiek indziej,
tak? Poszliby chetnie z kolegami, ale tez sie bojg. Bo jakby praca z
rodzing, bo tutaj znowu nam sie ktania edukacja od podstaw, ze
musimy nauczy¢ rodzica tez tej odwagi, zeby wypuscit swoje
niepetnosprawne dziecko do zycia pozaplacowkowego. [D, Lublin,
20.06.2016]

W zasadzie ani instytucje ani spoteczenstwo nie jest przystosowane
do 0sob z niepetnosprawnoscig intelektualng. Dotyczy to przede
wszystkim komunikacji — stownictwo, papiery w banku, obstuga
danej instytucji nie potrafi dogadaé sie z osobami z
uposledzeniem umysfowym w stopniu umiarkowanym.
Doswiadczam tego  powszechnie — ide z o0sobg z
niepetnosprawnoscig intelektualng np. na basen. Ludzie zadajg
pytania dotyczgce 0sOb z niepetnosprawnoscig intelektualng, ale
patrza na mnie i ode mnie oczekujg odpowiedzi. [D, Wroctaw,
16.09.2016]

dobr kultury. Bariery zidentyfikowane przez uczestnikéw debat:

1.

Brak lub niewystarczajacy dostep do asystentow, ktérzy mogliby poméc

osobie z niepetnosprawnoscig intelektualng w dostepie do kultury.
Brak oferty kulturalnej skierowanej bezposrednio do tej grupy.
Brak materiatéw przygotowanych w jezyku tatwym do czytania.

Brak infrastruktury sportowej na terenach wiejskich.

Niecheé rodzicéw do udzialu w wycieczkach organizowanych przez

osrodki.

Duze obcigzenie opiekunéw, ktére nie pozwala im na towarzyszenie

podopiecznym w zajeciach kulturalnych.
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Poniewaz dostep do kultury zapewniajg osobom z niepetnosprawnoscig intelektualng
przede wszystkim organizacje pozarzgdowe, w momencie kiedy osoba dorosta

wychodzi spod ich opieki, nie ma kto jej pomoc w zorganizowaniu wyjscia np. do

kina.
7. Duza odlegtos¢ od osrodkéw kultury w przypadku mieszkancéw wsi i
matych miasteczek.
8. Wysoki koszt biletéw i dojazdow.
9. Nieréwne traktowanie sportowcow i parasportowcoéw. Brak stypendiow

dla paraolimpijczykow.

Osoba o niewielkiej niepetnosprawnosci intelektualnie moze i
korzysta z wielu ustug samodzielnie, wymaga pomocy przy
zatatwianiu spraw urzedowych i gospodarowania finansami (o ile ma
pienigdze na korzystanie z szerokiej gamy dostepnych ustug).
Osoby o wiekszej niepeftnosprawnosci uzaleznione sa od
opiekunéw zaréwno w gospodarowaniu wifasnymi finansami.
Korzystanie z ofert kulturalnych i ustug uzaleznione jest od
mozliwosci dojazdu, osiadanych finanséw, pomocy opiekuna oraz
samej oferty. Na kazdym kroku jest tu utrudniony dostep.(...)
Ograniczone moZzliwosci finansowe, konieczno$¢ pomocy w
codziennym funkcjonowaniu opiekuna, problemy z dojazdem
powodujg, ze korzystanie z dostepnych o0gdlnie ofert jest
ograniczona. Dla wielu 0s6b rozwijanie wtfasnych pasji,
zainteresowan i udziatu w wyjazdach zwigzane jest jedynie z
mozliwosciami placowki lub organizacji, z ktéra sa zwiagzani.
Samodzielnie nie korzystajg z zadnych form. W takich sytuacjach
rozwigzaniem jest wzmocnienie (m.in. finansowe) mozliwoSci
organizacji (stowarzyszen, fundacji) w tym zakresie. [K, Krakow,
10.06.2016]

To znaczy, tutaj do tych, chodzi o decydowanie o tym jak spedzasz
wolny czas. Ja spedzam wolny czas, moge decydowac¢ sam, ale to
nie we wszystkim. Bo sg ograniczenia, na przykfad. No poza

warsztatami. No na przyktad chciatbym wyjS¢ gdzies po warsztatach,

112



nie wiem, spedzac wolny czas gdzies, na sitowni. To nie ma gdzie.
No bo, dlaczego tam nie pdjde? Dlatego, ze jest, bo sam sobie
nie potrafie tego zorganizowaé i potrzebowatbym tego
asystenta. A z rodzicami przeciez nie pojde na sifownie czy do
kina, czy do teatru. Dziekuje bardzo. [D, Lublin, 20.06.2016]

Mieszkamy na wsi i zapewniajg mi warsztaty terapii zajeciowej kina,
Jjakies tam rozrywki, jesli zgtosimy to do opiekuna i wtedy
opiekunowie rozmawiajg na ten temat i decydujg gdzie na przyktad
mamy pojechac na jakie$ tam rozrywki. Bo w wioskach jest troche
gorzej, w miescie jest lepiej. A na wsi to wiadomo, Ze jest troche
gorzej, daleko od wszystkiego. [D, Lublin, 20.06.2016]

Jeszcze spotykamy sie z postawami opiekunczymi i mysleniem, ze
wystarczy zrobi¢ zabawe dla niepetnosprawnych, bo tego oczekujg.
To utwierdza ich w przeSwiadczeniu, ze tak ma by¢. Rowniez
postawa urzednikéw i organizatorow np. gminnych czy wiejskich
dziatan dla osob niepetnosprawnych sprowadza sie do takich imprez.
Nalezy podnosié¢é swiadomosé¢ wsrod tych grup spofecznych a
dopiero ta zmiana traktowania moze mieé przetozenie na
podniesienie Swiadomosci u samych oséb niepetnosprawnych.
Negatywnym przyktadem takiego dziatania jest np. podsumowanie
imprezy ,200 dzieci niepetnosprawnych bawito sie na zabawie” - a
juz na zdjeciach widaé, ze byli to m.in. uczestnicy SDS, osoby
doroste. Takie przyktady nie stuzg osobom niepetnosprawnym.
Pomijam fakt, Ze sama zabawa moze byc¢ potrzebna i oczekiwana —
chodzi jednak o sposob podejscia to 0sob i komunikat przekazywany
dalej. [K, Krakéw, 10.06.2016]

10.2 Rekomendacje srodowiska

Srodowiska lokalne i instytucje kultury powinny wykazywaé inicjatywe i
zaprasza¢ do siebie osoby z niepelnosprawnosciag intelektualng, poprzez
system zachet finansowych, oferty skierowanej specjalnie do nich, jak i
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dostosowywanie swojej komunikacji np. poprzez korzystanie z tekstu fatwego

do czytania.

Dostep o0s6b z niepetnosprawnoscig intelektualng do ustug publicznych mozna

zwiekszy¢ poprzez:

1. Edukacje oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng, rozbudzajgcg w nich
potrzebe do korzystania z tego typu ustug, wzmacniajgcg ich
motywacje do korzystania z nich i uczaca, jak nalezy zachowywac sie w

konkretnych sytuacjach i co zrobi¢, aby skorzystac z réznego typu ustug.

Ksztattowanie w osobach z niepetnosprawnoscig samodzielnosci, umiejetnosci
podejmowania decyzji, rozbudzanie potrzeby uczestnictwa w sporcie i dbania o

swojg kondycje fizycznag.

2. Aktywna praca z rodzicami w celu zniwelowania ich leku o swoje
niepetnosprawne doroste dziecko - jest to jeden z warunkéw

dostepnosci do kultury, sportu i innych praw.

Aktywizowanie rodzicow do tego, aby tworzyli w lokalnej spotecznosci warunki do
aktywnosci ich dzieci: kluby, kawiarenki, miejsca wspdlnego spedzania czasu,
stowarzyszenia bgdz fundacje, wigczanie samorzagdéw gminnych, powiatowych, do

wspotuczestnictwa w tych dziataniach i pozyskiwanie od nich wsparcia finansowego.

3. Zmiana mentalnosci w spoteczenstwie w zakresie postrzegania oséb
z niepetlnosprawnoscia przez informowanie, ze majg potrzeby i chcag
uczestniczy¢ w zyciu kulturalnym, sportowym i kazdym innym spotecznie
dostepnym w miejscu zamieszkania, przystugujg im wszystkie prawa

cztowieka i obywatela, a takze prawo do podejmowania aktywnosci:

e Organizowanie imprez okolicznosciowych z udziatem znanych artystow
duzych scen, organizowanie rajdow integracyjnych (rézne srodowiska, nie

tylko osoby z niepetnosprawnoscia), likwidacja barier,

e Organizowanie warsztatow integracyjnych, w ktérych uczestniczytyby osoby z

niepetnosprawnoscia i bez, fundowanie nagréd dla laureatéw,

e Praca 2z Iokalng spotecznoscia w zakresie postrzegania osoby
niepetnosprawnej jako zdolnej do skutecznej i spotecznie uzytecznej

aktywnosci — praca, prezentacje artystyczne. W zakresie uwrazliwiania na
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wspieranie 0sOb z niepetnosprawnoscig, akceptacji innosci, a takze

rozbudzanie empatii w stosunku do nich,

Uczestniczenie i organizowanie imprez okolicznosciowych, spotecznych,
integracyjnych, ze spoteczenstwem lokalnym, ogo6lnopolskim oraz

miedzynarodowym,

Dni otwarte placowek — zaproszenie gosci z zewnatrz (rodzice, wiadze,

zainteresowani, samorzad, parlamentarzysci, duszpasterze itp.),

Pokaz umiejetnosci dzieci i mtodziezy z niepetnosprawnosciami przez
prezentacje prac, wystepdw teatralnych w placéwkach, szkotach

ogolnodostepnych i specjalnych, DPS-ach itp.,

Europejski Dzieh Godnosci ON — dzien imprez kulturalnych w wykonaniu osob

Z niepetnosprawnoscig dla spoteczenstwa lokalnego i spoza niego.

Przygotowanie przez instytucje kulturalne specjalnej oferty dla oséb z
niepetnosprawnoscia intelektualng — zachety w postaci bezptatnych
wejsciowek, specjalnych znizek, ale takze teksty przygotowane w tatwym
jezyku.

Edukacje nalezy wzmacnia¢ konkretng praktyka z udziatem terapeuty
zajeciowego, trenera bagdz osoby wspierajgcej. Problem ten bardzo
dobrze jest rozwigzywany w placowkach dziennego wsparcia takich jak
OREW, WTZ, OW, SDS, ZAZ. Dziatanie tych placéwek przynoszg
dostrzegalne  efekty, poniewaz wuczy sie w nich osoby =z
niepetnosprawnoscig intelektualng na konkretach jak sobie radzi¢ w zyciu i

w roznych sytuacjach.

Rozwdj infrastruktury sportowej dostosowanej do mozliwosci osob z

niepetnosprawnoscia.

Tworzenie placowek dziennego wsparcia i umozliwienie wszystkim

osobom z niepetnosprawnoscig intelektualng dostepu do nich;

Rozwijanie i popularyzowanie instytucji asystenta osoby z

niepetnosprawnoscia.
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Wptlywanie na radnych gmin, powiatéw, aby tworzy¢ baseny, sitownie,

boiska sportowe, hale sportowe, sciezki rowerowe, festyny

Dostosowanie form przekazu do potrzeb ON — np. stosowanie dubbingu

lub lektora w filmach

Likwidacje barier architektonicznych w obiektach uzytecznosci publicznej

(tam gdzie jeszcze istniejg).

Wprowadzenie tekstow pisanych prostym jezykiem, z
ilustracjami, filméw obcojezycznych w kinie z dubbingiem lub
lektorem a nie napisami (taki jest w ogole niezrozumiaty). Wyjazdy i
wycieczki muszg mie¢ formute dostosowang i zorganizowang
(obiekty, tempo zwiedzania, koniecznos¢ obecnosci opiekuna itp.). Z
ogolnodostepnych wyjazdow korzystajg niechetnie ze wzgledu m.in.
na cene, niedostosowane tempo, program wyjazdu itp. Zwrocenie
uwagi w instytucjach (urzedy, banki, itp.) na specyficzne potrzeby tej
grupy i umozliwienie kontaktu z pracownikami odpowiednio
przeszkolonymi, ktérzy w prosty sposoéb wyjasnig i wytlumacza,
pomogg sie zorientowa¢ w ggszczu przepisow i formalnosciach. [K,
Krakoéw, 10.06.2016]

Ustugi z zatozenia dostepne sg dla kazdego obywatela jednak
mozliwo$¢ z korzystania z nich to odrebny temat. Bardzo duza role
odgrywajg tutaj bariery architektoniczne, ale takze komunikacyjne.
Jezeli chodzi o obstuge, nie zawsze jest to brak dobrej woli,
czesto ludzie nie wiedzg jak sie zachowaé, co zrobic¢. Dlatego tak
wazne jest wsparcie osOb z Ni w nauce zycia lub pomoc w
korzystaniu z wyzej wymienionych ustug o ile nie moze realizowac
tych zadan samodzielnie. [K, Krakow, 10.06.2016]

Aby poprawic dostep 0sob z niepetnosprawnoscig intelektualng do
Swiadczonych w lokalnych spotecznosciach ustug publicznych,
nalezatoby wspiera¢ organizacje dziatajgce na rzecz takich osob,
tworzgce i prowadzace osrodki dziennego wsparcia, w ktérych

osoby te mogg znalezc¢ wsparcie, pomoc w pokonywaniu zyciowych
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trudnosci, mozliwo$¢  rozwijania  zainteresowan, talentow,
uczestniczy¢ w roznego rodzaju wydarzeniach kulturalnych i

imprezach integracyjnych. [K, Krakéw, 10.06.2016]

Zwiekszy¢ dostep do tego rodzaju ustug. Mam na mysli tworzenie
réznych form Srodowiskowego wsparcia dla tych osob, tzn. placowek
dziennego pobytu, ktore stworzg mozliwosci dla o0sob z
niepetnosprawnoscig intelektualng na samorealizacje, odkrywanie i
realizowanie swoich zainteresowan, ale tez umozliwig im rekreacje,
uprawianie sportu i organizowanie aktywnego wypoczynku.
Placowki te nie tylko stworza warunki, ale beda uczyé¢, jak z nich
korzystac i jak samodzielnie organizowaé wifasne zycie w tych
uwarunkowaniach, jakie oferuje im lokalne srodowisko. Poprzez
dziatalno$¢ tego typu placowek zmienia sie réwniez mentalnosc
spoteczna — Iludzie dostrzegajg potrzeby 1 mozliwosci 0sob
niepetnosprawnych, ksztaftuje sie w nich $wiadomos¢ w zakresie
postrzegania tych osob, postawa akceptacji ich innosci, a przede

wszystkim — wzrasta w nich empatia. [K, Lublin, 20.06.2016]

Nasi Podopieczni w ramach zajec korzystajg z basenu, jezdzg na
hipoterapie; jezdzimy na wycieczki jednak jest duzy problem z
wejSciem do muzedw — ze wzgledu na infrastrukture; problemem np.
byto wejscie ostatnio do Planetarium — bo cho¢ jest schodofaz to
»idzie” po schodach okoto 10 min a do przewiezienia w grupie
byto 5 osob i trzeba pomocy innych do przeniesienia wozkéw,
tak jak pisatam trudno$cig jest mata liczba a wtaSciwie nie ma takich
samochodow, ktore bedg dostosowane do przewozu wozkow
inwalidzkich i wozkow spacerowych, na ktdrych wozone sg osoby z
niepetnosprawnos$cig intelektualng. Nie ma takze oferty np.
sportowej dedykowanej dla 0sO0b z  niepetnosprawnoscig
intelektualng — a ich mozliwosci sg inne niz ich réwiesnikow —
wobec czego do grup gdzie korzystajg ich rownolatkowie nie
powinni trafia¢ bo nie sa w stanie sprostaé wymaganiom np. w

zakresie kopania pitki; a przy mtodszych dzieciach osoby doroste z
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niepetnosprawnoscig intelektualng wygladajg co najmniej dziwnie i
niekoniecznie dzieci chcg wchodzi¢ z nimi w interakcje. [K, Krakow,
10.06.2016]

Tylko, ze tu nie ma nic dostepnosci. Jest ograniczenie. Tutaj tez
mozna by wnioskowaC wtfasnie o to ttumaczenie. Jezyk migowy.
Znaczy, osoby gfuche, wnioskuja o miganie na kazdym
To my,

chcielibysmy, zeby byt do wyboru film dubbingowany. [D,

programie. tez moglibysmy wnioskowaé, ze

Poznan 14.06.2016]

10.3 Podsumowanie

Bariery wskazane przez Doradcow

Srodowiskowych

Rekomendacje srodowiskowe

dotyczace likwidacji barier

Brak lub niewystarczajgcy dostep do
asystentéw, ktorzy mogliby poméc
osobie z niepetnosprawnoscig

intelektualng w dostepie do kultury.

Rozwijanie i popularyzowanie instytuciji

asystenta osoby z niepetnosprawnoscia.

Brak oferty kulturalnej skierowanej

bezposrednio do tej grupy.

Zmiana mentalnosci w spoteczenstwie w
zakresie postrzegania osob z

niepetnosprawnoscia.

Przygotowanie przez instytucje
kulturalne specjalnej oferty dla osob z

niepetnosprawnoscig intelektualng.

Brak materiatow przygotowanych w

jezyku fatwym do czytania

Tworzenie materiatow w jezyku tatwym

do czytania.

Przygotowywanie wersji dubbing filmow
itp.

Duze obcigzenie opiekundw, ktore nie

pozwala im na towarzyszenie

Aktywna praca z rodzicami w celu

zniwelowania ich leku o swoje
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podopiecznym w zajeciach kulturalnych.

niepetnosprawne doroste dziecko.

Brak infrastruktury sportowej na terenach

wiejskich.

Wptywanie na radnych gmin, powiatow,
aby tworzy¢ baseny, sitownie, boiska
sportowe, hale sportowe, sciezki

rowerowe, festyny.

Duza odlegtos¢ od osrodkow kultury w
przypadku mieszkancow wsi i matych

miasteczek.

Wptywanie na radnych gmin, powiatow,
aby tworzy¢ baseny, sitownie, boiska
sportowe, hale sportowe, sciezki

rowerowe, festyny.

Niesamodzielnos¢ i brak rozbudzonych
potrzeb samorealizacji wsrdéd osob z

niepetnosprawnoscig intelektualna.

Edukacja os6b z niepetnosprawnoscig
intelektualng, rozbudzajgcg w nich
potrzebe do korzystania z tego typu
ustug, wzmacniajgcg motywacje,

rozwijajgca samodzielnosc¢.

Niska integracja powodujgca
Lhiedostrzeganie” potrzeb oséb z

niepetnosprawnoscig intelektualna.

Zmiana mentalnosci poprzez:
organizowanie imprez okolicznosciowych
z udziatem znanych artystéw duzych
scen, organizowanie rajdow
integracyjnych, prezentacje artystyczne.
w zakresie uwrazliwiania na wspieranie
0sOb z niepetnosprawnoscia, akceptacji
innosci, uczestniczenie i organizowanie
imprez okolicznosciowych, spotecznych,
integracyjnych, ze spoteczenstwem
lokalnym, dzien imprez kulturalnych w

wykonaniu 0séb z niepetnosprawnoscig

itp.

Nieréwne traktowanie sportowcow i para
sportowcow. Brak stypendiéw dla

paraolimpijczykow.

Wyréwnywanie szans.
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11 Art. 9 Konwencji - Dostepnosé, Art. 20 Konwencji

Mobilnos¢

11.1Art. 9 i 20 Konwencji a stanowisko sSrodowiska oséb =z

niepelnosprawnoscia

Konwencja zobowigzuje tez panstwa do podjecia skutecznych s$rodkow celem
umozliwienia osobom z niepetnosprawnoscia mobilnosci osobistej i mozliwie
najwiekszej samodzielnosci w tym zakresie. Strony zobowigzaty sie, ze podejmag
odpowiednie $rodki w celu zapewnienia im, na zasadzie réwnosci z innymi osobami,
dostepu do srodowiska fizycznego, srodkéw transportu, informacji i komunikacji, w
tym technologii i systemoéw informacyjno-komunikacyjnych, a takze do innych
urzadzen i ustug, powszechnie dostepnych lub powszechnie zapewnianych, zaréwno

na obszarach miejskich, jak i wiejskich.

Uczestnicy debat srodowiskowych podkreslajg znaczng poprawe w tym zakresie
na przestrzeni ostatnich lat. Zwracali uwage, ze coraz rzadziej spotykajg sie z
barierami architektonicznymi. Réwniez coraz wiecej srodkéw publicznego transportu
jest dostosowanych do oséb z niepetnosprawnoscig ruchowg. Jednoczesnie czeste
byty glosy, ze brakuje oferty wypoczynku skierowanej do o0s6b z
niepetnosprawnoscig intelektualng. Jedynie organizacje pozarzadowe, ktérych
dzialalnos¢ skierowana jest do tej grupy osoéb, dbaja o potrzeby
niepetnosprawnych intelektualnie, zwigzane z wyjazdami, wypoczynkiem,

podrézowaniem i zwiedzaniem.

Osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng maja tez duze trudnosci w
przemieszczaniu si¢ komunikacja publiczng ze wzgledu na ograniczone
umiejetnosci czytania, pisania i komunikacji z innymi osobami. W $rodkach
komunikacji brakuje informacji pisanych jezykiem tatwym do czytania. Celowy dow6z
tej grupy osob w okreslone miejsca odbywa sie ze $rodkéw finansowych

samorzgdow
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Dzieci spotykajg sie z gorszym traktowaniem w dostepie do roznego
rodzaju form wypoczynku (poétkolonie, kolonie, obozy). Oferta
placowek w mojej okolicy nie jest dostosowana do mozliwosci
udziatu osoby z niepeftnosprawnosci intelektualna wymagajgcej
dodatkowego wsparcia (dziecko z klasy integracyjnej, ktorego szkota
w ogdle nie realizuje programow wypoczynku). [K, Krakow,
10.06.2016]

Gdyby nie spoteczna dziatalno$¢ organizacji pozarzadowych,
osoby niepetnosprawne intelektualnie siedzialyby nadal w
czterech s$cianach swojego domu. Ich rola i znaczenie w
Srodowisku wiejskim jest bezsporna. Zrzeszanie sie, dbanie o swoje
interesy wspolnie mogg przynosi¢ wymierne korzys$ci np. w postawie
ogotu  spoteczenstwa do 0sS. niepetnosprawnych. Niestety
organizacje te borykajg sie z problemami lokali, brakiem lub
ograniczeniem Srodkéw finansowych na dziatalno$¢ cata praca
wykonywana jest spotecznie i z czasem organizacje te wypalajg sie
a lider zawieszajgc swojg prace usypia cate stowarzyszenie. [K,
Lublin, 20.06.2016]

Zidentyfikowano nastepujgce bariery:

1. Mata liczba ofert wyjazdow czy potkolonii dla oséb z niepetnosprawnoscig

intelektualna.

2. Brak zaufania ze strony oséb wypozyczajgcych sprzet, pracownikéw

osrodkéw wypoczynkowych.

3. Ograniczenia finansowe.

Warto zadba¢ o wieksza mozliwosé finansowania ze Srodkéw
publicznych organizacji dziatajgcych na rzecz osob z
niepetnosprawnoscia intelektualng — np. w ostatnim czasie
probowalismy pozyskac Srodki na dowdz 0sOb niepetnosprawnych
dorostych do Srodowiskowego Domu Samopomocy - samorzady
twierdzity, ze majg Srodki i chetnie je przekazg na ten cel jednak nie

majg ku temu podstawy prawnej i RIO przy kontroli kwestionuje
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przekazanie takich Srodkow. ldgc drogg edukacji spotfeczenstwa
moze wato pomysle¢ o programach edukujgcych zwigzanych z
szerzeniem informacji o niepetnosprawnosci intelektualnej. [K,
Krakoéw, 10.06.2016]

Osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng maja trudnosci w
przemieszczaniu sie komunikacja miejska samodzielnie, gdyz
czesS¢ oso6b nie umie czytaé i pisaé. W dostepie do niektorych
instytucji trudnos$¢ stanowi odlegtos¢ od miejsca zamieszkania oraz
bariery architektoniczne. Zdecydowanie osoby z
niepetnosprawnoscig intelektualng majg  znacznie  bardziej

utrudniony dostep do lokalnej infrastruktury. [K, Lublin, 20.06.2016]

Mateusz chciat tutaj powiedziec¢, ze wtasnie jest bardzo mafa oferta
taka dla oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng juz w wieku
powyzej, zatézmy, 13, 14 roku zycia. Gdzie mogg znalezc¢ wyjazd dla
siebie, prawda? Gdzie samodzielnie mogtyby pojechac. Ewentualnie
tego typu jak potkolonie, to w ogdle w Lublinie nie styszatam o
potkoloniach dla osob z niepetnosprawnoscig intelektualng. Takze
jJest to duzy problem dla tych osob. | nasze stowarzyszenie akurat
wspomaga te osoby wtadnie organizujgc im rok rocznie obozy,
zielone szkoty. [D, Lublin, 20.06.2016]

11.2 Rekomendacje srodowiska

W zakresie mobilnosci sytuacja osob z niepetnosprawnoscia intelektualng oceniana
jest umiarkowanie pozytywnie. Wcigz brakuje informacji przekazywanych w

sposobb zrozumiaty (pozawerbalny lub w jezyku tatwym do czytania), zauwaza sie

jednak pozytywne zmiany w tym zakresie na przestrzeni ostatnich lat.

Uczestnicy debat sformutowali nastepujgce rekomendacije:

Zwigekszanie swiadomosci oséb z niepelnosprawnoscia intelektualnag

odnosnie do swoich praw, rowniez w zakresie mobilnosci i dostepu do

infrastruktury.
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Poszerzanie oferty wypoczynkowej i rekreacyjnej, skierowanej do oséb

Z niepetnosprawnoscig intelektualna.

Dostosowanie  oferty do mozliwosci finansowych o0séb

niepetnosprawnosciy intelektualna.

Wydaje sie, ze osoby z niepetnosprawnosciag sg nieSwiadome
swoich praw oraz nienauczone sg o nie walczy¢ — podobnie sytuacja
sie ma, jeSli chodzi o Swiadomo$¢ rodzicow o0s6b z

niepetnosprawnoscig intelektualng. [K, Krakow, 10.06.2016]

Przy obecnym systemie prawnym, wiedzy i mozliwosci urzednikow
oraz mentalnoSci ludzkiej istnieje ryzyko pozostawienia osoby na
fasce opiekuna w momencie, gdy nie jest juz objeta obowigzkiem
szkolnym. Gdy dochody nie powodujg duzego nadzoru ze strony
opieki spotecznej spotykamy sie z sytuacjami, ktore nie powinny
miec juz miejsca np. osoba z zespofem Downa w wieku ponad 30
lat, ktora nie wychodzita wcale z mieszkania (mieszkata z matkg
w samym centrum miasta, jej Swiat to okno i telewizor) po Smierci
opiekuna trafita do domu pomocy spotecznej. Nie byta gotowa na
takg zmiane, nie byta nauczona funkcjonowania w grupie, w
spofeczenstwie, co odbito sie bardzo niekorzystnie na stanie
zdrowia. [K, Krakéw, 10.06.2016]

Prawo do edukacji w prawach. Tak. Do tego, Zze kazdy z nas, osob
z niepefnosprawnoscia intelektualna, powinien byé
wyedukowany w taki sposob, zeby to zrozumieé. No niestety, nie
ma tego. Znaczy, panstwo nie informuje. W ogodle nie informuje o
dostepnosci. O prawach. O tym, Ze osoba z niepetnosprawno$cig
intelektualng, ma prawo. Tak? Jest petnoprawnym obywatelem. Ma
prawo do przekraczania granic, dowodu osobistego, posiadania
paszportu | wszystkich innych rzeczy, ktore... poniewaz jest

petnoprawnym obywatelem. [D, Poznan, 14.06.2016]
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11.3 Przedstawienie wynikdw badan jakosciowych w obszarze ,,Udziat w

zyciu spotecznym” na podstawie raportu Millward Brown

Whioski dotyczace pelnego uczestnictwa oséb z niepetnosprawnosciami w

zyciu spotecznym

1) Trwa proces tworzenia infrastruktury urbanistycznej i transportowej wolnej od
barier architektonicznych; w wielu miastach i gminach jest zauwazalna poprawa w

tym obszarze, co wptywa na samodzielnos¢ i mobilnos¢ osob niepetnosprawnych,

2) Media elektroniczne sukcesywnie poprawiajg swojg dostepnos¢é dla osob
niewidomych i niestyszgcych, jednak stan dostepu do medioéw elektronicznych nadal

zdecydowanie odbiega od skali potrzeb w tym zakresie,

3) Instytucje publiczne na wszystkich poziomach podziatu administracyjnego kraju
cechuje dbatos¢ o niwelowanie przeszkéd w dostepie do urzedu — wigekszosc
badanych przedstawicieli przekazywata informacje o braku barier architektonicznych,

badz aktualnie prowadzonych pracach w celu ich likwidaciji,

4) Trwa proces dostosowywania stron internetowych osrodkéw pomocy spotecznej,
PCPR-6w, Urzedow Gmin, starostw powiatowych do potrzeb oséb niewidomych i
niestyszacych — normg staje sie umiejetnos¢ jezyka migowego w kompetencjach

pracownikow pracujgcych z osobami z niepetnosprawnoscig stuchowa,

5) Koncepcja dziatan wkluczajgcej integracji spotecznej oséb niepetnosprawnych do
przestrzeni publicznej znajduje odzwierciedlenie w dziataniach instytucji publicznych i

organizacji pozarzadowych,

6) Realizacja integracji spotecznej osob niepetnosprawnych wymaga zaréwno
dalszego dostosowania infrastruktury lokalnej do potrzeb réznych kategorii
niepetnosprawnosci, ale takze tworzenia ré6znych form wsparcia indywidualnego oraz
edukacji — zarowno o0sob niepetnosprawnych, jak i sprawnych — w kierunku
wzajemnego poznawania obydwu Swiatéw, tolerancji, otwartosci i wspotdziatania dla

dobra wspdlnego.

Rekomendacje dla petnego uczestnictwa oséb niepelnosprawnych w zyciu

spotecznym
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1) Wdrozenie planowanych przez Ministerstwo Infrastruktury i Budownictwa plandéw
dotyczacych dalszej modernizacji transportu i rozszerzenia dostepu 0sob

niepetnosprawnych do informaciji cyfrowej,

2) Nowelizacja ustawy o radiofonii i telewizji w kierunku poszerzenia obowigzkow
wiascicieli medidéw elektronicznych w obszarze poszerzenia oferty przekazéw

dostepnych dla oséb niewidomych i niestyszgcych,

3) Wazrost aktywnosci lokalnych organizacji spotecznych na rzecz pozyskania
wolontariuszy wspierajgcych osoby niepetnosprawne w samodzielnym uczestnictwie

w korzystaniu z ustug i oferty kulturalnej czy rekreacyjne;.

11.4 Podsumowanie

Bariery wskazane przez Doradcéw Rekomendacje srodowiskowe
Srodowiskowych dotyczace likwidacji barier
Niska swiadomos¢ wiasnych potrzeb Zwigkszanie Swiadomosci oséb z
0s0Ob z niepetnosprawnoscig niepetnosprawnoscia intelektualng
intelektualna. odnosnie swoich praw, rowniez w

zakresie mobilnosci i dostepu do

infrastruktury.

Mata liczba ofert wyjazdéw czy potkolonii | Poszerzanie oferty wypoczynkowej i

dla 0s6b z niepetnosprawnoscia rekreacyjnej, skierowanej do 0osob z
intelektualna. niepetnosprawnoscig intelektualna.
Brak adekwatnych informacji w Informacja dostosowana do potrzeb i
komunikacji masowej. mozliwosci 0sdb z niepetnosprawnoscig

intelektualng (rysunki, tekst tatwy do

czytania).

Brak zaufania ze strony osob Edukacja spoteczna.
wypozyczajgcych sprzet, pracownikéw

o$rodkow wypoczynkowych.
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Ograniczenia finansowe.

Dostosowanie oferty do mozliwosci
finansowych osob z

niepetnosprawnoscig intelektualna.
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12 Art. 12 Konwencji - Réwnos¢ wobec prawa, Art. 13

Konwencji - Dostep do wymiaru sprawiedliwosci

12.1 Art. 12 i 13 Konwencji a stanowisko srodowiska oséb z

niepetnosprawnoscia

Zgodnie z zapisami KPON osoby z niepetnosprawnoscig majg prawo do uznania ich
za podmioty prawa i majg zdolnos¢ prawng, na zasadzie rownosci z innymi osobami,
we wszystkich aspektach zycia. Co wiecej, panstwa, ktdére podpisaty konwencje,
zobowigzaty sie, ze podejmg odpowiednie srodki w celu zapewnienia osobom z
niepetnosprawnoscig dostepu do wsparcia, ktérego mogg potrzebowac przy
korzystaniu ze zdolnosci prawnej oraz zagwarantujg, ze wszelkie srodki zwigzane z
korzystaniem ze zdolno$ci prawnej obejmowacC bedg odpowiednie i skuteczne
zabezpieczenia w celu zapobiegania naduzyciom, zgodnie z miedzynarodowym
prawem praw cztowieka. Tymczasem osoby z niepetnosprawnoscia intelektualna,
posiadajace zdolnos¢ do czynnosci prawnych, czesto samodzielnie nie
korzystaja z przystugujacych im praw. Gtbwng przyczyng takiego stanu jest lek i
obawa opiekunéw oraz nieswiadomos¢ samych os6b z niepetnosprawnoscig
intelektualng o przystugujgcych im prawach. Postawa nadopiekunczosci rodzicéw
skutkuje mniejszg wiedzg i brakiem potrzebnych umiejetnosci u samych

zainteresowanych.

W naszym kraju bardzo czesto stosuje sie wobec oséb z niepetnosprawnoscia
intelektualng procedure ubezwiasnowolnienia catkowitego Iub czesciowego.
Jezeli te $rodki nie zostaty zastosowane wobec o0s6b z niepetnosprawnos$cig
intelektualng, to moga one korzysta¢ w sposob nieograniczony ze zdolno$ci prawne;.
Dos$¢ czesto zdarza sie, ze w sytuacji niespojnych zapisow ustawowych, dotyczgcych
réoznych obszarow zycia spotecznego, rodzinnego, spadkowego itp. oraz
uczestniczenia w nich oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng, urzednicy
reprezentujagcy rézne instytucje panstwowe ,wymuszajg” na rodzicach tych
osoOb, aby ubezwiasnowolnity swoje doroste dzieci (wéwczas sytuacja staje sie
prosta). Niestety, dotyczy to réwniez samych przedstawicieli prawa, ktorzy powinni

by¢ gwarancjg réwnosci wobec prawa wszystkich obywateli, w tym oséb z
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niepetnosprawnoscig intelektualng, a ktérzy oczekujg od rodzicow lub opiekundw

ubezwtasnowolnienia osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng.

Istniejg sytuacje, w ktérych ubezwlasnowolnienie wydaje sie¢ uzasadnione i
dotyczg one osob, ktére z racji stopnia niepetnosprawnosci intelektualnej nie
posiadajg wystarczajacy mozliwosci poznawczych do zrozumienia i oceny
skutkéw swoich decyzji, nie posiadajg umiejetnosci czytania i pisania itp. Jednak

powszechne jest przekonanie, ze instytucja ubezwtasnowolnienia jest naduzywana.

Wobec opisanych powyzej praktyk mozna stwierdzi¢, ze w Polsce nie sa
zagwarantowane wszelkie srodki zwigzane z korzystaniem 2ze zdolnosci
prawnej, obejmujace odpowiednie i skuteczne zabezpieczenia w celu
zapobiegania naduzyciom, zgodnie z miedzynarodowym prawem. Zgodnie z
zapisami Konwencji, zabezpieczenia takie powinny zapewni¢, ze srodki zwigzane z
korzystaniem ze zdolnosci prawnej bedg respektowaty prawa, wole i preferencje
osoby, bedg wolne od konfliktu intereséw i bezprawnych naciskow, bedag
proporcjonalne i dostosowane do sytuacji danej osoby, bedg stosowane przez
mozliwie najkrétszy czas i bedg podlegaty regularnemu przeglgdowi przez wiasciwe
niezalezne i bezstronne wtadze lub organ sgdowy. Zabezpieczenia powinny byc¢
proporcjonalne do stopnia, w jakim takie srodki wptywajg na prawa i interesy dane;j

0soby.

Czes¢ o0so6b niepetnosprawnych tak — ze wzgledu na to, ze ich
mozliwo$ci poznawcze na to pozwalajg; jest natomiast wieksza
cze$cC, ktoéra nie bedzie korzystac ze swoich praw ze wzgledu na to,
Ze nie umie sama decydowac o sobie — mam tutaj na my$li osoby,
ktore sa ubezwfasnowolnione — po to np. zeby dostac rente i ja
odebra¢ — bo np. nie sg3 w stanie podpisa¢ dokumentow
listonoszowi oraz takie, ktore zostaty ubezwtasnowolnione w
obawie przed wykorzystaniem ich — choC tutaj prawo zakfada
ochrone interesow 0sOb z niepetnosprawnoscig intelektualng.
Istotnym jest takze fakt, ze np. na niektére zabiegi medyczne
wymagana jest sSwiadoma zgoda osoby, ktorej majg one dotyczyc¢ —
w przypadku dzieci i dorostych 0sOb z niepetnosprawnoscig

intelektualnym w stopniu znacznym i gtebokim trudno jest mowi¢ o
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Swiadomej zgodzie np. na narkoze — wtedy te decyzje podejmujg
rodzice (chociazby przy leczeniu stomatologicznym). [K, Krakow,
10.06.2016]

Nalezy  postawi¢  pytanie: Czy  wszystkie osoby z
niepetnosprawnoscia intelektualng posiadajace zdolnosé
prawna potrafia z nief w sposoéb swiadomy i odpowiedzialny
korzystacé, a jesli z niej korzystajg, to ile w tym jest zrozumienia i
wtasnej woli osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng, a ile
manipulacji 0sob innych z otoczenia tych osob? Jest to bardzo
powazny problem, wymagajgcy bardzo wnikliwej analizy, ktorg
powinni  przeprowadzi¢  profesjonalisci  znajgcy  dogtebnie
problematyke niepetnosprawnos$ci intelektualnej i funkcjonowanie w
Zyciu oso6b z tg niepetnosprawnoscig oraz prawnicy, pedagodzy,
psycholodzy,  socjolodzy. Wspdlnie  powinni  wypracowac
mechanizmy prawne, ktére uszanujg wole i potrzeby oséb z
niepetnosprawnoscia intelektualna, pozwolg rozwigzac¢ zgodnie z
prawem ich zyciowe problemy, uniemoZzliwiajgc innym ludziom
podejmowanie wzgledem osob z niepetnosprawno$cig intelektualng
niekorzystnych dla nich dziatan. [K, Lublin, 20.06.2016]

W réwnosci wobec prawa widzimy — tak — brak prawa. Poniewaz nie
ma prawa dla wszystkich jednorodnego. Tak? Zrozumienie tego
prawa jest podstawa funkcjonowania. | tutaj, jezeli chodzi o
uposledzenia — jakiekolwiek uposledzenia — czy stuchu, czy wzroku i
niepetnosprawnosc¢ intelektualng, ,lezy” to wszystko. nieznajomo$c¢
prawa Sszkodzi. Tak sie mowi dla nas wszystkich. A tutaj nie ma
dostepnosci. Nie ma aktow, ktore by — w jakis sposob — ttumaczyty.
[D, Poznan, 14.06.2016]

Rodzice sg zmuszani. Natomiast, tak szczerze, ja bytam na takiej
konferencji wtasnie w Warszawie, gdzie mama dziewczyny
niepetnosprawnej intelektualnie, wstata. | zmusit ja do tego sad.
Nota bene, on w ogdle nie miat prawa, jak gdyby. Natomiast, on
(sgd) to zrobit. [D, Poznan, 14.06.2016]
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Swiadomosé oséb z niepetnosprawnoscia intelektualna, szczegoélnie z glebsza
i gleboka, dotyczaca ich praw okreslonych w Konwencji i tych, ktére juz
posiadaja, jest bardzo niska. Ponadto osoby te nie potrafig komunikowa¢ wtasnych
potrzeb wobec instytucji panstwowych, lub tez czynig to w sposob nieumiejetny.
Problem ten wymaga bardzo intensywnej, dtugoterminowej i ustawicznej pracy ze
strony terapeutéw, instruktorow i niewykluczone, ze efekt tej pracy bedzie niewielki.
Dla wielu osob z niepetnosprawnoscig intelektualng komunikacja werbalna bgdz za
pomocg pisma jest zupetnie nieosiggalna, natomiast alternatywne sposoby
komunikacji, ktérymi czesto sie postuguja, nie sg znane osobom spoza ich

srodowiska, w tym réwniez urzednikom.

Srodowiska 0s6b z niepetnosprawnoscig wskazywaty na nastepujgce bariery w

zakresie réownosci wobec prawa i dostepu do wymiaru sprawiedliwosci:

1. Brak swiadomosci i wiedzy po stronie oséb z niepetnosprawnoscig

intelektualna.

2. Brak swiadomosci i wiedzy po stronie srodowisk prawniczych i innych

przedstawicieli prawa.

3. Naduzywanie instytucji ubezwtasnowolnienia zaréwno przez rodzicow i

opiekundw, jak i przedstawicieli panstwa (naciski urzednikéw).

4. Brak szczegolnego wsparcia ze strony policji i innych stuzb.

Ubezwtasnowolnienie catkowite jest wyjsciem z putapek prawnych.
[K, Krakow, 10.06.2016]

Osoby z niepetnosprawnoscig nie majg Swiadomosci posiadanych
praw. [K, Krakow, 10.06.2016]

Sadze, ze jedynie niewielka grupa 0s6b niepetnosprawnych jest
Swiadoma swoich praw. Otoczenie, warunki Zyciowe, niepewnos$c¢
finansowa powodujg, iz ich potrzeby ograniczajg sie do
niezbednego minimum, a jesli nawet wychodzg ponadto to na
ogol sa hamowani przez najblizsze otoczenie. [K, Krakow,
10.06.2016]
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Wiele oséb jest ubezwtasnowolnianych dla wygody opiekunéw
lub na wyrazne sugestie urzednikow. Lekarze nie chca
podejmowaé czynnosci medycznych w stosunku do oso6b
nieubezwitasnowolnionych bez zgody sadu (mimo braku
ubezwtasnowolnienia). Teoretycznie majg mozliwoS¢ korzystania ze
swoich praw, ale obserwujemy silne uzaleznienie od zdania
opiekuna lub ignorowanie tych praw przez niezabieranie oséb do
punktow wyborczych. Przyczyng jest bardzo czesto niedocenianie
mozliwosci i praw 0sOb niepetnosprawnych a takze traktowanie ich
jak ,,duze dzieci”, ktére nie majg wilasnego zdania i trzeba
wszystko zrobi¢ za nich. [K, Krakow, 10.06.2016]

Niektore osoby z niepetnosprawnosciq intelektualng wymagajg
duzego wsparcia ze strony bliskich 0sob, ktére czesto decydujg sie
na ubezwtasnowolnienie swoich podopiecznych, gtownie w
sytuacjach zagrozenia podjeciem przez nich decyzji, majacych
negatywne konsekwencje np. podjecia zobowigzan
finansowych- kredytéw, a takze w sytuacjach, gdy nie sg w stanie
samodzielnie | odpowiedzialnie podjgc¢ decyzji o niezbednym
leczeniu. (...) Niektore osoby z niepetnosprawno$cig intelektualng
nie sg w stanie podejmowac samodzielnych, racjonalnych i
odpowiedzialnych decyzji. Wymagajg wsparcia lub tez nie sg
zainteresowane korzystaniem z prawa wyborczego. [K, Krakow,
10.06.2016]

Chocby policjanta, bo ja sie spotkatem z ogromnag nietolerancja
ze strony policjanta i to oficera, ktory pojecia nie miat o niczym.
Czyli w takich zawodach, w ktérych te osoby stykajg sie z ludzmi,
reprezentujg zawody zaufania spotecznego. [D, Gdansk, 08.06.2016]

Zdarza sie, ze jezeli osoby niepetnosprawne sg Zle traktowane ze
wzgledu na niepetnosprawnosSc i zwracajg Sie o pomoc do policji
albo w szczegolnych wypadkach do prokuratury, ale to sg juz
wyjgtkowe sprawy, to ich prosby nie sa uwzglednione. Ja np.

uwazam, ze policja i kazda wtadza publiczna, ktora dziata na terenie

131



Polski powinna by¢ pomocg dla osob niepetnosprawnych, zeby te
osoby niepetnosprawne miaty, na kogo liczy¢ i ze w momencie, kiedy
sg famane ich prawa, czyli np. sq wykorzystywane, manipulowane
przez kogo$, naktfaniane do czego$ ztego, to tez muszg miec
Swiadomosc, co sie dzieje. Co sie dzieje dookota. Zastanowi¢ sie
tez, ale tez mie¢ pod rekag telefon, np. w komorce, ze moze
zadzwonic¢ na policije, ze ma prawo wifasne, zeby sie umieC tez
umiejetnie obronic. Czasami policja nie bierze na powaznie pod
uwage tego, co mowi osoba niepetnosprawna i ta mentalnos¢
tez trzeba zmieni¢ w naszym spoteczenstwie | aby wfadza
publiczna powaznie traktowata osoby niepetnosprawne i traktowata
ich z szacunkiem i godnoscia, zeby te osoby czuly sie
bezpieczne. [D, Wroctaw, 16.09.2016]

Zwrocmy uwage rowniez na Srodowisko prawnicze, sady, kiedy sie
bardzo szybko i bardzo fatwo ubezwiasnowolnia, zamiast
wysfuchaé. Czyli niby jest ochrona prawna, ale jaka to jest ochrona
prawna, to jest odbieranie praw. [D, Gdarnsk, 08.06.2016]

12.2 Rekomendacje srodowiska

W trakcie debat sformutowano nastepujgce rekomendacje w powyzszym zakresie:

1.

Zwiekszanie swiadomosci i wiedzy po stronie osob z niepetnosprawnoscig
intelektualng. Sprawg priorytetowa jest zwiekszanie wsréd oséb z
niepetnosprawnoscia intelektualng swiadomosci wilasnych praw.
Uczenie umiejetnosci asertywnego domagania sie uznania wiasnej

podmiotowosci.

Zwiekszanie swiadomosci i wiedzy po stronie sSrodowisk
prawniczych. To brak wiedzy powoduje, ze instytucja
ubezwtasnowolnienia wydaje sie przedstawicielom srodowisk prawniczych
jedynym dostepnym rozwigzaniem w kontekscie klientéw

niepetnosprawnych intelektualnie.
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3. Zastagpienie instytucji ubezwtasnowolnienia (przynajmniej w zakresie
0sOb z niepetnosprawnoscig intelektualng w stopniu lekkim) na rzecz

wspomaganego podejmowania decyzji.

4, Przygotowanie policjantéow do pomocy osobom z niepetnosprawnoscig w
szerokim zakresie. Zapoznanie ich ze specyfikg tej grupy, przeszkolenie z

zakresu efektywnej komunikaciji.

MySsle, iz dziatania ukierunkowane na wspieranie  0SOb
postrzeganych w spoteczenstwie jako inne jest bardzo korzystna.
Grupy te doskonale znajg swoje stabosSci oraz mocne strony i
poprzez swojg liczebno$¢ mogg korzystnie wptywac na dziatania
panstwa, pozyskiwa¢ Srodki finansowe, rozwija¢ i dostosowywac
infrastrukture lokalng tak, aby osobom niepetnosprawnym Zzyto sie
lepiej. (...) Sadze, iz edukacje nalezatoby rozpoczg¢ na etapie szkoty
podstawowej, wzmacniajgc wiare we wfasne mozliwosci,
dostrzeganie dobrych stron niepetnosprawno$ci, udawadnianie, iz
osoby te na réwni z petnosprawnymi moga decydowaé o
wilasnym losie. Rownolegle przeprowadzac¢ edukacje spoteczng. [K,
Krakoéw, 10.06.2016]

Sg jakies takie dziatania, zeby w ogéle zmieni¢ instytucje
ubezwtasnowolnienia, na taka instytucje kogos, kto pomaga w

podejmowaniu decyzji. [D, Poznan, 14.06.2016]

Zamiast zaproponowac, to proponujemy i probujemy sie z tym
przebi¢, Zzeby znieS¢ instytucje ubezwtasnowolnienia na rzecz

wspomaganego podejmowania decyzji. [D, Gdansk, 08.06.2016]

12.3 Przedstawienie wynikéw badan jakosciowych w obszarze ,,Udziat w

zyciu spotecznym” na podstawie raportu Millward Brown

Whnioski dotyczace pelnego uczestnictwa oséb z niepetnosprawnosciami w

zyciu spotecznym
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1) Prawo podmiotowe o0s6b niepetnosprawnych do zatozenia rodziny znajduje
odzwierciedlenie w praktyce zycia spotecznego; zawarcie matzenstwa przez osoby
niepetnosprawne posiadajgce zdolnos¢ do czynnosci prawnych nie napotyka w

Polsce na przeszkody natury formalnej,

2) Polskie prawo uwzglednia natomiast odstepstwo od reguty powszechnosci prawa
os6b do zawarcia matzenstwa przez osoby niepetnosprawne w stosunku do oséb z
gteboka niepetnosprawnoscig intelektualng i potwierdzonymi medycznie chorobami
psychicznymi, ograniczajgcymi zdolnos¢ do odpowiedzialnosci za rodzine i
zagrozenie posiadania potomstwa obarczonego dziedzicznymi chorobami

psychicznymi,

3) Zawieranie zwigzkow matzenskich i zaktadanie rodziny przez osoby

niepetnosprawne nie zawsze znajduje akceptacje w polskim spoteczenstwie,

4) Rodziny oso6b niepetnosprawnych nierzadko wymagajg wsparcia i pomocy ze
strony instytucji publicznych w realizacji swoich zadan i funkcji — nie jest to jednak
reguta.

Rekomendacje dla petnego uczestnictwa oséb niepetnosprawnych w zyciu

spotecznym

1) Wazrost zatrudnienia asystentéw rodziny w Os$rodkach Pomocy Spotecznej
przygotowanych do prowadzenia specjalistycznej pracy z rodzinami o0sob
niepetnosprawnych i z rodzinami z osobg niepetnosprawng w celu wzmocnienia

wsparcia i pomocy w realizacji zadan i funkcji tych rodzin,

2) Prowadzenie lokalnych kampanii spotecznych na rzecz przetamywania barier w

procesie integracji spotecznej osob niepetnosprawnych w srodowisku lokalnym.

12.4 Podsumowanie

Bariery wskazane przez Doradcow Rekomendacje srodowiskowe

Srodowiskowych dotyczace likwidacji barier

Brak swiadomosci i wiedzy odnosnie do | Zwiekszanie Swiadomosci i wiedzy po

wiasnych praw po stronie osob z stronie oséb z niepetnosprawnoscig
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niepetnosprawnoscig intelektualna.

intelektualng. Edukacja.

Brak swiadomosci i wiedzy po stronie
srodowisk prawniczych i innych

przedstawicieli prawa.

Zwiekszanie swiadomosci i wiedzy po

stronie srodowisk prawniczych.

Naduzywanie instytuciji
ubezwtasnowolnienia, zaréwno przez
rodzicow i opiekunow, jak i
przedstawicieli panstwa (naciski

urzednikow).

Zastgpienie instytucji
ubezwtasnowolnienia (przynajmniej w
zakresie 0s6b z niepetnosprawnoscig
intelektualng w stopniu lekkim) na rzecz

wspomaganego podejmowania decyzji.

Brak szczegdlnego wsparcia ze strony

policji i innych stuzb.

Przygotowanie policjantow do pomocy
osobom z niepetnosprawnoscig w
szerokim zakresie. Zapoznanie Ich ze
specyfika tej grupy, przeszkolenie z
zakresu efektywnej komunikaciji.
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13 Art. 29 Konwencji - Udziat w 2zyciu politycznym i

publicznym

13.1Art. 29 Konwencji a stanowisko Srodowiska o0s6b 2z

niepetnosprawnoscia

Konwencja zobowigzuje kraje do tego, aby osoby z niepetnosprawnosciami mogty
efektywnie i w petni uczestniczy¢ w zyciu politycznym i publicznym, na zasadzie
rownosci z innymi osobami, bezposrednio lub za posrednictwem swobodnie
wybranych przedstawicieli, wtgczajgc w to prawo i mozliwos¢ korzystania z czynnego
i biernego prawa wyborczego. Ponadto zapewnia osobom z niepetnosprawnos$cig

mozliwos¢ tworzenia i aktywnego uczestnictwa w organizacjach pozarzgdowych.

Uczestnicy debat s$rodowiskowych mieli rézne zdanie co do zasadnosci i
respektowania praw wyborczych osob z niepetnosprawnoscig intelektualng. Czes¢ z
nich uwazata, ze przy odpowiednim wsparciu i przygotowaniu osoby z
niepetnosprawnoscia intelektualng (na pewno te z niepetlnosprawnoscia w
stopniu lekkim i umiarkowanym) moga w petni Swiadomie glosowa¢. Konieczne
jest wczesniejsze uswiadomienie, wyjasnienie istoty wyboru w sposob przystepny i

zrozumiaty.

Niestety, czeste sg réwniez sytuacje, kiedy osoby z niepetnosprawnoscia
intelektualng gtosuja, jednak nie czynig tego w sposéb w peini swiadomy,
gtosujg tak, jak zasugerujg im opiekunowie. Czesto tez w glosowaniu po prostu nie

uczestniczg.

Pojawity sie rowniez nieliczne glosy o braku zasadnosci prawa wyborczego dla oséb
Z niepetnosprawnoscig intelektualng, bowiem wymaog petnej samodzielnosci nigdy nie
jest w ich przypadku w petni spetniony. Bez wzgledu na stosunek do sensownosci
tego przepisu wszyscy uczestnicy zgadzali sie, co do potrzeby szerszej edukaciji

tak w prawach wyborczych, jak i w zakresie sSwiadomego zycia publicznego.

Osobiscie nie znam przypadkow, aby osoby doroste z
niepetnosprawnoscig intelektualng nie mogly gtosowac z tego

powodu, ze sg z niepetnosprawnoscig. Jezeli takie sytuacje zdarzajg
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sie, to moim zdaniem najblizszg rodzina nie wspiera ich w tym
zakresie, oceniajgc, ze | tak nie rozumiejg tego, co robig. Z
obserwacji wynika, ze nawet woOwczas, gdy osoba z
niepetnosprawnoscia intelektualng uczestniczy w wyborach, to
faktycznie jej glos jest glosem osoby towarzyszacej. [K, Lublin,
20.06.2016]

Sadze, Zze ksztalcenie dotyczace wiedzy politycznej powinno by¢
rownolegte do innego typu ksztafcenia i rozpoczgC sie w szkole
podstawowej a nastepnie kontynuowane i nie roznic niczym od
ksztatcenia o0sob petnosprawnych, a jedynie dostosowane do ich
moZzliwosci. [K, Krakow, 10.06.2016]

Osoby uposledzone umystowo nie powinny bra¢é czynnego
udziatu w wyborach. Udziat w biernych wyborach jest fikcjg, bo
wskazujg osoby narzucane przez otoczenie, rodzine. Rodzi sie
niebezpieczenstwo wyborow 0sob, ktére wskazujg np. opiekunowie
w DPS. Osoby samodzielnie nie sa w stanie wybraé kandydata,

ktory dbatby o ich pézniejsze interesy. [K, Lublin, 20.06.2016]

Na ogot osoby niepetnosprawne nie majg mozliwosci uczestnictwa w
Zyciu publicznym, prawa do gtosowania, zawierania umow. Niemniej
jednak jest to jedynie teoria. Postrzegane jako te nie do konca
rozumiejgce realia, traktowane sq mato powaznie i jesSli nawet
majg mozliwos¢ glosowania, to i tak przez najblizszych traktowane to
jest jak zabawa. Bywa, iz rodzina, aby pozbawic ich jakichkolwiek
mozliwosci decydowania, ubezwtasnowolnia ich, pozbawiajgc
wszelkich praw. [K, Krakéw, 10.06.2016]

W  powyzszych rozdziatach wspominano juz wielokrotnie o organizacjach i
stowarzyszeniach dziatajgcych na rzecz Srodowiska osdb z niepetnosprawnoscig
intelektualng i ich rodzin. Z wypowiedzi uczestnikow debaty wynika, ze obecnie
zdecydowanie najwazniejsza role edukujaca, wspierajaca, ale takze
terapeutyczng petnig wtasnie organizacje pozarzadowe zajmujace sie danym
typem niepetnosprawnosci i prowadzone przez nie placowki specjalistyczne. W

praktyce przejety one na siebie wiele obowigzkéw panstwa. Ich rola w poprawie
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jakoéci zycia 0sOb z niepetnosprawnoscig intelektualng jest kluczowa i

nieporéwnywalna z zadnymi innymi dziataniami.

Organizacje s gtéwng sitg ,,napedowa”, znaczaco wplywajaca na poprawe
jakosci zycia os6b z niepetnosprawnoscia intelektualng i ich funkcjonowania w
spotecznosci lokalnej. Bez organizacji pozarzadowych i ich aktywnego dziatania
osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng nadal zytyby w izolacji spotecznej, a
spoteczenstwo nie miatoby nawet swiadomosci o istnieniu w naszym kraju tak duzej
liczby oséb z tg niepetnosprawnosécig. Organizacje, o ktérych mowa w tym punkcie,
majg na ogot bardzo trudng sytuacje, szczegolnie na starcie swojej dziatalnosci.
Dotyczy to zaroéwno sytuacji finansowej, organizacyjnej jak i lokalowej. Aby
organizacja mogta zafunkcjonowa¢ musi spetni¢ rozne formalnosci zatozycielskie,

ktére wymagajg naktadéw finansowych.

Pomimo tak duzego zaangazowania organizacji, skutecznie zmieniajgcego jakosc¢
zycia 0sOb z niepetnosprawnoscig intelektualng i stopniowo przeobrazajgcego
mentalnos¢ spoteczng z dyskryminujgcej te osoby w akceptujacg i gotowg do
pomocy, organizacje maja nadal trudng sytuacje. Ze wzgledu na brak srodkéw
finansowych lub niewystarczajace srodki wiele pracy wykonujg spotecznie
badz na zasadach wolontariatu. Organizacje preznie dziatajgce, posiadajgce wsrod
swoich cztonkéw potencjat organizacyjny i merytoryczny odpowiedni do potrzeb,
wykazujgce sie wysokim poziomem prowadzonych dziatan na rzecz oséb z
niepetnosprawnoscig intelektualng i znaczgco zmieniajgce jakosc¢ ich zycia, mogg
mieC i majg relatywnie duzy wptyw na polityke publiczng dotyczgcg rozwigzywania
probleméw waznych dla oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng. Dziatania te
nadal wymagajg duzo trudu z powodu rozbudowanej biurokracji, ciggle
zmieniajgcych sie i niespojnych przepisow, Iluk prawnych, braku srodkow
finansowych. Pomimo tego konsekwencja i upor w dziataniu liderow tych organizaciji
sprawia, ze klimat, w jakim podejmuje sie rozne decyzje i dziatania systematycznie

ulega poprawie.

Dziatalno$¢ organizacji zrzeszajacych osoby 2z niepelnosprawnoscia

intelektualng ma kluczowe znaczenie w funkcjonowaniu tychze oséb i ich

rodzin w Srodowisku. Bardzo czesto te organizacje sg jedynymi wspierajgcymi

osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng oraz ich bliskich. Organizacje zrzeszajgce

otrzymujg wsparcie od panstwa, niemniej to wsparcie jest niewystarczajgce.
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Organizacje miaty nadzieje, ze zdobedg srodki na swojg dziatalno$s¢ w ramach tzw.
1%. Czas pokazat jednak, ze sie przeliczyty, a wokot 1% narosty liczne

nieporozumienia i nieprawidtowosci.

Ogromnym utrudnieniem w funkcjonowaniu organizacji jest nie tylko nadmiernie
rozbudowana biurokracja: ogromna liczba sprawozdan, jakie musi sktadaé
organizacja do roznych podmiotéw i instytucji, a takze ankiet, kwestionariuszy, ktére
musi wypetnia¢ na ich potrzeby. Organizacje nie otrzymujg zadnej pomocy panstwa
na obstuge dziatalnosci administracyjno-biurowej. Wszystkie dziatania, jakie realizujg
w oparciu o pozyskiwane srodki finansowe z réznych projektow, wygrywanych w
drodze konkursow, muszg byC dofinansowywane przez organizacje wktadem

witasnym (w niektérych projektach mozna go zastgpic¢ pracg wolontariuszy).

Organizacje realizujg wiele zadan, ktére kompetencyjnie s3a przypisane
gminom. Realizujg takze potrzeby oséb z niepetnosprawnoscia intelektualna,
ktérych ustawodawca nie dostrzega, a potrzeby te istniejg. Dlatego, w opinii
osbéb uczestniczgcych w debatach, nalezatoby rozwazyé¢, w jaki sposob z budzetu

panstwa zorganizowaé wsparcie finansowe tych organizacji.

PSOUU jest jedng z organizacji, gdzie cztonkiem moze byc¢ osoba z
niepetnosprawnoscig intelektualng, cho¢ w zdecydowanej wiekszoSci
Jest tak jednak, ze cztonkami k6t sg rodzice czy rodzenstwo osob
z niepeinosprawnoscia. Jesli cztonkami bytyby same osoby
niepetnosprawne bardzo ftrudno bytoby im prowadzic swojg
dziatalno$¢. W naszym Srodowisku PSOUU jest bardzo dobrze
postrzegane przez Srodowisko lokalne — ludzie dajg darowizny na
rzecz Kotfa;, wspierajg Koto w jego dziataniach. Dla 0s6b
korzystajgcych z zaje¢ bardzo wazng role petnig Placowki, z ktorych
korzystajg osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng. Dla
niektorych z Podopiecznych jest to jedyna mozliwos$¢ na wyjscie z
przystowiowych ,,czterech scian” jedyna mozliwo$¢é na wyjazd
na wycieczke; jedyna szansa na skorzystanie z zajec
sportowych czy zaje¢ na basenie. Je$li chodzi o mozliwos¢

wptywania na polityke publiczng mozliwosci sg ze wzgledu na duzg
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ilos¢ Kot, ktore zrzeszajg bardzo duzo osob zwigzanych z osobami z
niepetnosprawnoscig intelektualng. [K, Krakow, 10.06.2016]

Dziatania  organizacji  pozarzgdowych  postrzegam  bardzo
pozytywnie. Majg one ogromny wptyw na dziafania panstwa,
pozyskujg pienigdze, darowizny, sprzyjajg rozwojowi 0SOb
niepetnosprawnych, zwiekszajg ich szanse Zzyciowe, szanse na
pozyskanie pracy poprzez wszelkiego typu programy aktywizujgce
dostosowane do ich poziomu, szanse na Samodzielne Zzycie,
zatozenie rodziny. Nalezatoby wzmocnié¢é ich pozycje w
decydowaniu w spofecznosciach lokalnych, poprzez wieksze
uczestnictwo w Zzyciu politycznym, decydowaniu o podziale
finansow publicznych. Udostepnienie czasu antenowego na
przeprowadzenie akcji propagujgcej o0soby niepetnosprawne i
ukazanie ich jako te z pewnymi ograniczeniami, ale rowniez

ogromnym potencjatem zyciowym. [K, Krakow, 10.06.2016]

Dziatalnos¢  organizacji jest potrzebna | stuzy osobom
niepetnosprawnym. Wiele uregulowan prawnych | rozwigzan
systemowych zostato wypracowanych dzieki zaangazowaniu
organizacji. Byto efektem zwrocenia uwagi na faktyczne problemy i
potrzeby 0sob niepetnosprawnych. Dla wielu osob i ich rodzin
organizacja, prowadzone przez nig dziatania i placowki sg jedynym
miejscem, gdzie otrzymujg odpowiednig rehabilitacje, edukacje,
terapie, opieke, mieszkanie, prace i rdznego rodzaju rekreacje.
Osoby niepetnosprawne i ich rodziny przywigzujg sie do organizacji,
majg zaufanie i sg bardziej otwarci na proponowane zmiany czy
wprowadzane  nowe  rozwigzania.  Kondycja  organizacji
uzalezniona jest od stabilnosci finansowej i posiadanej bazy
lokalowej, co jest trudne do osiggniecia przy oparciu dziatan na
zadaniach konkursowych, dotacjach celowych bez gwarancji
kontynuacji. Kondycja organizacji uzalezniona jest czesto od
przychylnosci wtadz samorzgdowych, wsparcia lokalnego biznesu.

Niestabilno$¢ finansowa i nadmierna biurokracja hamujg rozwdj
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organizacji a co za tym idzie obniza to mozliwosci wspierania 0SOb

niepetnosprawnych. [K, Krakéw, 10.06.2016]

Organizacje sg bardzo rozcztonkowane — niejednokrotnie
funkcjonuja wytacznie od projektu do projektu, nie majg swoich
biur, pomieszczen, gdzie osoba niepetnosprawna na co dzien

mogtaby otrzymac wsparcie. [K, Lublin, 20.06.2016]

Idea 1% zostata wypaczona. Aktualnie sg prowadzone praktyki
Zaktadania indywidualnych subkont, na ktére mozna wpfacaé
srodki z 1% z przeznaczeniem dla indywidualnych osoéb. Z
takich rozwigzan korzystaja podmioty silne, z koneksjami
utatwiajacymi lobbing w procesach ustawodawczych, wzmacniajg
sie podmioty silne, przebiegte, a w konsekwencji osfabiajg sie
organizacje mniejsze, ktore tez w swoich sSrodowiskach maja
wiele do zaoferowania osobom niepetnosprawnym. Nierzadko
zdarza sie, ze osoby niepetnosprawne w jednej organizacji pozytku
publicznego korzystajg z szerokiego zakresu wsparcia, a osoby z ich
otoczenia (na ogot rodzina) zapisujg je do innej organizacji, ktora
umozliwia im zatozenie subkonta, na ktore zbiera dla nich Srodki (czy
tylko dla nich?, ile z tych Srodkow ftrafia faktycznie do osoby
niepetnosprawnej? — jest to moim zdaniem problem do wyjasnienia).
Od paru lat dziatajg podmioty, ktére w sposob przebiegty
wykorzystujg programy komputerowe, przez siebie udostepniane,
umozliwiajgce podatnikowi podatku od o0sob fizycznych wypetnienie
zeznania podatkowego, ale podatnik korzystajgc z nich (czesto
nieSwiadomie) przekazywat swdj 1% na konto tego podmiotu,
poniewaz nie byto mozliwoSci zmiany wpisanego w programie
komputerowym nr KRS. Nawet biura podatkowe i rachunkowe
pracujg na takich programach rozliczajgc podatnikéw. Czy to jest
uczciwe?...Czy stwarza rowne szanse?.....Problem ten wywoftat wiele
dyskusji i niezadowolenia wsrod organizacji pozarzgdowych. W
moim odczuciu problem 1% powinien znalezc takie rozwigzanie, aby

byto sprawiedliwe dla wszystkich organizacji. Ponadto 1% podatku
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od rencistow i emerytow obligatoryjnie rozliczanych przez ZUS
w ogodle nie trafia do organizacji pozytku publicznego tylko
budzetu Panstwa. Ta grupa podatnikow raczej nie ma wyboru w
tym wzgledzie. Nalezatoby tez ten problem rozwigzacC tak, aby
pienigdze te trafialy do organizacji pozarzgdowych pozytku
publiczne. [K, Lublin, 20.06.2016]

13.2 Rekomendacje srodowiska

Na ogot organizacje sg ograniczone w dziataniach z powodu probleméw finansowych

(brak $rodkéw na wkiad witasny do roéznego typu projektéw, na obstuge

administracyjno-biurowa, brak wtasnego zaplecza lokalowego na dziatalno$¢). Aby

organizacja mogta sie wzmocni¢ nalezy:

1.

OrganizowacC dla nich bezptatne szkolenia (teoretyczne i praktyczne)
prowadzone przez edukatoréw dobrze znajgcych zagadnienia zwigzane z
dziatalnoscig konkretnej organizaciji, jej stabe i mocne strony, zagrozenia

oraz szanse.
Umozliwi¢ bezptatng promocje w mediach gtéwnie o zasigegu lokalnym.

Nawigza¢ dobra wspoétprace z samorzadem wszystkich szczebli
(zaprezentowa¢ cel wiasnej dziatalnosci, potrzebe realizacji celow na
obszarze dziatania, zapozna¢ z osobami niepetnosprawnymi, umozliwiajgc
osobom decyzyjnym w samorzadzie uczestnictwo w réznych formach
dziatah, przyblizajgcych problematyke o0s6b z niepetnosprawnoscig

intelektualng).

Wesprze¢ finansowo organizacje od poczatku ich dziatania.

W czasie trwajgcej kampanii wyborczej nalezy w sposob zrozumiaty
dla nich, zaprezentowac im kandydatow m.in. w tekscie fatwym do
czytania (jezeli potrafig czytac), bgdz podczas pogadanek,
wyttumaczy¢ im co poszczegolni kandydaci chcg zrobi¢ dla
Srodowiska, w ktorym zyjg i dla osob niepetnosprawnych. Natomiast
koncowy efekt gtosowania 0sob z niepetnosprawnoscig intelektualng

jest nieprzewidywalny. Jezeli nie potrafig czyta¢, to muszg

142



Skorzysta¢ z pomocy osoby wspierajgcej, aby na liScie wyborczej
odznaczy¢ wybranego kandydata. Czy zrobi to zgodnie z ich wolg?
[K, Lublin, 20.06.2016]

Uczestniczenie w tworzeniu prawa. Finansowanie. Bycie
partnerem dla wfadz samorzadowych.(...) Czytajgc Konwencje
wiem, ze idziemy w dobrg strone, jezeli chodzi o spetnianie
wymogow konwencji. Z kazdym dniem coraz lepiej. Chwialiby$my,
aby Swiat byt taki jak zapisany w tym dokumencie, jednak tak nie
jJest. Duzo pracy przed nami. Ale nic innego nie robimy od 26 lat, niz
poprawa zycia 0sob z NI oraz zwiekszanie SwiadomoSci spotecznej,

zwtaszcza lokalnej, otaczajgcej nas. [K, Krakow, 10.06.2016]

Szkolenia dla osob pracujacych w komisjach w zakresie obstugi
osoby z niepeftnosprawnoscia intelektualng; ufatwienie procedury
gtosowania poprzez np. wsparcie dodatkowej osoby, ktdra miataby
zaznaczy¢ odpowiedni krzyzyk, czy mozliwoS$¢ podpisu poprzez
odbicie linii papilarnych na wykazie. (...) Mniejsze organizacje majg
troche mniejsze mozliwosci gromadzenia Srodkow jednak mysle, ze
takze starajg sie wywigzywac ze swoich celow. Jesli chodzi o
niektore zakupy, inwestycje mozliwosé pozyskania srodkow na
nie w duzej mierze zalezy od tego, czy ma sie sponsora czy
fundacje, ktora zgodzi sie wytozy¢ pienigdze na ten cel — dotyczy
to zaréwno indywidualnych osob jak i Placowek dziatajgcych na
rzecz tych osob — np. z pieniedzy oswiatowych mozna utrzymywac
tylko biezgcg dziatalnoS¢ — nie mozna przeznaczy¢ ich na
rozbudowe infrastruktury budowlanej, na zakup sprzetu drozszego
niz 3500 zt. Mysle, Zze fundacje te majg mozliwos¢ zgtaszania
wnioskbw i wptywania na polityke publiczng szczegdlnie w
sytuacjach, kiedy sg wspierane przez media. [K, Krakoéw,
10.06.2016]
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13.3 Przedstawienie wynikdbw badan jakosciowych w obszarze

»Swobody obywatelskie” na podstawie raportu Millward Brown
Realizacja swobod obywatelskich i praw politycznych

Na osiggany poziom realizacji przez osoby niepetnosprawne swobdd obywatelskich
oraz praw politycznych sktada sie szereg aspektéw zwigzanych z funkcjonowaniem
0sOb o bardzo zréznicowanych przyczynach i stopniach niepetnosprawnosci m. in.
dostep do urzedow i mozliwos¢ zatatwiania spraw obywatelskich; dostepnosc¢
informacji; mozliwosci oraz stan faktyczny zrzeszania sie oséb niepetnosprawnych;
realizacja prawa wyborczego; wspofpraca podmiotow zaangazowanych we
wspieranie integracji spotecznej oraz praw obywatelskich i politycznych oso6b

niepetnosprawnych; skala i przeciwdziatanie dyskryminaciji.

Zrealizowane badanie potwierdza duze zréznicowanie sytuacji poszczegdlnych grup
w zbiorowosci 0sOb niepetnosprawnych, ze wzgledu na rodzaje przyczyn
niepetnosprawnosci. Respondenci tak samo, jak w przekroju catosci wynikow, w
obszarze swobod obywatelskich i praw politycznych wyraznie eksponujg kategorie
0soOb niepetnosprawnych intelektualnie jako szczegolng grupe odniesienia, dla ktorej
porownywanie sytuacji oséb z innymi przyczynami niepetnosprawnosci jest
nieadekwatne. Respondenci wskazujg osoby z dysfunkcjami narzadu ruchu oraz
osoby niestyszagce i niewidome jako kolejne dwie specyficzne kategorie oséb
niepetnosprawnych w konteksScie realizacji praw politycznych i swobod
obywatelskich. Respondenci  wskazujg  roéwniez  zroznicowanie  stopni
niepetnosprawnosci jako kolejng skale miary potencjatu trudnosci w omawianym

zakresie.
Wskazywane bariery:

¢ Architektoniczna zwigzana z lokalizacjg urzedéw w starych budynkach,

e Mentalna zwigzana z stosunkiem osob funkcjonujgcych razem z osobami
niepetnosprawnymi w przestrzeni publicznej,

e Administracyjna zwigzana z brakiem szczegétowych regulacji prawnych
stuzgcych ufatwieniom w poruszaniu sie w przestrzeni publicznej i w
Srodowisku instytucjonalnym,

e Brak woli i kultury organizacyjnej w lokalnym i regionalnym $rodowisku
instytucjonalnym,

144



Na poziomie lokalnym wyraznie zarysowuje sie bariera komunikacyjna,
niedostrzegalna przez przedstawicieli instytucji dziatajgcych na poziomie
centralnym,

Brak kompleksowego wsparcia swiadczonego na réznych ptaszczyznach, w
tym poprzez terapie przynoszacego efekty przektadajgce sie na zwiekszanie
stopnia realizacji swob6d obywatelskich,

Poddawana krytyce jest bariera prawna dla zawierania waznych zwigzkéw
matzenskich przez osoby ubezwlasnowolnione. Tego rodzaju bariery prawnej
nie posiada wiele ustawodawstw krajow Europy Zachodniej. Realizacji swobod
obywatelskich osdéb niepetnosprawnych nie sprzyja roéwniez regulowana
prawnie uznaniowos¢ urzednikdéw stanu cywilnego, ktorzy czasami podejmujg
decyzje o nieudzielaniu slubéw osobom, co do ktérych majg watpliwosci o ich
zdolnosci do skutecznego zawarcia zwigzku matzenskiego,

Relatywnie staba pozycja osob niepetnosprawnych w obliczu przepiséw prawa

regulujgcych odbieranie dzieci rodzicom

Najwazniejsze uwarunkowania realizacji swobéd obywatelskich i praw

politycznych oséb niepetnosprawnych na poziomie krajowym, regionalnym i

lokalnym

Badanie  wskazuje na  stosunkowo rzadkie kontakty = organow
administracyjnych i sgdowych z osobami niepetnosprawnymi. W
wypowiedziach respondentéw pojawia sie stereotyp niesamodzielnej osoby
niepetnosprawnej,

Pogitebionej refleksji, a takze wysitku badawczego wymaga weryfikacja
wptywu postrzegania przez czynniki decyzyjne, niepetnosprawnosci jako
kategorii grupowej i jednostkowej - na ukierunkowanie dziatan
dostosowawczych. Wyniki zrealizowanego badania wskazujg bowiem, ze
wcigz niepetnosprawnos$¢ bywa utozsamiana z dysfunkcjami narzgdéw ruchu,
Powaznym  problemem jest ograniczona wiedza  przedstawicieli
wyspecjalizowanych instytucji lokalnych o stanie i liczebnosci zbiorowosci
0s6b niepetnosprawnych zamieszkujgcych na okreslonym terenie (gminie,
powiecie),

Badanie przynosi informacje o osobistym zaangazowaniu pracownikow
panstwowych instytucji regionalnych i lokalnych w wyjasnianie kwestii
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urzedowych niezrozumiatych dla os6b niepetnosprawnych lub bezposredniej
pomocy w zatatwianiu spraw obywatelskich. Respondenci dostrzegajg
problem braku kompleksowych uregulowan w zakresie tworzenia przyjaznych i
funkcjonalnie dogodnych warunkow dla samodzielnosci 0soOb

niepetnosprawnych w tym obszarze.
Dostepnosé informaciji

e Ograniczenia dostepnosci informacji obejmujg przede wszystkim osoby
niepetnosprawne sensorycznie (wzrok, stuch), ale ograniczenia te dotyczag
takze innych rodzajéw niepetnosprawnosci,

e Cho¢ stan dostosowania publicznych serwisébw WWW do potrzeb oséb
niepetnosprawnych, w tym przede wszystkim osob niepetnosprawnych
wzrokowo i do potrzeb uzytkowanego przez te osoby specjalistycznego
oprogramowania komputerowego, znaczgco sie poprawit, to nadal srodowisko
wirtualne zawiera wiele barier,

e Respondenci postulujg zmiany w zakresie egzekwowania przepisow
dotyczacych dostepnosci informacji dla oséb niepetnosprawnych. Wsréd
proponowanych rozwigzan pojawit sie pomyst odbierania dochoddow
uzyskiwanych w ramach mechanizmu podatkowego 1% organizacjom, ktérych

strony internetowe sg niedostepne dla oséb niepetnosprawnych.
Realizacja prawa do zrzeszania sie i prawa do zgromadzen

e Osoby zaangazowane w dziatalnoS¢ na rzecz osob niepetnosprawnych,
zaréwno reprezentujgce podmioty lokalne, jak réwniez regionalne i centralne -
wyrazajg sie bardzo pozytywnie o obecnie realizowanym modelu dziatania
trzeciego sektora w obszarze niepetnosprawnosci,

e Wyspecjalizowane organizacje pozarzadowe stanowig niekiedy jedyng
alternatywe instytucjonalng wobec niedostatkdw systemowych,

e Organizacje pozarzgdowe czesto sg podzielone, ze wzgledu na stosowane

metody dziatania i podejscie do rozwigzywania identyfikowanych probleméw.

Wspoétpraca w zakresie realizacji swobod obywatelskich i praw politycznych

os6b niepetnosprawnych na poziomie krajowym, regionalnym i lokalnym
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Dziatacze lokalnych organizacji spotecznych podajg brak statych form
wspotpracy, a przede wszystkim brak stabilnego finansowania ze strony
samorzadu terytorialnego jako gtdwny problem utrudniajgcy realizowang
dziatalnos¢,

Organizacje spoteczne zgtaszajg potrzebe statego finansowania dziatan
realizowanych w trybie ciggtym oraz wsparcia w zakresie lokalowym,

W matych miejscowosciach oficjalne relacje instytucjonalne przeplatajg sie z

siecig kontaktéw personalnych i relacji nieformalnych.

Problem dyskryminacji a realizacja swobéd obywatelskich i praw politycznych

osob niepetnosprawnych

Problem dyskryminacji obejmuje takze podstawowe obszary funkcjonowania
0sOb niepetnosprawnych w spoteczenstwie, poczgwszy od ograniczania
prawa do przemieszczania Sie przestrzennego, zgodnie z wilasnymi
predyspozycjami,
Ograniczanie mobilnosci przestrzennej w przewazajgcej mierze dotyka osob
niepetnosprawnych intelektualng lub osob chorych psychicznie, najczesciej ze
strony bliskich, w tym rodzin,
Wyniki badania nie wskazujg, by tego rodzaju dziatania dyskryminujgce w
rodzinach dotyczyty cztonkéw rodzin bedgcych osobami z
niepetnosprawnosciami sensorycznymi lub ruchowymi,
U podtoza ograniczania mobilnosci przestrzennej cztonkéw rodzin bedgcych
osobami niepetnosprawnymi intelektualnie lub psychicznie lezy poczucie
wstydu w obliczu opinii w spotecznosciach lokalnych,
Niepetnosprawnosc¢ intelektualng w przekroju wynikow zrealizowanego
badania empirycznego nalezy wskaza¢ jako niepetnosprawnos¢ o
szczegoblnym charakterze, wyrdozniang jako szczegdlny rodzaj stygmatu.
Odnotowano  przypadki  dyskryminowania oséb  niepetnosprawnych
intelektualng i chorych psychicznie w dostepie do podstawowych praw, w tym
uczestnictwa na réwnych zasadach z innymi mieszkancami w zyciu
spotecznosci lokalnej,
Za przesadzone nalezy uznaé opinie o powszechnej tolerancji wobec osob
niepetnosprawnych, panujgcej w spoteczenstwie w regionach, w ktorych
badanie zostato przeprowadzone. Materiat zrodtowy zawiera informacje o
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przejawach nietolerancji wobec 0s6b niepetnosprawnych odnotowywane w
rozlicznych kontekstach. Nalezy przy tym dodac, ze wielu respondentow

informuje nas o zauwazalnej pozytywnej zmianie sytuacji.

Charakterystycznym zjawiskiem nie tylko dla Rzeczypospolitej Polskiej, lecz takze
odnotowywanym w innych krajach europejskich jest problem ,under reporting” tzn.
problem niedoszacowania skali. U jego podstaw lezy zjawisko nie skarzenia sie osob

dyskryminowanych. Skfada sie na to kilka zasadniczych przyczyn:

e niska swiadomos¢ prawna w grupach mniejszosci spotecznych,;

e brak znajomosci srodowiska instytucjonalnego w zakresie niezbednym do
zgtoszenia naruszen wtasnych praw i dyskryminacj;

e brak zaufania do instytucji publicznych (obawy przed konsekwencjami,
otwarciem sie na dialog)

e poczucie ,pogodzenia sie” z wkasng sytuacjg przez osoby dyskryminowane;

e czeste przypadki bagatelizowania wtasnych negatywnych doswiadczen,
zwigzanych z dyskryminowaniem (np. odmowa wykonania okreslonej ustugi
nie jest traktowana jako praktyka dyskryminacyjna, a jedyng reakcjg jest

skorzystanie z tej samej ustugi w innym miejscu u innego dostawcy).

Badanie ukazato nadal identyfikowany niedostatek w zakresie spojnosci regulaciji
oraz dzialah w obszarze wspierania i wyrownywania szans 0sOb
niepetnosprawnych. Dlatego istnieje potrzeba wypracowania miedzyresortowe;j
strategii obejmujgcej kluczowe obszary integracji oséb niepetnosprawnych, ktéra
w Slad za nieuchwalong ustawg na rzecz wyréwnywania szans stanowitaby
kierunkowskaz realnego przetamywania barier i ograniczen funkcjonowania oséb
niepetnosprawnych w spoteczenstwie polskim. Nalezy jednoczesnie wskazac, ze
obecnie opracowywane sg materiaty do zatozen do strategii na rzecz osbéb
niepetnosprawnych na lata 2017-2030, ktéra bedzie uwzgledniata postanowienia
Konwencji i bedzie kompatybilna ze Strategig na rzecz Odpowiedzialnego

Rozwoju.

13.4 Podsumowanie

Bariery wskazane przez Doradcow Rekomendacje srodowiskowe

Srodowiskowych dotyczace likwidacji barier
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Brak wiedzy dotyczgcej wtasnych praw
wsrod osob z niepetnosprawnoscig

intelektualna.

Edukacja nakierowana na zwiekszenie

Swiadomosci wiasnych praw.

Dziatanie ruchu self-adwokatéw.

H

Materiaty i karty wyborcze zbyt ,trudne’
dla oséb z niepetnosprawnoscia

intelektualna.

Informacje wyborcze i karty do
glosowania przygotowane w jezyku

tatwym do czytania.

.Mezowie zaufania” przygotowani do
udzielenia wsparcia osobom z

niepetnosprawnosciag intelektualna.

Utrudnienia biurokratyczne i finansowe w

dziatalnosci organizaciji.

Organizacja bezptatnych szkolen
(teoretycznych i praktycznych)
prowadzonych przez edukatoréw dobrze
znajgcych zagadnienia zwigzane z
dziatalnoscig konkretnej organizaciji, jej
stabe i mocne strony, zagrozenia oraz

szanse.

Umozliwienie bezptatnej promocji w

mediach gtéwnie o zasiegu lokalnym.

Dobra wspotpraca z samorzgdem
wszystkich szczebli (cel wtasnej
dziatalnosci, potrzeba realizacji celéw na
obszarze dziatania, zapozna¢ z osobami
niepetnosprawnymi, umozliwiajgc
osobom decyzyjnym w samorzgdzie
uczestnictwo w roznych formach dziatan,
przyblizajgcych problematyke osob z
niepetnosprawnoscig intelektualng)

Wsparcie finansowe dla organizacji,

szczegolnie na poczgtku ich dziatania.
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14 Czes¢ XIIl. Art.6 Niepetnosprawne kobiety (ujecie
horyzontalne na podstawie pozostatych artykutéw)

14.1 Art. 6 Konwencji a stanowisko Srodowiska oséb =z

niepetnosprawnoscia

Wsrod uczestnikéw debat srodowiskowych nie byto jednolitej oceny sytuacji kobiet z
niepetnosprawnoscig intelektualng. Zdaniem czesci dyskutantow kobiety z
niepetnosprawnoscig intelektualng w Polsce sg traktowane na réwni z kobietami bez
niepetnosprawnosci, a ewentualna dyskryminacja wynika raczej z ich
niepetnosprawnosci, niz ptci. Jezeli majg gorsza sytuacje na rynku pracy, to dlatego,

Ze sg niepetnosprawne intelektualnie, a nie dlatego, ze sg kobietami.

Jednak wiekszosé srodowiska postrzega sytuacje kobiet z
niepetnosprawnoscia intelektualng jako gorsza. Wynika to przede wszystkim z
mniejszych mozliwosci realizowania sie w rolach rodzinnych i macierzynskich. Ich
mozliwosci znalezienia odpowiedniego partnera Zzyciowego, realizacji potrzeb
emocjonalnych, w tym potrzeby bezpieczenstwa, przynaleznosci i opieki, sg
znaczgco mniejsze. Niepetnosprawnosc intelektualna moze sie sta¢ przyczyng
wyszydzania i wySmiewania, a w drastycznych przypadkach, réwniez naduzycia i
wykorzystania o podiozu seksualnym. Nalezy pamietaé, ze niepetnosprawnos$é
intelektualna wigze sie z obnizonym krytycyzmem i trudnoscig w obiektywnej ocenie
sytuacji i intencji innych osob. Deficyt ten moze powodowaé naduzycia ze strony

innych ludzi.

Réwniez sytuacja na rynku pracy kobiet z niepetnosprawnoscia intelektualna,
jest gorsza, niz kobiet bez niepetnosprawnosci. Dostep do pracy uzalezniony jest
od stopnia niepetnosprawnosci - kobiety z niepetnosprawnoscig intelektualng w
stopniu lekkim radzg sobie znacznie lepiej i lepiej asymilujg sie w spoteczenstwie.
Mozliwo$¢ pracy bezposrednio wptywa na warunki ekonomiczne, dostep do dobr

kulturalnych, samodzielno$¢ i niezaleznos¢ od innych.

Nie obserwuje gorszego traktowania kobiet z NI w stosunku do
mezczyzn z NI. Jednak z pewnoScig na tle kobiet petnosprawnych
majg mniejsze mozliwosci, jezeli chodzi o dostep do rynku pracy,

edukaciji, instytucji czy opieki medycznej. [K, Krakow, 10.06.2016]
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Kobiety z niepetnosprawnoscia intelektualng maja mniejsze
mozliwosci realizowania sie w roli zon, w stosunku do kobiet
petnosprawnych. Majg  mniejsze  mozliwosSci  znalezienia
odpowiedniego partnera Zzyciowego, zapewniajgcego im bliskoS¢
emocjonalng, poczucie bezpieczenstwa, niezbedng opieke,
cierpliwo$c¢ i pomoc w pokonywaniu roznorodnych trudnoSci zycia
codziennego. Podobnie  mezczyzni z  niepefnosprawnosciq
intelektualng. Na wsiach i w mniejszych miejscowosciach stajg sie
obiektem ztoSliwych uwag, bywajg wySmiewani, sprowadzani do
petnienia rél pomocowych w gospodarstwach domowych. [K,
Krakow, 10.06.2016]

W mojej ocenie kobiety z niepetnosprawnoscig intelektualng nie sg
gorzej traktowane niz mezczyzni z tg niepetnosprawnoscig.
Natomiast ich sytuacja zyciowa i mozliwo$ci sg znacznie gorsze niz
kobiet petnosprawnych. Przyczyna tkwi w ich niepetnosprawnosci
intelektualnej, z powodu, ktérej sg niesamodzielne bgdz mato
samodzielne, zarowno w mySleniu jak | w dziataniu, stabo
komunikuja werbalnie z otoczeniem, maja problem w
nawigzywaniu kontaktu z innymi Iludzmi, sfabo rozumiejg
obowigzujace normy prawne, spofeczne, obyczajowe, wykazujg
tez niska zdolnos¢ oceny wilasnego dziafania i dziatania innych
ludzi, a takze przewidywania konsekwencji tych dziatan. Majg
rowniez ograniczong mozliwos¢ organizowania wtasnego Zycia tak,
aby samodzielnie zabezpieczy¢ swoje potrzeby zyciowe. [K, Lublin,
20.06.2016]

Jest zdecydowanie gorsza sytuacja kobiet, poniewaz narazone sg
one na wykorzystywanie seksualne, zmuszanie do ciezkich prac,

poniewaz osoba ta nie potrafi sie sprzeciwiC. [K, Lublin, 20.06.2016]

14.2 Rekomendacje srodowiska

Zdaniem uczestnikow debat srodowiskowych, aby poprawi¢ sytuacje kobiet z
niepetnosprawnoscia intelektualng w naszym kraju nalezy przede wszystkim:
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Poprawi¢ sytuacje osdb z niepetnosprawnoscig w ogéle, przede wszystkim

poprzez edukacje spoteczenstwa i zmiane postaw spotecznych.

Nalezy prowadzi¢ intensywng rehabilitacje aktywizujgca spotecznie,
zyciowo i zawodowo. KsztattowaC zainteresowanie otaczajgcg
rzeczywistoscig i motywacje do aktywnosci zyciowej oraz do zdobywania
osiggniec.

Rozwijaé samodzielnos¢ i niezaleznos¢ od innych, réwniez poprzez

utatwienia w dostepie do pracy.

Utatwi¢ dostep do opieki ginekologicznej. Prowadzi¢ wieloaspektowa

i wyczerpujaca edukacje seksualng w formule dostosowanej do

mozliwosci intelektualnych niepetnosprawnych kobiet.

tatwiejszy dostep do opieki medycznej np. ginekologicznej.
Szkolenia personelu medycznego, urzednikow. [K, Krakow,
10.06.2016]

Jedyng drogg do wzmocnienia pozycji osoby z niepetnosprawnoscig
intelektualng w spoteczenstwie i niwelowania przejawow nierownego
ich  traktowania sg treningi i rehabilitacja o0séb =z
niepetnosprawnoscig intelektualng oraz edukacja spotecznosci
lokalnych w zakresie mozliwosci, potrzeb | praw 0s6b z

niepetnosprawnoscig intelektualng. [K, Lublin, 20.06.2016]

Nalezy zwréci¢ jeszcze uwage na seksualnos¢ osob z
niepetnosprawnoscia intelektualng, na potrzebe nauki radzenia
sobie z popedem seksualnym, usSwiadamianie rodzicow,
opiekunow, Zze oni rowniez ulegajg popedom i ich zachowania
nieadekwatne do sytuacji czesto powodowane sg checig
roztadowania  emocjonalnego.  Rola  farmaceutykéw,  ktore
ograniczytyby popedy, dostosowane indywidualnie do danej osoby.
[K, Lublin, 20.06.2016]
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15 Czes¢é XIV. Art.7 Dzieci (ujecie horyzontalne na
podstawie pozostatych artykutéow)

15.1 Art. 7 Konwencji a stanowisko Srodowiska oséb =z

niepetnosprawnoscia

Dziecko z niepetnosprawnoscig ma, w opinii uczestnikbw debat srodowiskowych, od
urodzenia mniejsze szanse rozwojowe, niz jego petnosprawni rowiesnicy. Czesto
wynika to z faktu, ze przy braku niepetnosprawnosci sprzezonych lub tatwych do
zidentyfikowania choréb, poczatkowo niepetnosprawnos¢ moze zostacé
niezidentyfikowana. Identyfikacja trudnosci réwniez nie gwarantuje objecia
specjalistyczng pomocg, co dotyczy gtdwnie  Srodowisk  wiejskich i
matomiasteczkowych. Proces diagnozy medycznej moze wiec by¢é zmudny
dtugotrwaty i kosztowny, co odsuwa w czasie zapewnienie dziecku nalezytego
wsparcia. Trzeba pamietac, ze kazde opdznienie w podjeciu terapii powoduje, ze
musi by¢ ona dtuzsza i intensywniejsza, a jej efekty i tak mogg by¢é mniejsze.
Zakonczenie procesu diagnozy medycznej jest dopiero wstepem do ubiegania
sie o opinie o potrzebie wczesnego wspomagania rozwoju, ktora jest podstawg

wdrozenia nieodptatnych oddziatywan terapeutycznych.

Kolejne trudnos$ci pojawiajg sie w momencie wkroczenia dziecka na droge edukacji.
Bardzo czesto wybdr placowki nie wynika tylko z potrzeb i mozliwosci dziecka z
niepetnosprawnoscig intelektualng i jego rodziny, ale przede wszystkim z
mozliwosci srodowiska i funkcjonujagcych tam placéwek. Jak wykazano
wczedniej, szkoty ogdlnodostepne czesto nie sg przygotowane, mentalnie,
merytorycznie i architektonicznie do przyjecia dziecka z niepetnosprawnoscig
intelektualng. Szkoty integracyjne i specjalne czesto nie istniejg w poblizu miejsca

zamieszkania rodziny.

Dzieci z niepetnosprawnoscia intelektualng uczeszczajgce do szkét
ogoblnodostepnych sg narazone na gorsze traktowanie przez swoich
rowiesnikdw, a czasem takze nauczycieli. Z relacji oséb z niepetnosprawnoscig
intelektualng jednoznacznie wynika, ze w szkole ogolnodostepnej czuty sie Zle, nie
miaty osiggniec, czuty sie nieakceptowane przez kolegoéw i nauczycieli, ktorzy zbyt
mato poswiecali im czasu i nie stwarzali mozliwosci do odnoszenia nawet

najmniejszych sukcesow.
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Dziecko niepetnosprawne juz w momencie urodzenia ma nierowne
szanse. Nawet przez to, ze na poczagtku nie wiemy czy bedzie
niepetnosprawne intelektualnie. Jezeli nie ma innych problemow
zdrowotnych i nie jest objete specjalistyczng opieka i terapig poziom
tej niepetnosprawnosci moze byc¢ wiekszy niz mogtby byc. (...) Poza
tym juz od poczatku ma utrudniony dostep do opieki medycznej.
Nie kazdy oddziat potozniczy jest specjalistycznym oddziatem
np. dla wczesSniakow a szybkos$¢é otrzymanej pomocy jest
kluczowa w rokowaniu na cafte przyszte zycie. [K, Krakow,
10.06.2016]

Pozniej, gdy trzeba terapii, rodzice muszg stara¢ sie o
dokumenty uprawniajgce do jej otrzymania. | tak np. dziecko
majgce 3 miesigce czeka 3-4 miesigce na opinie o potrzebie
wczesnego wspomagania rozwoju, aby moc uczeszczac na zajecia,
co jest rownowazne dtugosci jego zycia, ma juz wtedy 6 miesiecy.
Jezeli rodzice zdecydujg, ze pojdzie do szkoty masowej a ma takze
problem ruchowy — nie kazda szkofa jest dostosowana. Skazane
jest na wskazana placowke, nie mogac kontynuowaé edukacji z
kolegami i kolezankami z przedszkola lub podworka. [K, Krakéw,
10.06.2016]

Ten okres swojego Zycia Zle wspominajg, ze dopiero w szkole
specjalnej poczuly sie dobrze, byly zrozumiane, odnosity

sukcesy, zdobywaty nagrody. [K, Lublin, 20.06.2016]

Dzieci z niepetnosprawnoscig intelektualng, szczegolnie na obszarze
mniejszych miast i wsi, s§ narazone na przejawy marginalizacji i
negatywnych postaw, zwfaszcza w Srodowisku petnosprawnych
rowiesnikow, ze wzgledu na niskg $wiadomoS¢ spotecznoSci
dotyczgcg potrzeb emocjonalnych i interpersonalnych dzieci oraz
mifodziezy z w/w rodzajem niepetnosprawno$ci, jak rowniez niski
poziom tolerancji na ,,inno$¢” oraz zachowania niezgodne z

ogolnie przyjetymi schematami. [K, Krakéw, 10.06.2016]
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Sg narazone na gorsze traktowanie. Przyczyng sa cechy
zewnetrzne osob niepetnosprawnych intelektualnie (wyglad).
Niewiedza o tych osobach i ich schorzeniach. Dzieci zdrowe sg
szczere w swoich ocenach i opiniach niejednokrotnie nie maja
SwiadomoSci,  jaka krzywde tym wyrzgdzajg swoim
niepetnosprawnym kolegom. Tutaj rola rodzicéw obu tych stron, aby
wspolnie uczyc¢ tolerancji wspolnej zabawy pomocy sobie nawzajem.
[K, Lublin, 20.06.2016]

15.2 Rekomendacje srodowiska

Zdaniem

uczestnikow debat Srodowiskowych, aby poprawi¢ sytuacje

niepetnosprawnych intelektualnie dzieci w naszym kraju nalezy przede wszystkim:

1.

Szybka specjalistyczna pomoc. Skréocenie czasu diagnozy medycznej.
Rejestr placéwek zajmujgcych sie niepetnosprawnoscig, pozwalajgcy na

wczesne wykrywanie niepetnosprawnosci intelektualne;j.

Skrécenie czasu oczekiwania na dokumenty uprawniajagce do
otrzymania specjalistycznej terapii (opinia 0 wczesnym wspomaganiu
rozwoju tzw. WWR, wydawane przez rejonowe poradnie psychologiczni —
pedagogiczne lub poradnie specjalistyczne).

Edukacja sSrodowiska lokalnego =zapoczagtkowana juz w okresie

przedszkolnym, kontynuacja na kazdym szczeblu.

Edukacja pracownikéw instytucji panstwowych i personelu

medycznego.
Wspieranie instytucji zajmujgcych sie niepelnosprawnoscia
(organizacje pozarzgdowe i prowadzone przez nich placowki opieki, terapii

i aktywizaciji).

Przez integracje z dzie¢mi zdrowymi, nie tworzenie enklaw i
odlegfych szkoét specjalnych, danie szansy na mozliwie jak
najwiekszg integracje w Srodowisku lokalnym, zamieszkania.
Kampanie spoteczne, uczestnictwo w imprezach gminnych. [K,
Lublin, 20.06.2016]
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Dziecko z niepetnosprawnoS$cig intelektualng powinno korzystac¢ z
edukacji w placowce dla dzieci ze specjalnymi potrzebami
edukacyjnymi, a dziatania integrujgce ze Srodowiskiem dzieci
petnosprawnych nalezatoby prowadzi¢c poza szkofa, w
sytuacjach swobodnego niewymuszonego kontaktu. W tym celu
nalezafoby organizowac takie formy aktywnosci, w ktérych dzieci z
niepetnosprawnoscig intelektualng mogtyby rowniez osiggac
sukcesy. [K, Lublin, 20.06.2016]

Sposobem na poprawe sytuacji dzieci z niepetnosprawnoscig
intelektualng oraz zniwelowanie przejawow nierownego traktowania,
jest organizowanie wszelkiego rodzaju kampanii informacyjnych /
edukacyjnych promujacych idee integracji, przetamujgcych
negatywne stereotypy, zaje¢ w szkotach, imprez majgcych na celu
nawigzywanie sieci wsparcia dla dzieci z w/w rodzajem
niepetnosprawnosci oraz ich rodzin. Kolejnym dziataniem moze byc
takze organizacja wolontariatu skierowanego na pomoc tej grupie
0sob. [K, Krakow, 10.06.2016]
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16 Czes¢ XV. Inne obszary dyskryminacji (nierbwnego
traktowania)

Nalezy podkresli¢, ze w opinii Srodowiska 0séb z niepetnosprawnoscig intelektualng
wiasciwie jedynie obszar edukacji ma regulacje prawne zgodne z zapisami
Konwencji. We wszystkich pozostatych obszarach zmiana powinna zaczg¢ sie od
zmiany prawa. Podkreslano réwniez, ze w edukacji, mimo ze przepisy prawa sg
dostosowane do europejskich standardéw, to faktycznie nie stuzg one poprawie
sytuacji osob z niepetnosprawnoscig intelektualng. Wynika to z faktu ich
wyabstrahowania z innych dziatan, przede wszystkim edukacyjnych, skierowanych
do spoteczenstwa i konkretnie do srodowiska szkolnego. Zatem zmiana prawa jest
warunkiem Kkoniecznym, ale nie wystarczajgcym do tego, aby prawa osob z
niepetnosprawnoscig intelektualng byty realnie respektowane. Podkreslano réwniez,
ze tamanie praw oséb z niepelnosprawnosciag nie pocigga za sobg zadnych

konsekwencji, w tym sankcji prawnych.

Nalezy zmieni¢ polskie prawo — ustawy dotyczgce rehabilitacji

zawodowo — spofecznej. [K, Gdarnsk, 08.06.2016]

Jezeli prowadzg Panstwo samochéd | nie zapng pasow
bezpieczenstwa, to narazacie sie na mandat i kilka punktéw karnych
prawda? Natomiast czesto jest tak, ze przepisy dotyczgce
respektowania praw osob niepetnosprawnych, czy nie tylko tej sfery,
ale tej, ktéra dotyczy administracji, okazuje sie, ze tam nie ma
zadnej sankcji. Mowi sie o tym, bo nasze przepisy nie sg takie
najgorsze mozna powiedzie¢, biorgc pod uwage np. przepisy
dotyczgce edukacji ucznidw niepetnosprawnych, to wcale nie
Jestesmy gorsi od Europy Zachodniej. Natomiast u nas dopuszcza
sie do tego, ze bezkarnie catkowicie mozna te prawa famaé. [D,
Wroctaw, 16.09.2016]

W przeprowadzonych dyskusjach wielokrotnie przebijat sie fakt nieprzestrzegania
prawa osob z niepetnosprawnoscia intelektualng do swiadomosci wlasnych praw.
Specyfika tej grupy spotecznej jest to, ze nie wystarczy tutaj tylko dostarczenie tresci,

trzeba jg dostarczy¢é w sposdb umozliwiajgcy jej przyswojenie. To zadaniem
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panstwa jest tak poinformowaé¢ osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng o

ich prawach, zeby mogty ta wiedze przyswoic.

Osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng, ktére braty udziat w debatach, réwniez
podkreslaty, ze bariera wynikajgca z niewiedzy i braku swiadomosci wtasnych praw
jest niejako barierg pierwotng wobec pozostatych, opisywanych szczegdétowo w

niniejszym opracowaniu.

Jezeli te osoby juz wiedzg, bo na przyktad rodzice w jakim$
stowarzyszeniu, czy w jakiej$ WP... w ogodle dowiedzieli sie, ze jest
taka mozliwoSc, lub w samym tu urzedzie, to tez wielokrotnie
spotykajg sie z takim oporem ze strony urzednika, ktory nie
potrafi sie komunikowac z tg osoba, ktéry nie potrafi w sposéb
jasny, przejrzysty wyttumaczy¢ gdzie pojsc, jak to zatatwic, jakie
dokumenty przygotowac. [D, Gdansk, 08.06.2016]

Mysmy tutaj dtugo rozmawiali, ale tak naprawde o tym samym,
mianowicie gtowng barierg, ktorg zeSmy dostrzegli, to jest jednak
niewiedza, jesli chodzi o tych ludzi niepetnosprawnych intelektualnie.
Bo z tego faktu, z faktu niewiedzy i nieznajomosci wynikajgq te

wszystkie jakby po kolei bariery (...) [D, Warszawa, 15.09.2016]

Bardzo wazne jest to, zeby uswiadamiac¢ innym, ze mamy prawa, ale
tez musimy by¢ swiadomi swoich praw. W razie potrzeby ich
bronié, nie dawac sie innym wykorzystywac. [D, Wroctaw,
16.09.2016]

Srodowisko 0séb z niepetnosprawnosécig intelektualng wielokrotnie podkreslato tez
niktg obecnos¢ w przestrzeni spotecznej i w swiadomosci spoteczenstwa. Wiele z
wymienianych barier zwigzanych jest wprost z mentalnoscig spoteczng i
wynika z niewiedzy, dlatego niezbedna jest szeroko zakrojona kampania
spoteczna, informujgca o obecnosci oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng w

spoteczenstwie, pokazujgca, ze majg oni takie sama prawa, ale takze i potrzeby

Kampanie spofeczne majgce na celu pokazanie spoteczenstwu, ze
osoba z niepetnosprawnoscig intelektualng ma takie same prawo jak

osoby petnosprawne. Obecnos$c¢ opiekundéw wraz z osobami z NI np.
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w restauracji, brak wstydu i skrepowania przez nas rodzicow
osmieli pozostate osoby. Uswiadomienie spoteczenstwa o
specjalnych potrzebach o0séb z niepetnosprawnoscig intelektualng.
[K, Lublin, 20.06.2016]

MozliwoSc¢ skorzystania — takiego petnoprawnego skorzystania — z
instytucji uzytecznosci publicznej, urzedéw, bankoéw, sklepow. Petne
uczestnictwo. Tak, tak. Petne uczestnictwo. Czy nawet komfort
tego, ze ja moge. Tak? Bo niekiedy no tak panuje wsrdd réznych
ludzi, roznego pokroju, ze: a niepetnosprawny intelektualnie, to on
nie potrzebuje pdjsc¢ do kina. Bo on tam w tym kinie... Nie potrzebuje

pojS¢ na wystawe. Tak? | wcale nie...[D, Gdansk, 08.06.2016]

Obszarem nieporuszanym wczesniej jest natomiast dyskryminacja oséb z
niepetnosprawnoscia intelektualng doswiadczana ze strony wtasnej rodziny i
opiekunéw. Temat jest o tyle delikatny, ze dotyczy osob, dzieki ktérym osoba z
niepetnosprawnoscig w ogole moze funkcjonowac, ale z drugiej strony, jest zdana na
ich ,taske i nietaske”. Opiekunowie, na ktorych barkach spoczywa wiekszo$¢ zadan
zwigzanych z opiekg i wychowaniem, czesto pozbawieni wsparcia i pozostawieni
sami sobie, czesto przemeczeni i niezauwazajgcy wiasnych potrzeb, naduzywajg
swoich praw — czesto zresztg nie w petni Swiadomie. Bardzo czestym zjawiskiem jest
nadopiekunczosé, ktéra skutkuje mniejsza samodzielnoscig i niezaleznoscig
dorostych dzieci z niepetnosprawnos$cig intelektualng. Ponadto, zdarzajg sie tez
sytuacje naduzy¢ finansowych, czesto niewynikajacych ze ztych intencji, ale z

bardzo trudnej sytuacji finansowej catej rodziny.

Ja generalnie chciatbym zwréci¢ uwage na jedng rzecz. Jadgc tutaj
przeczytatem, ze jest to debata Srodowiskowa na temat 0sob z
niepetnosprawnoscig intelektualng. Z mojego doswiadczenia
wynika, ze tak naprawde osoby niepetnosprawne intelektualnie,
nie maja zadnych probleméw, problemy maja ich opiekunowie.
Zajrzyjmy w przykftad, moj syn jest cztowiekiem niezwykle
szczesliwym, bo on tak naprawde nie odczuwa tych wszystkich

barier, tu chodzi o to, zeby, znaczy, ze jego rodzice, ja biore to

159



wszystko na siebie i stgd jakby... tak na poczagtek. [D, Warszawa,
15.09.2016]

Nadmierna troskliwosc, to jest to wszystko, co towarzyszy dzieciom.
Natomiast taka mi sie mysl nasuneta jeszcze a propos tutaj wyktadu
pana, w naszym Kraju nie wychodzimy az tak bardzo do opieki
instytucjonalnej, bo wilasciwie = problem dla osoby
niepetnosprawnej intelektualnie, to jest przede wszystkim
problem jej rodziny, tylko wtasnie trzeba myslec jak wesprzec cate
otoczenie, zeby mogto potem wskazac wtasciwy sposob, pokierowac
tg osobg, czyli uwydatnic te jej bardzo dobre strony, a nie podkreslic
zte. [D, Warszawa, 15.09.2016]

Ja sie z kolei borykam z innym problemem, kiedy renta socjalna
badz renta rodzinna osoby niepelnosprawnej jest jedynym
stalym zrédfem utrzymania rodziny i na ta rente zaciggane s3g
kredyty przez osoby petnosprawne, czyli przez opiekunéw bgdz
rodzicow i nikt sie nie zastanawia nad tym, co sie stanie. | w
momencie nagtej Smierci rodzica Ilub opiekuna, kiedy ten
niepetnosprawny, nieSwiadomy, zostanie ze swojg rentg | z
obcigzeniami. | jezeli to jest osoba dorosta, nieubezwtasnowolniona,
Ja mam tego Swiadomos$¢, nie ma gdzie sie zwréci¢, nie mam
zadnej instytucji, do ktorej mogfabym sie zwrécié, musiatabym
posungc sie do kroku ostatecznego, czyli oskarzenia rodzicow
do sadu. Ja nie wiem czy ktos$ ma na tyle odwagi. Ja na chwile
obecng jeszcze nie mam na tyle odwagi, Zzeby do takiego kroku sie
posungc, natomiast uwazam, ze jest to problem, bo w przypadku
osoby niepetnosprawnej jest mozliwo$c¢ odkrecenia tej sytuacji, kiedy
sie przedstawi konkretne dokumenty. Natomiast w przypadku
rodzica, no juz tutaj nie ma mozliwoSci odwrocenia tej sytuacji. [D,
Wroctaw, 16.09.2016]

Bardzo zlozonym tematem jest réwniez wspominana wielokrotnie specyfika
funkcjonowania oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng w stopniu gtebszym

i gtebokim. O ile w przypadku oséb z niepetnosprawnoscig w stopniu lekkim

160



kluczowg sprawg jest dostosowana do ich mozliwosci edukacja, o tyle w przypadku
gtebokiej niepetnosprawnosci w wielu przypadkach wlasciwie nie ma
mozliwosci uswiadomienia wiasnych praw, ze wzgledu na brak adekwatnych
kategorii poznawczych. Szczegdlnie istotna staje sie woéwczas rola opiekunow,
bowiem to na nich spoczywa wiekszo$¢ odpowiedzialnosci zwigzanej z

przestrzeganiem i egzekwowaniem praw swoich podopiecznych.

Uczestnicy debat czesto wskazywali na niejednorodnosé¢ tej grupy, na
koniecznosé uwzgledniania specyfiki funkcjonowania przy réznych stopniach
niepetnosprawnosci, od czasem niemal ,niewidocznej” niepetnosprawnosci w
stopniu lekkim do gtebokiej, rzadko wystepujacej bez sprzezen z innego rodzaju
niepetnosprawnosciami. Zatem im  wiekszy stopien  niepetnosprawnosci
intelektualnej, tym wieksza zaleznos¢ od opiekuna i jego wptyw na zyciowe decyzje.
Przestrzeganie praw osob, ktére nie mogg by¢ ich swiadome, jest zagadnieniem
bardzo ztozonym. Brak reprezentacji gtosow pewnej grupy srodowiska oséb z
niepetnosprawnoscig intelektualng na temat ich wlasnych doswiadczen i oczekiwan

zostat zauwazony réwniez w toku debat.

Drodzy Panstwo, Konwencja powstata czy jest zapisana dla
wszystkich oséb niepetnosprawnych. Nie ma wyszczegolnienia czy
Jjest to niepetnosprawno$c¢ fizyczna czy intelektualna. My tutaj
spotkaliSmy sie dzisiaj na tej debacie odnosnie niepetnosprawnosci
intelektualnej i nie wiem czy Panstwo zauwazyliscie, bo ja sie czuje,
Ze tak powiem, troszeczke nieswojo, dlatego ze my pracujemy z
dziecmi i mfodziezg, i nawet juz dorostymi niepetnosprawnymi
intelektualnie, ale od stopnia umiarkowanego do gtebokiego. | czy
Panstwo zauwazyliscie tutaj, zeby z nami byfa tutaj jakas osoba
niepetnosprawna intelektualnie w stopniu gfebokim? Nie, czyli
Jjuz na samym poczgtku tej debaty, czy nawet znacznym, na samym
poczgtku tej debaty powinnismy sobie zadac pytanie, dla kogo ona
jest. Czy gdybysmy ze sobg przywieZli osoby, mySmy probowali tutaj
W naszym gronie, poniewaz my pracujemy z takimi osobami, oprécz
tego, ze jesteSmy cztonkiem stowarzyszenia, to pracujemy w
zespole placowek specjalnych, gdzie jak juz kolezanka wspomniata
od przedszkola juz do przysposobienia, nauki w zawodzie.
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Natomiast nie mogliSmy ze sobg przywiezc... rodzice nie zgodzili sie
przyjechac¢ z takimi naszymi podopiecznymi. Natomiast my nie
moglismy ich ze soba zabraé, poniewaz te osoby sie nie
podpisuja i w wiekszosci sa ubezwifasnowolnione. | teraz tak.
Osoby, ktore sie tutaj wypowiadajg to tak na dobrg sprawe
powiedziatabym, ze wszystkie sg w normie. (...) No trudno bytoby sie
domyslic, ze Panstwo jesteScie osobami niepetnosprawnymi
intelektualnie. Wszystkie potraficie sie wypowiedzieé¢, wszystkie
jak gdyby jestescie swiadome swoich praw i obowiazkow.
Natomiast osoby, z ktérymi my pracujemy w wiekszosci nie sa
tego swiadome. Gdybysmy je zaprosili tutaj, przyjechatyby z nami,
no po prostu opowiadatyby takie rzeczy, Zze Panstwo, no
przytakiwatyby albo Paristwo bylibyscie zdziwieni, Ze oni takie rzeczy
mowig. [D, Wroctaw, 16.09.2016]
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