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ABSTRACT

Introduction: The aim of the work was to determine oppor-
tunities and threats for people with moderate intellectual dis-
abilities (MID) in the context of political, economic, social and
technological (PEST) factors.

Materials and methods: This work involved the method of the
Community Action Board (CAB), which is a part of the RPAR
(Rapid Policy Assessment and Response) methodology, for the
in-depth legal analysis. The CAB was used at the second stage
of the SWOT analysis (strengths, weaknesses, opportunities,
threats) - the assessment of selected PEST factors as opportu-
nities and threats for people with MID.

Results: The most important threats included the implemen-
tation of international standards of integration of people with
MID occurs without proper social and housing preparation; the
lack of interdisciplinary activities by the state in creating public

ABSTRAKT

Wstep: Poziom funkcjonowania spotecznego i integracji spo-
tecznej osdb z niepetnosprawnoscia intelektualng w stopniu
umiarkowanym (NIM) zalezy od uwarunkowan, takich jakiloraz
inteligencji i poziom adaptacji spotecznej, oraz od czynnikéw
otoczenia zewnetrznego.

Celem pracy byto okreslenie szans i zagrozen dla sytuacji
0s6b z NIM w kontekscie wspomnianych czynnikéw otoczenia
zewnetrznego.

Materialy i metody: W pracy zastosowano metode gremium
doradczego (community action board - CAB), bedaca czescia
metodyki RPAR (rapid policy assessment and response) stuza-
cej pogtebionym analizom prawnym. Metodg CAB przeprowa-
dzono II etap analizy SWOT (strengths, weaknesses, opportuni-
ties, threats) - dla sytuacji os6b z NIM dokonano oceny szans
i zagrozen wytonionych z czynnikéw PEST (politycznych, eko-
nomicznych, spotecznych i technologicznych).

Wyniki: Do najwazniejszych zagrozen zalicza sie: implemen-
tacje miedzynarodowych standardéw integracji osob z NIM
bez odpowiedniego przygotowania spotecznego i lokalowego;

awareness about disabilities; the lack of help to parents at the
time of birth of a child with MID. The most important opportuni-
ties included creating Internet-based platforms for information
exchange, the ability of early support by all educational institu-
tions, increasing access to the assistants of a disabled person,
sheltered work, and protected flats.

Conclusions: 1. Unprepared inclusive education, a lack of shel-
tered employment, and a lack of personal or housing support,
all cause social exclusion for people with MID. 2. A low level of
awareness in Polish society of disabilities prevents effective
social inclusion of people with MID. 3. The lack of a legal frame-
work for supporting parents at the time of birth of a child with
MID makes it difficult for the child to receive support. 4. The
lack of online platforms for information exchange about access
to services for people with MID limits access to such services.
Keywords: intellectual disability; policy; law; education; work.

brak interdyscyplinarnego dziatania panstwa w zakresie kre-
owania Swiadomosci spotecznej na temat niepetnosprawnosci;
brak pomocy rodzicom w momencie urodzenia dziecka z NIM.
Do najwazniejszych szans naleza: stworzenie internetowych
platform wymiany informacji; mozliwo$¢ podjecia wczesnego
wspomagania przez wszystkie placoéwki o§wiatowe; zwieksze-
nie dostepnosci do asystentdw, pracy chronionej i mieszkan
chronionych.

Whioski: 1. Nieprzygotowana edukacja wtaczajaca, brak miejsc
pracy chronionej, brak wsparcia osobowego czy mieszkanio-
wego powoduje wykluczenie spoteczne os6b z NIM. 2. Niski
poziom $wiadomosci spoteczenstwa polskiego na temat nie-
petnosprawnos$ci uniemozliwia skuteczne witaczenie spoteczne
0s6b z NIM. 3. Brak ram prawnych, dotyczacych wsparcia rodzi-
c6w w momencie narodzin dziecka z NIM, utrudnia dziecku
otrzymanie wsparcia. 4. Brak internetowych platform wymiany
informacji na temat dostepu do §wiadczen dla oséb z NIM osta-
bia dostep do niezbednego zasobu informacji.

Stowa kluczowe: niepelnosprawnos¢ intelektualna; polityka;
prawo; edukacja; praca.

* Praca stanowi czg$¢ rozprawy doktorskiej pt. ,Ocena prawa i polityki wobec 0séb niepetnosprawnych intelektualnie w stopniu umiarkowanym” przyjetej przez Rade
Wydziatu Nauk o Zdrowiu Pomorskiego Uniwersytetu Medycznego w Szczecinie. Promotor: dr n. zdr. Beata Brzostek. Oryginat obejmuje: 288 stron, 25 tabel, 4 ryciny oraz
bibliografie podzielong na 187 pozycji piémiennictwa, 95 pozycji Zrédet prawa i 9 pozycji orzecznictwa.
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WSTEP

W ramach pojecia niepetnosprawnosci miesci sie pojecie nie-
petnosprawnosci intelektualnej (NI). Termin ,niepetnospraw-
nos$c intelektualna” zastapit poprzednie nazwy, ktore z czasem
nabraty negatywnego wydzwieku. Za historyczne trzeba uznac
przede wszystkim okre$lenia uznawane dzisiaj za obrazliwe,
mimo iz pochodzg z pierwszych klasyfikacji niepetnospraw-
nosci, takie jak: ,debil”, ,idiota”, ,niedorozwoj umystowy” czy
,0pdOZnienie w rozwoju umystowym”. Proponuje sie réwniez
rezygnacje z uzywania terminéw o mniejszym ciezarze styg-
matyzacji, jakkolwiek stosowanych do dzis$, cho¢by w nazwach
organizacji chronigcych prawa oséb niepetnosprawnych, jak
Jinwalidztwo” czy ,uposledzenie umystowe” [1].

W definicjach NI, wywodzacych sie z miedzynarodowych
klasyfikacji choréb, réwniez doszto do pozytywnych zmian.
Zgodnie z klasyfikacja diagnostyczng amerykanskich psy-
chiatréw DSM-V niepetnosprawnos¢ intelektualna jest zabu-
rzeniem neurorozwojowym (a wiec nie choroba), powstatym
w okresie rozwojowym (do ukonczenia 18. r.z.), ktére cechuje
sie zanizeniem wspotczynnika inteligencji oraz wspétistnie-
niem powaznych deficytéw w funkcjonowaniu adaptacyjnym.
Jednakze niski iloraz inteligencji (IQ 70 i ponizej) nie jest tu
decydujacy, gdyz mozliwosci adaptacyjne bardziej ksztat-
tuja mozliwos$ci samodzielnego zycia. Czynniki adaptacyjne
dzieli sie na: koncepcyjne (umiejetnosci jezykowe - czytanie
i pisanie, matematyka, mys$lenie, wiedza i pamie¢), spoteczne
(komunikacja interpersonalna, zdolno$¢ nawigzywania i pod-
trzymywania kontaktéw), a takze praktyczne (samoobstuga,
samodzielno$¢ w nauce, odpowiedzialno$¢ w pracy, gospoda-
rowanie pieniedzmi, organizacja czasu wolnego). Takie samo
podejscie do definicji NI prezentuje klasyfikacja ICD-10. W obu
klasyfikacjach odchodzi sie obecnie od sztywnej kategoryza-
cji ze wzgledu na stopien (branie pod uwage wspétczynnika
inteligencji), przyjmujac - jako decydujace - kryterium funk-
cjonowania osoby [2].

Podkresla sie, ze niezaleznie od stopnia NI wszystkie osoby
s zdolne do rozwoju i funkcjonujg tym lepiej, im wcze$niej
zapewni im sie wsparcie. Ze wzgledu na to, ze NI nie jest cho-
roba, nie ustapi po zastosowaniu leczenia. Kluczowa jest sty-
mulacja i zapewnienie pomocy. Aby oceni¢ poziom wsparcia,
jakie powinno by¢ udzielone osobom z NI w stopniu umiarko-
wanym (NIM), nalezy okresli¢ ich zakres funkcjonowania oraz
podstawowe mozliwosci rozwojowe. Osoby te cechuje mysle-
nie konkretno-obrazowe, brak zdolnosci dokonywania opera-
cjilogicznych oraz trudnosci w tworzeniu poje¢ abstrakcyj-
nych. Charakterystyczne jest takze zwykle ubogie stownictwo.
Co wiecej, u tych oséb wystepuja zaburzenia mowy znieksztat-
cajace wypowiedz, stad pojawiaja sie trudnosci w przekazie
stownym i odbiorze informacji. Komunikujac sie, nalezy unikac
zdan ztozonych, zawierajgcych pojecia abstrakcyjne, a takze
rozbudowanych form przestrzenno-czasowych. Osoby z NIM
majg trudnosci przy operowaniu pieniedzmi. W sferze emo-
cjonalno-motywacyjnej cechujg je widoczne potrzeby psy-
chiczne, intuicyjne odczucia moralne, staba kontrola na pope-
dami oraz czesto zaburzenia zachowania. Poziom umiejetnosci

spotecznych jest wyzszy niz kompetencje intelektualne, jednak
jest to uzaleznione od wychowania wyniesionego z domu oraz
jakos$ci nauczania. Doro$li z NIM sami realizujg czynno$ci samo-
obstugowe, dobrze opanowuja czynnosci porzadkowe (pranie,
sprzatanie etc.), zwykle samodzielnie poruszajg sie po oko-
licy zamieszkania. W relacjach interpersonalnych sg otwarci
i bezposredni. Chetnie dzielg sie przezyciami i nawiazuja bli-
skie relacje (fatwo przywiazujg sie do oséb). Mniej kontro-
luja swoje emocje (wybuchy radosci badz ztosci), jakkolwiek
w wyrazaniu ich s podobni do 0os6b w normie intelektualne;j.
Maja Swiadomos$c¢ uptywu czasu, rozumiejgc pojecia takie jak
Jterazniejszosc¢” czy ,przysztos¢”. Interesuja sie swoja niedaleka
przysztoscia. Ponadto w sytuacji, gdy radza sobie z problemem
i tak wymagajq wsparcia. Jednak to wsparcie winno polega¢
na stymulacji aktywnosci w celu nauki szukania odpowie-
dziizwracania sie o pomoc. Bezustanne wyreczanie w zata-
twianiu spraw jest ,wychowaniem do bezradnos$ci” i spra-
wia, Ze osoba z NIM staje sie przedmiotem opieki. Podkresla
sie, ze ,wspieranie” polega na udzielaniu pomocy, natomiast
»opieka” na zastepowaniu. Wotowicz-Ruszkowska podkresla,
ze w udzielaniu pomocy osobom z NIM nie ma regut, gdyz
0g6lng wiedze na temat poziomu ich funkcjonowania i mozli-
wosci rozwojowych nalezy zestawic z indywidualnym zakre-
sem funkcjonowania danej osoby, tj. indywidualnymi cechami
iuwarunkowaniami (temperamentem, stanem psychicznym,
sytuacjg osobistg), a takze zakresem przystosowania spo-
tecznego [3].

Celem pracy byto wskazanie, ktdére z czynnikéw prawnych
(w tym politycznych), ekonomicznych, spotecznych oraz tech-
nologicznych stanowig szanse dla rozwoju i funkcjonowania
spotecznego oséb z NIM, a ktoére sg zagrozeniem.

MATERIALY | METODY

W celu przeanalizowania systemu wsparcia i sytuacji oséb

z NIM w ramach interdyscyplinarnego gremium doradczego

(community action board - CAB), bedacego czes$cig metody jako-
$ciowej oceny rozwigzan prawych i politycznych RPAR (rapid

policy assesmant and respones) [4], dokonano drugiego etapu

analizy SWOT (strengths, weaknesses, opportunities, threats) -
oceny wytonionych z czynnikéw PEST (politycznych, ekono-
micznych, spotecznych i technologicznych) szans i zagrozen dla

sytuacji oso6b z NIM. Szanse to czynniki ocenione jako dodatnie

(im wyzsza ocena, tym silniejszy wptyw czynnika), natomiast

zagrozenia to czynniki ocenione jako ujemne (im nizsza ocena,
tym silniejszy negatywny wptyw czynnika).

WYNIKI

Wsro6d pozytywnie ocenionych czynnikéw politycznych znala-
zty sie: mozliwo$¢ podjecia wczesnego wspomagania rozwoju
matych dzieci (od urodzenia do podjecia obowigzku szkol-
nego) przez wszystkie placéwki (przedszkole, szkota) oraz
mozliwo$c¢ poszerzenia zakresu instrumentow sprzyjajacych
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edukacji o problemach oséb z NI, w tym z NIM (ocena odpo-
wiednio +5,0; +3,0;). Cztonkowie gremium podkreslali pilng
potrzebe edukacji spotecznej, zarowno catego spoteczenstwa,
jaki grup os6b majacych bezposredni kontakt z dzie¢mi i doro-
stymi z NI (nauczycieli, dzieci, rodzicéw, lekarzy pierwszego
kontaktu, pielegniarek srodowiskowych). Zbyt czesto NI jest
kojarzona z ciezkim porazeniem mézgowym badz mylona
z chorobg psychiczng, a szkota specjalna z ,,domem wariatéw”.
Spoteczenstwo nie wie, kim jest pedagog specjalny i czym
sie zajmuje.

Dotychczas Sciezka edukacji dziecka z zaburzeniami rozwoju
wygladata nastepujgco: niewiedza i uprzedzenia z nig zwig-
zane powodowaty, Ze ignorowano zaburzenia rozwoju dziecka
i podejmowano proébe przeczekania ,az przejdzie”. Dziecko
byto izolowane od ,zdrowych dzieci”, nastepnie odraczano
obowiazek szkolny badz prowadzano dziecko $ciezka ,indy-
widualnego nauczania”. To, co byto podejrzeniem, stawato sie
w koncu oczywistos$cia, zaburzenia bez stymulacji utrwalaty
sie, a pierwsza praca pedagogéw specjalnych z dzieckiem roz-
poczynata sie ok. 10. .z. Obecnie jednak obserwuje sie probe
zmiany tego niewtasciwego schematu. Drzwi do wczesnej
diagnozy zostaty otwarte przez rozwigzania prawne. Sty-
mulacja we wczesnej fazie rozwoju dziecka daje nieoczeki-
wany postep - obserwuje sie, Zze pewne zaburzenia ustepuja.
Jednak by z niej skorzystac, potrzebna jest wiedza zaréwno
pracownikéw ochrony zdrowia (to oni majg najwiekszy kon-
takt z dzieckiem zanim podejmie ono obowigzek szkolny), jak
irodzicéw, bez ktérych zgody i staran (czyli ztoZenia wniosku
do poradni psychologiczno-pedagogicznej w celu wydania opi-
nii o potrzebie wczesnego wspomagania) zadna pomoc dziecku
nie zostanie udzielona. Cztonkowie gremium zasygnalizowali
potrzebe szkolen dla personelu medycznego pierwszego kon-
taktu i szerszej informacji spotecznej na temat diagnozowania
ileczenia NI. Sygnalizowano réwniez brak procedur w syste-
mie kierowania do wczesnego wspomagania rozwoju dziecka.

Wsrdéd zagrozen z grupy czynnikéw politycznych znalazta
sie szeroka gama czynnikéw, z ktérych najnizej oceniono (ocena

-4,0): implementacje miedzynarodowych standardéw integra-
cji os6b niepetnosprawnych bez odpowiedniego przygotowa-
nia (spotecznego, lokalowego), w tym wprowadzenie dzieci
z NI do nieprzygotowanych do tego szkét ogélnodostepnych;
brak interdyscyplinarnego dziatania w zakresie kreowania
$wiadomosci spotecznej na temat NI prowadzonego przez
profesjonalistéw. Jesli chodzi o polityke organéw administra-
cji publicznej, jako zagrozenie oceniono niski poziom wiedzy
decydentéw politycznych na temat specyfiki funkcjonowa-
nia 0s6b z NI wszystkich stopni, szczegdlnie stopnia lekkiego
i umiarkowanego, oraz polityke likwidacji placowek szkolnic-
twa specjalnego (ocena -3,0; —4,5), co wiaze sie z usilng préba
implementacji miedzynarodowych standardéw integracji.
Zagrozeniem dla os6b z NI sg czynniki, ktére - odpowiednio
uksztattowane - powinny by¢ dla nich wsparciem i pomoca,
a ktore dotyczg podstawy ich funkcjonowania, jak: niewystar-
czajaca koordynacja dziatan panstwa w udzielaniu pomocy;
wielotorowy system orzekania o niepetnosprawnosci; niewy-
starczajace podstawy prawne funkcjonowania w codziennym
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zyciu; rozproszenie uprawnien w wielu aktach prawnych;
skomplikowana procedura uzyskania miejsca w osrodku
dziennym badz catodobowym (ocena od -3,0 do -3,5).

Szczegoblnie krytykowany przez gremium byt potréjny sys-
tem orzekania o niepetnosprawnosci, w ktérym brakuje zin-
dywidualizowanego podejscia, a poszczeg6lne uprawnienia
wynikaja z réznych orzeczen. Co wiecej, opinia psychologa
z poradni psychologiczno-pedagogicznej nie jest wigzaca dla
organu orzekajgcego, np. o rencie.

Sposréd czynnikéw ekonomicznych tworzacych szanse
wskazano na budowe osobowych instrumentéw wsparcia
i finansowania ich przez panstwo (mowa tu o asystencie osoby
niepetnosprawnej) oraz na mozliwo$¢ wykorzystania funduszy
zewnetrznych. Gremium uznato, Ze istnieje potrzeba zapew-
nienia indywidualnej dostepnosci (1 na 1) do asystentéw beda-
cych jednoczes$nie terapeutami, ktérzy towarzyszyliby dorostej
osobie niepetnosprawnej w jej samodzielnym zyciu, tak jak
to obowigzuje w standardach europejskich. Czynnik ten oce-
niono bardzo wysoko (ocena +5), gdyz zapewnia duzg szanse
na podjecie samodzielnego Zycia przy okresowym wsparciu
asystenta. Do zagrozen z grupy czynnikoéw ekonomicznych
nalezy niedofinansowanie placéwek zajmujacych sie eduka-
cja specjalna (szkot integracyjnych czy specjalnych), zaréwno
placowek pobytu dziennego, jak i catodobowego (ocena od —4,0
do —4,5). Gremium podkreslito, Ze mata liczba miejsc pobytu
dziennego (np. warsztaty terapii zajeciowej) czy catodobo-
wego (np. mieszkan chronionych) wynika gtéwnie z przyczyn
ekonomicznych. Tak samo interpretowano idee gwattownie
rozwijanego szkolnictwa integracyjnego, ktére w warunkach
polskich jest niezwykle tanie w poréwnaniu z w peini wypo-
sazonym os$rodkiem specjalnym. Zamykane sg zatem os$rodki
edukacyjne, ktére sg drozsze w utrzymaniu. Nalezy sie zasta-
nowi¢, czy idea integracji realizowana po najnizszych kosz-
tach nie jest jedynie przykrywka dla szukania oszczednosci
w jednostkach samorzadu terytorialnego w dobie kryzysu
ekonomicznego.

Duzym Zrédiem zagrozen dla sytuacji, w jakiej znajduja sie
osoby z NIM, sg wylonione przez gremium w drodze analizy
otoczenia zewnetrznego czynniki spoteczne (ocena od —4,0
do -4,5). Naleza do nich: bezczynno$¢ rodzicow w zakresie
diagnozowania i terapii dziecka; staby rozwéj osobowy oraz
zte przygotowanie do samodzielnego Zycia i integracji spo-
tecznej w szkole ogdlnodostepnej; niskie zatrudnienie oséb
z NIM w stosunku do lekko uposledzonych; niewystarczajace
tworzenie informacji zrozumiatych dla wszystkich. Powaznym
zagrozeniem jest réwniez niewiedza spoteczenstwa na temat
NIiwynikajace z niej negatywne postawy.

Wytonione szanse sposrdd czynnikow technologicznych
(ocena od +4,5 do +5,0) to: wykorzystanie placéwek edukacji
specjalnej jako bazy konferencyjnej i edukacyjnej; tworzenie
mieszkan chronionych; udostepnienie mieszkan socjalnych
w celu umozliwienia samodzielnego Zycia bez opiekunéw praw-
nych (ze wsparciem asystentdw); mozliwos¢ tworzenia instru-
mentéw informatycznych w celu wymiany informac;ji i edu-
kacji oséb niepetnosprawnych intelektualnie. Do powaznych
zagrozen nalezy zaliczy¢ nastepujace czynniki technologiczne
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(ocena od -4,0 do -5,0): likwidacje szkot i osrodkéw specjal-
nych; niewystarczajace przygotowanie szk6t masowych pro-
wadzgacych ksztatcenie integracyjne; niewystarczajaca liczbe
placéwek dziennych i catodobowych dla dorostych z NIM; nie-
wielkg liczbe zaktadéw aktywnosci zawodowej oraz zaktadow
pracy chronione;j.

Zestawienie omowionych szans i zagrozen dla oséb z NIM,
ktore zostaty opracowane przez ekspertéw na podstawie prze-
prowadzonej wcze$niej analizy PEST, zamieszczono w tabeli 1.

DYSKUSJA

Gremium alarmowato o niskiej wiedzy spoteczenstwa na temat
NI, ktéra powoduje powielanie stereotypdw i negatywnych
postaw spotecznych. Liczne badania potwierdzaja, ze NI jest
obarczona wiekszg nieakceptacjg i uprzedzeniami niz niepet-
nosprawnos¢ fizyczna [5, 6, 7,]. Negatywne postawy wobec
0s6b niepetnosprawnych, prowadzace do izolacji spotecz-
nej, s powszechne w wielu spoteczenstwach, a ich korzenie
sg badz ekonomiczne (nieche¢ do biorcéw $wiadczen), badz
kulturowe (utozsamianie deformacii ciata ze ztym charakte-
rem) [8]. Pierwsze badania nauk spotecznych, w tym z udziatem
0s6b niepetnosprawnych [9], szczegdlnie powstanie socjolo-
gii medycyny, stworzyty podstawy rozwoju wszechstronnej
pomocy osobom niepetnosprawnym w uzyskaniu dostepu
do débr i ustug spotecznych [10, 11]. Holistyczne spojrzenie
na niepetnosprawnos¢ ukazato gtéwny problem niepetno-
sprawnosci w ztym $wietle (ludzie naznaczeni, z etykietg, piet-
nem, stygmatem). Nieprawidtowy odbiér spoteczny prowadzi

do wykluczenia spotecznego (ludzie odizolowani, smutni,
nieszczes$liwi) [12, 13]. Z badan wynika, ze w przypadku os6b
z NI wykluczenie ma podwojng podstawe (niepetnospraw-
nos¢, zaburzenia psychiczne) i dlatego jest podwdjnie nasi-
lone, co wynika z niskiej §wiadomosci spotecznej w dwoch
wymiarach [13].

[stotne jest budowanie tej Swiadomo$ci przez media, w tym
publiczne. Gremium zauwazyto tu znaczace braki. Jak donosi
Lopaciuk [14], w programach publicystycznych, w ktérych
niepetnosprawni s ofiarami przemocy - catkowicie zanie-
dbani i z mnéstwem towarzyszacych problemoéw zyciowych,
wyniktych z choroby lub ub6stwa czy nieludzkiego traktowa-
nia - prezentowany jest skrajnie negatywny obraz niepetno-
sprawno$ci. W literaturze zwraca sie uwage, ze niska $wia-
domos$¢ prawng majg zaré6wno osoby niepetnosprawne, jak
iich rodziny [14].

Niedoinformowane spoteczenstwo, a takze brak procedur
reagowania i niewiedza specjalistéw w systemie zdrowotnym
powoduja dramatyczne skutki w momencie przyjscia na $wiat
dziecka niepetnosprawnego, w tym intelektualnie. Z badan
opinii rodzicéw dzieci niepetnosprawnych zakonczonych
w 2005 T. [15] wynikato, Ze w systemie zdrowotnym brakowato
jakiegokolwiek wsparcia psychospotecznego rodzicéw (nie
byto go w szpitalu na oddziale potozniczym). Chwili urodze-
nia dziecka niepetnosprawnego w polskim szpitalu, wiacznie
z zachowaniem personelu w tym czasie, nie mozna ocenic jako
momentu, w ktérym rozpoczyna sie przygotowanie rodzicow
do prawidtowego prowadzenia dziecka. Dyduch i wsp. uznaty,
ze udzielenie wsparcia psychologicznego rodzicom - po przyj-
$ciu na $wiat dziecka z zaburzeniami rozwoju - powinno mie¢

TABELA 1. Szanse rozwoju i zagrozenia dla sytuacji osob niepetnosprawnych intelektualnie w stopniu umiarkowanym wybrane przez gremium doradcze

sposrdd czynnikéw analizy PEST

Kierunek i sita

Rodz'aj'e Czynniki wptywu czy_nmka
czynnikow (w przedziale
od -5 do +5)
szanse (opportunities)
1. Mozliwo$¢ poszerzenia zakresu instrumentdw (broszury, szkolenia dla nauczycieli etc.) sprzyjajacych 30
o edukacji 0s6b z NI wszystkich stopni. !
2. Wszystkie placdwki (przedszkole, szkota) moga podja¢ wczesne wspomaganie rozwoju matych dzieci +50
na podstawie opinii poradni psychologiczno-pedagogicznej i otrzymac na to dodatkowe finansowanie. !
1. Tworzenie osobowych instrumentéw wsparcia i finansowania ich przez panstwo - potrzeba zapewnienia
- B} +5,0
E dostepnosci do asystentéw osoby z NI (1 na 1).
2. Mozliwos¢ wykorzystania funduszy zewnetrznych na finansowanie. +3,5
1. Duza wiedza 0s6b z systemu edukacji specjalnej pomocy osobom z NIM (system edukacji powszechnej, 45
system zdrowotny, system pomocy spotecznej) na temat NI. !
2. Mozliwosci wykorzystania placowek edukacji specjalnej do wszechstronnej edukacji spoteczerstwa oraz 450
S integracji ze spoteczenstwem, a takze edukacji i rehabilitacji spotecznej i zawodowej. !
3. Dziatania $wiadomych i troskliwych rodzicdw w celu postawienia wczesnej diagnozy dziecku. +5,0
4. Wsparcie organizowane przez NGO. +4,0
1. Wykorzystanie placéwek edukacji specjalnej jako bazy konferencyjnej, edukacyjnej dla podnoszenia 450
kwalifikacji na poziomie specjalistycznym. !
T 2. Tworzenie mieszkan chronionych (socjalnych) ze wsparciem asystentéw. +4,0
3. Mozliwo$¢ tworzenia instrument6w informatycznych (komunikacja na odlegtos¢, strony WWW,
. Lo fo N T +4,5
komunikatory spoteczne) w celu wymiany informacji i edukacji os6b z NI, w tym z NIM, w danym regionie.
10 ojs.pum.edu.pl/pomijlifesci
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Kierunek i sita

Rodzaje wptywu czynnika

czynnikow it (w przedziale
od -5do +5)
zagrozenia (threats)
1. Niski poziom wiedzy decydentdw politycznych na temat specyfiki funkcjonowania 0séb z NI poszczegdlnych 30
stopni. !
2. Polityka rzadu w zakresie likwidacji placdwek szkolnictwa specjalnego, taczenia réznych form
niepetnosprawnosci ze soba bez wzgledu na réznice w funkcjonowaniu i odmienne potrzeby dzieci -4,5
w réznym stopniu uposledzonych.
3. Implementacja migdzynarodowych standardéw integracji oséb niepetnosprawnych bez przygotowania 40
spotecznego, lokalowego. !
4. Niewystarczajaca koordynacja dziatan panstwa w udzielaniu pomocy osobom z NI wszystkich stopni i ich 35
rodzinom (wspétpraca ministerstw, innych instytucji, np. PFRON, petnomocnik oséb niepetnosprawnych). !
5. Brakinterdyscyplinarnego dziatania w zakresie kreowania Swiadomosci spotecznej na temat 40
p NI prowadzonego przez profesjonalistdw. !
6. Potrojny system orzekania o niepetnosprawnosci uwarunkowany ustawowo (brak zindywidualizowanego 30
podejscia, rézne uprawnienia wynikajace z orzeczen). !
7. Niewystarczajace (lub zbyt skomplikowane) podstawy prawne i organizacja edukacji specjalnej w systemie 40
powszechnym edukacji w szkotach masowych w Polsce (edukacja wtaczajaca, integracyjna). !
8. Niewystarczajace podstawy prawne odnoszace sie do funkcjonowania w codziennym zyciu 0séb z NI, w tym 30
z NIM (dostepno$¢ do instytucji, pracy, rozrywek). '
9. Rozproszenie podstaw formalno-prawnych uprawnien oséb z NI, w tym z NIM (czynnik fragmentaryzacji 30
prawa - uprawnienia sa rozproszone w wielu aktach prawnych). !
10.Skomplikowane podstawy prawne, uzyskanie miejsca i organizacyjne dziatalnosci osrodkéw pobytu 30
dziennego oraz catodobowego dla 0séb NI wszystkich stopni. !
1. Niewystarczajace ekonomiczne wsparcie dla stworzenia bazy lokalowej i materialnej umozliwiajacej
funkcjonowanie os6b z NI wszystkich stopni - Swiadczenia panstwa w zakresie zapewnienia miejsca 40
zamieszkania i pobytu dziennego (mieszkania chronione, mieszkania socjalne, SDS, RDP, DPS, dzienne '
osrodki pomocy - WTZ, DDP).
2. Niewystarczajace tymczasowe inne $wiadczenia w ramach pomocy spotecznej (m.in. pomoc asystenta 40
E osoby niepetnosprawnej). !
3. Niedofinansowanie edukacji specjalnej poza systemem powszechnym (w szkotach i osrodkach specjalnych) 45
w Polsce. )
4. Niedofinansowanie edukacji specjalnej w systemie powszechnym w Polsce (edukacja wtaczajaca, 45
integracyjna). ’
1. Niewiedza spoteczenstwa na temat NI. -4,0
2. Czes¢ rodzicdw nie chce podjac dziatania zmierzajacego do zdiagnozowania swoich dzieci, nie akceptuja 45
pdzniejszej diagnozy w zakresie NI dziecka. !
3. Staby rozwdj osobowy, przygotowanie do samodzielnego zycia i integracji spotecznej dziecka z NIM 40
w szkole ,,masowe;j". !
S 4. Niskie zatrudnienie os6b niepetnosprawnych w stopniu umiarkowanym w stosunku do lekko
, k -4,5
uposledzonych (ZPC, ZAZ, inne).
5. Niewystarczajace tworzenie informacji zrozumiatych dla wszystkich - jak zatatwia¢ sprawy w urzedach 40
(teksty ,tatwe do czytania”). ’
6. Postawy spoteczenstwa wobec 0séb z NI, w tym z NIM, brak akceptacji os6b w konkretnych sytuacjach 40
spotecznych (szkota, praca, kultura etc.). ’
1. Likwidacja szkot i osrodkow specjalnych. -5,0
2. Niewystarczajace przygotowanie szkét masowych prowadzacych ksztatcenie integracyjne. -4,0
T
3. Niewystarczajaca liczba placéwek dziennych i catodobowych dla dorostych z NI w stopniu umiarkowanym. -4,0
4. Niewielka liczba miejsc pracy chronionej: ZPC, ZAZ. -4,0

P — czynnik polityczny (legislacja i polityka); E - czynnik ekonomiczny; S - czynnik spoteczny; T - czynnik technologiczny; NI - niepetnosprawnosc intelektualna;
NIM - niepetnosprawno$¢ intelektualna w stopniu umiarkowanym; DDP - dzienny dom pomocy; DPS - dom pomocy spotecznej; RDP - rodzinny dom pomocy; $DS -
srodowiskowy dom samopomocy; KS - klub samopomocy; WTZ — warsztat terapii zajeciowej; ZAZ - zaktad aktywnosci zawodowej; ZPC - zaktad pracy chronionej
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charakter priorytetowy [15]. Wynika to z faktu, ze szok rodzi-
cow, ktérym urodzito sie chore dziecko, moze trwac¢ nawet
do 3 lat, a brak profesjonalnego podejscia do ich probleméw
moze powodowac nieodwracalne straty u dziecka, ktérym
nie s w stanie odpowiednio sie zajac.

Ponadto informowanie rodzicéw o procedurach wczesnego
wspomagania czy rozwoju powinno sie odbywa¢ wéwczas,
gdy pojawia sie pierwsze symptomy zaburzen. Jesli chodzi
o procedury wczesnego wspomagania rozwoju dzieci, zgodnie
z polskimi przepisami o §wiadczeniach opieki zdrowotnej oraz
przepisami oSwiatowymi, ich podjecie jest mozliwe wtasciwe
zaraz po urodzeniu. Mimo to sg liczne przeszkody w realizacji
praw dziecka do 3. r.z. i w wieku przedszkolnym. Jak wynika
z raportu opartego na ankietach wypetnionych w 2014 i 2015 1.
az przez 645 rodzicéw [16], istniejg liczne przeszkody w realiza-
cji wezesnego wspomagania. Najistotniejsze z nich to: niejasne
kryteria dostepnosci i definiowania; brak miejsc do realizacji
wspomagania; nieadekwatnos$¢ zalecen do potrzeb dziecka;
za maty wymiar godzin. Braun i NiedZwiecka uznaty, Ze cato-
$ciowa pomoc udzielana dzieciom i ich rodzinom w miejscu
ich zamieszkania, zblizona pojeciowo do wczesnej interwen-
cji, a wiec interwencji prowadzonej niemalze od urodzenia
dziecka, wystepuje zaledwie w 24 placdwkach w Polsce [16].
Gremium zwrocito uwage, ze ze wzgledu na podatnos$¢ moézgu
dziecka oraz catego organizmu na dziatania z zakresu wcze-
snej interwencji mozliwy jest spektakularny postep w roz-
woju dziecka, a nawet cofniecie sie niepetnosprawnosci czy
obnizenie jej stopnia w sposob, jakiego nie da sie osiggna¢
w zadnym z p6zniejszych etapow rozwoju. Gremium doradcze
uznato uruchomienie na szerokg skale wczesnego wspoma-
gania rozwoju za duza szanse.

W zakresie dostepu do wielu dziedzin zycia, w tym odpo-
wiedniej edukacji, pracy i poradnictwa zawodowego, a takze
kultury, pojawia sie pomoc asystenta osoby niepetnosprawnej.
Jest to nowa instytucja systemu pomocy spotecznej, szerzej
funkcjonujgca w postaci asystentow rodzinnych. Asystentura
rodziny jest zindywidualizowana forma wsparcia rodzin z réz-
nymi dysfunkcjami sprzezonymi, a wiec moze dotyczy¢ rodzin,
w sktad ktérych wchodzg osoby z NI. Asystent rodziny, kt6-
rym jest pracownik socjalny, ma na celu udzielanie pomocy tej
rodzinie, ktéra ma trudnosci w petnieniu funkcji opiekunczo-
-wychowawczej, nie na zasadzie wyreczania, ale wspotpracy
i wspétdziatania z domownikami, np. pomoc w komunikacji
i rozwigzanie podstawowych probleméw miedzy cztonkami
rodziny, pomoc w podziale obowigzkéw domowych i planowa-
niu domowego budzetu, motywowanie do szukania pracy czy
podjecia szkolen (np. zaproponowanie darmowego szkolenia
z PUP), zwiekszanie poczucia zaradnos$ci i samodzielnosci [17].
W badaniach wykazano, ze asystentura okazata sie bardzo
skuteczng formg pracy socjalnej. Rodziny objete wsparciem
poczynity duze postepy - obserwowano polepszenie kontak-
téw w rodzinie, planowanie wydatkéw, podejmowanie szko-
len, pracy, leczenia specjalistycznego, a przede wszystkim
podjecie opieki nad dzie¢mi w rodzinie i unikniecie skierowa-
nia ich do doméw dziecka. Wszyscy beneficjenci podpisywali
kontrakt socjalny i mogli korzysta¢ z sugerowanych przez

12

asystenta $wiadczen pomocy spotecznej (kursy komunika-
cji dla rodzicéw, ustugi doradcy zawodowego, kursy zawo-
dowe, korepetycje dla dzieci, motywowanie do terapii prze-
ciwalkoholowej) [18]. Asystentura rodziny, ze wzgledu na duza
efektywno$¢ rozwigzywania problemoéw opiekunczo-wycho-
wawczych i bytowych, stata sie obowigzujaca forma pracy
socjalnej w wielu o$rodkach pomocy spotecznej w Polsce, jed-
nak nie podlega zadnej standaryzacji jesli chodzi o liczbe rodzin
przypadajacych na jednego asystenta. W praktyce asystenci
rodziny zajmuja sie 1-12 rodzinami tygodniowo. Brak regula-
cji w tym obszarze obniza standard i efektywnos¢ tej formy
pomocy [19]. Asystent rodzinny moze zatem pomoc w rozwia-
zaniu probleméw i uzyskaniu wiekszej samodzielnosci zycio-
wej przez te rodziny, ktére maja dzieci. Niestety, zakres jego
dziatan nie obejmie rodzin z dorostymi osobami z NI (chyba
ze osoba z NI jest rodzicem, wéwczas otrzyma pomoc). Pomoc
asystentow osoby niepetnosprawnej zapewniana jest najcze-
$ciej osobom, ktore nie mieszkaja w rodzinie i nie mogg liczy¢
na jej wsparcie. Dotyczy¢ to bedzie zatem niewielkiej liczby
0s0b, ktdére dostang mozliwo$¢ zamieszkania w mieszkaniu
chronionym czy socjalnym. Jak podaje Rudnik [19], sposréd
10 przedstawionych o$rodkéw w réznych miastach w Polsce,
zajmujacych sie asystenturg rodziny, tylko jeden z nich zapew-
niat pomoc asystentéw os6b niepeinosprawnych.

WNIOSKI | REKOMENDACJE

1. Implementacja miedzynarodowych standardéw integra-
cji 0séb z NI, tym z NIM, nastepuje bez odpowiedniego przy-
gotowania spotecznego i lokalowego.

2. Uzywanie stygmatyzujacej terminologii (niedorozwdj,
uposledzenie, utomnos¢, nieporadnos¢) podtrzymuje nega-
tywne postawy spoteczne, sprzyja dyskryminacji, a przez
to przeciwdziata wtgczeniu spotecznemu oséb z NI, w tym
z NIM. Nalezy wprowadzi¢ termin ,niepetnosprawnos¢ inte-
lektualna”, uzywany powszechnie w prawie miedzynarodo-
wym, we wszystkich aktach prawnych oraz programach dzia-
tania panstwa.

3. Brakinterdyscyplinarnego dziatania panstwa w zakresie
kreowania $wiadomosci spotecznej, a przez to niski poziom
Swiadomosci polskiego spoteczenstwa, podtrzymuje stereo-
typy i w zwigzku z tym uniemozliwia skuteczne wtaczenie
spoteczne (inkluzje) oséb z NI, w tym z NIM. Rekomenduje sie
interdyscyplinarne dziatanie panstwa w zakresie kreowania
$wiadomosci spotecznej na temat ,niepetnosprawnosci intelek-
tualnej” oraz form wsparcia dla oséb z NIM i ich rodzin (z naci-
skiem na wczesne wspomaganie badz interwencje) przez regu-
larnie prowadzone kampanie spoteczne, szkolenia w ochronie
zdrowia i szkotach, edukacje wszystkich uczniéw i rodzicéw.

4. Brak ram prawnych dotyczacych wsparcia rodzicow
w momencie narodzin dziecka z NI znacznie utrudnia badz
uniemozliwia otrzymanie wsparcia przez osoby z NI, w tym
z NIM. Rekomenduje sie stworzenie procedury zapewniajgcej
wsparcie psychologa oraz pracownika socjalnego, uruchamia-
nej obligatoryjnie przez pracownikéw medycznych w momencie
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narodzin dziecka z NI, w celu radzenia sobie ze stresem oraz
informowania o grupach wsparcia i procedurach wczesnego
wspomagania (wczesnej interwencji) rozwoju dziecka.

5. Brak platform internetowych stuzacych wymianie regio-
nalnych informacji na temat dostepu do §wiadczen dla os6b
z NI, w tym z NIM (dostepu do pracy, mieszkalnictwa chronio-
nego, kultury), powoduje stabszy do nich dostep. Rekomenduje
sie stworzenie internetowych platform wymiany regional-
nych informacji na temat dostepu do $wiadczen dla os6b z NI,
z osobnymi forami dla 0séb z NI poszczegélnych stopni oraz
osobnymi forami dla oséb z instytucji wspierajacych.
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