Obiektywna i subiektywna jakos¢
zycia dorostych oséb
z niepetnosprawnoscia
intelektualng zamieszkujacych
wojewodztwo wielkopolskie

Uwarunkowania srodowiskowe
oraz poziom wsparcia
realizatorow polityki spotecznej

RAPORT Z BADAN

ROPS



Publikacja powstata w ramach badania pt. ,Obiektywna i subiektywna jako$¢ zycia
dorostych o0sdéb z niepetnosprawnoscia intelektualng zamieszkujacych wojewddztwo
wielkopolskie. Uwarunkowania srodowiskowe oraz poziom wsparcia realizatoréw polityki
spotecznej” realizowanego w ramach projektu pt. ,Koordynacja na rzecz aktywnej
integracji” wspoétfinansowanego przez Unie Europejskg w ramach Europejskiego Funduszu
Spotecznego.

Realizatorem badan byto Stowarzyszenie Na Tak, ktére
na od 25 lat wspiera osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng

na kazdym etapie zycia. Codziennie w 11 osrodkach
tak rehabilitacyjnych Stowarzyszenia Na Tak pomoc otrzymujg

dzieci, mtodziez i dorosli — tgcznie ponad 650 osdb rocznie
zréznymi schorzeniami neurologicznymi i genetycznymi.
Stowarzyszenie prowadzi przedszkole i szkote dla dzieci z gteboky wieloraka
niepetnosprawnoscig, a osobom dorostym pomaga umozliwiajgc im udziat w terapii
zajeciowej, treningach samodzielnosci i zatrudnieniu wspomaganym. Stowarzyszenie Na
Tak dziata na rzecz integracji, inkluzji i promocji pozytywnego wizerunku o0séb
z niepetnosprawnoscia intelektualng w $srodowisku, prowadzac w Poznaniu Galerie "tak",
portal informacyjny pion.pl, organizujgc rokroczne miedzynarodowe konferencje
pn. Spotkania Na Tak oraz inkluzyjng impreze sportowg Bieg Na Tak - Run of Spirit.

ZESPOL BADAWCZY

pod kierownictwem Natalii Marciniak-Madejskiej, dyrektor Stowarzyszenia Na Tak:

Monika Karwacka, kierownik Srodowiskowego Domu Samopomocy ,,Kamyk” (Stowarzyszenie Na Tak)
tucja Cofta, koordynator merytoryczny Warsztatu Terapii Zajeciowej ,Przylesie” (Stowarzyszenie Na
Tak)

Adam Madejski, zastepca kierownika Warsztatu Terapii Zajeciowej ,Przylesie” (Stowarzyszenie Na
Tak)

Adrianna Domachowska-Mandziak, kierownik Warsztatu Terapii Zajeciowej ,Krzemien”
(Stowarzyszenie Na Tak)

Joanna Baszynska, kierownik Domu Krotkiego Pobytu ,,Poranek” (Stowarzyszenie Na Tak)

Marta Krél, koordynator organizacyjny badan

oraz osoby realizujgce badania jakosciowe: Ewa Nykowska, Justyna Manys.

Autorem rekomendacji jest dr Katarzyna Pawelczak, Zaktad Pedagogiki Specjalnej (Uniwersytet im.
A. Mickiewicza)

Metodologia opracowana na podstawie A. Zawislak: Jakos¢ zZycia o0sob  dorostych
Z niepetnosprawnosciq intelektualng (Warszawa 2011) z wykorzystaniem modelu jakosci zycia
R.A. Cumminsa.

Konsultacje merytoryczne: dr Ryszard Necel, Sylwia Szpyrka, Marta Zareba

Obserwatorium Integracji Spotecznej

Wydawca: Regionalny Osrodek Polityki Spotecznej w Poznaniu



SPIS TRESCI

Wstep

str. 5

CZESC TEORETYCZNO-METODOLOGICZNA

str.6

Ujecie definicyjne
K. Pawelczak
Jakosc zycia — interdyscyplinarne ujecie definicyjne.

Osoba z niepetnosprawnosciq intelektualng jako podmiot badan

spotecznych (intellectual disability).

str.6

Wsparcie osob z niepetnosprawnosciq intelektualng. Cele i zadania
instytucji wspierajgcych
N. Marciniak-Madejska

str.12

Metodologia badania
N. Marciniak-Madejska
Koncepcja badania.
Zastosowane metody badawcze wraz z opisem doboru prdby.

str.21

Niepetnosprawnosc intelektualna w liczbach

t. Cofta
Niepetnosprawnosc¢ w liczbach wedtug Narodowego Spisu
Powszechnego Ludnoscii Mieszkar 2011 (GUS).
Uczniowie ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi (w tym: z
niepetnosprawnosciq intelektualng) wedtug Centrum
Informatycznego Edukacji — System Informacji Oswiatowej

str.44

CZESC EMPIRYCZNA

str.53

Warunki bytowe o0sob z niepetnosprawnosciq intelektualng
N. Marciniak-Madejska

Sytuacja finansowa.

Sytuacja mieszkaniowa.

Osobiste przedmioty.

Subiektywna ocena sytuacji materialnej badanych.

Podsumowanie wynikéw badan w obszarze warunkow bytowych.

str.54

Stan zdrowia osob z niepetnosprawnosciq intelektualng

M. Karwacka
Stan zdrowia 0sob z niepetnosprawnosciq intelektualng.
Dostepnosc placdwek opieki zdrowotnej oraz dziatan
rehabilitacyjnych.
Zachowania prozdrowotne 0sob z niepetnosprawnoscig
intelektualng.

Zdrowie 0s6b z niepetnosprawnosciq intelektualng —

str.78




podsumowanie.

Produktywnosc¢ osob z niepetnosprawnosciq intelektualng
A. Madejski
Aktywnosc¢ zawodowa.
Subiektywna ocena aktywnosci zawodowej badanych.
Czas wolny.

str.93

Zazytosc z bliskimi i przynaleznosc spoteczna osob z niepetnosprawnosciq
intelektualng
M. Karwacka
Osoba z niepetnosprawnosciq intelektualng w rodzinie
generacyjnej i prokreacyjnej.
Osoba z niepetnosprawnosciq intelektualng w relacjach z
przyjaciétmi i znajomymi.
Zazytosc z bliskimi i przynaleznos¢ spoteczna osob z
niepetnosprawnosciq intelektualng — podsumowanie.

str.112

Poczucie bezpieczeristwa osob z niepetnosprawnosciq intelektualng
t. Cofta
Lek i niepokdj — warunki i obszary odczuwania oraz sposoby
radzenia sobie.
Poczucie bezpieczeristwa w gospodarstwie domowym.
Jakosc snu jako subiektywna ocena poczucia bezpieczeristwa
badanych.

str.130

Dobrostan emocjonalny osob z niepetnosprawnosciq intelektualng

t. Cofta
Depresja i agresja — wystepowanie i czestosc¢ zaburzen.
Plany i marzenia 0sdb z niepetnosprawnosciq intelektualng.
Poziom autonomii 0s6b z niepetnosprawnosciq intelektualng.
Pragnienie zmian zyciowych i poczucie moznosci ich realizacji jako
subiektywna ocena dobrostanu emocjonalnego badanych.

str.137

Wsparcie instytucjonalne osob z niepetnosprawnosciq intelektualng w
wojewddztwie wielkopolskim
N. Marciniak-Madejska, M. Krdl

Srodowiskowe domy samopomocy.

Warsztaty terapii zajeciowe;.

Warunki pracy chronionej.

Zatrudnienie socjalne.

Spdtdzielnie socjalne.

Placowki opieki catodobowe;.

Organizacje pozarzgdowe.

str.147

Wplyw organizacji sSrodowiska instytucjonalnego na jakosc¢ Zycia - ujecie
miedzysektorowe

str.189




Analiza wywiadow pogfebionych

A. Domachowska-Mandziak

Oferta wsparcia dorostych osdb z niepetnosprawnoscig intelektualng w
poszczegdblnych sektorach. Perspektywa ekspertow.

Wspieranie aktywnosci zawodowej dorostych oséb z niepetnosprawnoscia
intelektualng. Perspektywa ekspertow.

Rola wspétpracy miedzysektorowej w powiekszaniu autonomii zyciowej
0s0b z niepetnosprawnoscia intelektualna.

Wspodtpraca miedzysektorowa — podsumowanie wywiaddw pogtebionych.

Bariery w korzystaniu ze wsparcia instytucjonalnego. Analiza str.213
zogniskowanych wywiadéw grupowych
J. Baszynska

Luki w systemie wsparcia niezaleznosci mieszkaniowej oséb

z niepetnosprawnosciq intelektualng.

Bariery aktywizacji zawodowej 0sob z niepetnosprawnosciq

intelektualng.

Bariery w dostepie do ustug medycznych i rehabilitacyjnych.

Bariery w dostepie do wsparcia instytucjonalnego —

podsumowanie badarn focusowych.

Analiza dostepnosci informacji na stronach internetowych str.235
w poszczegodlnych powiatach wojewddztwa wielkopolskiego
A. Madejski

Rozwigzanie modelowe — miejski portal internetowy dla oséb

Z niepetnosprawnosciq.

Podsumowanie str.242
K. Pawelczak

Sytuacja materialno-bytowa

Sytuacja zdrowotna

Sytuacja zawodowa

Sytuacja psychospoteczna
Rekomendacje K. Pawelczak str.260
Wykaz skrotow str.273

Spis wykresow, tabel, map, schematow




Poprawa jakosci Zycia mieszkaricdw Wielkopolski jest celem generalnym zapisanym
w Strategii rozwoju wojewddztwa wielkopolskiego do 2020 roku, dokumentu przygotowanego
przez  Departament  Polityki  Regionalnej  Urzedu Marszatkowskiego  Wojewddztwa
Wielkopolskiego i uchwalonego przez Sejmik Wojewddztwa Wielkopolskiego w 2012 roku.
Autorzy strategii zwracajg uwage na rozwarstwienie spoteczne i ekonomiczne Wielkopolan
powigzane ze zréznicowanym dostepem do infrastruktury i ustug spotecznych, opieki socjalnej,
medycznej, co utrwala wzrost liczebnosci grup marginalizowanych T Jedng z kategorii
spotecznych posiadajgcych ograniczony dostep do spofecznie cenionych dobr i ustug sq osoby
Z niepetnosprawnosciq intelektualng.

Jakos¢ zycia stanowi indywidualng ocene wtasnej pozycji zyciowej. Diagnoza poziomu
jakosci zycia osob z niepetnosprawnosciq intelektualng wymaga podmiotowego badania stopnia
realizacji potrzeb jednostki oraz analizy determinant satysfakcji Zzyciowej. Wsrod sfer Zycia,
w ktdrych dokonywany jest pomiar jakosci Zycia najistotniejsze sq materialne warunki zycia,
zdrowie, edukacja, aktywnos¢ ekonomiczna, czas wolny, relacje spoteczne i poczucie
bezpieczeristwa. Wptyw na wymienione obszary ma jakos¢ ustug spotecznych, infrastruktury
i Srodowiska w miejscu zamieszkania. Z tego wzgledu politycy spoteczni coraz czesciej podejmujq
dziatania zwiqzane z diagnozq jakosci Zzycia mieszkaricow danego regionu, dzieki ktdérej mozliwe
stanie sie projektowanie zmian infrastrukturalnych, moggqcych realnie te jakosc Zycia poprawic.

Diagnoze jakosci zycia dorostych 0s6b z niepetnosprawnosciq intelektualng
zamieszkujgcych wojewddztwo wielkopolskie oraz uwarunkowarn sSrodowiskowych i poziomu
wsparcia realizatoréow polityki spotecznej majgcych wptyw na satysfakcje zyciowgq, Regionalny
Osrodek Polityki Spotecznej zlecit Stowarzyszeniu Na Tak w ramach projektu pt. ,,Koordynacja na
rzecz aktywnej integracji” wspotfinansowanego przez Unie Europejskq w ramach Europejskiego
Funduszu Spotecznego.

W rezultacie wieloaspektowych i kompleksowych badan realizowanych zgodnie z zasadg
triangulacji (danych, badaczy, metod) powstat niniejszy raport. Poza dostarczeniem wiedzy na
temat jakosci Zycia dorostych 0sob z niepetnosprawnosciq intelektualng zamieszkujgcych
wojewoddztwo wielkopolskie, wyniki badan postuzyty wypracowaniu rekomendacji, ktore
powinny stanowi¢ drogowskaz dla realizatorow polityki spotecznej w projektowaniu zmian
i planowaniu proceséw poprawy jakosci zycia mieszkaricow Wielkopolski.

Odbiorcom raportu zycze owocnych refleksji stanowigcych bodziec do podjecia dziatan

zwigzanych z poprawgq jakosci Zycia 0sob z niepetnosprawnosciq intelektualng.

Natalia Marciniak-Madejska
Dyrektor Stowarzyszenia Na Tak

! Departament Polityki Regionalnej w Urzedzie Marszatkowskim Wojewddztwa Wielkopolskiego Wielkopolska 2020,
Zaktualizowana strategia rozwoju wojewddztwa wielkopolskiego do 2020 roku, Poznan 2012, s. 43.



CZESC TEORETYCZNO-METODOLOGICZNA

UJECIE DEFINICYJNE

dr Katarzyna Pawelczak, Uniwersytet im. A. Mickiewicza w Poznaniu

1. Jakos¢ zycia — interdyscyplinarne ujecie definicyjne.

Jakos¢ zycia to problem szeroko eksplorowany zaréwno w obrebie nauk
ekonomicznych, medycznych, jak i spotecznych. Kazda z wymienionych dziedzin we
wiasciwy sobie sposéb definiuje jakos¢ zycia, co pozostaje w Scistym zwigzku z wyborem
narzedzi stuzgcych pomiarowi QOL i charakterem dokonywanych analiz. Cummins
i wspotpracownicy twierdzg, iz obszary rozwazan na temat jakosci zycia podejmowane przez
przedstawicieli poszczegdlnych dyscyplin naukowych zalezne sy przede wszystkim od
sposobu ujmowania uwarunkowan jakosci zycia. Centralng kategorie analiz w obszarze
nauk ekonomicznych stanowi jako$¢ zycia zwigzana ze stanem posiadania. W ocenach
bierze sie pod uwage gtdwne aspekty ekonomiczne — dochdd i konsumpcje, okreslajgce stan
zaspokojenia potrzeb materialnych. W latach 60tych dostrzezono konieczno$é¢ analizy
uwarunkowan srodowiskowych; w kolejnych dekadach wypracowywano wskazniki
i mierniki odpowiadajace iloéciowemu kryterium jakosci zycia®.

Nauki medyczne koncentrujg uwage wokoét konstruktu Helth Related Quality of Life
— jakosci zycia warunkowanej stanem zdrowia”. W modelu wieloaspektowym? zdrowie
wyraza sie we wzajemnej relacji, zachodzacej miedzy jednostkg a otoczeniem i jest
procesem zorientowanym na uzyskanie stanu réwnowagi. O jego poziomie decydujg
zaréwno czynniki patogenne, jak i zasoby odpornosciowe osoby, otoczenia, prozdrowotne
systemy wartosci oraz wtasciwosci podmiotu (m.in. poczucie sprawstwa, optymizm, wiedza,
racjonalnos¢). Tak pojmowana jakos¢ zycia to zjawisko wielowymiarowe, odnoszgce sie
do szeroko pojmowane] egzystencji cztowieka, zawierajgce modyfikowalne komponenty
(fizyczne, psychiczne, spoteczne, uwarunkowania ekonomiczne i doznania somatyczne),
podlegajgce przeksztatceniom pod wptywem réznorodnych czynnikéw.

W obszarze nauk spotecznych funkcjonuje wiele definicji jakosci zycia. Wiekszos¢
z nich ogniskuje uwage wokoét takich jej wymiaréw jak: dobrostan osoby, okolicznosci

? Najbardziej znana préba miernikéw dobrobytu jest tzw. metoda genewska. Zostata opracowana w 1966roku w Instytucie
Rozwoju Spotecznego ONZ. Obejmuje ona siedem grup potrzeb: wyzywienie, warunki mieszkaniowe, zdrowie, wyksztatcenie,
rekreacje, zabezpieczenie spoteczne, zagospodarowanie materialne. Do polskich warunkéw metode zaadaptowat A.
Luszniewicz. Jest on takze autorem ,syntetycznego wskaznika stopy zyciowej” i uzupetnienia grup potrzeb o ésmg kategorie:
srodowisko naturalne.

* por. H. Sek, Jakos¢ zycia a zdrowie, ,Ruch Prawniczy, Ekonomiczny i Socjologiczny”, Nr 2/1993, s. 11-117.



sprzyjajace realizacji potencjatu jednostki, poczucie zaangazowania w dziatania spoteczne
oraz relacje interpersonalne”.

Schemat 1. Wymiary jakosci Zycia rozpatrywane w naukach spotecznych.

DOBROSTAN OSOBY

OKOLICZNOSCI SPRZYJAJACE REALIZACII

POTENCJAtU JEDNOSTKI

POCZUCIE ZAANGAZOWANIA W DZIAtANIA SPOLECZNE ORAZ
RELACJE INTERPERSONALNE

Zrédto: Opracowanie wiasne na podstawie A. Zawislak, Jakos¢ zycia 0séb dorostych
z niepetnosprawnosciq intelektualng, wyd. cyt.

Zgodnie z zaproponowang przez R.A. Cumminsa teorig homeostazy subiektywnej
jakosci zycia, zadowolenie z Zzycia jest wypadkowg dziatania zarédwno czynnikow
podmiotowych, jak i wptywdéw sSrodowiskowych (schemat 2). Odczucie dobrostanu jest
mozliwe jesli oba faktory pozostang we wzglednej réwnowadze. O zaktéceniach
homeostazy mozna moéwic¢ tylko wtedy, gdy warunki obiektywne pozostajg na bardzo
niskim poziomie®. Subiektywna ocena wspierana bywa ponadto przez mechanizmy
adaptacyjne jednostki. Oznacza to, ze nie musi by¢ zbiezna z warunkami jej funkcjonowania.

* A. Zawislak, Jakos¢ zycia osob dorostych z niepetnosprawnosciq intelektualng, Warszawa 2011.

W. Obrebski, Osoby z uposledzeniem umystowym w sytuacji pracy, Lublin 2001.

E. Zasepa, A. Wotowicz, Jakos¢ Zycia rodzin z dzieckiem z niepetnosprawnosciq intelektualng, Warszawa 2010.
®s. Sadowska, Jakos¢ zycia uczniéw z niepetnosprawnosciq intelektualng w stopniu lekkim, Krakéw 2006, S. 40.



Schemat 2. Determinanty subiektywnej jakosci zycia

Determinanty
pierwszego rzedu:
ekstrawersja,
neurotyzm
(zwigzane z
genetycznym
wyposazeniem
cztowieka)

Determinanty
trzeciego rzedu:
czynniki Srodowiskowe
(spoteczne, kulturowe,
ekonomiczno-
polityczne)

Determinanty
drugiego rzedu:
kontrola, samoocena,
optymizm
(bufory wewnetrzne)

Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie A. Zawislak, Jakos¢ zycia oséb dorostych
Z niepetnosprawnosciq intelektualng, wyd. cyt.

Wielu autoréw® zgodnie podkresla, iz jako$¢ zycia ma strukture dychotomiczna.
Sktada sie na nig zaréwno tzw. jakos¢ obiektywna, jak i subiektywna. Taki podziat znajduje
odzwierciedlenie w definicji Swiatowej Organizacji Zdrowia (WHO, World Health
Organization). Jako$¢ zycia rozumiana jest jako ,indywidualny sposob postrzegania przez
jednostke jej pozycji zyciowej w kontekscie kulturowym i systemu wartosci, w ktorym zyje,

6 A. Zawislak, Teoretyczne dyle y dotyczqgce gledniania subiektywnych aspektow jakosci zycia 0sob z uposledzeniem umystowym [w:] Cz. Kosakowski, A. Krause, S.

Przybylinski (red.), Dyskursy pedagogiki specjalnej. Pomiedzy teoriq a praktykg, Olsztyn 2006, s. 77-82.
A. Zawislak, wyd. cyt., Warszawa 2011.
B. Gdrnicka, Jakos¢ zycia osob z lekkq niepetnosprawnosciq intelektualng i jej uwarunkowania, [w:] Z. Palak, M. Pigtek, A. Rdg, B. Zieba-Kotodziej (red.), Jakos¢ zycia w

procesie rozwoju dzieci i mfodziezy, Tarnobrzeg 2011, s. 378-394.



oraz w odhniesieniu do zadan, oczekiwan i standardéw wyznaczonych uwarunkowaniami
$rodowiskowymi”’.

Zdaniem polskiej badaczki jakosci zycia 0oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng,
Aleksandry Zawislak®, element obiektywny warunkowany jest przez system polityczny,
prawny i ekonomiczny panistwa; funkcjonowanie instytucji spofecznych, stuzb
administracyjnych i komunalnych oraz czynniki zwigzane z ksztattowaniem poziomu zycia
cztowieka. Z kolei subiektywna jakos¢ zycia odnosi sie do proceséw wartosciowania — ocen
i samopoczucia jednostki we wszystkich sferach jej funkcjonowania (schemat 3)°.

W modelu Cumminsa subiektywna jakos$¢ zycia wystepuje tylko i wytgcznie
w indywidualnej $wiadomosci jednostki, natomiast obiektywna podlega zewnetrznemu
pomiarowi i moze by¢ obserwowana. ,W wymiarze obiektywnym wazne sq miary

kulturowe, w wymiarze subiektywnym — wartosci osobiste”°

. Zaréwno jeden i drugi wiele

znacza w refleksyjnej ocenie, jednak ,,subiektywne ujmowane jakosci wtasnego zycia wydaje

sie mie¢ najbardziej istotne znaczenie w catym systemie regulacyjno-motywacyjnym
=711

jednostki”".

Schemat 3. Wymiary jakosci zycia.

Jakosc¢ zycia

: Subiektywna

Obiektywna (adekwatna kulturowo) e |
Uwarunkowania Uwarunkowania Uwarunkowania

makrostrukturalne mezostrukturalne mikrostrukturalne

Funkcjonowanie instytucji
System polityczny, prawny, spotecznych, stuzb
ekonomiczny panstwa administracyjnych
komunalnych

Procesy wartosciowania
(oceny i samopoczucie jednostki)
we wszystkich sferach egzystencji

Czynniki dotyczace warunkow
i poziomu zycia cztowieka, jego
pozycji spotecznej, wyksztatcenia

Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie A. Zawislak, Teoretyczne dylematy dotyczqce uwzgledniania
subiektywnych aspektow jakosci zycia 0séb z uposledzeniem umystowym, wyd. cyt.

7 “WHO defines Quality of Life as individuals perception of their position in life in the context of the culture and value systems in which they live and in relation to their
goals, expectations, standards and concerns. It is a broad ranging concept affected in a complex way by the person's physical health, psychological state, level
of independence, social relationships, personal beliefs and their relationship to salient features of their environment” (Measuring Quality of Life,
http://www.who.int/mental_health/media/68.pdf ).

8 A. Zawislak, wyd. cyt., Olsztyn 2006.

9 Por. A. Firkowska-Mankiewicz, Jakos¢ zycia oséb niepetnosprawnych intelektualnie-prezentacja QOL —Kwestionariusz Jakosci Zycia, ,Sztuka Leczenia” Nr 5/1999,
s.1521.

10 S. Sadowska, Jakos¢ zycia uczniéw z niepetnosprawnosciq intelektualng w stopniu lekkim, Krakéw 2006, s. 36.

11 Z. Palak (red.), Jakos¢ zycia oséb niepetnosprawnych i niedostosowanych spotecznie, Lublin 2006, s. 1.



Podsumowujac powyzsze rozwazania warto odwotac sie do uzgodnien przyjetych
przez Miedzynarodowy Panel Ekspertéw zajmujacy sie konceptualizacjg, pomiarem i analizg
whnioskdow wynikajgcych z badan nad jakoscig zycia osdéb z niepetnosprawnoscig
intelektualng. W raporcie z 2002 roku Robert Schalock, lvan Brown, Roy Brown, Robert
A. Cummins, David Felce, Leena Matikka, Kenneth Keith i Trevor Parmenter przyjeli,
iz jakos¢ zycia':
1. zawiera te same czynniki i relacje zaréwno dla oséb z niepetnosprawnoscig, jak
i bez niej (petnosprawnych),

2. jest doswiadczana, gdy jednostka moze na rownych prawach dazy¢ do realizacji
i osiggac cele w srodowisku rodzinnym, spotecznym oraz zawodowym,

3. ztozona jest z elementdw: subiektywnego i obiektywnego, jednak za prymarny
uznaje sie indywidualny sposdb percepcji jakosci zycia przez osobe,
bazuje na wartosciach szczegdlnie waznych dla osoby,

5. jest konstruktem wielowymiarowym,

6. konstytuujg jg zaréwno czynniki osobowe i jak i srodowiskowe; relacje:

rodzinne, przyjacielskie, sgsiedzkie, lokalne; edukacja, stan zdrowia, standard
zycia, przynalezno$é narodowa™.

2. Osoba z niepetnosprawnoscig intelektualng jako podmiot badan
spotecznych (intellectual disability).

Wspodtczesne podejscia do problematyki funkcjonowania 0sob
z niepetnosprawnoscig intelektualng sg konsekwencjg przeksztatcen zachodzacych
w spotecznej sSwiadomosci i ramg spotecznego dyskursu. Zasadniczym elementem
dzisiejszego rozumienia niepetnosprawnosci intelektualnej jest ujmowanie czynnikéw, ktére
stanowig jej kontekst, wskazuja jej kulturowe skutki oraz sposoby aplikowania'®. Badania
empiryczno-ilosciowe staty sie dla praktyki pedagogicznej, polityki spotecznej i pracy
socjalnej niewystarczajgce. Poznanie punktu widzenia o0sdb z niepetnosprawnosciag
intelektualng i ich jednostkowych potrzeb wymagato przyjecia szerszej perspektywy oraz
uznania za wartosciowe réznic indywidualnych®™. Uznano, iz ,indywidualne narracje mogq
stac sie zrodtem wiedzy na temat spotecznej percepcji niepetnosprawnosci i ksztattowania

2L Schalock, I. Brown, R. Brown, R.,, R.A. Cummins, D. Felce, L. Matikka, K.D. Keith, T. Parmenter,
Conceptualization, Measurement, and Application of Quality of Life for Person With Intellectual Disabilities:
Report of an International Panel of Experts, “Mental Retardation” Nr 6/ 2002, s. 457-470.

BRL Schalock, Three Decades of Quality of Life, ,Focus on Autism and Other Developmental Disabilities”, 2000,
15, 2, s. 118, cyt. za: A. Zawislak, Pomiar jakosci zycia osob z niepetnosprawnosciq intelektualng, Kwartalnik
Pedagogiczno-Terapeutyczny Nasze Forum, Nr 1-2(25-26) 2007, s. 50-57.

Y schalock R.L., i in. Perspectives: The Renaming of Mental Retardation: Understanding the Change to the Term
Intellectual Disability, “Intellectual and Developmental Disabilities” Nr 45/ 2007, s. 116- 124.

B Kosakowski, Podmiotowosc i autorewalidacja w pedagogice specjalnej, ,,Roczniki Pedagogiki Specjalnej”,
Nr 10-11/1996, s. 24-26.

G. Dyrzatowska, Narracja jako typ wiedzy i myslenia w pedagogice specjalnej — perspektywy i ograniczenia
badawcze [w:] Goérniewicz, A. Krause (red.), Konteksty teoretyczne, Olsztyn 2003.



sie pewnych schematow poznawczych, determinujgcych sposdb postrzegania samych siebie
przez osoby z niepefnosprawnoéciq”ls.

Eksperci zajmujacy sie problematyka niepetnosprawnosci intelektualnej sg zgodni
co do tego, ze niski iloraz inteligencji nie wystarcza, by stwierdzi¢ omawiane zaburzenie.
Niezbedne jest zbadanie obszaru umiejetnosci spotecznych danej osoby, poziomu i zakresu
jej funkcjonowania przystosowawczego. Klasyfikacja DSM-IV-TR (Diagnostic and Statistical
Manual of Mental Disorders) opiera sie na przekonaniu, ze obnizony IQ to tylko jedno
z trzech kryteriéw koniecznych do orzekania o niepetnosprawnosci intelektualnej® .
Towarzyszg mu znaczgce deficyty w funkcjonowaniu przystosowawczym, obejmujace,
co najmniej dwa z wymienionych obszaréw adaptacyjnych (komunikacja, dbanie o siebie,
zycie w Srodowisku domowym, zdolnosci interpersonalne, spoteczne, decydowanie o sobie,
umiejetnos$¢ korzystania z débr spotecznych, ksztatcenia sie, pracy, wypoczynku, dbania
o zdrowie i bezpieczenstwo). American Psychiatric Association (APA) wypracowato kolejng
wersje definicji i kryteridw niepetnosprawnosci intelektualnej, ktdérg zamieszczono
w V edycji Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders (DSM-V). Zgodnie z nig
,hiepetnosprawnos¢ intelektualna to zaburzenie charakteryzujgce sie zaréwno deficytem
intelektualnym, jak i deficytem w funkcjonowaniu przystosowawczym z poczgtkiem
w okresie rozwojowym”. W nowym wydaniu DSM-V (2013) stosowane od 1961 roku
okreslenie ,uposledzenie umystowe” (mental retardation) zostato zastgpione przez coraz
powszechniej uzywane - ,niepetnosprawno$¢ intelektualna” (intellectual disability)™ .
Zrezygnowano z precyzyjnego okreslania granicy wiekowej wystgpienia zaburzenia (przed
18 r.z.) na rzecz sformutowania , wystgpienie deficytéw intelektualnych i adaptacyjnych
w okresie rozwoju”. DSM-V wskazuje réwniez na konieczno$¢ udzielania osobie
z niepetnosprawnoscig intelektualng wsparcia, zarowno w edukacji, pracy, jak
i samodzielnym funkcjonowaniu.

18 . Rzeznicka- Krupa, Niepetnosprawnosc i Swiat spoteczny. Szkice metodologiczne, Krakéw 2009, s. 192.

Y E. Necka, Inteligencja. Geneza - struktura - funkcje, Gdarisk 2003, s. 179.

8 k. Bobinska, P. Gatecki, Rys historyczny, terminologia, definicja, nozologia, kryteria rozpoznawania
niepetnosprawnosci intelektualnej [w:] K. Bobiriska, P. Gatecki, T. Pietras (red.), Niepetnosprawnosc intelektualna
— etiopatogeneza, epidemiologia, diagnoza, terapia, Wroctaw 2012, s. 32.

B H.N. Switzky, S. Greenspan, D.C. Washington, What is Mental Retardation? Ideas for an Evolving Disability in
the 21°" Centur, Washington 2006.



WSPARCIE OSOB Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA
INTELEKTUALNA. CELE | ZADANIA INSTYTUCJI
WSPIERAJACYCH

Natalia Marciniak-Madejska, Stowarzyszenie Na Tak

Po zmianie ustrojowej w Polsce, podczas tworzenia nowych ram prawnych, osoby
z niepetnosprawnoscig stanowity szczegdlng grupe spoteczng, za ktérej wsparcie
odpowiedzialni stali sie realizatorzy polityki spotecznej. Juz w ustawie z dnia 29 listopada
1990 o pomocy spotecznej okreslono, iz wsparcia ze strony instytucji publicznych udziela sie
osobom i rodzinom w szczegélnosci z powodu m.in. uposledzenia fizycznego Ilub
umystowego®™. Réwniez Konstytucja Rzeczypospolitej Polskiej uchwalona w 1997 roku
mowi o réwnosci obywateli w kazdej sferze zycia, a artykut 69 ustawy zasadniczej
gwarantuje pomoc osobom niepetnosprawnym w zabezpieczeniu egzystencji,
przysposobieniu do pracy i znoszeniu barier komunikacyjnych®.

W 1997 r. przyjeto Karte Praw Osbéb Niepetnosprawnych, ktdra ustanawia, iz osoby
z niepetnosprawnoscig majg prawo do niezaleznego, samodzielnego i aktywnego zycia oraz
nie mogg podlegaé¢ dyskryminacji. Uchwata zwraca uwage na konieczno$é¢ zapewnienia
osobom z niepetnosprawnoscig dostepu do wszechstronnej rehabilitacji majacej na celu
adaptacje spoteczng, do nauki w szkotach wspdlnie ze swymi petnosprawnymi
rowiesnikami, jak rowniez do korzystania ze szkolnictwa specjalnego lub edukacji
indywidualnej, pomocy psychologicznej, pedagogicznej i innej pomocy specjalistycznej
umozliwiajacej rozwdj, zdobycie lub podniesienie kwalifikacji ogdlnych i zawodowych.*
Uchwalajgc Karte Praw Osdéb Niepetnosprawnych Sejm Rzeczypospolitej Polskiej uzasadnit,
iz powyzsze prawa wynikajg z Konstytucji, Powszechnej Deklaracji Praw Cztowieka,
Konwencji Praw Dziecka, Standardowych Zasad Wyrdwnywania Szans Osdb
Niepetnosprawnych, aktow prawa miedzynarodowego i wewnetrznego oraz wezwat Rzad
Rzeczypospolitej Polskiej oraz wtadze samorzagdowe do podjecia dziatan ukierunkowanych
na urzeczywistnienie tych praw.23

Zmiany w ustawodawstwie wptynety na rozwdj instytucjonalnych form wsparcia
(tabela 1). Osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng w stopniu lekkim, umiarkowanym
i znacznym zostaty objete obowigzkiem szkolnym?*, ale dopiero w 1997 roku obowigzkiem

% Art. 3 ustawa z dnia 29 listopada 1990 o pomocy spotecznej.

*! Konstytucja Rzeczypospolitej Polskiej z dnia 2 kwietnia 1997, art. 69.

2 Uchwata Sejmu Rzeczypospolitej Polskiej z dnia 1 sierpnia 1997 r. Karta Praw Osob Niepetnosprawnych (M.P. z 13.08.1997 r.
Nr 50 poz. 475).

» Tamze.

* Ustawa z dnia 7 wrzesnia 1991 o systemie o$wiaty.



szkolnym objeto osoby z gtebokim stopniem niepetnosprawnosci intelektualnej. W ostatnim
dziesiecioleciu XX wieku nastgpit rowniez rozwdj osrodkéw wsparcia dziennego dla
dorostych oséb z dysfunkcjg intelektualng i uszkodzeniami narzadu ruchu: dzieki kolejnym
nowelizacjom w ustawie o pomocy spotecznej powotano do zycia Srodowiskowe domy
samopomocy i kluby samopomocy. W latach 90. XX wieku osoby z niepetnosprawnosciami
doczekaty sie rowniez dedykowanej im ustawy o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz
zatrudnieniu. Wéweczas funkcjonowanie oséb z niepetnosprawnoscia na rynku pracy
wsparty warsztaty terapii zajeciowej oraz turnusy rehabilitacyjne. Nastgpit rdwniez rozwdj
Zaktadéw Aktywnosci Zawodowej oraz Zaktadéw Pracy Chronionej. W ostatnich latach,
szczegdlnie po przystgpieniu Polski do Unii Europejskiej i ratyfikowaniu Konwencji Praw
Osdb Niepetnosprawnych, nastgpit rozkwit ekonomii spotecznej, w tym spétdzielni
socjalnych.



Tabela 1. Wsparcie instytucjonalne osdb niepetnosprawnych w Polsce
po transformacji ustrojowe;j.

ADRESACI A
RODZAJ INSTYTUCII FUNKCIA CEL DZIAtALNOSCI
WSPARCIA

Przedszkola (w tym z Funkcja
oddziatami integra- opiekunczo-
cyjnymi i specjalne). wychowawcza
Szkoty podstawowe, Funkcja
gimnazja i szkoty dydaktyczno-
ponadgimnazjalne, wychowawcza
(w tym specjalne,

integracyjne, z

oddziatami

integracyjnymi,

z oddziatami przysposa-

biajgcymi do pracy) i

inne osrodki

umozliwiajace dzieciom

i mtodziezy z niepetno-

sprawnoscig

intelektualng realizacje

obowigzku szkolnego

i obowigzku nauki

(m.in. mtodziezowe

osrodki wychowawcze,

mtodziezowe osrodki

socjoterapii, specjalne

osrodki szkolno-

wychowawcze oraz

specjalne osrodki

wychowawcze).

Osrodki wsparcia dla Funkcja

0s6b z zaburzeniami edukacyjna
psychicznymi: i wspomagajaca
Srodowiskowy dom

samopomocy

klub samopomocy

Przedszkola: dzieci z
niepetnosprawnoscig
w wielu 3-6 lat

(w przypadku dzieci
posiadajacych
orzeczenie

o potrzebie
ksztatcenia
specjalnego: do
konca roku
szkolnego w tym
roku
kalendarzowym,

w ktérym dziecko
konczy 8 lat).

Szkoty: dzieci i
miodziez
niepetnosprawna w
wielu od 7 do 18 lat,
(mozliwos¢
wydtuzenia okresu
ksztatcenia do
ukonczenia przez
ucznia: 18 roku zycia
- w przypadku szkoty
podstawowej, 21
roku zycia —

w przypadku
gimnazjum, 24 roku
zycia - w przypadku
szkoty
ponadgimnazjalnej).
Osoby

z zaburzeniami
psychicznymi.

= ksztatcenie i wychowanie,
ktore stosownie do
potrzeb umozliwia nauke
w dostepnym dla danej
osoby zakresie,

= usprawnianie zaburzonych
funkgcji, rewalidacja i
resocjalizacja (realizacja
zalecen zawartych w
orzeczeniu o potrzebie
ksztatcenia specjalnego);

= zapewnienie
specjalistycznej pomocy i
opieki;

= przygotowanie uczniéw do
samodzielnosci w zyciu
dorostym.

Przedszkola i szkoty moga
powotac zespoty wczesnego
wspomagania rozwoju dziecka
w celu pobudzania
psychoruchowego i
spotecznego rozwoju dziecka,
od chwili wykrycia
niepetnosprawnosci do podjecia
nauki w szkole.

= zwiekszanie zaradnosci
i samodzielnosci zyciowej,

" integracja spoteczna,

= czesciowa opieka i pomoc
w zaspokajaniu
niezbednych potrzeb
zyciowych.



Rodzinny dom pomocy  Funkcja

opiekuncza i

bytowa
Dom pomocy Funkcja
spotecznej bytowa,

opiekuncza,
wspomagajaca i
edukacyjna

Mieszkanie chronione Funkcja
wspomagajaca

i bytowa

Osoby starsze i/lub
niepetnosprawne nie
majgce mozliwosci
zapewnienia ustug
opiekunczych w
miejscu zamie-
szkania; osoby
wymagajace z
powodu wieku lub
niepetno-sprawnosci
pomocy innych
0s0b.

Osoby wymagajace
catodobowej opieki z
powodu wieku,
choroby lub
niepetnosprawnosci,
niemogace
samodzielnie
funkcjonowaé w
codzien-nym zyciu,
ktérym nie mozna
zapewnié nie-
zbednej pomocy w
formie ustug
opiekunczych.
Osoby, ktére ze
wzgledu na trudna
sytuacje zyciowa,
wiek,
niepetnosprawnosc
lub chorobe
potrzebujg wsparcia
w funkcjo-nowaniu
w codziennym zyciu,
ale nie wymagaja
ustug w zakresie
Swiadczonym przez
jednostke
catodobowej opieki,
w szczegolnosci
osoby z
zaburzeniami

psychicznymi.

zapewnienie catodobowej
opieki i pomocy w
zaspokajaniu niezbednych
potrzeb zyciowych
catodobowe $wiadczenie
ustug bytowych,
integracja spoteczna.

zapewnienie catodobowej
opieki i pomocy w
zaspokajaniu niezbednych
potrzeb zyciowych
catodobowe $wiadczenie
ustug bytowych,
integracja spoteczna.

przygotowanie
mieszkancéw, pod opieka
specjalistow, do
prowadzenia
samodzielnego zycia

lub zastgpienie pobytu w
placéwce zapewniajgcej
catodobowq opieke. -
zapewnienie warunkow
samodzielnego
funkcjonowania w

srodowisku,

" integracja spoteczna.



Ustugi opiekuncze Funkcja

Specjalistyczne ustugi opiekuncza

opiekuncze

Warsztat terapii Rehabilitacja
zajeciowej spotecznai
zawodowa

Zaktad Aktywnosci
Zawodowej

Rehabilitacja
spoteczna i
zawodowa

Osoba samotna,
ktora z powodu
wieku, choroby lub
innych przyczyn
wymaga pomocy
innych osob, a jest

jej pozbawiona, oraz

osoba, ktora
wymaga pomocy
innych osdb, a
rodzina, a takze
wspolnie
niezamieszkujgcy
matzonek, wstepni,
zstepni nie moga
takiej pomocy
zapewnic.

Osoba
niepetnosprawna
powyzej 16 roku
zycia

ze wskazaniem w

orzeczeniu o stopniu

niepetnosprawnosci
do rehabilitacji w
formie terapii
zajeciowe;.

Osoby ze znacznym
stopniem

niepetnosprawnosci,

Lub umiarkowanym
stopniem

niepetnosprawnosci,

u ktérych

stwierdzono autyzm,

uposledzenie
umystowe lub
chorobe psychiczng

pomoc w zaspokajaniu
codziennych potrzeb
zyciowych,

opieka higieniczna, zalecong
przez lekarza pielegnacje,
w miare mozliwosci,
zapewnienie kontaktow z
otoczeniem,

Swiadczenie
specjalistycznych ustug
dostosowanych do
szczegblnych potrzeb
wynikajacych z rodzaju
schorzenia lub

niepetnosprawnosci.

zwiekszenie zdolnosci oséb
z niepetnosprawnosciag do
samodzielnego
wykonywania czynnosci
zycia codziennego, - wzrost
umiejetnosci interper-
sonalnych, w tym
komunikowania sie oraz
wspotpracy w grupie,
pozyskanie lub przywra-
canie umiejetnosci
niezbednych do podjecia
zatrudnienia.

dziatalnos¢ obstugowo-
rehabilitacyjna,
przygotowanie oséb
niepetnosprawnych do
pracy poza zaktademi
wyréwnaniem ich szans

W nowym miejscu pracy,
doksztatcanie,
przekwalifikowanie i
szkolenie oséb
niepetnosprawnych,
wzrost sprawnosci
psychofizycznej, zaradnosci
osobistej i funkcjonowania
spotecznego.



Zaktad Pracy Rehabilitacja

Chronionej spotecznai
zawodowa
Spétdzielnia socjalna Promocja

zatrudnienia

Osoby z orzeczonym
stopniem
niepetnosprawnosci

Osoby zagrozone
wykluczeniem

spotecznym

realizowanie pracy
zawodowej w warunkach
pracy chronionej,

wsparcie finansowe
zatrudnionych oséb
niepetnosprawnych
zwigzane z rehabilitacja
zawodowg, spofeczng i
lecznicza.

prowadzenie wspdlnego
przedsiebiorstwa
(dziatalnosci gospodarczej)
W oparciu o osobistg prace
cztonkow;

integracja spoteczna (w tym
odbudowanie i
podtrzymanie umiejetnosci
uczestniczenia w zyciu
spotecznosci lokalnej i
petnienia rol spotecznych w
miejscu pracy, zamieszkania
lub pobytu),

reintegracja zawodowa (w
tym odbudowanie i
podtrzymanie zdolnosci do
samodzielnego Swiadczenia
pracy na rynku pracy).

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie wybranych aktéw prawnychZS.

 Ustawa z dnia 7 wrzeénia 1991 o systemie oswiaty, ustawa z dnia 12 marca 2004 r. o pomocy spotecznej, ustawa z dnia 27

sierpnia 1997 r. o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz zatrudnianiu os6b niepetnosprawnych. ustawa z dnia 27 kwietnia

2006 r. o spotdzielniach socjalnych, rozporzadzenie MEN z dnia 17 listopada 2010 r. w sprawie warunkow organizowania

ksztatcenia, wychowania i opieki dla dzieci i mtodziezy niepetnosprawnych oraz niedostosowanych spotecznie w specjalnych
przedszkolach, szkotach i oddziatach oraz w osrodkach, rozporzadzenie MPiPS z dnia 31 maja 2012 r. w sprawie rodzinnych

doméw pomocy, rozporzadzenie MPIPS z dnia 9 grudnia 2010 r. w sprawie $rodowiskowych domdéw samopomocy,

rozporzadzenie MPiPS z dnia 14 marca 2012 r. w sprawie mieszkan chronionych, rozporzagdzenie MGPiPS z dnia 25 marca

2004 r. w sprawie warsztatdw terapii zajeciowej, rozporzadzenie MPiPS z dnia 17 lipca 2012 r. w sprawie zaktadow aktywnosci

zawodowej, rozporzadzenie MPIPS z dnia 22 kwietnia 2009 r. w sprawie pomocy finansowej udzielanej pracodawcom

prowadzacym zaktady pracy chronionej ze Srodkéw Paristwowego Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych.



Kazda z wyzej opisanych propozycji wsparcia oséb z niepetnosprawnoscia
intelektualng, od wczesnego dziecinstwa do pdzinej dorostosci, skupia sie na realizacji
dwéch podstawowych celéow: zwiekszenia samodzielnosci osoby z niepetnosprawnoscia
w realizowaniu podstawowych, istotnych spotecznie rdél oraz integracji spotecznej,
co bezposrednio przektada sie na jakos¢ zycia. Dziatania terapeutyczne podejmowane
przez zespoty specjalistow zmierzaja do umozliwienia osobom z niepetnosprawnoscia
realizowania rdéznych zadan zyciowych, z jakimi moze zmierzy¢ sie dorosty cztowiek zyjac
w integracji ze spofeczenstwem. Jesli przeanalizujemy, do jakich rél spotecznych
przygotowywane sg osoby z niepetnosprawnoscia w placéwkach rehabilitacji i wsparcia
spotecznego, zauwazymy, ze jest to gtdéwnie rola adolescenta prowadzgcego samodzielne
gospodarstwo domowe. Kazda z placéwek dla dorostych w swojej strukturze ustawowo
zobligowana jest prowadzi¢ pracownie gospodarstwa domowego, w ktdérej osoby nabywajg
umiejetnosci zwigzane z prowadzeniem samodzielnego zycia w gospodarstwie domowym,
takich jak gotowanie, pranie, sprzatanie, realizowanie zakupdéw, gospodarowanie budzetem
domowym. Celem tak zbudowanego planu terapeutycznego jest wyjscie z roli dziecka —
osoby zaleznej, ktéra mimo wieku biologicznego wymaga opieki i kontroli innych oséb
dorostych, a przez to wejscie w role osoby dorostej - autonomicznej, niezaleznej,
samodzielnej, odrebnej od opiekundw.

Gtéwnym celem wsparcia instytucjonalnego o0séb z niepetnosprawnosciag
intelektualng jest przygotowanie ich do zyciowego usamodzielnienia oraz integracji
ze $rodowiskiem.?® Juz w przedszkolu specjalnym nauczyciele i specjaliéci podejmuja
dziatania zmierzajace do kompensacji deficytéw wynikajacych z niepetnosprawnosci.”’
Réwniez uczniowie szkét specjalnych i innych oérodkéw edukacyjnych?®, posiadajacy
orzeczenie o potrzebie ksztatcenia specjalnego, realizujg indywidualny program, ktérego
celem jest rozwdj potencjatu, tak by mogli osiggna¢ najwyzszy z mozliwych dla nich poziom
funkcjonowania psychicznego i fizycznego. Od okresu dziecinstwa do 24 roku zycia, czyli do
wieku, w ktérym konczy sie ksztatcenie dzieci i mtodziezy z niepetnosprawnoscig, osoby
z niepetnosprawnoscia przygotowywane sg do samodzielnosci w zyciu dorostym.*

Po zakonczeniu edukacji na poziomie szkoty ponadgimnazjalnej, osoby
z niepetnosprawnoscig intelektualng najczesciej nie podejmujg dalszego ksztatcenia.
Zazwyczaj jeszcze w trakcie nauki szkolnej osoba z niepetnosprawnoscig intelektualng lub
jej przedstawiciel ustawowy wnioskuje do powiatowych zespotéw orzekajacych o ustalenie
stopnia niepetnosprawnosci. Istotny jest fakt, ze w orzeczeniu, o ktéorym mowa, poza

% Ustawa z dnia 12 marca 2004 r. o pomocy spotecznej, art. 3, par. 2.

7§ 4. 1. 6. Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 17 listopada 2010 r. w sprawie warunkéw organizowania
ksztatcenia, wychowania i opieki dla dzieci i mtodziezy niepetnosprawnych oraz niedostosowanych spotecznie w specjalnych
przedszkolach, szkotach i oddziatach oraz w osrodkach.

%8 Oérodki edukacyjne wymienione w rozporzadzeniu Ministra Edukacji Narodowej z dnia 17 listopada 2010 to m.in.
mtodziezowe o$rodki wychowawcze, osrodki socjoterapii lub specjalne osrodki szkolno-wychowawcze.

»§ 4. 1. 6. Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 17 listopada 2010 r. w sprawie warunkéw organizowania
ksztatcenia, wychowania i opieki dla dzieci i mtodziezy niepetnosprawnych oraz niedostosowanych spotecznie w specjalnych
przedszkolach, szkotach i oddziatach oraz w osrodkach.



ustaleniem niepetnosprawnosci lub stopnia niepetnosprawnosci, zawarte sg wskazania

zwiazane z realizacjg dalszego procesu rehabilitacji. Wskazania te dotycza w szczegélnosci:*°

1.

vk wnN

odpowiedniego zatrudnienia uwzgledniajgcego psychofizyczne mozliwosci danej
osoby;

szkolenia, w tym specjalistycznego;

zatrudnienia w zaktadzie aktywnosci zawodowej;

uczestnictwa w terapii zajeciowej;

koniecznosci zaopatrzenia w przedmioty ortopedyczne, srodki pomocnicze oraz
pomoce techniczne, utatwiajgce funkcjonowanie danej osoby;

korzystania z systemu srodowiskowego wsparcia w samodzielnej egzystencji,
przez co rozumie sie korzystanie z ustug socjalnych, opiekunczych,
terapeutycznych i rehabilitacyjnych swiadczonych przez sie¢ instytucji pomocy
spotecznej, organizacje pozarzagdowe oraz inne placowki;

koniecznosci statej lub dtugotrwatej opieki lub pomocy innej osoby w zwigzku
ze znacznie ograniczong mozliwoscig samodzielnej egzystenciji;

koniecznosci statego wspadtudziatu na co dzien opiekuna dziecka w procesie jego
leczenia, rehabilitacji i edukacji.

Realizacja wyzej wymienionych wskazan odbywa sie w ramach rehabilitacji.

0 Rozdziat Il Art. 6b ustawy z dnia 27 sierpnia 1997 r. o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz zatrudnianiu oséb
niepetnosprawnych Dz. U. z 2011 r. nr 127, poz. 721 z pdzn. zm.



Schemat 4. Definicja rehabilitacji w polskim ustawodawstwie.

zmierzajgcych do
organizacyjnych, osiggniecia, przy
leczniczych, aktywnym

Rehabilitacja psychologicznych, uczestnictwie tych

technicznych, 0s6b, mozliwie
szkoleniowych, najwyzszego poziomu
edukacyjnych ich funkcjonowania,
i spotecznych jakosci zycia i
integracji spoteczne;j.

to zespot dziatan

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie Ustawy z dnia 27 sierpnia 1997 r. o rehabilitacji zawodowej

i spotecznej oraz zatrudnianiu osob niepetnosprawnych.

W Polsce, zgodnie z zapisami ustawy z dnia 27 sierpnia 1997 r. o rehabilitacji
zawodowej i spotecznej oraz zatrudnianiu oséb niepetnosprawnych, realizowane sg trzy
podstawowe formy rehabilitacji:

1. lecznicza (medyczna);

2. zawodowa majaca na celu ufatwienie osobie z niepetnosprawnoscia uzyskania

i utrzymania odpowiedniego zatrudnienia i awansu zawodowego przez
umozliwienie jej korzystania z poradnictwa zawodowego, szkolenia zawodowego
i posrednictwa pracy;

3. spoteczna, ktéra ma na celu umozliwianie osobom niepetnosprawnym

uczestnictwa w zyciu spotecznym.



METODOLOGIA BADANIA

Natalia Marciniak-Madejska, Stowarzyszenie Na Tak

Badanie jakosci zycia Wielkopolan z niepetnosprawnoscig intelektualng oraz
determinujgcych jg obiektywnych warunkéw zycia i poziomu wsparcia naturalnego
i instytucjonalnego zostato przeprowadzone z wykorzystaniem analizy danych zastanych,
badan ilosciowych i jakosciowych.

1. Koncepcja badania.

Gtéwnym celem badania byto:

dostarczenie wiedzy na temat obiektywnej i subiektywnej jakosci zycia dorostych osdb
z niepetnosprawnoscia intelektualng w stopniu lekkim i umiarkowanym oraz zaspokojenia
potrzeb w 7 gtébwnych obszarach funkcjonowania jednostki: warunki bytowe, zdrowie,
produktywnos¢, zazytosé z bliskimi, bezpieczeristwo, przynaleznos$¢ spoteczna, dobrostan
emocjonalny oraz wsparcia przez realizatoréw polityki spotecznej w zakresie warunkow
bytowych, zdrowia i produktywnosci.

W realizowanych badaniach przyjeto zatozenia wypracowane w latach 90.
ubiegtego stulecia m.in. przez R.A. Cumminsa oraz R.L. Schalocka, eksponujgce waznos¢
doswiadczen jednostkowych i ich s$rodowiskowy kontekst, uwypuklajgce znaczenie
dokonywanych studidw empirycznych oraz istotne obszary rekomendacji (tabela 2).
Rozpatrujgc uwarunkowania jakosci zycia osdb z niepetnosprawnoscig intelektualng
zamieszkujgcych wojewddztwo wielkopolskie, odniesiono sie do szerszego kontekstu, jakim

jest dorostoé¢ oznaczajaca , 0siggniecie celu wtasnego rozwoju”?".

Tabela 2. Podstawowe prawidtowosci i zatozenia przyjete w koncepcji badawcze;.

PODSTAWOWE PRAWIDtOWOSCI | ZALOZENIA

DOTYCZACE POMIARU JAKOSCI ZYCIA OSOB Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA INTELEKTUALNA.

1. Jakos¢ zycia obejmuje poziom znaczacych i wartosciowanych przez osobe
doswiadczen zyciowych.

2. Pomiar jakosci zycia odzwierciedla dziedziny, ktére przyczyniajg sie do petnego
Zycia osoby.

3. Jakos¢ zycia uwidacznia, w jakim stopniu poszczegdlne dziedziny zycia jednostki sg
udziatem wspdlnym spoteczeristwa.

4. Pomiar jakosci zycia jest dziataniem podejmowanym w kontekscie srodowiska,

3 5. Kowalik, Dorostos¢ osob niepetnosprawnych w swietle koncepcji strefy utraconego rozwoju [w:] K. D. Rzedzicka, A.
Kobylanska (red.), Dorostos¢, niepetnosprawnosé, czas wspétczesny. Na pograniczach pedagogiki specjalnej, Krakéw 2003, s.
66.



ktore wiele znaczy dla osoby (miejsce zamieszkania, pracy, rozrywki).
5. Pomiar jakosci zycia uwzglednia zaréwno wspélne dla wszystkich ludzi jak

i indywidualne, wtasciwe osobie doswiadczenia zyciowe.
PODSTAWOWE PRAWIDtOWOSCI | ZALOZENIA
DOTYCZACE GRUPY BADAWCZEJ: DOROStYCH 0sOB z NIEPEtNOSPRAWNOéCIA

INTELEKTUALNA

1. Jedng z cech dorostosci intuicyjnie wskazywang przez wszystkich ludzi, bez wzgledu
na miejsce i czas, w ktérym zyjg, jest niezaleznosc¢ i samodzielnos¢ w zaspokajaniu
potrzeb, mozliwos¢ podjecia pracy zarobkowej oraz samodzielnego zamieszkania.

2. Dorostos¢ oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng obfituje w szereg dylematéw
i peten jest wyzwan, wspélnych dla wszystkich ludzi oraz swoistych, wynikajacych ze
specyficznej sytuacji psychospotecznej.

3. Poczucie zadowolenia, satysfakcji z realizacji zadan rozwojowych bedzie w
znacznym stopniu wigzato sie z zakresem samodzielnych wyboréw dotyczacych
wszystkich aspektdw dorostego zycia.

4. Ograniczenia ruchowe, zaburzenia sensoryczne, nizszy poziom funkcjonowania
poznawczego lub zaburzenia emocjonalne mogg rzutowaé w réznym stopniu na
samodzielno$¢ i autonomie 0séb z niepetnosprawnoscig intelektualng.

5. Czynnikami blokujgcymi bywajg dodatkowo: brak spotecznego przyzwolenia na
realizacje rol ptciowych oraz wszelkiego typu bariery w postaci stereotypow,
uprzedzen, delegitymizacji i/lub dyskryminacji w obszarze zatrudnienia.

Zrédto: opracowanie K. Pawelczak na podstawie Schalock, Brown, Brown, Cummins, Felce, Matikka, Parmenter,
Mental Retardation 6/ 2002, s. 457-470; Zyta, 2011, s.121; Jensen, 1997; E. Gurba, 2004, s. 203; Koscielska,
2004.



W badaniu jakosci zycia 0séb z niepetnosprawnoscig intelektualng, jakosc¢ zycia
rozpatrywana bedzie w ujeciu systemowo-ekologicznym.

Schemat 5. Systemowo-ekologiczna koncepcja jakosci zycia.

jest doswiadczana, gdy jednostka na rownych
prawach moze dazyc¢ do realizacji podstawowych potrzeb
i celow w srodowisku rodzinnym, zawodowym i spotecznym. Jakos¢ zycia
zawiera te same czynniki i relacje zaréwno dla oséb sprawnych, jak i
niepetnosprawnych, jest zwigzana z kulturg i dziedzictwem danej grupy
etnicznej, bazuje na wartosciach szczegdlnie waznych dla odbiorcy i jego
rodziny, ma charakter zmienny w cyklach zycia.

Jakos¢ zycia mierzona jest
w dwdch dychotomicznych formach: jako cecha

obiektywna mierzona zewnetrznymi aspektami oraz jako cecha

subiektywna wystepujgca w indywidualnej Swiadomosci osoby
zainteresowanej. Elementy o charakterze obiektywnym majg miary
adekwatne do sytuacji kulturowej, natomiast elementy subiektywne

uwzgledniajg kryterium satysfakcji z kazdego z obszaru
oraz kryterium jego waznosci dla jednostki.

JAKOSC ZYCIA

Jakos¢ zycia zawiera aspekty
zaréwno obiektywne (system polityczny, prawny, ekonomiczny, polityke
spoteczng, funkcjonowanie instytucji spotecznych, stuzb administracyjnych i
==l komunalnych, warunki i poziom zycia cztowieka, jego pozycja spoteczna,
wyksztatcenie, stan organizmu), jak i subiektywne (odnoszace sie do
procesdw wartosciowania, czyli ocen i samopoczucia jednostki we

wszystkich sferach jego wtasnej egzystenciji).

Zrédto: A. Zawislak, Jakos¢ zycia oséb dorostych z niepetnosprawnosciq intelektualng, wyd. cyt.

Zgodnie z przedstawiong koncepcjg, Robert Cummins zbudowat wieloosiowy model
obiektywnej i subiektywnej jakosci zycia sktadajgcy sie z siedmiu elementéw dla kazdego
z tych aspektow:

OBIEKTYWNE WARUNKI ZYCIA | ZAKRES WSPARCIA

BYT .. ZAZYLoSC . PRZYNALEZNOSC  DOBROSTAN
ZDROWIE  PRODUKTYWNOSC BEZPIECZENSTWO
MATERIALNY Z BLISKIMI SPOLECZNA EMOCJONALNY

SUBIEKTYWNA JAKOSC ZYCIA



Realizujagc badania jakosci zycia o0sdb z niepetnosprawnoscig intelektualng
zamieszkujgcych wojewddztwo wielkopolskie, jako$¢ zycia mierzona byta w dwodch
dychotomicznych formach: jako cecha obiektywna okreslana zewnetrznymi aspektami oraz
jako cecha subiektywna wystepujaca w indywidualnej Swiadomosci osoby zainteresowanej.
Determinuje to dwa odrebne obszary badawcze, w ramach ktérych wyrdznia sie kilku
aktorow spotecznych majacych wptyw na obiektywng i subiektywng jakos¢ zycia oséb
z niepetnosprawnoscia: rodziny generacyjne/opiekunowie prawni oraz realizatorzy wsparcia
instytucjonalnego i spotecznego (instytucje publiczne, przedstawiciele biznesu i organizacje
pozarzagdowe). Aktorzy ci oraz osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng stanowili
podmiot badan (schemat 6).

Schemat 6. Podmioty badan w 2 obszarach badawczych.

OBSZAR 1 OBSZAR 2

OBIEKTYWNA JAKOSC ZYCIA
rodziny i opiekunowie oséb
z niepetnosprawnoscia intelektualng,
instytucje publiczne, prywatne, pozarzagdowe,

SUBIEKTYWNA JAKOSC ZYCIA
osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng)

waznosc i satysfakcja w réznych aspektach : S :
S poziom zaspokojenia potrzeb oraz wsparcie
jakosci zycia

spoteczne i instytucjonalne

Zrédto: opracowanie wtasne

2. Zastosowane metody badawcze wraz z opisem doboru proby.

W badaniu jakosci zycia oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng, uwarunkowan
srodowiskowych oraz poziomu wsparcia realizatorow polityki spotecznej, zastosowano
ilosciowe i jakosciowe metody badawcze.

Tabela 3. Fazy badan wraz z zastosowanymi metodami.

METODA BADAWCZA

Analiza danych zastanych i analiza tresci

Ankieta internetowa

Wywiad kwestionariuszowy
z osobami z niepetnosprawnoscig intelektualna




Obserwacja standaryzowana

Wywiad kwestionariuszowy
z rodzicami/opiekunami prawnymi

Wywiady pogtebione z rodzicami/opiekunami prawnymi

Wywiady pogtebione z przedstawicielami instytucji
publicznych, podmiotdw prywatnych i organizacji
pozarzgdowych

Zogniskowane wywiadu grupowe

Panel ekspercki -

1. Analiza danych zastanych (ang. desk research).

Analizie danych zastanych zostaty poddane dokumenty prawne (w tym ustawy,
uchwaty, ratyfikowane dokumenty miedzynarodowe), statystyki publiczne, dokumenty
sprawozdawcze instytucji publicznych, lokalne i regionalne bazy danych, raporty z badan,
regionalne akty prawne i strategie oraz strony internetowe powiatowych centréw pomocy
rodzinie/miejskich osrodkéw pomocy rodzinie oraz starostw powiatowych i urzedow
miejskich z terenu wojewddztwa wielkopolskiego. Analizie zostata poddana réwniez
literatura przedmiotu dotyczaca jakosci zycia oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng
(spis dokumentéw poddanych analizie znajduje sie w Bibliografii na koricu raportu).

Celem analizy danych zastanych byto:

1. ustalenie stanu prawnego dotyczacego wsparcia instytucjonalnego oséb
z niepetnosprawnoscia intelektualng,

2. ustalenie  form i zakresu  wsparcia instytucjonalnego  0sdb
z niepetnosprawnoscia intelektualng i ich rodzin,

3. ustalenie liczby o0séb z niepetnosprawnoscia intelektualng w populacji
mieszkancow Wielkopolski,

4. ustalenie liczby organizacji pozarzadowych  wspierajgcych  osoby
z niepetnosprawnoscia intelektualng oraz zakresu oferowanego przez nie
wsparcia,

5. ustalenie dostepnosci informacji oraz zakres udostepnianych tresci dla oséb
z niepetnosprawnoscia w Internecie.

Przeglad literatury przedmiotu i stron internetowych wykorzystany zostat do
opracowania czesci teoretycznej, metodologicznej i badawczej raportu.



2. Analiza tresci

Analizie poddano tres¢ stron internetowych powiatowych centréw pomocy
rodzinie, miejskich osrodkdw pomocy spotecznej, starostw powiatowych i urzedéw
miejskich miast na prawach powiatu (tgcznie 70 stron).

Celem analizy byta weryfikacja dostepnosci informacji oraz zakres udostepnianych
tresci dla oséb niepetnosprawnych w Internecie. Analizie poddano techniczne udogodnienia
dla osdéb niepetnosprawnych, strukture strony, zawartos$é tresci, w tym istnienie baz
telekontaktowych do osrodkéw wspierajgcych osoby z niepetnosprawnoscia intelektualna.
Dodatkowo sprawdzono wyodrebnienie stanowiska petnomocnika ds. 0sdb
niepetnosprawnych w jednostce samorzadu terytorialnego.

3. Ankieta internetowa (ang. Computer-Assisted Web Interview).

Ankiete internetowg przeprowadzono w celu zebrania danych dotyczacych
rodzaju, ilosci i dostepnosci placéwek wsparcia dziennego i catodobowego dla osdb
z niepetnosprawnoscig intelektualng oraz organizacji pozarzgdowych funkcjonujgcych na
terenie wojewddztwa wielkopolskiego w poszczegdlnych powiatach. Ankieta internetowa
dostarczyta danych odnoszacych sie do:

oferty wsparcia dla osdb z niepetnosprawnoscig intelektualng,

2. zakresu wsparcia 0séb z niepetnosprawnoscig intelektualng,

3. dostepnosci wsparcia dla 0oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng,

4. liczby wspieranych oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng w stosunku
do ogdtu odbiorcéw wsparcia,

5. struktury socjodemograficznej odbiorcéw wsparcia,

odptatnosci za korzystanie z oferty wsparcia.

Wystano 35 ankiet internetowych do przedstawicieli instytucji publicznych
we wszystkich powiatach wojewddztwa wielkopolskiego (powiatowe centra pomocy
rodzinie/miejskie  osrodki pomocy rodzinie) oraz 278 ankiet internetowych
do przedstawicieli instytucji wspierajacych osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng
na terenie wojewddztwa wielkopolskiego stanowigcych trzon otoczenia instytucjonalnego
oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng i ich rodzin (Srodowiskowych domoéw
samopomocy, warsztatow terapii zajeciowej, zaktadow aktywizacji zawodowej, centréow
integracji spotecznej, klubdw integracji spotecznej, spoétdzielni socjalnych i placowek opieki
catodobowej). Dazono do osiggniecia proby petnej, ktérej nie udato sie zrealizowad
zpowodu braku petnej bazy teleadresowej wielkopolskich spétdzielni socjalnych
(z adresami mailowymi i/lub numerami telefondw). Préba stanowita wiec 72,02% zbioru
generalnego (catkowitej liczby oSrodkéw wigczonych do badan).



Tabela 4. Préba badawcza przyjeta do badan metodg CAWI.

z PROBA
G ZBIOR (LICZBA -
E RODZAJ INSTYTUCII GENERALNY | WYSEANYCH PROBA %
= CAWI)
OGOLEM 386 278 72,02%
Srodowiskowe Domy Samopomocy 69 69 100,00%
< Warsztaty Terapii Zajeciowej 89 89 100,00%
¥
[7,]
° Zaktady Aktywizacji Zawodowej 9 9 100,00%
a
(e]
é Centra Integracji Spotecznej 21 21 100,00%
S Kluby Integracji Spotecznej 24 24 100,00%
Y gracji 5p )
Spoétdzielnie socjalne 151 43 28,48%
Placowki opieki catodobowej 23 23 100,00%
OGOLEM 166 124 74,70%
Srodowiskowe Domy Samopomocy 25 25 100,00%
f":" Warsztaty Terapii Zajeciowej 32 32 100,00%
(5]
c
P Zaktady Aktywizacji Zawodowe;j 0 0 0,00%
o
,§° Centra Integracji Spotecznej 12 12 100,00%
()
2 Kluby Integracji Spotecznej 14 14 100,00%
(%]
Spotdzielnie socjalne 64 22 34,38%
Placowki opieki catodobowej 19 19 100,00%
OGOLEM 36 25 69,44%
Srodowiskowe Domy Samopomocy 9 9 100,00%
<
§ Warsztaty Terapii Zajeciowej 4 4 100,00%
N
§ Zakfady Aktywizacji Zawodowej 1 1 100,00%
§ Centra Integracji Spotecznej 1 1 100,00%
[-14]
()
.§ Kluby Integracji Spotecznej 3 3 100,00%
(%]
Spétdzielnie socjalne 16 5 31,25%
Placéwki opieki catodobowej 2 2 100,00%




Zrédto: opracowanie wtasne.

OGOLEM 59 46 77,97%
Srodowiskowe Domy Samopomocy 15 15 100,00%
'e,:, Warsztaty Terapii Zajeciowej 16 16 100,00%
_§ Zaktady Aktywizacji Zawodowej 2 2 100,00%
(=
-t% Centra Integracji Spotecznej 3 3 100,00%
()
§ Kluby Integracji Spotecznej 4 4 100,00%
Spétdzielnie socjalne 17 4 23,53%
Placéwki opieki catodobowej 2 2 100,00%
OGOLEM 71 48 67,61%
Srodowiskowe Domy Samopomocy 17 17 100,00%
] Warsztaty Terapii Zajeciowej 16 16 100,00%
(7]
£ Zaktady Aktywizacji Zawodowej 4 4 100,00%
c
o
W Centra Integracji Spotecznej 1 1 100,00%
S
F Kluby Integracji Spotecznej 1 1 100,00%
Spoétdzielnie socjalne 32 9 28,13%
Placéwki opieki catodobowej 0 0 0,00%
OGOLEM 54 35 64,81%
Srodowiskowe Domy Samopomocy 3 3 100,00%
'z Warsztaty Terapii Zajeciowej 21 21 100,00%
(7]
E— Zaktady Aktywizacji Zawodowej 2 2 100,00%
o
é" Centra Integracji Spotecznej 4 4 100,00%
e
a Kluby Integracji Spotecznej 2 2 100,00%
Spotdzielnie socjalne 22 3 13,64%
Placéwki opieki catodobowej 0 0 0,00%



Podjeto wiele dziatan majgcych zapewnié¢ wysoki zwrot ankiet (dotgczenie
stosownego pisma od Zamawiajgcego, jasnos¢ pytan i dostosowanie skryptéw do rodzaju
instytucji, dwukrotne wystanie maili przypominajgcych oraz kontakt telefoniczny).

Podczas pozyskiwania danych z ankiet internatowych okazato sie, ze nie wszystkie
placowki znajdujgce sie w ogdlnodostepnych bazach danych funkcjonujg, czes¢ maili
okazata sie by¢ nieaktualna lub nieprawidtowa.

Podczas badan ankietg internetowg uzyskano zwrotnosé na poziomie 37%.

Tabela 5. Zwrotnos¢ ankiet internetowych.

RODZAJ INSTYTUCII WYStANE ZWROTNOSC PROBA %
OGOLEM 278 102 37%
Srodowiskowe Domy Samopomocy 69 34 49%

Zakfady Pracy Chronionej - - -

Warsztaty Terapii Zajeciowej 89 48 54%
Zaktady Aktywizacji Zawodowe;j 9 5 56%
Centra Integracji Spotecznej 21 3 14%
Kluby Integracji Spotecznej 24 3 13%
Spétdzielnie socjalne 43 4 9%
Domy Pomocy Spotecznej - - i,
Placéwki opieki catodobowej 23 5 22%

Zrédto: opracowanie wtasne

Uzyskane dane pozwolity na stworzenie bazy oraz wydanie informatora
zawierajgcego dane instytucji pomocowych i organizacji spotecznych, ukierunkowanych
na wsparcie o0s6b z niepetnosprawnoscig intelektualng na terenie Wielkopolski.
Rozproszenie danych i brak narzedzia informujgcego opiekundw i instytucje wspierajgce
osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng o dostepnych formach wsparcia na terenie
poszczegdlnych powiatow stanowity bariere w korzystaniu z tego wsparcia.



4. Wywiady kwestionariuszowe (ang. Paper & Pen Personal Interview).
Wywiady kwestionariuszowe przeprowadzono na dwdch odrebnych prébach
badawczych: z osobami z niepetnosprawnoscig intelektualng (N = 204) oraz z ich rodzicami
i/lub opiekunami prawnymi (N = 108).

3.1. Teren badan.
Na podstawie danych otrzymanych w | fazie badan, wytoniono dwa subregiony
0 najwyzszym i najnizszym wskazniku wsparcia instytucjonalnego: leszczynski i poznanski.

Tabela 6. Wybor terenu badan.

LICZBA PLACOWEK ODSETEK MIEJSC PRZEZNA-
WSPIERAJACYCH OSOBY CZONYCH DLA 0SOB
Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA  Z NIEPELNOSPRAWNOSClA ~ SUMA
INTELEKTUALNA INTELEKTUALNA PUNKTOW
SUBREGION: ‘ DPS ‘ SDS ‘ WTZ ‘ ZAZ ‘ SDS WTZ ZAZ
kaliski 2 17 16 1 0,65 0,85 1 38,5
koninski 2 11 14 2 0,93 0,97 0,66 32,56
leszczynski 3 9 5 1 0,73 1 0 15,73
pilski 5 2 17 2 0,35 0,91 0,87 32,13
poznanski 3 21 32 0 0,58 0,95 0 60,53
subregion o najnizszym poziomie wsparcia
legenda:
subregion o najwyzszym poziomie wsparcia

* odsetek miejsc przeznaczonych dla oséb z niepetnosprawnosciq intelektualng byt mierzony jako iloraz ogdlnej
liczby miejsc w $DS, WTZ i DPS w danym subregionie oraz liczby miejsc przeznaczonych dla oséb
Z niepetnosprawnosciq intelektualng w tych osrodkach wg wzoru:

liczba miejsc

liczba miejsc przeznaczonych
dla 0s6b z niepetnosprawnosciq intelektualng

Na podstawie dokonanych pomiaréw wybrano obszar badawczy:
a. subregion leszczyiski — z najmniejszym oferowanym wsparciem
instytucjonalnym dla oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng (N = 102),
b. subregion poznanski — z najwiekszym oferowanym wsparciem
instytucjonalnym dla oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng (N = 102).



Tabela 7. Liczba osrodkdw wspierajgcych osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng

w poszczegdlnych powiatach subregionu poznanskiego i leszczynskiego.

SUBREGION LICZBA PLACOWEK WSPIERAJACYCH OSOBY
POZNANSKI Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA INTELEKTUALNA SUMA
POWIAT: DPS SDS WTZ
Poznan 0 7 9 16
poznanski 0 2 7 9
gnieznienski 0 2 3 5
grodziski 0 1 2 3
miedzychodzki 1 2 1 4
nowotomyski 0 2 2 4
obornicki 0 0 1 1
szamotulski 2 0 3 5
Sredzki 0 2 1 3
Sremski 0 1 0 1
wrzesinski 0 2 3 5
Suma w subregionie: 3 21 32 56

SUBREGION LICZBA PLACOWEK WSPIERAJACYCH OSOBY
LESZCZYNSKI Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA INTELEKTUALNA SUMA
POWIAT: ~ bps  $pS  wiz
Leszno 0 1 0 1
leszczynski 0 2 1 3
koscianski 0 8 1 4
rawicki 1 1 1 3
wolsztynski 0 0 1 1
gostynski 2 2 1 5
Suma w subregionie: 3 9 5 17
legenda: pow.iat o na'jniz'.szym pozi'omi¢.3 wsparcifv
powiat o najwyzszym poziomie wsparcia

3.2. Celowy dobor proby (ang. purposive sampling).

W toku badan iloSciowych zastosowano nieprobabilistyczng metode doboru préby
respondentéw — probe celowa. Do proby celowej zespdt badawczy dobrat osoby
z niepetnosprawnosciag  intelektualng w stopniu lekkim i glebszym oraz ich
rodzicow/opiekunéw prawnych. Préba zostata dobrana w taki sposdb, by byta jak



najbardziej uzyteczna dla celéw badawczych. Préba osdéb z niepetnosprawnoscia
intelektualng, stanowigca podstawowy podmiot badan, liczyta 204 respondentéw. Metoda
doboru i liczebnos¢ préby zostata zastosowana z uwagi na szczegdlne problemy
z ustaleniem liczebnosci populacji generalnej (brak spisow ludnosci z niepetnosprawnoscia
intelektualng uniemozliwia ustalenie kwot i wyliczenie reprezentatywnej préby badawczej.
Dobdr celowy wynikat réwniez ze specyfiki respondentéw oraz luk i btedow
w orzecznictwie, co powoduje, ze dostep do prdéby jest utrudniony, a nie kazda osoba
z orzeczonym lekkim i umiarkowanym stopniem niepetnosprawnosci posiada mozliwosci
percepcyjne umozliwiajgce jej udziat w badaniu. Liczba 204 respondentéw umozliwita
realizacje kompleksowych badan, na podstawie ktérych mozliwe jest zaproponowanie
rekomendacji instytucjom polityki spotecznej.
W prébie badawczej znalezli sie mieszkarcy wszystkich powiatéw w danym
subregionie. Wéréd badanych:
a. 33% stanowity osoby zamieszkujgce powiaty o najnizszej liczbie osrodkéw
wspierajgcych osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng,
b. 31% stanowity osoby zamieszkujgce powiaty o najwyzszej liczbie osrodkdow
wspierajgcych osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng,
c. 36% stanowity osoby zamieszkujgce pozostate powiaty.

Celowy dobdr proby w kazdym powiecie pozwolit na dotarcie do réznorodnej grupy
respondentow:

a. 41% stanowity osoby nie korzystajgce na co dzien ze wsparcia
instytucjonalnego,

b. 59% stanowity osoby korzystajgce na co dzien ze wsparcia
instytucjonalnego (osoby bedgce uczestnikami warsztatéw terapii
zajeciowej, srodowiskowych domoéw samopomocy, klubéw samopomocy,
dziennych osrodkéw adaptacyjnych, osrodkdw wsparcia, bedgace
pracownikami zaktadu aktywizacji zawodowej, zaktadu pracy chronionej
i/lub zamieszkujgce placowki catodobowej opieki, w tym domy pomocy
spotecznej),

c. 42% stanowity osoby zamieszkujace obszary wiejskie.

3.3. Wywiady kwestionariuszowe z osobami z niepetnosprawnoscia.

Zespodt badawczy uznat, iz centralne miejsce w strukturze poznania jakosci zycia
0s6b z niepetnosprawnoscig intelektualng ma perspektywa podmiotu. Z tego wzgledu
w badaniu istotny byt udziat oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng, z ktérymi
przeprowadzono wywiad kwestionariuszowy.

Struktura wywiadu odpowiadata celom badawczym i byta przygotowana pod katem
mozliwosci poznawczych respondentéw (osoby z lekkg i glebszg niepetnosprawnoscia
intelektualng):

1. Pytania w kwestionariuszu zostaty zapisane w sposdb prosty, klarowny,

jednoznaczny. Przy wybranych pytaniach, co do ktérych zespdét badawczy



domniemat, iz osoby z gtebszg niepetnosprawnoscia mogg mie¢ problem
ze zrozumieniem, zapisane zostaty pytania uproszczone, ktére badacz zadawat,
gdy respondent nie zrozumiat pytania podstawowego. Zespdt badawczy
dopuszczat réwniez, iz badacz moze autonomicznie uznac za potrzebne wyjscie
poza zapisane pytania podstawowe i uproszczone i dostosowac stownictwo do
poziomu  funkcjonowania  poznawczego respondenta  (uproszczenie
stownictwa, postuzenie sie przyktadami), z zastrzezeniem, iz znaczenie i cel
pytania powinno pozosta¢ takie samo, a kazde zmienione pytanie nalezato
zapisa¢ pod pytaniem gtéwnym. Rzetelno$é narzedzia wymagata, by wiekszos¢
pytan w kwestionariuszu byta zamknieta lub pétotwarta (87%).

2. Kwestionariusz zostat wyposazony w graficzne kafeterie majgce utatwic
osobom z dysfunkcjg intelektualng zrozumienie pytan i udzielenie witasciwej
odpowiedzi sposrod duzej liczby propozycji zapisanych w kafeterii (6 kart
graficznych).

3. Zespdt badawczy przyjgt zasade spisania pytan w kwestionariuszu wywiadu
w formie formalnej (zwroty Pan/Pani) z zastrzezeniem, iz badacz moze
zaproponowaé respondentowi forme nieformalng (mdwienie do siebie
po imieniu). Zabieg ten jest zwigzany z trudnoscig osdb z niepetnosprawnoscig
intelektualng w identyfikowaniu sie z okresleniem Pan/Pani, co jest
spowodowane funkcjonujgcym i utrwalonym w s$wiadomosci indywidualnej
i spotecznej stereotypowym obrazem dorostej osoby z niepetnosprawnoscia
intelektualng jako wiecznego dziecka, wobec ktérej mimo wieku biologicznego,
otoczenie nie zwraca sie w formule formalnej (réwniez osoby nieznajome).

Kwestionariusz zbudowany byt z oSmiu czesci, w tym siedem czesci odpowiadato
siedmiu obszarom badawczym, tj. warunki bytowe, zdrowie, produktywnos¢, zazytosé
z bliskimi, bezpieczenstwo, przynalezno$¢ spoteczna, dobrostan emocjonalny (tabela 3).
W kazdym obszarze badawczym znajdowaty sie pytania dotyczgce obiektywnych warunkéw
zycia i ich subiektywnej oceny (poziom satysfakcji osoby z niepetnosprawnoscig
wyznaczajacy subiektywng jakos¢ zycia).



Tabela 8. Struktura kwestionariusza wywiadu (osoba z niepetnosprawnoscia intelektualng).

NUMER
CZESCI

Czesc |

KATEGORIA

PYTAN

Pytania
metryczkowe

KLUCZOWE ZAGADNIENIA

Pytania dotyczace cech spoteczno-demograficznych
respondenta, ktére byty pierwszymi  pytaniami
zadawanymi osobie z niepetnosprawnoscia
intelektualng. Taki uktad kwestionariusza wywiadu miat
zapewni¢ rozpoczecie badania od tzw. "sukcesu
respondenta" — zadane pytania metryczkowe dotyczgce
faktéw z zycia (wieku, miejsca zamieszkania, aktywnosci
zawodowej) stanowig zestaw pytan najczesciej
zadawanych osobom w codziennym zyciu. W sytuacji
stresu zwigzanego z udziatem w badaniu, sukces osoby w
odpowiedzi na pierwsze pytania przyczynit sie do
wzrostu poczucia kompetencji, zmniejszat opor
badawczy i utatwiat dalsze przeprowadzenie badania.

Czesc Il

Warunki bytowe

Sytuacja materialna, rodzaj lokalu mieszkalnego,
wyposazenie mieszkania, stan posiadania, autonomia
iwptyw na najblizsze otoczenie materialne, poziom
zadowolenia z wielkosci i wyposazenia
mieszkania/pokoju.

Czesé Il

Zdrowie

Kondycja fizyczna, stan zdrowia, dostep do rehabilitacji,
dostep do instytucji medycznych, bariery w dostepie do
ustug  medycznych i rehabilitacyjnych, posiadanie
sprzezonych niepetnosprawnosci i dodatkowych chordb,
zachowania prozdrowotne, higiena zycia codziennego,
poziom zadowolenia z jakosci swojego zdrowia.

Czesc IV

Produktywnos¢

Aktywnos$¢ zawodowa, udziat w rehabilitacji spotecznej
i zawodowej, dostep do edukacji, aktywnos¢
pozazawodowa, poziom zadowolenia z  pracy
i aktywnosci pozazawodowych.

Cze$¢V

Zazytos¢
z bliskimi

Wiezy z rodzing, stosunki spoteczne z osobami spoza
rodziny, posiadanie przyjaciét (wsrdd oséb sprawnych
i niepetnosprawnych), stosunki z innymi ludZmi,
czestotliwos¢ kontaktéw, posiadanie/cheé posiadania
partnera/partnerki - przyczyna nieposiadania.

Cze$é VI

Przynaleznos¢
spoteczna

Sposdb spedzania czasu wolnego, autonomia w zakresie
spedzania czasu wolnego, cheé¢ zrzeszania sie,
przynalezno$¢ do stowarzyszen, fundacji i innych
organizacji.



Poczucie bezpieczenstwa w najblizszym otoczeniu,
. ) ) przyczyna i czestotliwosé odczuwania lekdw
Czesc Vil Bezpieczenstwo | | . » . . ) )
i niepokojéw w ciggu dnia, sposoby radzenia sobie
z lekiem.
Czesé VIl Dobrostan Sprawstwo, samodzielno$¢, poziom samorealizacji
zesc . . _ . .
emocjonalny i samostanowienia o sobie, potrzeba zmiany,

Siatka ankieterska sktadata sie z 20 osdb posiadajgcych doswiadczenie w pracy
w bezposrednim kontakcie z osobg z niepetnosprawnoscig intelektualng (terapeuci,
pedagodzy specjalni, studenci IV i V roku pedagogiki specjalnej). Badacze zostali
przeszkoleni przez zesp6t badawczy (dr Katarzyne Pawelczak i Natalie Marciniak-Madejsk3)
w zakresie merytorycznym (zasady etyki, takt badawczy, emocje osoby badanej)
i technicznym (przygotowanie to przeprowadzenia wywiadu, zasady doboru préby, zasady
przeprowadzania i wypetniania kwestionariusza wywiadu).

3.4. Wywiady kwestionariuszowe z rodzicami i/lub opiekunami prawnymi oséb
z niepetnosprawnoscia.

Informacje uzupetniajgce dotyczgce warunkow bytowych, codziennej aktywnosci
oraz zdrowia 0sdb z niepetnosprawnoscig intelektualng uzyskano z wykorzystaniem
wywiadu kwestionariuszowego kierowanego do rodzicow i/lub prawnych opiekunéw
dorostych oséb z lekkg i umiarkowang niepetnosprawnoscig intelektualng zamieszkujgcych
subregion poznanski i leszczynski (N = 108). Udziat rodzicéw i opiekunéw prawnych
w badaniu pozwolit réwniez odpowiedzie¢ na cele badawcze:

1. Identyfikacja poziomu zaspokojenia potrzeb bytowych.

2. ldentyfikacja poziomu wsparcia w funkcjonowaniu w ww. obszarze

udzielanego przez rodzine generacyjng/instytucje pomocy spoteczne;j.
3. Identyfikacja sytuacji ekonomicznej oséb z niepetnosprawnoscia intelektualna.
Struktura rodzin z niepetnosprawnym dzieckiem.

5. Ustalenie faktu posiadania choréb towarzyszacych, przypadtosci chronicznych
wymagajgcych interwenc;ji lekarskiej, sprzezonych niepetnosprawnosci.
Ustalenie rodzajow oraz dawek przyjmowanych codziennie medykamentow.
Identyfikacja poziomu zaangazowania rodziny generacyjnej w zakresie
funkcjonowania spotecznego osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng,
zamieszkujgcego w placdwce/zamieszkujgcego z rodzing generacyjna.

8. Identyfikacja zakresu wiedzy na temat dostepnych form wsparcia dla osdb

z niepetnosprawnoscia intelektualna.
9. Stworzenie mapy barier usamodzielnienia.

W kwestionariuszu zawarto takze pytania sprawdzajgce dotyczace higieny zycia
i aktywnosci spotecznej oséb z niepetnosprawnoscia, ktére zadane byty réwniez osobom
z niepetnosprawnoscig intelektualng.



Respondentami wywiadéw kwestionariuszowych adresowanych do rodzicow byty
w wiekszosci matki oséb z niepetnosprawnoscia (82,5%). Tylko co piagty respondent byt
ojcem lub niespokrewnionym opiekunem prawnym (odpowiednio 8,3% i 9,2%).

4. Obserwacja standaryzowana (ang. standardized observation).

Obserwacja standaryzowana zostata zrealizowana z wykorzystaniem Arkusza
Obserwacji dofgczonego do kwestionariuszy wywiaddéw. Celem obserwacji kontrolowanej
byto ilosciowe okreslenie czestosci wystepowania badanych zjawisk i obliczenia korelacji
pomiedzy nimi.

Obserwacja przeprowadzana byta podczas  wywiadu z osobami
z niepetnosprawnoscig i ich rodzicami/opiekunami prawnymi. Zastosowanie metody
umozliwito uzyskanie odpowiedzi na pytania dotyczgce cech zewnetrznych respondenta
(w tym widocznych deformacji ciata, stosownym do wieku wygladzie, higienie ciata), jego
sytuacji materialnej oraz warunkéw bytowych, co do ktdrych przypuszczano, ze zbadanie
tych zjawisk w wywiadzie z respondentem moze przedstawi¢ obraz nierzeczywisty
(zyczeniowy, spotecznie pozgdany). Dane dotyczace warunkéow bytowych i sytuacji
materialnej pozyskane byty tylko podczas wywiaddéw przeprowadzanych w miejscu
zamieszkania.

5. Zogniskowane wywiady grupowe (ang. focus group interview).

Narzedziem pomocniczym badan nad jakoscig zycia oséb z niepetnosprawnoscia
intelektualng zamieszkujgcych wojewddztwo wielkopolskie oraz poziomem zaspokojenia
potrzeb i wsparcia przez realizatorow polityki spotecznej w zakresie warunkéw bytowych,
zdrowia i produktywnosci, byty zogniskowane wywiady grupowe. Focusy dostarczyty wiedze
w obszarze celu gtéwnego i celow szczegétowych poprzez udzielenie odpowiedzi
na postawione pytania badawcze:

1. Jakie jest zapotrzebowanie na wsparcie instytucjonalne oraz jakie formy

powinno ono przybra¢c w zakresie warunkéw bytowych, zdrowia
i produktywnosci?

2. Jakie bariery utrudniajg osobom z niepetnosprawnoscig intelektualng
korzystanie z oferty wsparcia instytucjonalnego w danym
subregionie/powiecie?

3. Czy osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng i/lub ich rodziny/opiekunowie
majg wiedze na temat dostepnych form wsparcia instytucjonalnego
i pozainstytucjonalnego? W jaki sposéb instytucje generujg informacje
na temat swiadczonych ustug?

Efektem wywiadéw byto stworzenie mapy deficytéw i barier wsparcia oséb

z niepetnosprawnoscig intelektualng i ich rodzin.

Zogniskowane wywiady grupowe zostaty przeprowadzone w sze$cioosobowych
grupach ztozonych z przedstawicieli osSrodkéw wsparcia, organizacji pozarzgdowych (w tym
organizacji prowadzonych przez rodzicdw osdb z niepetnosprawnoscia intelektualng) oraz



rodzicow o0séb z niepetnosprawnoscig intelektualng nie zrzeszonych w organizacji
pozarzagdowej). W roli przedstawicieli osrodkéw wsparcia wystepowali terapeuci
(specjalisci)  pracujgcy na co dzien w bezposrednim  kontakcie z osobami
z niepetnosprawnoscig intelektualng oraz kadra kierownicza. Przedstawicielami organizacji
pozarzagdowych prowadzonych przez rodzicdw byli sami rodzice, prezes lub pracownicy
organizacji. Rodzice 0sdb z niepetnosprawnoscia intelektualng nie zrzeszeni w organizacji
pozarzagdowe] byli rodzicami oséb uczeszczajacych na co dzier do osrodka wsparcia. Dobdr
proby zaktadat, by w kazdej grupie spotkat sie przynajmniej jeden rodzic osoby
z niepetnosprawnoscia intelektualng uczeszczajgcej do osrodka wsparcia z terapeuty, ktoéry
w tym os$rodku pracuje. Taki zabieg pozwolit ustali¢ wewnetrzne i zewnetrzne bariery
w usamodzielnianiu oséb z niepetnosprawnoscia w roznych perspektywach (rodzica
i specjalisty) tego samego problemu.

Tabela 9. Respondenci zogniskowanych wywiadéw grupowych.

CZAS
TRWANIA

OBSZAR ZAMIESZKANIA OPIS ROLI

matka dorostej osoby
rodzic z niepetnosprawnoscia
intelektualng

matka dorostej osoby

stolica Wielkopolski, rodzic z niepetnosprawnoscia
powiat 0 najwyzszym intelektualna

poziomie wsparcia pedagog specjalny

instytucjonalnego , . , .
ytua & osrodek wsparcia w Srodowiskowym domu

kierowanego do osdéb z 2,5h
samopomocy

niepetnosprawnoscia ;
. o ) , . psycholog w osrodku
intelektualng i ich rodzin, osrodek wsparcia
. . catodobowym
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intelektualng i ich rodzin,
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tys. mieszkancow (Konin)
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samopomocy w Koninie
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W celu zwiekszenia prawdopodobienstwa trafnosci ustalen przeprowadzono trzy

wywiady grupowe w trzech terytorialnie zréznicowanych obszarach:

1.

stolica  Wielkopolski, powiat o0 najwyiszym  poziomie  wsparcia
instytucjonalnego kierowanego do osdb z niepetnosprawnoscig intelektualng
i ich rodzin, miasto powyzej 500 tys. mieszkaricéw (Poznan),

siedziba subregionu, powiat o $rednim poziomie wsparcia instytucjonalnego
kierowanego do oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng i ich rodzin, miasto
od 75 tys. do 100 tys. mieszkaricéw (Konin),

gmina miejsko-wiejska, miasto ponizej 10 tys. mieszkancéw (Kornik).



Focusy trwaty srednio 2 godziny i byly nagrywane na nosnik video. Wywiady
zrealizowane zostaty z wykorzystaniem opracowanego wczesniej scenariusza, opisujgcego
cele badawcze, obszary badawcze oraz podstawowe pytania badawcze, na ktére nalezato
uzyska¢ odpowiedz w grupie focusowe;j.

6. Wywiady pogtebione (ang. individual in-depth interview).

Wywiady pogtebione czesciowo ustrukturyzowane przeprowadzono z grupami oséb
bezposrednio  zwigzanymi z tematem  badan: rodzicami  dorostych  0sdéb
z niepetnosprawnoscig intelektualng oraz przedstawicielami instytucji publicznych,
organizacji pozarzagdowych i prywatnych firm. Kazdorazowo wywiad prowadzony byt
z wykorzystaniem scenariusza wywiadu zawierajgcego pytania pomocnicze dla badacza oraz
zawierat punkty najbardziej istotne dla badanego problemu.

Wiaczenie metody jakosciowej pozwolito na uzupetnienie wiedzy w obszarze badan.
Trwajaca od jednej do dwdch godzin rozmowa przeprowadzana indywidualnie z kazdym
respondentem w miejscu dla niego odpowiednim bez udziatu osdb trzecich umozliwita
uzyskanie obszernych informacji w interesujgcych badaczy aspektach. Zadawane pytania
miaty forme pytan otwartych, nie sugerujacych odpowiedzi, co sprzyjato zbieraniu
informacji szczegétowych na temat omawianego problemu badawczego. Wywiad w formie
rozmowy dawat respondentom wiekszg swobode wypowiedzi, uszczegdétowienie
odpowiedzi oraz mozliwos$¢ poznania perspektywy respondentéw osadzonej w realiach,
w ktdérych na co dzien funkcjonuje badana grupa. Mocng strong wywiadu pogtebionego byta
mozliwo$é zadawania pytan pomocniczych i uzupetniajgcych przez prowadzgcego wywiad,
ktore pojawiaty sie w odpowiedzi na specyfike tematow poruszanych przez respondentdow.

Prowadzgcymi wywiad byli psychologowie pracujacy w profesjonalnej organizacji
pozarzagdowej posiadajagcy wieloletnie  doswiadczenie w pracy z  osobami
z niepetnosprawnoscig intelektualng i ich rodzicami oraz otoczeniem instytucjonalnym.
Wszystkie wywiady byty nagrywane na nosniku audio. Przed rozpoczeciem wywiadu, kazdy
respondent zostat poinformowany o formule anonimowosci oraz zapytany byt o zgode na
nagranie rozmowy. Badajacy notowat wypowiedzi respondentéw w sytuacji odmowy zgody
na nagranie. Rozmowy miaty charakter czesciowo ustrukturyzowany, tzn. kolejnosc
zadawanych pytan ze scenariusza wynikata z kierunku prowadzonej rozmowy.

6.1. Wywiady pogtebione z rodzicami i/lub opiekunami prawnymi oséb
z niepetnosprawnoscia.

Celem przeprowadzenia wywiaddw pogtebionych z rodzicami i/lub opiekunami
prawnymi oséb z niepetnosprawnoscig byto poszerzenie zakresu wiedzy w obszarze
obiektywnych  warunkdw, w ktérych funkcjonujg osoby z niepetnosprawnosciag
intelektualng, a ktére majg wptyw na ich jakos$¢ zycia oraz dostarczenie wiedzy na temat
poziomu zaspokojenia potrzeb i wsparcia. Istotne byto zbadanie postaw rodzicéw i potrzeb



w zakresie wspierania samodzielnosci, autonomii, seksualnosci, zdrowia i relacji
spotecznych ich dorostych dzieci z niepetnosprawnoscia intelektualng. Wywiady pogtebione
dostarczyty tez wiedze na temat osobistych przekonan i emocji zwigzanych z obszarem
badawczym. W trakcie wywiadu poruszono nastepujgce kwestie:
1. bariery zewnetrzne i wewnetrzne zwigzane 1z brakiem niezaleznego
zamieszkania;
2. dorazne i systemowe wsparcie oséb usamodzielnionych (rodzaj i Zrddto
wsparcia);
3. bariery korzystania z ustug medycznych/rehabilitacyjnych;
pola wspodtpracy miedzy poszczegdlnymi podsystemami rodziny we wspieraniu
samodzielnosci osoby;
5. poziom kontroli kontaktéw pozarodzinnych osoby z niepetnosprawnoscig przez
rodzicéw/opiekundw prawnych;
6. gotowos¢ do podejmowania przez osobe z niepetnosprawnoscig rol
partnerskich;
7. gotowos¢ do podejmowania przez osobe 1z niepetnosprawnoscia rol
rodzicielskich;
8. dtugotrwatosc relacji spotecznych;
9. rodzaje wsparcia autonomii oséb z niepetnosprawnoscia w podejmowaniu
decyzji (np. komunikacja alternatywna);
10. rodzaj zadan zyciowych, w ktdrych osoba jest pozbawiana autonomii.

Wywiady pogtebione przeprowadzono z opiekunami i rodzicami wspomagajgcymi
doroste osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng mieszkajgcymi w subregionie
poznanskim w powiecie o0 najwyiszym poziomie wsparcia (Poznan), w powiecie
o przecietnym dla danego subregionu poziomie wsparcia (wrzesinski) oraz w powiecie
0 najnizszym poziomie wsparcia (Sremski). Wsréd respondentéw znalezli sie rodzice oséb
korzystajagcych na co dzien ze wsparcia instytucjonalnego (tj. Srodowiskowe domy
samopomocy i warsztaty terapii zajeciowej) oraz osdb, ktére nie uczeszczajg do zadnych
osrodkow terapeutyczno-rehabilitacyjnych. Z uwagi na zrdéznicowang perspektywe matki
iojca w postrzeganiu tych samych problemoéw, wywiady pogiebione przeprowadzane
zostaty z obojgiem rodzicéw.

6.2. Wywiady pogtebione z przedstawicielami instytucji publicznych, organizacji

pozarzadowych i sektora biznesu.

Celem przeprowadzenia wywiadéw pogtebionych z przedstawicielami otoczenia

instytucjonalnego osdb z niepetnosprawnoscig intelektualng, byto:

1. pozyskanie informacji na temat zakresu i rodzaju form wsparcia skierowanych
do o0sdb z niepetnosprawnoscig intelektualng w badanym subregionie/powiecie,
realizowanych przez sektor organizacji pozarzgdowych, biznesu , lokalnego
samorzadu;



2. uzyskanie informacji na temat innowacyjnych/modelowych form wsparcia oséb
z niepetnosprawnoscia intelektualng wypracowanych w badanym
subregionie/powiecie;

3. zebranie informacji na temat dostepnosci ustug i wsparcia dla o0séb
z niepetnosprawnoscia intelektualna oraz adekwatnosci oferty
do zapotrzebowania w badanym subregionie/powiecie;

4. zebranie informacji dotyczacych proporcji systemowego wsparcia w stosunku
do wsparcia o charakterze doraznym;

5. zebranie informacji na temat potrzeb osdb z niepetnosprawnoscia intelektualng
w réznych sferach zycia, dostrzeganych/diagnozowanych przez organizacje
pozarzagdowe, samorzad lokalny, sektor biznesu;

6. zebranie informacji na temat poziomu autonomii Zyciowej 0s6b
z niepetnosprawnoscig intelektualng oraz mozliwosci poszerzania niezaleznosci
zyciowej wymienionej grupy w badanym subregionie/powiecie;

7. zebranie informacji na temat wspotpracy miedzysektorowej w badanym
subregionie/powiecie;

8. zebranie informacji na temat dostepnych i stosowanych narzedzi wspierania
autonomii zyciowej 0séb z niepetnosprawnoscia intelektualna.

Respondentami wywiaddw pogtebionych byli przedstawiciele pierwszego
(publicznego), drugiego (prywatnego) i trzeciego (pozarzgdowego) sektora w kazdym
w subregionéw wojewddztwa wielkopolskiego. Grupa respondentéw z sektora organizacji
pozarzgdowych oraz sektora administracji publicznej dobierana byta z uwzglednieniem
profili dziatalnosci, tak by odpowiadaty one specyfice prowadzonych badan. Wywiad
pogtebiony w tej grupie respondentéw dat mozliwos¢ pozyskania opinii zardwno na temat
ich osobistych poglagdéw, pomystow i oczekiwan w omawianym temacie oraz zatozen
programowych, mozliwosci i realizowanych juz dziatan wynikajacych z kompetencji
okreslonych sprawowang funkcjg. Kryterium doboru respondentéw z sektora biznesu byto
prowadzenie wtasnego matego lub $redniego przedsiebiorstwa (dziatalno$¢ gospodarcza)
w danym powiecie/subregionie.

Tabela 10. Respondenci wywiadéw pogtebionych z sektora publicznego,
prywatnego i pozarzagdowego.
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Petnomocnik do spraw organizacji pozarzadowych i oséb
niepetnosprawnych powotany przez prezydenta Konina
PIERWSZY p' p yenp . y.p p Y
= petnigcy rownolegle funkcje kierownika Centrum
%) o -
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%
'z DRUGI Whtasciciel Firmy Save System w Lesznie
N
§ Kierownik Warsztatu Terapii Zajeciowej w Koscianie
= TRZECI dziatajgcego przy Stowarzyszeniu Pomocy Dzieciom i
Niepetnosprawnym
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>
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X~
e Kierownik Spdtdzielni Socjalnych przy Stowarzyszeniu
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4 DRUGI _—
o Wagrowcu (mate przedsiebiorstwo)
TRZECI Prezes Stowarzyszenia "REHABILITACJA" w Wagrowcu

7. Konsultacje z ekspertami (panel ekspercki).

Przeanalizowane dane pochodzace z wczes$niejszych etapdw prac badawczych

(badan ilosciowych i jakosciowych) z wykorzystaniem szesciu opisanych wyzej metod

i technik badawczych oraz wysnute na ich podstawie wnioski i rekomendacje, zostaty

zaprezentowane ekspertom reprezentujgcym szerokie otoczenie spoteczno-instytucjonalne

0s6b z niepetnosprawnoscia intelektualna.

Grupa sktadata sie z niezaleznych ekspertéw zwigzanych z tematem badania. Dzieki

temu mozliwa byta syntetyczna ocena wypracowanych rekomendacji. Do panelu

eksperckiego zaproszono nastepujgce osoby:

1. Kierownik Oddziatu Integracji Spofecznej Oséb Niepetnosprawnych Urzedu

Miasta Poznania.

2. Przedstawiciel organizacji pozarzgdowej realizujgcej zadania z obszaru ekonomii

spotecznej na rzecz o0séb z niepetnosprawnoscig intelektualng (Polskie

Stowarzyszenie Na Rzecz Oséb z Uposledzeniem Umystowym).



3. Przedstawiciel oséb z niepetnosprawnoscig (redaktor portalu internetowego dla
0s6b niepetnosprawnych PION.PL).
Przedstawiciel Zaktadu Pedagogiki Specjalnej Uniwersytetu im. A. Mickiewicza.
5. Rodzic dorostej kobiety z niepetnosprawnoscig intelektualng, przedstawiciel
organizacji pozarzgdowej prowadzonej przez rodzicow 0s6b
z niepetnosprawnoscig intelektualna.

Celowy dobdr préby pozwolit na skonfrontowanie ze sobg rézinych pogladdw,
co stanowi warto$¢ dodang badania. Efektem panelu dyskusyjnego byta redefinicja
whnioskow szczegdtowych oraz stworzenie listy trafnych i uzytecznych rekomendacji dla
Regionalnego Osrodka Polityki Spotecznej w Poznaniu.



NIEPEENOSPRAWNOSC INTELEKTUALNA W LICZBACH

tucja Cofta, Stowarzyszenie Na Tak

Okredlenie liczby osdb dorostych z lekkg i umiarkowang niepetnosprawnoscia
intelektualng w Wielkopolsce z uwagi na brak takich danych jest zadaniem trudnym, ale
osiggniecie go jest niezmiernie wazne ze wzgledu na specyficzne potrzeby wymienionej
grupy we wszystkich wyznacznikach jakos$ci Zzycia: warunkach bytowych, zdrowiu,
produktywnosci, przynaleznosci spotecznej, poczuciu bezpieczenstwa i dobrostanu
emocjonalnego. Szczegdlne potrzeby osdb z niepetnosprawnoscig intelektualng implikujg
koniecznos$¢ projektowania wsparcia dedykowanego tej kategorii spotecznej. Poznanie jej
rozmiaréw umozliwi dostosowanie instrumentéw i zakresu pomocy do faktycznych potrzeb.

Danych dotyczacych odsetka osdb z niepetnosprawnoscia intelektualng w populacji
Wielkopolan, poszukiwano w instytucjach pozyskujacych i gromadzgcych dane statystyczne
i/lub organizujgcych wsparcie na rzecz opisywanej grupy spotecznej:

1. Gtéwny Urzad Statystyczny;

2. Biuro Petnomocnika Rzadu ds. Osdb Niepetnosprawnych;

3. Ministerstwo Pracy i Polityki Spofecznej, Departament Analiz
Ekonomicznych i Prognoz;
Ministerstwo Zdrowia, Dziat Statystyki Publicznej;

5. Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych, Dziat
Komunikacji Spotecznej;

6. Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych Oddziat
Wielkopolski, Dziat Pomocy Publicznej;

7. Wielkopolski Urzad Wojewddzki w Poznaniu, Wydziat Polityki Spotecznej
i Zdrowia.

Uzyskanie danych o liczbie o0s6b z niepetnosprawnoscig intelektualng
zamieszkujgcych Wielkopolske od wymienionych instytucji okazato sie niemozliwe, gdyz
bazujg one na danych Gtéwnego Urzedu Statystycznego, ktdry w swoich spisach nie
wyrdznia kategorii 0sdb z niepetnosprawnoscia intelektualng. Nalezy zaznaczyé, iz badania
GUS, w ktorych mozna znalez¢ informacje liczbowe dotyczgce osdb z niepetnosprawnoscia
co najwyzej w rozbiciu na jej stopnie, ograniczajg sie zwykle do zbiorowosci osdb
niepetnosprawnych prawnie i biologicznie, wystepujacych u nich grup schorzen, w tym:
psychicznych, sprawnosci niektdrych narzagdédw zmystdw i ruchu oraz mozliwosci
samoobstugi. Nie ma wiec tutaj mozliwosci wyodrebnienia informacji o osobach
z niepetnosprawnoscig intelektualng.

Jedynym Zrddtem informacji o liczbie opisanej grupy w populacji generalnej jest
System Informacji O$wiatowej Ministerstwa Edukacji Narodowej, cho¢ zbiera on dane tylko
na temat osdb realizujgcych obowigzek szkolny.



1. Niepetnosprawno$¢ w liczbach wedtug Narodowego Spisu
Powszechnego Ludnosci i Mieszkan 2011 (GUS)*.

1.1. Definicje i podstawowe rodzaje niepetnosprawnosci w spisach powszechnych.

Zgodnie z definicjg przyjeta w spisach powszechnych za niepetnosprawng uwaza sie
osobe, ktéra posiadata odpowiednie orzeczenie wydane przez organ do tego uprawniony
(osoba niepetnosprawna prawnie) lub osobe, ktéra takiego orzeczenia nie posiadata, lecz
odczuwata ograniczenie sprawnosci w wykonywaniu czynnosci podstawowych dla swojego
wieku tj. praca, nauka, zabawa, samoobstuga (osoba niepetnosprawna biologicznie).

Kryterium zakwalifikowania danej osoby do zbiorowosci oséb niepetnosprawnych
prawnie bytfo:

1. dla oséb w wieku 16 lat i wiecej — posiadanie aktualnego orzeczenia wydanego
przez odpowiedni organ orzekajgcy, ustalajgcego niezdolnos¢ do pracy, stopien
niepetnosprawnosci, celowos¢ przekwalifikowania lub inwalidztwo,

2. dla os6b ponizej 16 roku zycia — posiadanie aktualnego orzeczenia
o niepetnosprawnosci wydanego przez organ orzekajacy.

Bardzo wazng informacjg poszerzajgcyg wiedze o osobach niepetnosprawnych
prawnie byta ich subiektywna ocena zdolnosci do wykonywania podstawowych czynnosci
zyciowych. Jest to o tyle istotne, ze nie zawsze posiadane orzeczenie prawne (nawet
najwyzszego stopnia) jest odzwierciedleniem wystepujgcych ograniczen w zwyktym,
codziennym funkcjonowaniu. Uwzgledniajgc subiektywng ocene oséb niepetnosprawnych
prawnie wyodrebniono sposrdd nich dwie subpopulacje:

1. osoby niepetnosprawne prawnie i biologicznie, tj. takie osoby, ktdre posiadaty
aktualne orzeczenie i jednoczesnie deklarowaty catkowicie, powaznie lub
umiarkowanie  ograniczong  zdolnos¢ do  wykonywania  czynnosci
podstawowych,

2. osoby niepetnosprawne wyfacznie prawnie, tj. osoby, ktére posiadaty
aktualne orzeczenie, natomiast nie deklarowaty jakichkolwiek ograniczen
w wykonywaniu czynnosci podstawowych dla ich wieku.

W badaniach GUS stosowany jest rowniez podziat wyodrebniajgcy sposréd ogotu
0s6b niepetnosprawnych wszystkie osoby wedtug ograniczenia sprawnosci i jego stopnia —
niezaleznie od tego, czy posiadaty orzeczenie prawne. Pozostate osoby wedtug tego
grupowania zostaty zaliczone do osdb niepetnosprawnych nieodczuwajgcych ograniczen
(niepetnosprawni wytgcznie prawnie).

Warto nadmieni¢, iz system orzecznictwa o niepetnosprawnosci w Polsce jest
bardzo skomplikowany — obecnie obowigzujg jego dwa rodzaje (do celéow rentowych
i pozarentowych), ktére sg regulowane odrebnymi ustawami i prowadzone przez rdine

%2 Caly rozdziat I1.1. to fragmenty dokumentu Gtéwnego Urzedu Statystycznego: Ludnos¢ i gospodarstwa domowe
w wojewddztwie wielkopolskim. Stan i struktura spoteczno — ekonomiczna. Narodowy Spis Powszechny Ludnosci i Mieszkari
2011, Poznan 2014, s.48-60, oprdcz zaznaczonych uwag autorki.



instytucje, co nierzadko wptywa na ogodlnikowos¢ i niejednoznacznos$¢ dokumentow
orzekajgcych (uwaga autorki).

1.2. Socjodemograficzna charakterystyka zbiorowosci osob
z niepetnosprawnoscia.

W 2011 r. liczba oséb niepetnosprawnych wynosita 428,8 tys., co stanowito 12,4%
ogo6tu ludnosci w wojewddztwie wielkopolskim (w kraju 12,2%). Oznacza to, ze przecietnie
co Osmy mieszkaniec wojewddztwa wielkopolskiego byt osobg niepetnosprawna.
W stosunku do wynikdéw NSP 2002 odnotowano spadek liczby oséb niepetnosprawnych
0 18,3% (w kraju o0 13,9%).

Liczba oséb niepetnosprawnych prawnie w 2011 r. wynosita 308,6 tys., co stanowito
72,0% populacji niepetnosprawnych. Najliczniejszg grupa byty osoby posiadajgce orzeczenie
o umiarkowanym stopniu niepetnosprawnosci — 27,7% zbiorowosci niepetnosprawnych
prawnie (w miastach 29,4%, na wsi 25,0%) oraz osoby z orzeczeniem o lekkim stopniu
niepetnosprawnosci — 19,9% (w miastach 21,1%, na wsi 18,0%).

W 2011 r. wsrdd niepetnosprawnych tylko biologicznie byto 6,8 tys. oséb (tj. 1,6%
populacji niepetnosprawnych) z catkowicie ograniczong zdolnoscia do wykonywania
podstawowych czynnosci, a powazne ograniczenie sprawnosci zadeklarowato 27,3 tys.
0sob, (tj. 6,4%,).

W wojewddztwie wielkopolskim przecietnie na 1000 mieszkancéw przypadaty 124
osoby, ktéore w spisie okreslity sie jako niepetnosprawne (w kraju 122 osoby). Najwieksze
natezenie zjawiska niepetnosprawnosci wystepowato w powiatach: grodziskim (181 oséb),
wolsztynskim (167 osdb), nowotomyskim (166 o0sdb) oraz w Lesznie (168 o0sdb).
Najmniejsze — w powiatach: gostynskim, ostrzeszowskim, poznanskim i sredzkim.

W zbiorowosci o0séb niepetnosprawnych w wojewddztwie wielkopolskim
przewazaja kobiety, stanowigce 53,5% populacji (w kraju 53,9%).

Istniejg silne zaleznosci pomiedzy ograniczeniem sprawnosci i takimi cechami, jak
wiek czy ptec. Osobg niepetnosprawng mozna sie sta¢ w kazdym wieku, ale w ciggu trwania
zycia na skutek urazéw, wad wrodzonych, choréb przewlektych (w tym réwniez zwigzanych
z wykonywanym zawodem) pogarsza sie czesto stan zdrowia, uniemozliwiajagc w réznym
stopniu normalne funkcjonowanie. Rozmiary zjawiska niepetnosprawnosci, ustalone
w badaniach spisowych, w duzym stopniu odzwierciedlaja kondycje zdrowotng
spoteczenstwa.

Wsrdd ogoétu oséb w wieku przedprodukcyjnym najmtodsi niepetnosprawni
stanowili zaledwie 3,1%. W kolejnych grupach wieku udziat niepetnosprawnych wzrasta.
W wieku produkcyjnym byto to 9,9%, w wieku mobilnym 4,4%, natomiast juz w wieku
niemobilnym udziat niepetnosprawnych wsrdd ogétu ludnosci wzrést do 19,5%. Najwieksze
nasilenie niepetnosprawnosci obserwuje sie w wieku poprodukcyjnym, gdzie Srednio co
trzecia osoba byta niepetnosprawna.

Analizujgc wiek i pte¢ oséb niepetnosprawnych, obserwuje sie wyrazne rdznice
pomiedzy zbiorowosciami oséb niepetnosprawnych prawnie a niepetnosprawnymi



wytacznie biologicznie. W grupie niepetnosprawnych prawnie najwiecej (55,8%) byto oséb
w wieku produkcyjnym (67,0% wsrdéd mezczyzn, 45,2% wsrdd kobiet). Udziat osob w wieku
niemobilnym  wynosit 40,4% (u mezczyzn 50,1%, u kobiet 31,1%). Wsrdd
niepetnosprawnych prawnie byto 38,9% oséb w wieku poprodukcyjnym (26,7% u mezczyzn,
50,6% u kobiet).

Struktury oséb niepetnosprawnych tylko biologicznie i niepetnosprawnych prawnie
wedtug wieku rdznig sie miedzy sobg. Mniejszy byt udziat mezczyzn niepetnosprawnych
tylko biologicznie w wieku produkcyjnym (56,6%), a wiekszy w wieku poprodukcyjnym
(37,1%) niz w populacji niepetnosprawnych prawnie. Podobng prawidtowosé
zaobserwowano wsréd kobiet. W grupie kobiet niepetnosprawnych tylko biologicznie
w wieku produkcyjnym byto 30,5% (wobec 45,2% wsrdd niepetnosprawnych prawnie).
Natomiast w wieku poprodukcyjnym byto 66,6% kobiet niepetnosprawnych tylko
biologicznie (wobec 50,6% wsrdd niepetnosprawnych prawnie).

W 2011 r. osoby z niepetnosprawnoscig pozostawaty przewaznie w zwigzkach
matzenskich (58,1% osbéb niepetnosprawnych w wieku 15 lat i wiecej) i to niezaleznie od pfci
i miejsca zamieszkania. W rozwazanej zbiorowosci stosunkowo duzg grupe stanowity
kobiety bedace wdowami — niemal co trzecia kobieta niepetnosprawna byfa wdowa.
W 2011 r. w zbiorowosci niepetnosprawnych co siodma osoba byta kawalerem lub panna.
Najmniej liczng grupe stanowity niepetnosprawne osoby rozwiedzione (4,8%). Stan cywilny
niepetnosprawnych mezczyzn i kobiet jest zrdinicowany biorgc pod uwage miejsce
zamieszkania. Wsrdd ogdtu niepetnosprawnych mezczyzn mieszkajgcych w miastach 16,7%
stanowili kawalerowie, natomiast panny 11,9%. Zdecydowanie wiekszy byt udziat Zzonatych
mezczyzn (70,0%) w poréwnaniu z zameznymi kobietami (47,0%). Udziat wddéw wyniost
34,4% wobec 7,9% wdowcdéw. Osoby rozwiedzione stanowity 6,7% wsrdod kobiet i 5,5%
wsrdd mezczyzn.

Nieco inna byta struktura wedtug stanu cywilnego prawnego o0sdb
niepetnosprawnych zamieszkatych na wsi. Prawie co czwarty mezczyzna byt kawalerem,
natomiast niemal co dziewigta kobieta panng. Zonaci mezczyzni stanowili 67,7%, a udziat
zameznych kobiet wyniost 51,6%. Wsrdd mieszkanek wsi, podobnie jak w miastach,
odnotowano duzy udziat wdéw (34,0% wobec 6,6% wdowcdéw). Niewielki byt udziat oséb
niepetnosprawnych, ktdrzy sie rozwiedli (2,8% zaréwno wsréd mezczyzn, jak i kobiet).

W 2011 r. wyksztatceniem co najmniej srednim legitymowato sie 34,0% sposrdd
414,7 tys. 0séb niepetnosprawnych w wieku 13 lat i wiecej (w tym wyksztatceniem wyzszym
7,2%). Stosunkowo liczng grupe stanowili niepetnosprawni z wyksztatceniem zasadniczym
zawodowym (30,6%). Udziat osdb niepetnosprawnych o wyksztatceniu gimnazjalnym
i nizszym oraz bez wyksztatcenia szkolnego wynidst 35,4%. W populacji niepetnosprawnych
w wieku 13 lat i wiecej poziom wyksztatcenia kobiet byt wyzszy niz mezczyzn. Wyksztatcenie
co najmniej $rednie posiadato 36,1% kobiet wobec 31,7% mezczyzn. Natomiast wiekszy byt
udziat mezczyzn o wyksztatceniu zasadniczym zawodowym (41,4% wobec 21,5% wsrod
kobiet). Blisko 27% niepetnosprawnych mezczyzn legitymowato sie wyksztatceniem
gimnazjalnym i nizszym, za$ kobiet z takim wyksztatceniem byto 42,5%.



Poziom wyksztatcenia niepetnosprawnych mieszkancéw miast byt znacznie wyzszy
niz osdb zamieszkatych na wsi. W miastach udziat niepetnosprawnych z wyksztatceniem
co najmniej $rednim wynosit 43,6% wobec 19,3% na wsi. Wyksztatceniem gimnazjalnym
i nizszym legitymowato sie 27,0% niepetnosprawnych mieszkaicow miast i 48,3%
mieszkancow wsi.

Z uwagi na opisany stan poziomu wyksztatcenia osdéb z niepetnosprawnosciami
wskazana jest promocja i przeprowadzanie szkolen, kurséw i warsztatdw podnoszgcych
zaréwno kwalifikacje zawodowe, jak i kompetencje spoteczne opisywanej grupy.
Skutecznym narzedziem aktywizacji zawodowej sg rowniez praktyki i staze, ktére dzieki
swojej formie wykorzystuja adekwatne formy podnoszenia kwalifikacji poprzez
nasladownictwo i prace w naturalnych warunkach.

Wedtug wynikbw NSP 2011 w wojewddztwie wielkopolskim liczba oséb
niepetnosprawnych aktywnych zawodowo (obejmujgca pracujgcych i bezrobotnych)
wynosita 89,1 tys., tj. 21,6% zbiorowosci niepetnosprawnych w wieku 15 lat i wiecej.
W miastach mieszkato 59,0% aktywnych zawodowo 0sdb niepetnosprawnych. Przewazajaca
grupe wsrdd osob niepetnosprawnych aktywnych zawodowo stanowili mezczyzni (56,2%).

Zdecydowang wiekszos¢ wsrdd oséb niepetnosprawnych w wieku 15 lat i wiecej
stanowity osoby bierne zawodowo (osoby w wieku powyzej 15 lat nie pracujace i nie
bedace bezrobotnymi; zalicza sie do nich otrzymujgcych emeryture, rente, alimenty,

stypendium, pomoc opieki spotecznej, uczniéw pobierajgcych nauke w trybie dziennym,
ludzi odbywajgcych kare pozbawienia wolnosci, przebywajgcych w domach opieki,
zakonnikéw i zakonnice oraz uzyskujacych dochdd m.in. z dzierzawy, wynajmu lokum, itp.,
czy przebywajacych na urlopie wychowawczym®® — uwaga autorki) - 322,9 tys., tj. 78,4%.
Wsrdd oséb niepetnosprawnych biernych zawodowo dominowaty kobiety (56,9%),
a proporcje wedtug ptci byty zblizone w miastach i na wsi.

Natezenie aktywnosci zawodowej w danej grupie ludnosci obrazuje wspodtczynnik
okreslajacy udziat liczby aktywnych zawodowo wsréd oséb w wieku 15 lat i wiecej.
W populacji oséb niepetnosprawnych wspdtczynnik aktywnosci zawodowej w 2011 r.,
w wojewddztwie wielkopolskim, wynosit 21,6% (w kraju 20,3%) i byt znacznie nizszy anizeli
dla ogétu ludnosci w wieku 15 lat i wiecej, gdzie wynosit 57,5%.

Stopa bezrobocia o0séb niepetnosprawnych w 2011 r.,, w wojewddztwie
wielkopolskim, wynosita 15,7% (w kraju 19,2%), tj. o 5,7 p.proc. wiecej niz dla ogétu
ludnosci (10,0%).

W 2011 r. wsrdd niepetnosprawnych w wojewddztwie wielkopolskim najliczniejszg
grupa (74,3%) byli utrzymujacy sie z niezarobkowych Zrédet. Najwiekszy udziat wsréd nich
miaty osoby utrzymujace sie gtéwnie z emerytury (55,0%) oraz z renty z tytutu niezdolnosci
do pracy (32,1%). Prace jako gtdéwne Zrédto utrzymania wskazato 13,9% niepetnosprawnych,
a na utrzymaniu pozostawato 10,5% niepetnosprawnych.

% Definicja Gtéwnego Urzedu Statystycznego wykorzystana w Narodowym Spisie Powszechnym Ludnosci i Mieszkari 2002 r.
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Dla 71,6% niepetnosprawnych mezczyzn podstawe utrzymania w ciggu roku
stanowity Zzrédta niezarobkowe (w tym 34,5% emerytura i 30,5% renta z tytutu niezdolnosci
do pracy). Ponad 16% niepetnosprawnych mezczyzn traktowato dochody z pracy jako
gtéwne Zrédto utrzymania (z tego 12,1% stanowity dochody z pracy najemnej, a 4,5% —
dochody z pracy na rachunek wtasny), a 10,4% pozostawato na utrzymaniu. Nieco czesciej
niz mezczyzni, kobiety z niepetnosprawnoscig utrzymywaty sie z niezarobkowych Zrédet
(76,6%). Dla ponad 46% niepetnosprawnych kobiet emerytura stanowita gtéwne Zrddto
utrzymania, a dla 18,1% byta nim renta z tytutu niezdolno$ci do pracy. Sposrdd
niepetnosprawnych kobiet 11,6% miato dochody z pracy jako gtéwne zrddto utrzymania,
a 10,7% pozostawato na utrzymaniu.

Najnowsze dane GUS-u z pierwszego kwartatu 2014 roku wykazuja, iz wspotczynnik
aktywnosci zawodowej oséb z niepetnosprawnoscig prawng w Polsce w wieku 15 lat
i wiecej wynidst 16,3%, wskaznik zatrudnienia — 13,5%, a stopa bezrobocia — 17,4%,
w wieku produkcyjnym natomiast — odpowiednio: 25,7%, 21% i 18,4%>* (uwaga autorki).

Istnieje  szereg przyczyn probleméw z aktywizacja zawodowg 0sdéb
z niepetnosprawnosciami — od barier wewnetrznych (np. niska samoocena, wyuczona
bezradnos¢, obawa przed utratg otrzymywanych $wiadczen), nierozwojowych przekonan
panujgcych w rodzinie (np. ,osoba z niepetnosprawnoscig nie powinna pracowaé, ona
wymaga opieki”) i negatywnych postaw pracodawcéw (wynikajgcych gtownie
z niedostatecznej wiedzy o opisywanej grupie) poprzez bariery systemowe (np. niski
poziom rozpowszechnienia informacji o mozliwosci wsparcia oraz opieki specjalistycznej
przed czy tez po otrzymaniu zatrudnienia), az po stereotypy spoteczne. ,Stereotypowy,
rozpowszechniony wizerunek osoby z niepetnosprawnosciami to obraz osoby o niskim
wyksztatceniu i matej aktywnosci, mobilnosci i elastycznosci oraz posiadajacej przy tym
liczne przywileje (czas pracy, dodatkowy urlop, prawo do wyjazdu na turnusy
rehabilitacyjne), a takze jako osoby o przeciwwskazaniach zdrowotnych, gorszym stanie
zdrowia (ryzyko nieobecnosci w pracy), a tym samym potencjalnie mato wydajnego, gorzej
przystosowanego i funkcjonujacego na stanowisku pracy®® (uwaga autorki).

W wojewddztwie wielkopolskim w 2011 r. najwiecej byto gospodarstw domowych
sktadajgcych sie z czterech lub wiekszej liczby oséb (35,8%). Analogiczng sytuacje
stwierdzono w tych gospodarstwach, w ktérych znajduja sie osoby z niepetnosprawnoscia,
gdzie takze dominowaty gospodarstwa czteroosobowe lub liczniejsze (byto ich 36,9%).
Wsrdd gospodarstw  domowych tylko z osobami niepetnosprawnymi najczesciej
wystepowaty gospodarstwa jednoosobowe (66,1%).

Struktura gospodarstw tworzonych przez osoby sprawne, jak i gospodarstw,
w ktdrych znajdujg sie osoby z niepetnosprawnoscia, ksztattuje sie podobnie w miastach

3 Gtéwny Urzad Statystyczny, BAEL: Tabela 1. Aktywnos¢ ekonomiczna os6b niepetnosprawnych prawnie w latach 1993 - | kw.
2014.

% program wyréwnywania szans oséb z niepetnosprawnosciami i przeciwdziatania ich wykluczeniu spotecznemu oraz pomocy
w realizacji zadan na rzecz zatrudnienia oséb z niepetnosprawnosciami w wojewddztwie wielkopolskim na lata 2014-2020,
Poznan: 2013.



i na wsi. Gospodarstwa czteroosobowe i wiecej dominujg wsréd gospodarstw z osobami
sprawnymi (27,3% w miastach i 49,2% na wsi), podobnie jak wérdd gospodarstw domowych
z osobami niepetnosprawnymi (odpowiednio 27,9% i 51,4%). Wsréd gospodarstw
domowych tylko z osobami niepetnosprawnymi najwiekszy udziat miaty gospodarstwa
jednoosobowe (68,0% w miastach i 60,7% na wsi).

Badanie oséb niepetnosprawnych w NSP 2011 wykazato, ze wsrdd 988,7 tys. rodzin,
wyodrebnionych w gospodarstwach domowych w wojewddztwie wielkopolskim, byto 255,6
tys. rodzin, w ktoérych rodzice, jedno z rodzicow lub dziecko (dzieci) byli niepetnosprawni
(w kraju 2701,3 tys. rodzin sposréd 10972,5 tys.). Oznacza to, ze przecietnie w co czwartej
rodzinie w wojewddztwie wielkopolskim znajdujg sie osoby niepetnosprawne (jedna lub
wiecej). Z tych rodzin 59,1% zamieszkiwato w miastach, a40,9% na wsi (w kraju
odpowiednio 63,3% i 36,7%).

W zbiorowosci rodzin z osobami niepetnosprawnymi najliczniejszg grupe (45,1%)
stanowity matzenstwa z dzie¢mi (w kraju 41,4%). Drugim pod wzgledem czestosci
wystepowania (34,8%) typem rodziny byly matzenstwa bez dzieci (w kraju byto ich 35,1%).
Udziat rodzin ztozonych z matki i dzieci wynosit 15,9%, a z ojca i dzieci — 2,5% (w kraju
odpowiednio 18,4% i 2,9%). Rodziny partneréw (bez dzieci i z dzie¢mi) w gospodarstwach
domowych z osobami niepetnosprawnymi stanowity 1,7% ogdlnej liczby badanych rodzin
(w kraju 2,2%), przy czym ponad potowa rodzin partnerskich miata dzieci.

2. Uczniowie ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi (w tym:
z niepetnosprawnoscia intelektualng) wedtug Centrum

Informatycznego Edukacji — System Informacji O$wiatowe;j*°.

Z uwagi na brak danych GUS o liczbie oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng
w wojewddztwie wielkopolskim, analizie poddane zostang dokumenty pochodzace
z systemu oswiaty - na temat liczby uczniéw z niepetnosprawnoscia intelektualng, jako
jedynego Zrddta umozliwiajgcego synteze wiedzy o odsetku osdb z niepetnosprawnoscia
intelektualng w populacji generalnej.

Liczba ucznidw z niepetnosprawnoscig intelektualng w stopniu lekkim
w Wielkopolsce stanowi 9,75% ucznidw z uposledzeniem umystowym tegoz stopnia
w kraju, 34,12% ogétu ucznidw ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi w Wielkopolsce
i 3,01% ogdtu ucznidw z ww. potrzebami w Polsce.

Liczba ucznidw z niepetnosprawnoscig intelektualng w stopniu lekkim
w Wielkopolsce stanowi 0,78% liczby ucznidéw (od przedszkola do szkét policealnych
i pomaturalnych) w tymze regionie.

Liczba ucznidw z niepetnosprawnoscig intelektualng w stopniu umiarkowanym lub
znacznym w Wielkopolsce — stanowi 9,63% ogdtu ucznidw z uposledzeniem umystowym

% Dane pochodza ze strony http://www.cie.men.gov.pl/index.php/dane-statystyczne.html (dostep: 10.08.2014).



tegoz stopnia w kraju, 18,98% ogotu ucznidw ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi
w Wielkopolsce.

Liczba ucznidw z niepetnosprawnoscig intelektualng w stopniu umiarkowanym lub
znacznym w Wielkopolsce stanowi 0,44% liczby uczniéw (od przedszkola do szkét
policealnych i pomaturalnych) w tymze regionie.

Liczba uczniéw Wielkopolski ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi (w tym:
z niepetnosprawnoscig intelektualng) stanowi 0,22% liczby uczniéw (od przedszkola
do szkét policealnych i pomaturalnych) w catym kraju.

Liczba absolwentéw szkdét specjalnych w  Wielkopolsce, ktdére przysposabiajg
do pracy dla ucznidw z uposledzeniem umystowym w stopniu umiarkowanym lub znacznym
oraz dla uczniéw z wiecej niz jedng niepetnosprawnoscig stanowi 0,16% liczby absolwentow
wszystkich szkét dla dzieci i mtodziezy w Wielkopolsce.

Tabela 11. Odsetek uczniéw z niepetnosprawnoscig intelektualng w populacji generalnej
ucznidw w Polsce i Wielkopolsce.

n %
Liczba uczniow (od przedszkola do szkot policealnych i
6 382 142 100
pomaturalnych)
Liczba absolwentow szkét dla dzieci i mtodziezy w catej
1 150 004 18
Polsce
Liczba wszystkich uczniow ze specjalnymi potrzebami
] . 159971 2,5
edukacyjnymi
w tym uczniowie z uposledzeniem umystowym w
. . 49389 0,77
stopniu lekkim
w tym z uposledzeniem umystowym w stopniu
ymz up ystowy P 27 796 0,44
umiarkowanym lub znacznym
Liczba uczniow szkdt przysposabiajgcych do pracy 10930 0,17
Liczba absolwentdw szkdt specjalnych
o 2016 0,03
przysposabiajgcych do pracy
Liczba uczniéw (od przedszkola do szkét policealnych i
613 625 100
pomaturalnych)
<<
4l Liczba absolwentow szkét dla dzieci i mtodziezy w catej
= 109 257 17,81
8 Polsce
Liczba wszystkich uczniow ze specjalnymi potrzebami
= szyst peclainymip 14 106 2,3
=S edukacyjnymi
w tym uczniowie z uposledzeniem umystowym w
) . 4813 0,78
stopniu lekkim




w tym z uposledzeniem umystowym w stopniu
. 2678 0,44
umiarkowanym lub znacznym
Liczba ucznidéw szkdt przysposabiajgcych do pracy 955 0,16
Liczba absolwentdéw szkdt specjalnych
o 177 0,03
przysposabiajgcych do pracy

Brak jednorodnych danych o liczbie dorostych oséb z lekkg i gltebszg
niepetnosprawnoscig intelektualng w wojewddztwie wielkopolskim poza systemem oswiaty
moze powodowac luki w adekwatnym do ich potrzeb systemie wsparcia. By je zdobyg,
warto przedstawic opisany stan rzeczy Gtéwnemu Urzedowi Statystycznemu.

Z uwagi na wynikajgcy z ustawy z dnia 29 czerwca 1995 r. o statystyce publicznej
mozliwos¢ rekomendowania Gtéwnemu Urzedowy Statystycznemu przeprowadzenia badan
nowych i cyklicznych, stusznym wydaje sie rekomendowanie zweryfikowania liczby oséb
z niepetnosprawnoscia intelektualng w podziale na stopnie niepetnosprawnosci, wiek
i poszczegbdlne powiaty. Zwiekszy to szanse na zbudowanie ogdlnodostepnej oferty
kompleksowych, wielospecjalistycznych i rozmieszczonych przestrzennie ustug adekwatnie
do rzeczywistych potrzeb opisywanej grupy spoteczne;.



CZESC EMPIRYCZNA

Jakos¢ zycia jest tematem coraz czesciej badanym przez politykéw spotecznych,
pedagogow, socjologéw, psychologdéw i innych przedstawicieli nauk spotecznych. Kwestia
pomiaru jakosci zycia jest analizowana zaréwno przez przedstawicieli sfery publicznej, jak
i wsréd naukowcoéw. Wobec réznych zdan dotyczacych zakresu wskaznikow jakosci zycia,
w ramach europejskiego sytemu statystycznego wypracowano ogdlng koncepcje pomiaru
jakosci zycia. Przyjeto, iz statystyczny pomiar jakosSci zycia powinien obejmowaé dwa
wymiary: szeroko rozumiane warunki obiektywne (materialne warunki zycia, zdrowie,
edukacja, aktywnosé ekonomiczna, czas wolny i relacje spoteczne, osobiste bezpieczenstwo,
jakos¢ panstwa i jego zdolnos¢ do zapewnienia ludziom podstawowych praw oraz sposob
realizacji tych praw, a takze jakos$¢ infrastruktury i Srodowiska naturalnego w miejscu
zamieszkania) oraz dobrobyt subiektywny (dobrostan, satysfakcja, jakg czerpig ludzie
zréznych jego aspektdw oraz z zycia jako catodci, ale takze elementy dotyczgce
samopoczucia psychicznego i odczuwanych stanéw emocjonalnych)®’.

Zadowolenie z zycia jest zatem wynikiem oddziatywania réinych czynnikéw,
takich jak wiek, pte¢, stan zdrowia, status na rynku pracy oraz dobrostan emocjonalny
i postrzeganie doswiadczen zyciowych. Szeroki zakres badan nad jakoscig zycia osdb
z niepetnosprawnoscig intelektualng pozwolit na wielowgtkowe poznanie jakosci zycia tej
kategorii spotecznej.

%7 Gtéwny Urzad Statystyczny, Departament Badan Spotecznych i Warunkdw Zycia, Urzad Statystyczny w todzi, Jakos¢ zycia,
kapitat spoteczny, ubéstwo i wykluczenie spoteczne w Polsce, Warszawa 2013, s. 7.



WARUNKI BYTOWE OSOB Z NIEPEENOSPRAWNOSCIA
INTELEKTUALNA

Natalia Marciniak-Madejska, Stowarzyszenie Na Tak

Jako$¢ zycia, rozumiana jako indywidualny sposéb postrzegania przez jednostke
jej pozycji zyciowej, mierzona jest poprzez deklaracje stopnia zadowolenia z poziomu
realizacji wlasnych potrzeb oraz analize determinant satysfakcji zyciowej. Wielu badaczy
podejmujgcych kwestie jakosci zycia, tworzyto modele warunkdw obiektywnych, to znaczy
czynnikdw majacych wptyw na poziom zadowolenia z zycia®®. Wsrdéd nich zawsze
wymieniane sg warunki bytowe, rozumiane jako ogdlna materialna sytuacja gospodarstwa
domowego, poziom dochoddw, sytuacja mieszkaniowa, wyposazenie w dobra trwatego
uzytku.

Warunki bytowe stanowia jeden z najistotniejszych czynnikéw wptywajacych
na jakos¢ zycia cztowieka miedzy innymi dlatego, ze warunkujg mozliwos¢ korzystania
z opieki (takze zdrowotnej), uczestnictwa w kulturze, zaspokojenia rdéznych potrzeb
konsumpcyjnych. Przyjeta w badaniach koncepcja systemowo-ekologiczna zaktada réwniez,
Ze poziom materialny i warunki zycia jednostki wptywajg na jej relacje spoteczne, dobrostan
emocjonalny i poczucie bezpieczenstwa.

Analiza jakosci zycia oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng zamieszkujgcych
wojewddztwo wielkopolskie w obszarze warunkéw bytowych obejmowata przede
wszystkim poczucie osobistego zadowolenia oséb z ich sytuacji materialnej. Jednym
z zatozen przyjetych w procesie badawczym byto przekonanie, iz poczucie zadowolenia
z realizacji zadan rozwojowych bedzie w znacznym stopniu wigzato sie z zakresem
samodzielnych wyboréw dotyczacych wszystkich aspektéw dorostego zycia. Z tego wzgledu,
wsrdad pytan dotyczacych zadowolenia z warunkdw bytowych znalazty sie i takie, ktére
odnosity sie do samodzielnych wyboréw zwigzanych z nabywaniem débr (wybér i kupno).

Warunki bytowe sg kategorig ztozong. Do jej opisu wykorzystano takie wskazniki jak
sytuacja materialna, posiadanie wtasnego mieszkania, wyposazenie mieszkania w sprzety
trwatego uzytku, posiadanie przedmiotdw osobistych. Narzedzia stworzone dla celéw
niniejszych badan, zawieraty ponadto 5 pytan o warunki bytowe kierowanych do osdb
z niepetnosprawnoscia intelektualng oraz 11 pytan o warunki bytowe kierowanych do
rodzicodw i/lub opiekundéw o0sdb z niepetnosprawnoscia intelektualng. Zebrane informacje
pogtebiono  podczas wywiadéw swobodnych z  rodzicami/opiekunami  oséb
z niepetnosprawnoscig intelektualna.

% por. przeglad badan dokonany przez A. Zawislak (2011).



1. Sytuacja finansowa.

Badania spoteczne dotyczgce osob z niepetnosprawnoscia intelektualng wskazujg
na niekorzystna sytuacje materialna tej kategorii spotecznej®. O sytuacji finansowej 0séb
z niepetnosprawnoscia mozemy wnioskowa¢ na podstawie danych pochodzacych
z Narodowego Spisu Powszechnego Ludnosci i Mieszkan przeprowadzonego w 2011 przez
Gtéwny Urzad Statystyczny. Zgodnie z wynikami spisu, tylko 40,7% o0séb
z niepetnosprawnoscig zamieszkujgcych Wielkopolske utrzymuje sie z wtasnych zarobkow.
Co siodmy Wielkopolanin jest na utrzymaniu innych oséb (15,2%), a niemal co dziesigty
utrzymuje sie wylacznie z rent, zasitkéw i $wiadczer (9,4%)%.

Gtéwnym  Zrodtem dochoddw petnoletnich o0séb z niepetnosprawnoscig
intelektualng, ktére posiadajg orzeczenie o niepetnosprawnosci, jest renta socjalna, ktérej
wysokos¢ wynosi 84% kwoty najnizszej renty z tytutu catkowitej niezdolnosci do pracy (od
01.03.2014 jest to 709,34 zt miesiecznie). Dodatkowo rodziny mogg starac sie o zasitek
pielegnacyjny lub dodatek pielegnacyjny, ktérych wysoko$é wynosi odpowiednio 153,00
i 206,76 zt miesiecznie.

Zgodnie z deklaracjami badanych rodzin oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng,
wiekszo$¢ z nich uzyskuje miesieczne dochody na poziomie nizszym od przecietnego
wynagrodzenia wyliczanego przez Gtéwny Urzad Statystyczny, ktére w okresie badania
wynosito 3943,01 ztotych* (85,2%), z czego co trzeci badany uznat, ze przychéd na jednego
cztonka rodziny w gospodarstwie domowym jest znacznie nizszy od $redniej krajowej.
Zarobki réwne lub wyzsze od przecietnego wynagrodzenia w kraju na jednego cztonka
rodziny zadeklarowat co siédmy respondent (14,8%).

% Przeglad badari A. Zawislak, Jakos¢ zycia 0s6b dorostych z niepetnosprawnosciq intelektualng, Warszawa 2011, s. 83-85.

“° Gtéwny Urzad Statystyczny, Narodowy Spis Powszechny 2011, Tabela 14. Ludnos¢ wedtug gtéwnego zrédta utrzymania,
wojewddztw i charakteru miejscowosci w 2011 roku.

** Gtéwny Urzad Statystyczny, Departament Badari Demograficznych i Rynku Pracy, Przecietne zatrudnienie i wynagrodzenie w
sektorze przedsiebiorstwl w czerwcu 2014, Warszawa 2014.



Wykres 1.1. Wysokos¢ dochodéw na jednego cztonka rodziny w gospodarstwie
domowym z osobg z niepetnosprawnoscig intelektualna.

Jaka jest wysoko$é dochodéw w Pana/Pani rodzinie na jednego cztonka
rodziny?

1%

M znacznie wyzsza niz Srednia krajowa

B wyzsza niz Srednia krajowa

B taka sama jak Srednia krajowa

M nizsza niz srednia krajowa

I znacznie nizsza niz $rednia krajowa

Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie PAPI z rodzicami/opiekunami (n=108)

Mimo niskich dochoddw, tylko co pigty z badanych korzysta z pomocy materialnej
(20,4%). Wystepuje istotny zwigzek pomiedzy korzystaniem z pomocy materialnej a oceng
swojej sytuacji materialnej jako negatywnej (wspotczynnik korelacji liniowej r Pearsona
okazat sie istotny statystycznie, r = -0,199; p < 0,05). Oznacza to, ze im czesSciej kto$ korzysta
z pomocy materialnej, tym gorzej ocenia swojg sytuacje finansowa.

Najczesciej rodziny oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng korzystajg
ze wsparcia instytucji publicznych (62,5%). Co trzeciemu badanemu pomaga rodzina
(29,2%). Rzadziej respondenci sg wspierani przez przyjaciét lub organizacje spoteczne
i religijne (wykres 1.2).

Wykres 1.2. Zrédta pomocy finansowej, z ktérych korzystaja rodziny oséb
z niepetnosprawnoscia intelektualng.
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Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie PAPI z rodzicami/opiekunami (n=22)



Wyniki badan ilosciowych zostaty zweryfikowane podczas wywiadéw pogtebionych
zrodzicami oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng, ktérzy potwierdzajg informacje
dotyczace zrodet pomocy finansowej. Sposrdd 12 respondentdw, z ktérymi rozmawiano,
wszyscy wskazali, ze korzystajg z pomocy finansowej, z zaznaczeniem, ze nie jest
to wsparcie regularne:

"“Jedynie jest takie wsparcie, ile trzy razy dostat? Z Centrum Pomocy
z PFRONu. Czasami robimy no wniosek tu do OPSu do Ksigza na dojazd"
(ojciec, wies).

Pomoc materialna uzyskiwana jest takze ze Zrddet pozainstytucjonalnych,
np. zbiérek publicznych. Badani wskazywali na inicjatywy spotecznosci lokalnej, z ktorych
dochdd przeznaczony byt na rzecz ich dzieci:

"Nawet festyny byty na rzecz Michata, Zzeby jechat na te dwa
tygodnie nad morze. To dziewczyny z OPS robity takie festyny i my stali
tam na bramkach i bilety byty za dwa ztote takie sprzedawane na rzecz
Michata. Zrobity to, bo nigdzie nie szto pozyskac pieniedzy na to i zas
wpadty te dziewczyny na pomyst, Zzeby zrobi¢ takie cos, no to byty
te pienigdze jakies na wyjazd " (matka, wies).

"Jeszcze ta [Pani] z biblioteki gminnej w Ksigzu, co corka tam
chodzita wypozyczac ksigzeczki i czytata Michafowi, sie zainteresowata.
| pytata, czy [syn] ma jakies rehabilitacje. Powiedziata, ze musi
On wyjechac¢ gdzies na wakacje. | mu zatatwita [wyjazd] u swojej
kolezanki, co pracowatfa tez w bibliotece w Czempiniu. | znalazto sie
miejsce. To byto do Wqggrowca. Nic my wtedy nie ptacili. Ta pani miata
sponsorow prywatnych, to byto z Solidarnosci. A z czasem sponsorow
mieli mniej i musieli my 1500,00 ptaci¢" (ojciec, wies).

Istotnym Zrédtem wsparcia, o ktéorym mowili badani, jest rédwniez rodzina.
Najczesciej  wymieniane jest rodzenstwo, dziadkowie i  wujostwo osoby
z niepetnosprawnoscia:

"Ciotka zadbata o to, by syn miat szkolenie odnosnie samodzielnosci —
zajecia o roznych profilach w WTZ" (ojciec, stolica wojewddztwa).

"A w tym roku mu Agnieszka, jego siostra zatatwita KRS na 1%. My nie
wiemy, ile tam bedzie z tego nazbierane, bo to dopiero bedzie
we wrzesniu, ale to co bedzie, to bedzie przeznaczone na ten wyjazd"
(matka, wies).



"No... jak ma piecdziesigt ztotych, bo ktdras z ciotek jej data, no to —
generalnie my sie do tego nie wtrgcamy" (ojciec, miasto powiatowe).

"Byta taka babcia jedna, taka dopisana babcia, co miata tylko jedno
dziecko. Michata sobie tak no ze on jest jej wnuczek i nie raz mu data
na wyjazd, raz mu data sto ztotych pamietam, a raz mu data dwiescie
ztotych" (matka, wies).

Stosunkowo rzadko instytucjonalne wsparcie finansowe jest zwigzane z regularnym
otrzymywaniem pieniedzy ze swiadczen pomocy spotecznej. Sposrdd badanych rodzin,
co siodma korzysta ze Swiadczen pomocy spotecznej (13,9%). Jest to zdecydowanie wiekszy
odsetek o0séb niz w populacji generalnej — sposréd wszystkich Wielkopolan, jedynie 6,0%
korzysta z pomocy spotecznej jako $wiadczeniobiorcy, w tym az 15% to osoby
z niepetnosprawnosécia * . Mimo braku danych na temat odsetka 0séb
z niepetnosprawnoscig intelektualng wsrdéd osdb korzystajagcych z pomocy spotecznej,
na podstawie ogdlnej liczby oséb z niepetnosprawnoscia oraz wiedzy na temat odsetka
0s0b z niepetnosprawnoscig intelektualng w ogdlnej liczbie oséb z niepetnosprawnosciami,
mozna przypuszczad, ze jest to znaczna grupa $wiadczeniobiorcow.

Niekorzystanie ze wsparcia finansowego jednostek organizacyjnych pomocy
spotecznej moze by¢ spowodowane nieznacznym przekraczaniem progu dochodowego.
Obliczanie budzetu domowego dokonuje sie bowiem na podstawie poziomu przychoddw,
a nie dochodu. Nie bierze sie tym samym pod uwage kosztéw zwigzanych z wystgpieniem
niepetnosprawnosci. Niepetnosprawnos¢ nie bez powodu jest jedng z trudnosci, ktéra
zgodnie z artykutem 7 ustawy o pomocy spotecznej uzasadnia korzystanie ze Swiadczen.
Zatozenie, ze niepetnosprawnos¢ implikuje trudng sytuacje zyciowa jest wtasciwe, zwtaszcza
jesli spojrzymy na strukture wydatkéw rodzin z osobg z niepetnosprawnoscig intelektualna.

2 A. Hryniewicka, Pomoc spoteczna w liczbach, Instytut Rozwoju Stuzb Spotecznych, Warszawa 2011.



Wykres 1.3. Wysokos¢ miesiecznych kosztow zwigzanych z niepetnosprawnoscia
intelektualng syna/cérki/podopiecznego.

H od 100 zt do 200 zt
i od 200 zt do 300 zt

i powyzej 300 zt

. nie ponosze kosztéw

Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie PAPI z rodzicami/opiekunami (n=108)

Niepetnosprawnos¢ powoduje, ze z budzetdw 2/5 rodzin miesiecznie ubywa od 100
do 200 ztotych (42,6%). Niemal co trzeci respondent okreslit, ze jest to kwota wyzsza,
wahajaca sie od 200 do 300 ztotych miesiecznie, a az co pigty respondent wskazat,
ze niepetnosprawnosc generuje miesieczne wydatki na poziomie wyzszym niz 300 ztotych.
Tylko 4,6% badanych rodzicow/opiekundw nie ponosi zadnych kosztéw zwigzanych
z niepetnosprawnoscig syna/corki (wykres 1.3).

Niepetnosprawnos¢ generuje koszty zwigzane przede wszystkim z leczeniem -
wsrdad 9 na 10 badanych rodzin wydatki zwigzane z leczeniem osoby z niepetnosprawnoscia
wynoszg powyzej 100 ztotych miesiecznie, a w przypadku 1/3 badanych jest to kwota
wyzsza od 200 zt, czyli wieksza niz wysoko$¢ zasitku pielegnacyjnego i dodatku
pielegnacyjnego. Zakup lekdw i wizyty u lekarzy nie sg jedynym rodzajem kosztow
zwigzanych z niepetnosprawnoscig (wykres 1.4).



Wykres 1.4. Grupy kosztow najbardziej obcigzajgcych budzet domowy w zwigzku
z niepetnosprawnoscig intelektualng cztonka rodziny.
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Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie PAPI z rodzicami/opiekunami (n=108)

Wsrédd  grup  kosztéw  najbardziej obcigzajgcych  budiet w  zwigzku
z niepetnosprawnoscig syna/corki, az potowa rodzicow wskazata na koszty transportu
(51,5%). Niemal tyle samo zaznaczyto, ze s to srodki czystosci, takie jak pieluchy i artykuty
jednorazowego uzytku (ptyny do dezynfekcji, podktady, chusteczki nawilzane i inne).
Kosztem najbardziej obcigzajgcym budzet byta tez rehabilitacja (33%) oraz dieta i zwigzana
znig specjalistyczna zywno$¢ (26,2%). Jeden na pietnastu respondentéw zatrudnia
dodatkowego opiekuna dla niepetnosprawnego intelektualnie dziecka, przy czym opiekuna
zatrudniajg gtédwnie rodziny osdéb z niepetnosprawnoscig intelektualng, u ktérych
stwierdzono wspdétwystgpienie zaburzer sensorycznych — 85,7% rodzin, w ktérych osoba
z niepetnosprawnoscig intelektualng posiada dodatkowo dysfunkcje wzorku, zatrudnia
dodatkowego  opiekuna. Ten zwigzek moze by¢é spowodowany faktem,
iz wspotwystepowanie zaburzen, zwtaszcza sensorycznych, implikuje kumulowanie
problemdw opiekuriczych i wzrost zakresu potrzebnego wsparcia.



2. Sytuacja mieszkaniowa.

Sytuacja materialna, bedaca wskaznikiem warunkéw bytowych majacych wptyw
na jako$¢ zycia osob z niepetnosprawnoscig intelektualng, przekfada sie czesto na
sytuacje mieszkaniowa badanych rodzin. Poprzez sytuacje mieszkaniowg rozumie sie
warunki, w ktérych osoba zamieszkuje, w tym rdéwniez fakt posiadania wfasnego
mieszkania, wielkosci mieszkania i stopnia jego wyposazenia w sprzety trwatego
uzytkowania.

Jednym z przyjetych wskaznikdw sytuacji mieszkaniowej byto posiadanie wtasnego
mieszkania. Okazuje sie, ze niekorzystna sytuacja materialna osdb z niepetnosprawnoscia
intelektualng zamieszkujacych wojewddztwo wielkopolskie przektada sie na jakosc
warunkéw mieszkaniowych (dom, mieszkanie). Tylko co dwudziesty mieszkaniec
Wielkopolski z niepetnosprawnoscig intelektualng posiada wtasne mieszkanie, w ktérym
mieszka bez rodziny generacyjnej. Wynik ten jest spdjny z ustaleniami Zenona Gajdzicy,
ktéry stwierdzit, ze 80% osdb z lekkg niepetnosprawnosciag intelektualng nie posiada
niezaleznoéci mieszkaniowej* . Zdecydowana wiekszoé¢ oséb z niepetnosprawnoscia
intelektualng mieszka z rodzing generacyjng we wspdlnym domu/mieszkaniu (84,8%).
5 0s6b sposrdd badanych byto mieszkaricami placéwki catodobowego pobytu.

Obiektywnym wskaznikiem jakosci zycia jest wielko$s¢ zamieszkiwanego lokalu.
W kwestionariuszu wywiadu przeprowadzanego z rodzicami oséb z niepetnosprawnoscig
intelektualng zadano pytanie o liczbe metrow kwadratowych domu/mieszkania
przypadajacych na jednego mieszkarca (wykres 1.5). Najwiecej osob zamieszkiwato $redniej
wielkosci lokale, w ktorych na jednego mieszkanca przypadato od 11 do 20 mkw (43,5%).
Niemal tyle samo oséb posiadato wieksze mieszkania — powyzej 20 mkw na jednego
mieszkanca (42,6%). Tylko 13% respondentéw posiada lokale mieszkalne o mniejszym
metrazu, przy czym nie ma znaczenia liczba wspdlnie zamieszkujgcych oséb.

3 A. Zawislak, Jakos¢ zycia os6b dorostych z niepetnosprawnosciq intelektualng, Warszawa 2011, s. 85.



Wykres 1.5. Wielkos¢ zajmowanego lokalu mieszkalnego w przeliczeniu na 1

osobe.

B do 10 mkw
B 11-20 mkw
B 21-30 mkw

i powyzej 31 mkw

Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie PAPI z rodzicami/opiekunami (n=108)

Wielko$¢ mieszkania zostata zestawiona z liczbg osdb wspodtdzielgcych jedno
gospodarstwo domowe. Co czwarta rodzina z osobg z niepetnosprawnoscia intelektualng
jest wieloosobowa (5 osdb i wiecej) (25%). Tyle samo o0sdb mieszka w gospodarstwach
czteroosobowych (26,9%). Co szdsta osoba z niepetnosprawnoscig intelektualng mieszka
wspdlnie z jedng osoba.

Wykres 1.6. Liczba oséb wspdétzamieszkujgcych gospodarstwo domowe.
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Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie PAPI z rodzicami/opiekunami (n=108)



Rodziny o0séb 1z niepetnosprawnoscig intelektualng najczesciej skfadajg sie
z rodzica/rodzicow i jednego niepetnosprawnego dziecka (84,3%). W 9,3% gospodarstw
domowych w rodzinie jest wiecej niz jedno dziecko z niepetnosprawnoscig. Cze$¢ rodzin
mieszka réwniez z jednym lub wiecej niz jednym dzieckiem petnosprawnym (odpowiednio
35,2%i9,3%).

Wykres 1.7. Struktura rodzin z niepetnosprawnym intelektualnie dzieckiem.
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Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie PAPI z rodzicami/opiekunami (n=108)

Co trzecia rodzina z niepetnosprawnym dzieckiem jest niepetna — az 1/3 rodzicéw
nie zamieszkuje z matzonkiem. Podstawowg opieke nad osobg z niepetnosprawnoscia
w rodzinach niepetnych petni matka (28 przypadkéw na 36 przebadanych rodzin
niepetnych). Uzyskane dane sg spdjne z wynikami badan ogdlnopolskich, z ktérych wiemy,
ze w Polsce zyje ponad 560 tys. rodzin z niepetnosprawnymi dzie¢mi, z czego 37% stanowig
rodziny niepetne. Sposréd rodzin niepetnych biernych zawodowo jest 74% rodzicéw (z tego
89% to samotne matki, a 11% samotni ojcowie).

13% gospodarstw o0séb z niepetnosprawnoscia sktada sie z rodzin
wielopokoleniowych (osoba z niepetnosprawnoscia mieszka wspdlnie z rodzicami
i dziadkami). w wojewddztwie wielkopolskim wielopokoleniowos¢ rodzin
z niepetnosprawnym intelektualnie dzieckiem wystepuje rzadziej w rodzinach petnych
(z obojgiem rodzicéw). 86,1% rodzin petnych nie mieszka z dziadkami osoby

z niepetnosprawnoscia.



Wykres 1.8. Wystepowanie rodzin dwu i trzypokoleniowych w rodzinach
petnych i niepetnych.
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Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie PAPI z rodzicami/opiekunami (n=108)

Na jakos¢ zycia wptywa réwniez rozdzielnos¢ pomieszczern kuchennych, tazienki
i toalety. Z uwagi na funkcje tych pomieszczen, ich rozdzielnos¢ zwieksza komfort zycia
codziennego. O ile wiekszos¢ respondentdw posiada oddzielne pomieszczenie kuchenne
(88,9%), o tyle 2/5 badanych osdb posiada jedno pomieszczenie, w ktorym znajduje sie
prysznic/wanna i miska ustepowa. Jedna osoba posiadata pomieszczenie toaletowe poza
mieszkaniem.

Badaniu poddano réwniez istnienie oddzielnego pokoju, w ktérym osoba
z niepetnosprawnoscig intelektualng mieszka samodzielnie. Okazato sie, ze wsrdd
przebadanych rodzin, tylko trzy na dziesie¢ oséb nie posiadato swojego pokoju (29,6%).
Posiadanie oddzielnego pokoju podnosi komfort zycia i zapewnia autonomie przestrzenng,
ktéra bezposrednio wigze sie z poczuciem satysfakcji zyciowej. Osigganie autonomii jest
bowiem zadaniem procesu rozwojowego. Przejscie kolejnych etapdéw tego procesu jest
zalezne nie tylko od czynnikdw wewnetrznych, ale tez zewnetrznych. Rozwdj osoby dorostej
wymaga niezaleznosci, a wsrdd listy najczestszych barier autonomii wyrdznia sie przede
wszystkim Scistg kontrole i brak miejsca, w ktérym jednostka moze funkcjonowaé poza
bezposrednim nadzorem opiekunéw™. Oddzielny pokdj stanowi intymng przestrzen,
w ktdrej cztowiek moze realizowac swoje zadania bez $cistej kontroli rodzicow/opiekundw.

Nalezy zwrdci¢ uwage na istotng zaleznos$é miedzy posiadaniem oddzielnego pokoju
osoby z niepetnosprawnoscia a sytuacjg materialng rodziny (wspoétczynnik korelacji liniowej
r Pearsona okazat sie istotny statystycznie, r = 0,232; p < 0,05). Oznacza to, ze im ubozsza
jest rodzina, tym wieksza szansa, ze osoba z niepetnosprawnoscig intelektualng nie bedzie
posiadata oddzielnego pokoju. Mozna zatem przypuszczaé, ze im rodzina jest bardziej

* A. Zawiélak, Problemy autonomii oséb dorostych z niepetnosprawnoscia intelektualng [w:] M. Karwowska (red.), Nauki o
edukacji, Rocznik Naukowy Kujawsko-Pomorskiej Szkoty Wyzszej w Bydgoszczy Nr 3/2008, Bydgoszcz 2008, s. 44.



zamozna, tym  wieksza  niezaleznos¢  w miejscu  zamieszkania ma  osoba
z niepetnosprawnoscig. Wysokie dochody bowiem umozliwiajg zakup badz wynajem lokalu
mieszkalnego o wiekszym metrazu i wiekszej liczbie pomieszczen.

Dodatkowe wnioski na temat autonomii oséb z niepetnosprawnoscia w miejscu
zamieszkania mozna wysnu¢ na podstawie raportdw przedstawianych przez osoby
przeprowadzajgce wywiad. Az 67,2% wywiadow byto przeprowadzonych w miejscu
zamieszkania respondenta. Z obserwacji badaczy wynika, ze potowa respondentéw posiada
wtasny pokéj (51,5%). Mimo to tylko w trzech na dziesie¢ przypadkéw badacz zostat
zaproszony do pokoju osoby z niepetnosprawnoscig (28,5%), a co pigtemu badanemu
towarzyszyt podczas rozmowy opiekun (bez wzgledu na stopien niepetnosprawnosci i rodzaj
zaburze wspéttowarzyszacych) (20,6%). Scista kontrola rozmowy prowadzonej przez
badacza z osobg z niepetnosprawnoscig moze stanowi¢ egzemplifikacje tezy o nadmiernej
ochronie ze strony opiekundw, bez wzgledu na wiek i zakres samodzielnosci osoby
z niepetnosprawnoscia intelektualna.

Ocena warunkéw bytowych niepetnosprawnych mieszkancow Wielkopolski
dokonana zostata réwniez na podstawie zakresu wyposazenia gospodarstw domowych
w niektére dobra trwatego uzytkowania. Katalog wyposazenia zostat stworzony
na podstawie wskaznikdw statystycznych ustalonych dla Europejskiego Badania Warunkéw
Zycia Ludnosdci (EU-SILC) przez Komisje Europejska na szczycie w Laeken. Badano
wyposazenie mieszkania w podstawowe sprzety RTV-AGD, tj. loddwka, kuchenka
gazowa/elektryczna, pralka automatyczna, zmywarka, telewizor, radio, DVD/video,
komputer, telefon i samochdd (Wykres 1.8). Przyjeto zatozenie, ze elektronika uzytkowa
i motoryzacja stanowig kategorie produktéw, ktére w najwiekszym stopniu wptywajg
na jakos¢ zycia cztowieka.

Niemal wszyscy respondenci posiadajg podstawowe sprzety AGD, takie jak
lodéwka, kuchenka gazowa/elektryczna i pralka automatyczna. Zdecydowana wiekszo$é
0s6b z niepetnosprawnoscia posiada tez radio i telewizor. W domach wiekszosci
respondentdw jest rowniez sprzet telekomunikacyjny, taki jak telefon.



Wykres 1.9. Wyposazenie mieszkan osob z niepetnosprawnoscia intelektualnq.
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Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie PAPI z osobami z niepetnosprawnoscig (n=204)

Mniejsza cze$¢ osdb posiada dostep do sprzetéw RTV-AGD, ktorych uzytkowanie
zdecydowanie utatwia zycie i zaoszczedza czas, ale ktdre nie stanowig podstawowego
sprzetu gospodarstwa domowego. Tylko jedna czwarta respondentdow ma w domu
zmywarke. Niewiele ponad potowa gospodarstw domowych, w ktérych zamieszkujg osoby
z niepetnosprawnoscig intelektualng posiada samochdd. Niemal 3/4 respondentéw posiada
sprzet elektroniczny, taki jak DVD/video i komputer.

W poréwnaniu z wynikami Europejskiego Badania Warunkéw Zycia Ludnosci (EU-
SILC) przeprowadzonych na prébie 13116 polskich gospodarstw domowych, poziom
wyposazenia mieszkania w przedmioty trwatego uzytkowania oséb z niepetnosprawnoscia
intelektualng nie odbiega od sytuacji ogétu Polakéw, a nawet wypada nieco lepiej na tle
innych grup utrzymujacych sie z niezarobkowych Zrédet utrzymania.



Tabela 1.1. Wyposazenie gospodarstw w przedmioty

trwatego uzytku — poréwnanie.

OSOBY
WYPOSAZENIE Z NIEPELNOSPRA- OSOBY UTRZYMUIJACE SIE
W PRZEDMIOTY WNOSCIA Z NIEZAROBKOWYCH
TRWALEGO INTELEKTUALNA ZRODEL UTRZYMANIA*
UZYTKOWANIA WOJ. WIELKOPOLSKIE*
% W PROBIE BADAWCZE)

Zmywarka 26,5 20,9 12,7
Samochad 58,6 64,0 35,0
DVD lub video 68,6 58,6 46,6
Komputer 74,5 68,0 62,4
Telefon 94,1 89,7 89,2
Pralka automatyczna 96,1 97,8 93,0
Telewizor 97,5 97,7 92,2
Kuchenka gazowa 99,0 bd bd
lub elektryczna
Lodowka 100,0 bd bd

* opracowanie wtasne na podstawie PAPI z osobami z niepetnosprawnoscia (n=204)
**dane z Europejskiego Badania Warunkéw Zycia Ludnoéci (EU-SILC)

3. Osobiste przedmioty.

Istotne dla poczucia satysfakcji Zzyciowej jest takze posiadanie przedmiotéw
osobistego uzytku, czyli rzeczy, ktérych nie udostepnia sie innym, cho¢ nie muszg one by¢
niezbedne dla codziennego funkcjonowania. Posiadanie takich rzeczy jest istotne dla osdb
z niepetnosprawnoscig intelektualng, ktére w wiekszosci nie zarobkujg samodzielnie
i pozostajg na utrzymaniu osdb trzecich. W takiej sytuacji wiekszos¢ przedmiotéw, ktore
znajduja sie w domu osoby z niepetnosprawnoscig nie nalezg do niej. Rzeczy osobistego
uzytku w takiej sytuacji czesto stanowia jedyne przedmioty, ktére sg uzywane wytacznie
przez osobe, wzmacniajg poczucie odrebnosci oraz majg znaczenie dla jej niezaleznosci
osobistej.

Wielkopolanie z niepetnosprawnoscig intelektualng zostali zapytani o posiadanie
przedmiotdw osobistego uzytku zwigzanych ze strukturg spedzania czasu wolnego®,
tj. komputer osobisty, ksigzki, ptyty oraz z rzeczami osobistymi petnigcymi funkcje
tozsamosciowe, tj. zegarek, komadrka, bizuteria, bibeloty (maskotki, pamigtki).

* Por. badania J. Bergier, D. Tomczyszyn, W. Romanowicz, ktére wykazaty, ze wéréd oséb z niepetnosprawnoscia dominuja
bierne sposoby wykorzystania czasu wolnego, tj. ogladanie telewizji, stuchanie radia i muzyki oraz korzystanie z komputera
i internetu. Por. J. Bergier, D. Tomczyszyn, W. Romanowicz, Wykorzystanie czasu wolnego 0séb niepetnosprawnych z obszaréw
wiejskich wojewddztwa lubelskiego, Zamojskie Studia i Materiaty, rok wyd. XIV zeszyt 1(35), Zamos$¢ 2012, s. 150.



Wykres 1.10. Stan posiadania osobistych przedmiotéw przez osoby
z niepetnosprawnoscia intelektualng.
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Zrédfto: opracowanie wtasne na podstawie PAPI z osobami z niepetnosprawnosciq (n=204)

Najwiecej respondentdw posiadato wtasne drobiazgi, takie jak maskotki, zabawki,
pamiagtki z wydarzen, w ktdrych brali udziat. Z doswiadczernn badaczy wynika, ze takie
przedmioty  stanowig  najczestsza  forme  prezentdw  darowanych  osobom
z niepetnosprawnoscia intelektualng. Wiekszo$¢ z tych rzeczy ma charakter infantylny,
nieprzystajacy do wieku, co moze by¢ zwigzane ze spotecznym obrazem dorostych oséb
z niepetnosprawnoscia intelektualng, postrzeganych i traktowanych przez otoczenie jak
dzieci. Niejednokrotnie w placéwkach dla dorostych o0séb z niepetnosprawnoscia
intelektualng spotykano osoby doroste bawigce sie misiami, maskotkami, zabawkami dla
dzieci, balonami. Infantylizacje ~ przedmiotéw  osobistych  dorostych  osdb
z niepetnosprawnoscia intelektualng potwierdza dr lzabela Fornalik, pedagog specjalny
i edukator seksualny, ktéra w wywiadzie dla portalu wiadomosci24.pl powiedziata: "Czasem
rodzice, a nawet niektdrzy nauczyciele i opiekunowie podtrzymuja taki wtasnie spoteczny
obraz swoich dzieci lub podopiecznych. Wida¢ to w infantylnym ubiorze, kupowanych
prezentach np. maskotka dla 30-latki, czynnosciach, do jakich s3 podopieczni zachecani.
Kiedys$ zostatam zaproszona na obchody Dnia Dziecka do placéwki dla niepetnosprawnych
mezczyzn i zobaczytam kilkudziesieciu pandéw, ba, nawet staruszkéow z balonikami,
w kolorowych czapkach"*.

Trzy na cztery osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng w stopniu lekkim
i gtebszym posiadajg wtasny telefon komdérkowy, przy czym im gtebsza niepetnosprawnos¢,

RV Wrdbel, Seksualnosé oso6b niepetnosprawnych intelektualnie jest taka, jak nasza,
http://www.wiadomosci24.pl/artykul/seksualnosc_osob_niepelnosprawnych_intelektualnie_jest_taka_jak_nasza_202976.ht
ml (pobrano dnia 12 sierpnia 2014).



tym mniejszy odsetek osdb obstuguje komorke (odpowiednio 90,1%, 79,8% i 63,5% 0sdb
zorzeczong lekka, umiarkowang i znaczng niepetnosprawnoscig). 3/4 respondentow
posiada réwniez wiasne ptyty z muzyka. Siedem na dziesie¢ oséb ma wtasny zegarek. Ponad
potowa badanych posiada wtasng bizuterie, przy czym zachodzi silny zwigzek miedzy ptcig
a posiadaniem wtasnej bizuterii (r = 0,569; korelacja Pearsona istotna na poziomie 0,01) —
odpowiednio 4/5 kobiet i 1/4 mezczyzn posiada bizuterie. Zalezno$é, cho¢ mniej istotna,
zachodzi réwniez miedzy faktem posiadania bizuterii a posiadaniem pozostatych
przedmiotow osobistych — respondenci, ktdérzy posiadajg jakis rodzaj bizuterii,
rownoczesnie deklarujg wiasnos¢ wszystkich innych wymienionych przedmiotow.

Najmniej respondentéw posiada komputer osobisty (29,2%). Dostrzega sie istotny
zwigzek pomiedzy posiadaniem komputera a posiadaniem ksigzek i komdrki (zwigzek
dodatni o umiarkowane;j sile; wartos¢ wspdtczynnikéw powyzej 0,3 — odpowiednio 0,344,
0,312). Mimo braku statystycznego zwigzku ze stopniem niepetnosprawnosci, takie
korelacje mogg wynikaé z wyzszego poziomu funkcjonowania respondentéw posiadajgcych
rownoczesnie komputer, komorke i ksigzki (umiejetno$¢ pisania i czytania, obstuga
ztozonych urzadzen elektronicznych, brak dodatkowych zaburzen sensorycznych lub
deformacji konczyn gérnych).

Dla analizy jakosci zycia oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng istotny jest
rowniez zakres autonomii w dysponowaniu wtasnym majgtkiem. Wiekszo$¢ respondentéw
wspotdzieli gospodarstwo domowe z innymi osobami, a ich witasnoscig sg jedynie
przedmioty osobiste. Spytano zatem, czy wtasne, prywatne rzeczy wybierane sg prze osoby
samodzielnie oraz czy samodzielnie podejmuja one decyzje o ich zakupie. Z deklaracji
respondentdow wynika, ze o ile wiekszos¢ z nich samodzielnie dokonuje wyboru
przedmiotdow osobistych, o tyle niemal potowa nie kupuje ich na wtasng reke (odpowiednio
78,4% i 46,6%). Wsrod osdb dokonujgcych zakupow za osobe z niepetnosprawnoscig,
najczesciej wymieniana byta mama (zaréwno w przypadku wyboru, jak i ptatnosci,
odpowiednio 25 na 42 wskazania oraz 43 na 95 wskazan). Rzadziej realizacjg zakupu
przedmiotdéw osobistych zajmujg sie oboje rodzice, rodzenstwo, maz/zona i przyjaciele.

Istotne jest spostrzezenie, e respondenci czesto podkreslali swoje
wspotuczestnictwo w zakupach:

"Mama mi pomaga wybrac rzeczy, czy gazety, wybieram sobie, ale
pytam mamy czy tez by tak wybrata, czy dobrze wzigtem" (R1308).

"Z reguty mama, chociaz mam czasami wtasne pienigzki" (R0105).
"Kupujg rodzice albo ja razem z nimi" (R1907).

Réwnoczesnie rodzice podkreslajg, ze ich niepetnosprawne intelektualnie dzieci
majg potrzeby zwigzane z posiadaniem i wybieraniem przedmiotéw osobistych:



"Kiedys powiedziatam, ze jak mu noga przestanie rus¢ to mu kupimy
markowe buty i zas pytat, czy idziemy i mu kupilismy jakie chciat" (matka,
wies).

"Bo na punkcie ubierania sie tak jak dziewczyna — musi by¢ uszykowane.
To on dobrze wie, w czym jutro rano pdéjdzie... w tym — tego nie lubi, to,
to musi byé. Lato — muszq byc¢ jasne skarpetki" (ojciec, miasto

powiatowe).

Odnotowano, iz brak poczucia autonomii odnosi sie zaréwno do zakupow jak
i wyboréw. Az 85% osdb, ktdre nie kupujg samodzielnie przedmiotow osobistych réwniez
nie dokonuje ich wyboru. Mozna zatem przypuszczaé, ze rodzice i/lub opiekunowie oséb
z niepetnosprawnoscig ograniczajg autonomie osoby w zakresie nabywania ddbr, czesto
dokonujg zakupdw bez osoby z niepetnosprawnoscig, przez co nie ma ona wptywu
na zakupywane przedmioty. Wnioski te potwierdzajg rodzice w wywiadach pogtebionych:

"Bo ona za mato sie zna jeszcze na tym... przez tyle lat... 15 lat byta na
WTZ-ach i byt trening ekonomiczny i nic jq nie nauczyli" (matka, wies).

"Nie — to znaczy ja moze nie tyle nie popieram, ile jezeli bym wiedziata,
Ze on to rozsqdnie robi i potrafi to robic tak — rzeczywiscie — z rozmystem,
to, to, to — tak. Ale ja wiem, ze on po prostu nie ma takiej znajomosci
wartosci czy pienigdza, czy tego, co potrzebuje. To na 0gdt ja juz o to
dbam" (matka, wies).

W trudniejszej sytuacji sg osoby zamieszkujgce obszary wiejskie pozostajgce poza
zasiegiem wsparcia instytucjonalnego, ktére rzadziej bywajg w miescie, gdzie realizowane
sg zakupy. Ograniczanie swobody w zakresie wydatkowania wtasnych pieniedzy zwigzane
jest takze z ograniczeniem zaufania ze strony rodzicdw, ktorzy obawiajg sie, ze syn/cérka
z niepetnosprawnoscia intelektualng wydadza pienigdze niezgodnie z potrzebami wtasnymi
lub rodziny. Dostrzega sie, ze poziom zaufania do dziecka jest mniejszy u ojcdw niz u matek:

"Jezeli cos chce dostac, to — po prostu jej to kupujemy. Na tej zasadzie —
ijak ma pienigdze, to wydaje na zwierzeta. Raz mnie zaskoczyta, bo
staram sie wbi¢ [jej] do gtowy, Ze jak ma jakies pienigdze, to powinna cos
Z nimi przeznaczy¢ — potowe kasy na komdrke, zeby mogta rozmawiac
z kolezankami, a drugq na jakies przyjemnosci, prawda, Zzeby miata to.
A Kasia wyda od razu, pdjdzie do sklepu, kupi jakgs bzdure nie wiadomo
po co. Po prostu kupuje. Na zasadzie pozbycia sie pieniedzy. Po prostu je
uwalnia, a ja jg tak troche, troche tutaj mysli, ale nie zawsze". (ociec,

stolica wojewddztwa).



"To jest trudne. Bo pdjdzie do sklepu i kupi snickersa. Ma schemat
zakupdw, niekoniecznie zréznicowany i zdrowy. Wydaje mi sie, ze czasem
bierze cos z potki sklepowej bez zastanowienia" (ojciec, stolica
wojewoddztwa).

"Znaczy, tak sie, tak zona ustalita z cdrkq, Ze stara sie, Zeby jej corka
powiedziata, co chce kupié, no i wtedy ... zeby to nie byta jakas bzdura
kolejna. Zeby to byta jakas tam, powiedzmy, mqdra rzecz (...) nie, to —
staramy sie ukierunkowacd, zeby, no — Zeby jakos tam wy... pomyslata, ze
te pienigdze to nie jest tam na rozkosz, Zeby kupic¢ tam jakies duperelki
i tak dalej"

(ojciec, miasto powiatowe).

"Moze, moze, jak najbardziej — dostaje tq swojg rente socjalng i moze
z niq robic, co chce. Ale wspdlne to oczywiscie wykonujemy, ale jesli idzie
do sklepu i cokolwiek chce sobie kupic, to na to mu pozwalamy" (matka,
miasto powiatowe).

"Zakupy tak, ale dysponowania, na przyktad, zebym jej caty budzet data
... hie, zawsze ma swoje kieszonkowe, ktérym dysponuje" (matka, wies).

W kontek$cie uzyskanych wynikdw zwigzanych z brakiem przyzwolenia
na dysponowanie majatkiem przez osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng,
ograniczeniem ich autonomii przez najblizsze otoczenie i protekcjonalnym ich
traktowaniem, znamienne wydaje sie spostrzezenie, Jolanty Laush-Zuk: ,0soby z gfebszg
niepetnosprawnosciq umystowq czesto spedzajq czas z dala od normalnego nurtu Zycia,
a wiec rowniez samodzielnego, spontanicznego doswiadczania go. Na ogdt nie uczestniczg
w gospodarstwie domowym, nie posiadajg tam statych obowigzkdéw, nawet jesli sq one
na miare ich umiejetnosci i mozliwosci. Nieczesto uczestniczq w rozmowie na zasadzie
partnerstwa. Oczekuje sie od nich przede wszystkim postuszeristwa, Scisle zwigzanego
z biernosciq i ,nie przeszkadzaniem”. Traktowanie ich ze strony petnosprawnych, zwtaszcza
dorostych, ma najczesciej charakter protekcjonalny. Mozna nawet zauwazy¢ zmienianie
tonu gtosu, przesadne akcentowanie stow, postugiwanie sie typowo dzieciecymi

sformutowaniami (zdrobnieniami) w méwieniu do oséb niepetnosprawnych umystowo™’.

7 Lausch-Zuk J. (2004). Terapia czy wychowanie?, [w:] Wczesna diagnoza i terapia dzieci z utrudnieniami
w rozwoju. Interdyscyplinarne problemy. Wroctaw: Dolnoslgska Szkota Wyzsza Edukacji Towarzystwa Wiedzy
Powszechnej, s. 419-425.



4. Subiektywna ocena sytuacji materialnej badanych.

Zasadniczym celem badania byto odniesienie obiektywnej sytuacji materialnej
rodziny oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng do ich subiektywnej oceny. Sytuacja
materialna moze zosta¢ oceniona pozytywnie, jesli wysokos¢ dochoddéw pozwala
respondentom na zaspokojenie podstawowych potrzeb. Jesli rodzina na co dzien boryka sie
z problemami finansowymi, zyje na niskim poziomie i ubéstwo doskwiera jej, formutowana
przez nig ocena sytuacji materialnej bedzie prawdopodobnie negatywna.

Subiektywna ocena sytuacji materialnej oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng
zamieszkujacych wojewddztwo wielkopolskie jest pozytywna. Mimo obiektywnie niskich
dochoddw, 2/3 badanych osdb z niepetnosprawnoscig uwaza, ze ich sytuacja materialna
jest dobra. Trudng sytuacje materialng swojej rodziny dostrzega co trzeci Wielkopolanin
z niepetnosprawnoscig intelektualng. Podobnie sytuacje materialng oceniajg rodzice oséb
z niepetnosprawnoscig dobra (wykres 1.11). O ztej sytuacji finansowej wspomniat co trzeci
rodzic/opiekun (33,4%). Wiecej niz potowa rodzicow/opiekundéw okreslita poziom
materialny swojej rodziny jako przecietny.



Wykres 1.11. Ocena sytuacji materialnej przez osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng
oraz rodzicow/opiekunéw.
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opracowanie wtasne na podstawie PAPI z osobami z niepetnosprawnosciq (n=204)

** opracowanie wtasne na podstawie PAPI z opiekunami/rodzicami (n=108)

Podczas oceny sytuacji materialnej przez osoby z niepetnosprawnoscia
i rodzicéw/opiekundw, dostrzezono rozbiezno$¢ w okresleniu zamoznosci rodziny — tylko
3,7% rodzicow stwierdzito, ze ich rodzina jest bogata, podczas, gdy wsréd osoéb
z niepetnosprawnoscig odsetek tak udzielonych odpowiedzi siegat ponad 13%. Moze
towynika¢ z faktu zaburzonego postrzegania sytuacji materialnej przez osoby
z niepetnosprawnoscia, ktdre obraz swojej sytuacji materialnej czesto tworzg na podstawie
ogoblnego ogladu sytuacji materialnej rodziny, nie znajgc wartosci pienigdza i ograniczajac
swojg ocene do bliskich sobie przedmiotéow i aktywnosci (komputer, wakacje, nowe
ubrania).

Ocene stanu posiadania umiejscowiono w kontekscie spotecznym. Osoby
z niepetnosprawnoscia intelektualng zostaty zapytane, czy w poréwnaniu z innymi ludZzmi,
posiadajg mniej czy wiecej przedmiotéw. Co czwarty badany uznat, ze posiada mniej
przedmiotdéw niz inni ludzie (23,5%), przy czym takie stwierdzenie odnotowywano czesciej
W rozmowie z mezczyznami niz z kobietami.
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Wykres 1.12. Okreslenie stanu posiadania a ptec.
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wszystkich ludzi

Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie PAPI z osobami z niepetnosprawnosciq (*n=114; **n=90)

Poziom zadowolenia z posiadanych przedmiotéw jest rézny u kobiet i u mezczyzn.

W badanej populacji dziewie¢ na dziesie¢ osdéb wykazywata zadowolenie z tego, co posiada

(91,7%), przy czym wieksze zadowolenie wykazywaty kobiety. Miejsce zamieszkania nie ma

znaczenia dla poziomu zadowolenia ze stanu posiadania - w kazdym powiecie wiekszo$¢é
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deklarowato, ze jest zadowolona ze stanu posiadania.

Woykres 1.13. Zadowolenie ze stanu posiadania a ptec.
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Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie PAPI z osobami z niepetnosprawnosciq (*n=114; **n=90)



Wiekszo$¢ respondentéw nie ma uwag odnosnie wyposazenia mieszkania (84,3%,
Z czego co dziesigty badany stwierdzit, ze jego mieszkanie jest bogato wyposazone). Poziom
zadowolenia z wyposazenia domu/mieszkania jest zbiezny w przypadku kobiet i mezczyzn.

Wykres 1.14. Poziom zadowolenia z wyposazenia domu/mieszkania.

0,5%

3,4%|
i H jestem zadowolony/a, magj

dom/mieszkanie jest bogato

wyposazony

o jestem zadowolony/a, to co mam mi
wystarcza

M nie jestem zadowolony/a,, chciatabym
uzupetni¢ wyposazenie mojego
mieszkania

u nie jestem zadowolony/a, brakuje mi
podstawowych urzadzen

. nie mam zdania

Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie PAPI z osobami z niepetnosprawnosciqg (n=204)

Lokale mieszkalne, w ktérych zamieszkujg respondenci w wiekszosci spetniajg
oczekiwania badanych. Trzech na czterech badanych uznato, ze ich mieszkanie jest
wystarczajgco duze lub bardzo duze. W przypadku jednego na czterech respondentéw
wielko$¢ mieszkania nie spetniata oczekiwan, w tym wiekszos¢ osdéb niezadowolonych
uwazata, ze ich mieszkanie mogtoby by¢ wieksze.

Wykres 1.15. Poziom zadowolenia z wielkosci domu/mieszkania.

4,4%

1% | -0,5% . .

2,5% | ® jestem zadowolony/a, moje mieszkanie
jest bardzo duze

u jestem zadowolony/a, moje mieszkanie
jest wystarczajgco duze

u nie jestem zadowolony/a, moje
‘ mieszkanie mogtoby by¢ wieksze

i nie jestem zadowolony/a, moje
mieszkanie mogtoby by¢ mniejsze

i nie jestem zadowolony/a, moje
mieszkanie jest zdecydowanie za duze

" nie jestem zadowolony/a, moje
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Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie PAPI z osobami z niepetnosprawnoscig (n=204)



5. Podsumowanie wynikéw badan w obszarze warunkéw bytowych.

Jakos¢ zycia osob z niepetnosprawnoscig intelektualng w obszarze warunkéw
bytowych jest dobra, bowiem badani s3 zadowoleni ze stanu swojego posiadania.
Wiekszos$¢ osdb jest usatysfakcjonowana z wielkosci i wyposazenia swojego mieszkania,
uwazajac, ze tak jak jest, jest dobrze. Rdwniez ilos¢ pieniedzy i przedmiotéw osobistego
uzytku jest dla badanych optymalna. Trzech na czterech z respondentéw uwaza rowniez,
ze nie odbiega stanem posiadania od innych ludzi, cho¢ az co trzeci badany uwaza,
ze posiada mniej niz inni ludzie, a jego rodzina jest biedna lub bardzo biedna.

Sytuacja materialna oséb z niepetnosprawnoscia i ich rodzin, z ktorymi wspotdzielg
gospodarstwo domowe, jest przecietna lub gorsza od przecietnej. Wniosek ten potwierdza
zarowno ocena badanych, jak i obiektywny poziom zyciowy tej kategorii spotecznej. Wptyw
na poziom materialny rodziny z osobg z niepetnosprawnoscig intelektualng maja
dodatkowe koszty zwigzane z leczeniem, rehabilitacjg, transportem i obstugg osoby
z niepetnosprawnoscig, ktdre pochtaniajg od 100 do ponad 300 zt miesiecznie z budzetéw
domowych.

1/3 respondentdéw przyznata, ze poziom ich dochodéw jest znacznie nizszy niz
srednia krajowa, ale mimo to sg oni zadowoleni ze swojej sytuacji materialnej. Wydaje sie
zatem, ze jest to grupa Swiadczeniobiorcéw nieroszczeniowych, ktérzy mimo trudnosci
finansowych, nie korzystajg z pomocy spotecznej. Wsparcie instytucjonalne dotyczy przede
wszystkim  bezptatnego dostepu do débr i ustug przystugujgcym osobom
z niepetnosprawnoscia i ich rodzinom.

Doroste osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng z reguty mieszkaja wraz
zrodzing generacyjng, z rodzicami i rodzefnstwem, w niepetnych acz wieloosobowych
gospodarstwach domowych. Nieopuszczanie domu rodzinnego przez doroste osoby
z niepetnosprawnoscia intelektualng zaktdca cykl zycia rodziny. Model opuszczania gniazda
rodzinnego realizowany jest zatem gtéwnie przez osoby w normie intelektualnej. Brak
niezaleznosci mieszkaniowej mtodych osdb z niepetnosprawnoscia intelektualng zwigzany
jest z jednej strony z barierami instytucjonalnymi (brak systemowych rozwigzan
wspierajgcych normalizacje zycia 0oséb z niepetnosprawnoscia w obszarze mieszkalnictwa),
a z drugiej strony z barierami wewnetrznymi oséb z niepetnosprawnoscia i ich rodzicow,
niskim poziomem zaufania i lekiem przed zmiana.

Mieszkania osob z niepetnosprawnoscig s3 wyposazone w podstawowe sprzety
trwatego uzytku, rzadziej w dobra podwyiszajgce standard zycia, takie jak samochdéd czy
zmywarka. Warunki mieszkaniowe przektadajg sie rdwniez na poziom autonomii o0séb
z niepetnosprawnoscig. Niemal 3/4 badanych posiada oddzielny pokdj, ale az co czwarty
z nich nie rozmawiat z badaczem poza kontrolg rodzicéw. Osoby z niepetnosprawnoscia
intelektualng posiadajg ograniczony katalog wtasnych przedmiotéw, zwtaszcza takich,
ktore sa drogie, tj. laptop. Rzadko tez osoby posiadajgce wtasne dochody, samodzielnie
dysponuja swoim majgtkiem. W niemal potowie przypadkéw zakupdéw dokonuje rodzic,
rodzenstwo lub opiekunowie (46,6%). Ograniczanie wolnosci w zakresie wydatkowania
wtasnych pieniedzy zwigzane jest takze z ograniczonym zaufaniem rodzicéw, ktorzy
obawiajg sie, ze syn/cérka z niepetnosprawnoscig intelektualng wydadzg pienigdze
niezgodnie z potrzebami wtasnymi lub rodziny.



Podsumowujac, wiekszo$¢ oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng uznata, ze
ich sytuacja materialna jest dobra, cho¢ obiektywne wskazniki raczej zaprzeczajg takiemu
stanowi (niskie dochody, brak niezaleznosci mieszkaniowej, wyposazenie mieszkania
jedynie w podstawowe sprzety, niewielka liczba przedmiotéw osobistego uzytku). Wyniki te
potwierdzajg spostrzezenia A. Zawislak, ktora na podstawie wtasnych badan oraz przegladu
raportdow na temat jakos$ci zycia innych autoréw potwierdza, ze ludzie zazwyczaj
sg subiektywnie znacznie bardziej zadowoleni ze swojego zycia niz wskazywatyby na to
obiektywne warunki, w ktérych Zyja. Autorka zauwaza rdéwniez, Zze osoby
z niepetnosprawnoscig intelektualng w poréwnaniu z osobami w normie intelektualnej,
sg bardziej zadowolone ze swojego zycia.

O przyczynach wysokiego poziomu zadowolenia z warunkéw bytowych oséb
z niepetnosprawnoscia intelektualng, mimo obiektywnie ztych warunkéw bytowych, pisata
Ewa Pisula. Zrédtem satysfakcji zyciowej tej kategorii spotecznej autorka upatruje
z doceniania przez osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng codziennych, drobnych,
pozytywnych doswiadczen zyciowych. Pisula zauwaza jednak, ze moze by¢ to réwniez
kwestia metodologiczna. Osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng pytane ogdlnie o to,
czy s3 zadowolone ze swojego zycia, deklarujg satysfakcje, cho¢ w rzeczywistosci ich
sytuacja nie musi by¢ tak dobra. Poglad o wptywie metodologii na wyniki badan
poswieconych jakosci zycia osdb z niepetnosprawnoscig intelektualng potwierdzajg wyniki
pracy, poswieconej  analizie  przystosowania  spotecznego  dorostych  o0séb
z niepetnosprawnoscia intelektualng autorstwa Hall'a i wspdtpracownikéw. Hall zauwaza, ze
osoby badane deklarowaty dos¢ wysoka ogdlng satysfakcje z zycia spotecznego, mimo ze
odczuwaty mniejszy dostep do pomocy w sytuacji kryzysowej (czesto nie umiaty wskazac
nikogo, kto modgtby im pomdc w trudnej sytuacji) niz osoby w normie intelektualnej.
Zdaniem Pisuli uzasadniony jest wniosek, ze deklarowane zadowolenie z zycia jest, mimo
tych brakéw, tak duze, poniewaz oczekiwania tych 0séb sg mniejsze™®.

Pozytywna ocena wtasnego potozenia jest spdjna dla wszystkich ludzi bez wzgledu
na mozliwosci intelektualne®. Jednakze istotna rozbiezno$é w subiektywnej i obiektywnej
ocenie warunkéw bytowych badanych oséb moze wynikaé z ograniczen w zakresie
percepcji wilasnej sytuacji, mniejszej swiadomosci wartosci pienigdza i posiadanych
przedmiotdw, a takze bazowania w swoich ocenach gtéwnie na rzeczach osobistych, ktére
sg dla respondentéw wazine i zaspokajajg ich podstawowe potrzeby. Dodatkowo
obnizone umiejetnosci poznawcze oraz brak bogatych doswiadczen zyciowych oséb
z niepetnosprawnoscia intelektualng sprawiajg, iz mogg one nie mie¢ adekwatnego
punktu odniesienia i nie dokonywaé stosownych poréwnan, na podstawie ktdrych
jednostka ocenia wtasne standardy zyciowe. Brak konfrontacji z osobami funkcjonujacymi
na wyiszym poziomie materialnym moze powodowaé zadowolenie z aktualnej,
obiektywnie ztej sytuacji bytowe;.

8 E. Pisula, Dorostosc 0s6b z niepetnosprawnosciq intelektualng - szanse i zagrozenia, Warszawa 2008, s. 10.
* A. Zawislak, Jakos¢ zycia os6b dorostych z niepetnosprawnosciq intelektualng, Warszawa 2011, 182.



STAN ZDROWIA OSOB Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA
INTELEKTUALNA

Monika Karwacka, Stowarzyszenie Na Tak, Srodowiskowy Dom Samopomocy KAMYK

Uznaje sig, iz stan zdrowia jest jednym z wazniejszych czynnikéw determinujacych
jakosé zycia, gdyz warunkuje dobre funkcjonowanie psychospoteczne jednostki. Brak
zdrowia, choroba, stanowi znaczne zagrozenie dla dobrostanu fizycznego i psychicznego,
utrudnia autonomiczne funkcjonowanie, uzaleznia od otoczenia i instytucji sprawujgcych
opieke.

Za M. Lalonde’'m ™ przyjeto, iz zdrowie jest wynikiem dziatania czynnikéw

zwigzanych z dziedziczeniem genetycznym, srodowiskiem, stylem zycia i opieka medyczng,
a promocja zdrowego stylu zycia moze wptyngc¢ na poprawe stanu zdrowia oraz ograniczy¢
zapotrzebowanie na opieke medyczng. Stad w analizie jakosci zycia w obszarze zdrowia
0s6b z niepetnosprawnoscig intelektualng zamieszkujgcych wojewddztwo wielkopolskie
rozwazano zarowno stan zdrowia (obiektywna ocena wzglednie tatwych w stwierdzeniu
wyznacznikow zwigzanych z wystepowaniem lub brakiem schorzen), dobre samopoczucie
(subiektywna ocena zdrowia i jakosci zycia w tym wymiarze, zwigzana z wartosciowaniem
obiektywnego stanu), ale takze podejmowanie przez osoby z niepetnosprawnoscig
intelektualng aktywnosci stuzgcych utrzymaniu zdrowia (zachowania deklaratywne).
Dodatkowo, w analizie uwzgledniono opinie rodzin i opiekundw oraz samych o0sdéb
z niepetnosprawnoscig intelektualng, dotyczgce zadowolenia i oceny poziomu leczenia oraz
organizacji stuzby zdrowia.
Wykorzystano dane iloSciowe uzyskane od oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng oraz
ich rodzicow i opiekunéw (PAPI), dane jakosciowe pozyskane z indywidualnych wywiaddéw
pogtebionych (IDI), w ktérych uczestniczyli rodzice i/lub opiekunowie o0séb
z niepetnosprawnoscig intelektualng.

1. Stan zdrowia osob z niepetnosprawnoscia intelektualng.

Osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng, co podkresla sie wyraznie w literaturze
pedagogicznej i medycznej, majg stabe zdrowie.
Zdecydowanie czesciej w tej grupie spotecznej, niz w populacji ogdlnej, pojawiajg sie zmiany
w fizycznej budowie ciata i w zakresie sprawnosci motorycznej, dysfunkcje zmystu wzroku
i stuchu oraz dolegliwosci neurologiczne, dermatologiczne, krazeniowe, zaburzenia
trawienia oraz epilepsja. W grupie oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng bardziej
rozpowszechnione sa takie zaburzenia zdrowia psychicznego *' . Wystepowanie

M. 1. Wysocki, M. Miller, Paradygmat Lalonde’a, Swiatowa Organizacja Zdrowia i nowe zdrowie publiczne,
Przeglqd Epidemiologiczny, 2003, 57, s. 506.

51 Zob. min. T. Pietras, A. Witusik, M. Panek, P. Kuna, P. Gérski, Problemy zdrowia somatycznego u os6b z
niepetnosprawnoscig intelektualng [w:] K. Bobinska, T. Pietras, P. Gatecki (red.) Niepeftnosprawnos¢
intelektualna - etiopatogeneza, epidemiologia, diagnoza, terapia, Wydawnictwo Continuo, Wroctaw 2012; S. A.



dodatkowych niepetnosprawnosci przyczynia sie do powiktania obrazu klinicznego
niepetnosprawnosci intelektualnej i powoduje klasyfikowanie objawdéw zaburzen
towarzyszacych, jako osiowych dla niepetnosprawnosci intelektualnej. Sytuacja taka
w efekcie moze prowadzi¢ do opdznienia lub braku wtasciwej diagnozy i pomocy medyczne;j
Swiadczonej osobom z niepetnosprawnoscig intelektualng.

Zwraca sie uwage, ze stan zdrowia oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng jest wynikiem
ztozonych i dynamicznych zaleznosci, konsekwencjg wptywu wielu czynnikéw, takze takich
jak miejsce zamieszkania, wyksztatcenie rodzicéw i opiekundw oraz status ekonomiczny ro-
dziny>%.

Kondycja zdrowotna oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng wptywa na dtugosc
ich zycia. Mimo wzrostu S$redniej dtugosci zycia, srednia oczekiwana dla oséb z lekka,
umiarkowang i gteboka niepetnosprawnoscia intelektualng wynosi odpowiednio 74,0, 67,6,
58,6 lat, przy oczekiwanej sredniej zycia w populacji ogélnej 75,6 roku dla mezczyzn oraz
81,2 dla kobiet™**,

Osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng zamieszkujgce wojewddztwo

wielkopolskie deklarowaty, ze aktualnie nie chorujg (66%), nie doswiadczyty sytuacji
wymagajgcych powaznych dziatan medycznych, jak na przyktad operacje (63,5%), ich stan
zdrowia nie wymaga takze tego typu interwencji w najblizszym czasie (91,2%).
Respondenci w wiekszosci (76%) nie doswiadczajg bélu. Grupa badanych Wielkopolan,
ktora uskarza sie na dyskomfort, to niemal jedna czwarta osdb z niepetnosprawnosciag
intelektualng (24%). Osoby deklarujg, ze cierpienia fizycznego doswiadczajg czasami (59,2%)
i bardzo czesto (38,8%). Stwierdzono wystepowanie istotnego zwigzku miedzy
doznawaniem bdlu a poczuciem zadowolenia z wtasnego stanu zdrowia. Wspodtczynnik
korelacji liniowej r Pearsona okazat sie istotny statystycznie, r = -0,220; p < 0,01. Zwigzek
miedzy zmiennymi jest ujemny, co oznacza, ze tym czesciej osoby z niepetnosprawnoscia
intelektualng sg zadowolone ze stanu swojego zdrowia, im rzadziej odczuwajg bol.

Informacja o czestym doznawaniu bdlu przez osoby z niepetnosprawnoscia
intelektualng jest niepokojgca, gdyz bdl przewlekty wptywa na czynnosci poznawcze i
behawioralne oraz na strukture i funkcje mdzgu, co przejawia sie zmianami w zachowaniu,

. . . . . . ; . .. 55
zaburzeniami emocjonalnymi, psychicznymi oraz uposledzeniem funkcji poznawczych™.

Cooper, C. Melville, J. Morrison, People with intellectual disabilities. Their health needs differ and need to be
recognised and met, British Medical Journal, 2004, 329; A. Zawislak, Jakos¢ zycia oséb dorostych
z niepefnosprawnosciq intelektualng, Difin, Warszawa 2011; N. Bouras, G. Holt, Zaburzenia psychiczne
i zaburzenia zachowania u 0séb niepetnosprawnych intelektualnie, Elsevier Urban&Partner, Wroctaw 2010.

52 R. Smigiel, Aspekty medyczne w opiece nad osobami dorostymi z niepetnosprawnoscig intelektualng [w:] B.
Cytowska (red.), Dorosli z niepetnosprawnosciq intelektualng w labiryntach codziennosci. Analiza badan -
krytyka podejsc - propozycje rozwigzan, Wydawnictwo Adam Marszatek, Torun 2011, s. 321.
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54 Wedtug danych GUS z 2012 roku mezczyzni w Polsce zyli przecietnie 72,7 lat, natomiast kobiety 81,0, w
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Skoro wiec bdél moze warunkowaé obiektywnie gorsze funkcjonowanie psychospoteczne
0sOb z niepetnosprawnoscig, jak i wptywac na niskg subiektywng ocene jakosci zycia,
to istotnym zadaniem staje sie jego eliminowanie.

Z przeprowadzonych badan dotyczacych obiektywnego stanu zdrowia wynika,
iz Wielkopolanie z niepetnosprawnoscig intelektualng majg liczne wspdttowarzyszace
choroby i schorzenia o charakterze przewlektym (wykres 2.1). Rodzice i opiekunowie osdb
z niepetnosprawnoscig intelektualng najczesciej wskazywali na wspdtwystepowanie
zaburzen mowy (42,6%) oraz schorzen neurologicznych (30,6%) - takich jak epilepsja
i mdézgowe porazenie dzieciece, wad wzroku (29,6%), niepetnosprawnosci ruchowej (23,1%)
i zaburzen psychicznych (19,4%) zwigzanych miedzy innymi z depresjg, stanami lekowymi,
natrectwami i agresjg. 15,7% respondentdéw z wspomnianej grupy informowato, ze osoby
z niepetnosprawnoscig intelektualng borykajg sie z zaburzeniami stuchu i zaburzeniami
metabolicznymi (7,4%). Choroby przewlekte, o ktérych wspomniato 9,3% rodzicow
i opiekundéw, takie jak wady serca i choroba tarczycy, mozna wigzaé¢ z wadg genetyczng
wystepujacg u czesci ich podopiecznych - z zespotem Downa. Osoby z niepetnosprawnoscig
intelektualng uskarzaty sie na posiadanie podobnych schorzen, co sktania¢ moze
do wniosku o ich wysokiej $wiadomosci stanu zdrowia i dolegliwosci, ktére podlegaja
leczeniu.



Wykres 2.1. Choroby i dysfunkcje towarzyszace niepetnosprawnosci
intelektualnej.
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Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie PAPI z rodzicami/opiekunami (n=108)

W badaniach H. Beange, A. McElduff, W. Baker zrealizowanych w populacji 202
0sb6b z niepetnosprawnoscig intelektualng w wielu 20-50 lat, wspdtczynnik wystepowania
schorzen na jedng osobe wynosit 5,4, a wspotczynnik powaznych probleméw zdrowotnych
wynosit 2,5 schorzenia™®.

Na podstawie informacji uzyskanych od rodzicéw i opiekunéw oséb z niepetnosprawnoscia
intelektualng mozliwe jest okreslenie, ze na osobe z niepetnosprawnoscig intelektualng
przypada 1,93 schorzenia. Warto$¢ ta jest znacznie niedoszacowana, gdyz rodzice
i opiekunowie udzielali informacji o grupach, zespotach dysfunkcji (np. wady wzroku,
schorzenia metaboliczne), a nie pojedynczych schorzeniach (np. za¢ma, jaskra,
niedowidzenie czy cukrzyca, dna moczanowa, hipercholesterolemia).

Wystepowanie niepetnosprawnosci sprzezonej, wspoétchorobowosci warunkuje liczne
i ztozone problemy, ktérych moze doswiadcza¢ osoba z niepetnosprawnoscia intelektualng
w postepowaniu medycznym (trudnosci diagnostyczne wynikajgce miedzy innymi
z zacienienia diagnostycznego, trudnosci w postepowaniu leczniczym wynikajace

*T. Pietras, A. Witusik, M. Panek, P. Kuna, P. Gorski, Problemy zdrowia somatycznego u oséb z niepetnosprawnoscia
intelektualng [w:] K. Bobiriska, T. Pietras, P. Gatecki (red.) Niepetnosprawnos¢ intelektualna - etiopatogeneza, epidemiologia,
diagnoza, terapia, Wydawnictwo Continuo, Wroctaw 2012, s. 376.



z wielolekowosci, trudnosci w skoordynowaniu dziatan lekarzy réznych specjalnosci) oraz
postepowaniu rehabilitacyjnym.

Rodzicow i opiekunéw oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng zapytano
o wspotwystepowanie  zaburzed  psychicznych.  78,7%  stwierdzito, e  osoby
z niepetnosprawnoscig nie zachowujg sie agresywnie lub autoagresywnie. Podobna grupa
(72,2%) podata, iz ich dzieci i podopieczni nie cierpig na depresje oraz stany lekowe. Dane te
wydaja sie by¢ zaskakujgce, gdyz w populacji oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng
ryzyko wystgpienia zaburzen psychicznych jest wysokie (cztery razy wyzsze niz w populacji
ogdlnej®’), a czesto$¢ wystepowania zachowar agresywnych i autoagresywnych jest
pozytywnie skorelowane ze stopniem niepetnosprawnosci intelektualnej. Stad zachowania
tego typu pojawiajg sie zdecydowanie czesciej u o0sob z glebszg i gteboka
niepetnosprawnoscig intelektualng. Ponadto zwiekszone ryzyko wystepowania zachowan
trudnych obserwuje sie u oséb ze sprzezonymi niepetnosprawnosciami’®. Nalezatoby,
wobec przytoczonych zaleznosci i wykazanych w zrealizowanych badaniach prawidtowosci,
spodziewaé sie innych, wyzszych wartosci procentowych dla wystepowania zachowan
niepozadanych, depresyjnych i lekowych u 0sdb z niepetnosprawnoscia intelektualna.
Jednoczesnie nalezy zauwazyé spdéjnos¢ deklaracji rodzicow i opiekunéw 0séb
z niepetnosprawnoscig intelektualng - podobny odsetek potwierdza wystepowanie
opisywanych zachowan. 19,4% przyznaje, ze osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng
cierpig na choroby psychiczne, identyczny odsetek wskazuje wystepowanie
zachowan agresywnych i autoagresywnych, a 25,9% na wspotwystepowanie standéw
lekowych i depresyjnych. Sktania to do ogdlnej konkluzji, iz badana grupa Wielkopolan
z niepetnosprawnoscig intelektualng zdecydowanie rzadziej przejawia zachowania trudne
i zaburzenia lekowe oraz doswiadcza standw depresyjnych, niz wynika to z prawidtowosci
opisanych we wczesniej przywotanej literaturze przedmiotu.

Zty stan zdrowia badanych oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng wymaga
przyjmowania lekéw. Ponad potowa badanych (58,7%) przyjmuje leki kazdego dnia, w tym
61,5% kobiet i 55,2% mezczyzn, wszyscy w wieku ponizej 36 lat (60% respondentéw
w wieku 18-25 lat i 58,1% respondentéw w wieku 26-35 lat). Nie zaobserwowano
znaczacych réznic w codziennym zazywaniu lekéw przez respondentéw pochodzgcych
z réznych rejonéw zamieszkania (miasto, wies$). Badani podawali doktadne nazwy lekéw lub
okreslali grupe lekow, kierujgc sie nazwami lub objawami choréb (na padaczke, na serce, na
sen, przeciwbodlowe). Czes¢ respondentéw, ktdra nie potrafita podac jaki lek przyjmuje,
wskazywata, iz nie pamieta nazwy lub ze nie przygotowuje samodzielnie lekéw do zazycia.

*” K. Bobiriska, P. Gatecki, Zaburzenia psychiczne u 0s6b uposledzonych umystowo, Wydawnictwo Continuo, Wroctaw 2010.
%8 Zob. J. Koztowski, Zachowania trudne u os6b z zaburzeniami rozwojowymi: behawioralny model diagnozy, terapii i

profilaktyki [w:] E. Pisula, D. Danielewicz (red.) Wybrane formy terapii i rehabilitacji oséb z autyzmem, Oficyna Wydawnicza
Impuls, Krakéw 2005; D. Kope¢, Zachowania autoagresywne osob z niepetnosprawnosciq intelektualng, Bajt, Poznan 1999.



Wazne informacje uzupetniajgce ptyng z danych zebranych w grupie rodzicow i opiekundéw
0sOb z niepetnosprawnoscig intelektualng - 73,6% przyznaje, ze stan zdrowia o0sob
z niepetnosprawnosciag intelektualng wymaga systematycznego przyjmowania lekéw kilka
razy dziennie (wykres 2.2).

Wykres 2.2. Czestos¢ przyjmowania lekéw przez osoby z niepetnosprawnoscia
intelektualna.

B 1 raz dziennie
M 2 razy dziennie

i 3 razy dziennie

Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie PAPI z rodzicami/opiekunami (n=79)

Rodzice i opiekunowie wskazywali, ze leki przyjmowane przez osoby z niepetnosprawnoscia
nalezg do wielu réznych grup (wykres 2.3.). Najczesciej, w opinii rodzicéw i opiekunodw,
osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng stosujg leki psychiatryczne (62,5%) dziatajace
antydepresyjnie, nasennie, przeciwpsychotycznie, neuroleptyki i leki prokognitywne oraz
leki neurologiczne (43,8%). Podobnie czesto przyjmujg leki przeciwbdélowe (38,8%) oraz
suplementy diety i witaminy (37,5%).

Wykres 2.3. Rodzaj lekéw przyjmowanych przez osoby z niepetnosprawnoscia
intelektualng.
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Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie PAPI z rodzicami/opiekunami (n=80)



W realizowanych badaniach nie pytano o tgczng liczbe przyjmowanych przez osoby
z niepetnosprawnoscig intelektualng medykamentéw oraz o sposéb ich przyjmowania, co
wobec deklaracji rodzicéw i opiekundw o wielosci rodzajéw przyjmowanych srodkdéw
leczniczych wydaje sie wazne. Na jakos¢ zycia osdb z niepetnosprawnoscia istotniejszy
wptyw moze miec nie czestos¢ przyjmowania lekdw (2-3 razy dziennie), ale ich liczba (5-8
tabletek), czy tez sposdb przyjmowania (wziewy, iniekcje). Niemniej, ustalono
wystepowanie  zwigzku miedzy zazywaniem lekéw, a zadowoleniem o0séb
z niepetnosprawnoscia intelektualng ze swojego stanu zdrowia - 78,6% 0sdb zazywajacych
leki nie jest usatysfakcjonowanych swoim zdrowiem. Zwigzek miedzy poczuciem
zadowolenia ze swojego stanu zdrowia, a codziennym przyjmowaniem lekéw jest istotny
(wspdtczynnik korelacji liniowej r Pearsona istotny statystycznie, r = -0,196; p < 0,01).
Zwigzek miedzy zmiennymi jest ujemny, co oznacza, ze tym czesciej osoba jest zadowolona
ze stanu swojego zdrowia im rzadziej zazywa leki. Stosunek oséb zazywajgcych codziennie
leki do oséb niezazywajacych lekéw na co dzien wsréd grupy oséb zadowolonych ze stanu
swojego zdrowia wynosi 55,4% do 44%, a wéréd oséb niezadowolonych ze stanu swojego
zdrowia odpowiednio 79,3% do 20,7%.

Determinantg wielolekowosci w przypadku o0séb z niepetnosprawnoscia
intelektualng jest wspdtwystepowanie schorzed. Innymi dodatkowymi czynnikami
(nieuwzglednianymi w realizowanych badaniach) moze by¢ takze liczba lekarzy, pod ktérych
opiekg znajdujg sie osoby z niepetnosprawnoscig i zaawansowany wiek badanych.
Jednoczesne stosowanie kilku preparatéw farmaceutycznych powoduje ryzyko wystgpienia
dziatan niepozgdanych, wynikajacych z interakcji lekowych, co dodatkowo moze wptywac
na potegowanie wystepujacych dolegliwosci somatycznych.

Badanym Wielkopolanom z niepetnosprawnoscia intelektualng zadano pytanie ile
razy w ciggu ostatnich 3 miesiecy korzystali z pomocy lekarza (wykres 2.4). 43,1%
respondentéw podato, ze wizyty u lekarza we wskazanym okresie byty rzadkie i dotyczyty
1 - 2 spotkan. Deklaracja ta jest zbiezna z danymi uzyskanymi od rodzicéw i opiekunéw osdéb
z niepetnosprawnoscig intelektualng.



Wykres 2.4. Czestosc wizyt os6b z niepetnosprawnoscia intelektualng u lekarza.
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Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie PAPI z osobami z niepetnosprawnosciq (n=204)

Osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng w wiekszosci (69,1%) nie chodzg
na wizyty lekarskie same. Sytuacja ta moze mie¢ zwigzek z obnizonym poziomem
funkcjonowania poznawczo-spotecznego i wynikajaca z tego faktu zaleznoscig kognitywna
oraz ograniczeniami w komunikacji werbalnej czy tez brakiem mobilnosci. Dotarcie do
przychodni, rejestracja wizyty czy uczestniczenie w wywiadzie prowadzonym przez lekarza
wymaga wielu umiejetnosci, ktére badanym mogty by¢ niedostepne, dlatego wymagali oni

wsparcia najblizszych.

Badane osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng deklarujg, iz lekarz, z ktérego
pomocy korzystajg, nie znajduje sie daleko od miejsca zamieszkania (66,7%), a wizyty
najczesciej sg bezptatne (92,6%). Zdecydowanie inaczej sytuacje ponoszenia kosztow
leczenia oceniajg rodzice i opiekunowie oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng. Ponad
ptowa (59,4%) wskazuje, ze miesieczny koszt zakupu lekéw i wizyt u lekarzy wynosi od 100
do 200 zi, a nieco wiecej niz jedna pigta badanych (22,6%) podaje, iz miesieczne wydatki
zwigzane z leczeniem wynoszg od 200 do 300 zt (wykres 2.5). Koszty zwigzane z leczeniem
0s6b z niepetnosprawnoscia intelektualng w opinii 83,5% badanych rodzicdw i opiekunow
sg najbardziej obcigzajace dla budzetu domowego (wykres 2.6).



Wykres 2.5. Miesieczne kwoty przeznaczane na leczenie (zakup lekéw i wizyty u
lekarza) oséb z niepetnosprawnoscia intelektualna.
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Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie PAPI z rodzicami/opiekunami (n=106)

Wykres 2.6. Grupy kosztéw najbardziej obcigzajgcych budiet domowy w zwigzku
z niepetnosprawnoscia intelektualng cztonka rodziny.
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Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie PAPI z rodzicami/opiekunami (n=108)

Rozbieznos¢ opinii 0séb z niepetnosprawnoscig intelektualng oraz ich rodzicow
i opiekundéw moze wigzac sie z faktem, iz pytanie badawcze stawiane rodzicom byto szersze
(oceniali oni koszty zaréwno wizyt u lekarza, jak i zakupu lekdw), niz pytanie stawiane
osobom z niepetnosprawnoscig, ktére pytano wytacznie o odptatnosé za wizyty lekarskie.

Mozna by wuzna¢, iz wyrdiniane funkcjonalne wskazniki zdrowia o0sdb
z niepetnosprawnoscig intelektualng, stanowigce obiektywng miare jakosci ich zycia, bedag



determinowaty niskie subiektywne poczucie jakosci zycia. Jednoznacznie wystepowania
tego rodzaju zwigzku w realizowanych badaniach nie stwierdzono. Analiza subiektywnej
oceny stanu zdrowia 0séb z niepetnosprawnoscig zamieszkujgcych Wielkopolske sktania
do przyjecia ogdlnego wniosku, ze zdecydowana wiekszo$¢ badanych jest zadowolona
ze swojego stanu zdrowia - 60,6% badanych jest zadowolona, a 24,6% bardzo zadowolona.

Zarejestrowano, istotny zwigzek miedzy poczuciem zadowolenia 0sdb
z niepetnosprawnoscia intelektualng ze swojego stanu zdrowia, a aktywnoscig towarzyska
i czestoscig spotykania sie ze znajomymi spoza rodziny. Wspodtczynnik korelacji liniowej r
Pearsona okazat sie istotny statystycznie, r = 0,326; p < 0,001. Zwigzek miedzy zmiennymi
jest silny i dodatni, co oznacza, ze tym czesciej osoba z niepetnosprawnoscig jest
zadowolona ze stanu swojego zdrowia, im czesciej spotyka sie ze znajomymi spoza rodziny.
Dodatkowo stwierdzono wptyw na poczucie zadowolenia ze zdrowia innych elementéw.
Zwigzek miedzy poczuciem zadowolenia ze stanu zdrowia, a niskim poziomem leku okazat
sie istotny - wspodtczynnik korelacji liniowej r Pearsona istotny statystycznie, r = 0,198; p <
0,05. Wspdtczynnik korelacji liniowej r Pearsona okazat sie istotny statystycznie, r = 0,191;
p< 0,01 przy badaniu zwigzku miedzy poczuciem zadowolenia ze stanu zdrowia,
a poczuciem bezpieczenistwa oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng we wtasnym domu.
Oznacza to, ze tym czesciej osoby z niepetnosprawnoscia sg zadowolone ze stanu swojego
zdrowia, im bezpieczniej sie czujg, spokojniej Spig i im bardziej aktywne towarzysko zycie
prowadza.

Warto zauwazyé, ze obiektywnie mierzony stan zdrowia nie (zawsze) jest
wyznacznikiem jakosci zycia, nie moze by¢ takze rédwnoznaczny z poczuciem szczescia czy
zadowolenia z uwagi na to, ze czynniki obiektywne sg subiektywnie interpretowane przez
osoby z niepetnosprawnoscig. Podobna konkluzja, o znacznie wyzszym zadowoleniu oséb
z niepetnosprawnoscig intelektualng ze swojego zycia (takie w aspekcie zdrowia), niz
wskazywatyby na to oceny obiektywne, ptynie z badan A. Zawislak®®.

2. Dostepnos¢ placowek opieki zdrowotnej oraz dziatan

rehabilitacyjnych.

Analiza dostepnosci placéwek opieki zdrowotnej (mozliwosci korzystania
z konsultacji lekarskich) dla oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng uwzgledniata
zadowolenie z opieki lekarskiej oraz zaspokojenie potrzeb dotyczgcych rehabilitacji.

9,3% respondentéw doswiadczyto sytuacji, w ktorych lekarz im nie pomégt (w wiekszosci
respondenci nie podali z jakiego powodu nie uzyskali pomocy), 92,2% nie chciatoby zmieni¢
lekarza. Wsréd badanych oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng 15,3% zadeklarowato,

*% A. Zawislak, Jakosc zycia os6b dorostych z niepetnosprawnosciq intelektualng, Difin, Warszawa 2011;



ze sg lekarze specjalisci, z ktérych pomocy chcieliby skorzystaé. Wielkopolanie deklarowali
potrzebe konsultacji z dietetykiem, ortopedg, urologiem, dermatologiem, ginekologiem,
psychiatrg, okulistg, ale tez psychologiem.

Opinie rodzicéw i opiekundéw osdb z niepetnosprawnoscia intelektualng s3 podobne
- 86,9% badanych jest zadania, ze ich dzieci i podopieczni objeci s3 opieka lekarska
w wystarczajgcym zakresie. Czes$¢ rodzicow i opiekundw deklarowata potrzebe krétszego
oczekiwania na bezpfatne wizyty u specjalistéw, potrzebe dokonywania czestszych badan
diagnostycznych oraz uzyskiwania kompleksowej informacji o stanie zdrowia
od wspdtpracujgcych ze sobg lekarzy rdéznej specjalnosci. Ponadto sygnalizowano, iz duzym
utrudnieniem w kontaktach ze stuzbg zdrowia jest niewtasciwy, protekcjonalny stosunek
personelu medycznego wobec oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng oraz brak
orientacji co do odmiennych potrzeb medycznych tej grupy osob.

,Przewaznie do wszystkich niepetnosprawnych to jest takie traktowanie:
a tam dobra jest i koniec, co sie bedziem wielce przejmowac”

(ojciec, wies).

,Caty system jest taki, ze niepetnosprawni traktowani sq tak jak wszyscy.
Ten system nie zapewnia pacjentowi podstawowej pomocy

(ojciec, miasto).

,Brakuje specjalistow pod kqgtem niepetnosprawnosci” (0312).

Sposrdd potowy oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng, ktdra nie uczestniczy
w rehabilitacji ruchowej (50,8%), 39,6% wyraza takg potrzebe. Zainteresowani rehabilitacjg
oczekujg przede wszystkim mozliwosci korzystania z masazy (69,2%), rzadziej chcieliby braé
udziat w ¢wiczeniach fizycznych i gimnastyce w wodzie (wykres 2.7.).

Na podstawie danych zebranych w badaniach nie mozna jednoznacznie wskazac
przyczyny, dla ktérej osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng nie odczuwajg potrzeby
udziatu w rehabilitacji ruchowej. Mozna by postawi¢ hipoteze, wartg zweryfikowania,
iz nieche¢ do wudziatu w rehabilitacji moze wigza¢ sie z ogdlnie ztym stanem
zdrowia, odczuwanym bdlem i wspdtwystepujgcymi chorobami, ktére stanowiac Zrddto
dyskomfortu sg blokady dla podjecia wysitku fizycznego. Moze mie¢ to takie zwigzek
z przyzwyczajeniem 0sdb z niepetnosprawnoscig intelektualng do biernego trybu zycia.

Subiektywna ocena doswiadczanej opieki, pomocy lekarskiej jest pozytywna - osoby
z niepetnosprawnoscia intelektualng w zdecydowanej wiekszosci sg z niej zadowolone
(95,1%).



Wykres 2.7. Typy rehabilitacji ruchowej, z ktorej chciataby korzysta¢ osoby
z niepetnosprawnoscia intelektualna.
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Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie PAPI z osobami z niepetnosprawnoscig (n=39)

3. Zachowania prozdrowotne o0s6b z niepetnosprawnoscia

intelektualna.

Zachowania prozdrowotne zdefiniowano na potrzeby niniejszego badania jako
dziatania, ktérych podejmowanie moze w bezposredni lub posredni sposdb wptywad
na utrzymanie zdrowia. Do zachowan sprzyjajgcych zdrowiu zaliczono kilka podstawowych:
dziatania zwigzane ze zdrowiem fizycznym (aktywnos$¢ fizyczna i racjonalne zywienie
rozumiane jako stosowanie diety) oraz dziatania prewencyjne (zazywanie witamin, badania
profilaktyczne) ® . Rola i wazno$¢ wskazanych czynnikéw dla utrzymania kondycji
psychofizycznej jest rézna. Podstawowa aktywnos$¢ fizyczna korzystna jest dla wszystkich
uktadéw organizmu, gdyz zmniejsza ryzyko choroby wiericowej i udaru modzgu, obniza
ci$nienie tetnicze, zapobiega otytosci i zachorowaniu na cukrzyce, dodatkowo ruch wptywa
takze na zdrowie psychiczne, sprzyjajac roztadowaniu napieé. Natomiast poddawanie sie
badaniom profilaktycznym moze przyczyni¢ sie do wykrycia choréb w jak najwczesniejszym
stadium ich zaawansowania i tym samym zapobiegac¢ ich rozwojowi.

Osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng zapewniaty o trosce o swoje zdrowie
(87,7%). Wykres 2.8. przedstawia czesto$¢ i rodzaj aktywnosci prozdrowotnych
stosowanych przez osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng. Badani w zdecydowanej
wiekszosci nie podejmowali aktywnosci ruchowej, takiej jak gimnastyka i ptywanie, lub
podejmowali jg tylko sporadycznie. Ponad potowa badanych (58,8%) spaceruje. By¢ moze

% B. Woynarowska, Edukacja zdrowotna. Podrecznik akademicki, Wydawnictwo Naukowe PWN, Warszawa 2008.



czynnikiem wazgcym o preferowaniu tej formy rekreacji jest jej dostepnos¢ i fakt, ze nie
wymaga ona ponoszenia naktadow finansowych.

Potowa badanych nie zazywa witamin (52%) i nie stosuje diety (57,8%). Jesli
wymienione dziatania sg przez osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng realizowane,
to rzadko i niesystematycznie.

Wykres 2.8. Formy oraz czestotliwos¢ dziatan prozdrowotnych podejmowanych
przez osoby z niepetnosprawnoscig intelektualna.
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Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie PAPI z osobami z niepetnosprawnoscig (n=204)

Powyzsze dane s3 zbiezne z informacjami uzyskanymi od rodzicow i opiekundéw
0s6b z niepetnosprawnoscia intelektualna, ktérzy wskazujg (77,8%), ze dziatania sprzyjajace
utrzymaniu kondycji zdrowotnej najczesciej polegajg na spacerowaniu, rzadziej ¢wiczeniu
i ptywaniu (odpowiednio 80,5%, 41,4%, 18,4%).

Niska aktywnos¢ fizyczna osdb z niepetnosprawnoscia intelektualng oraz brak diety
sprzyja¢ mogg nie tylko otytosci, ale takze mogg by¢ istotnymi czynnikami zwiekszajgcymi
ryzyko rozwoju cukrzycy oraz choréb uktadu krazenia.

Osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng, jak podaje 63,2% rodzicow
i opiekunow, nie korzystajg z badan profilaktycznych. Oznacza to, brak monitorowania
zdrowia 0s6b z niepetnosprawnoscia intelektualng przy jednoczesnym niepodejmowaniu
przez te grupe (lub incydentalnym podejmowaniu) aktywnosci fizycznej, co stwarza wysoce



niekorzystne warunki, ktére mogg skutkowaé rozwojem chordb, zaburzeniami rozwoju,
opdznieniem i utrudnieniami w procesie leczenia oraz rehabilitacji.

4. Zdrowie o0s6b z niepetnosprawnoscia intelektualng -
podsumowanie.

Poniewaz wzér potrzeb zdrowotnych, w poréwnaniu z populacja ogdlng, jest
rézny dla oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng (chocby ze wzgledu na wystepowanie
wielochorobowosci), fakt ten powinien mie¢ odzwierciedlenie w obecnej polityce
zdrowotnej i podejmowanych inicjatywach w zakresie zdrowia publicznego.

Osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng oraz ich rodzice i opiekunowie
deklarowali potrzebe zmian w dostepie do swiadczen medycznych przede wszystkim
w zakresie czestszych bezptatnych wizyt u lekarzy specjalistéw, mozliwosci czestszego
korzystania z badan diagnostycznych oraz otrzymywania spdéjnych, kompleksowych
informacji od lekarzy réinych specjalizacji, pod ktérych opieka znajdujg sie osoby
z niepetnosprawnosciag. Osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng doswiadczajgce barier
w dostepie do lekarzy specjalistéw i badan diagnostycznych narazane sg na wystepowanie
przedwczesnej Smierci oraz powikfan zdrowotnych. Niewystarczajgcy dostep do ustug
medycznych skutkowaé moze wzrostem kosztéw opieki zdrowotnej.

Nalezy okresli¢, czy mozliwe jest zlikwidowanie barier w dostepie do ustug
medycznych iskoordynowanie dziatan lekarzy wielu specjalnosci na przyktad poprzez
powotanie centréw opieki medycznej nad osobami niepetnosprawnymi.

Nalezy podja¢ dziatania edukacyjne skierowane zaréwno do grupy o0séb
z niepetnosprawnoscia intelektualng oraz ich rodzicéw i opiekundéw, ktére rozwing wiedze
o znaczeniu zachowan prozdrowotnych i badan profilaktycznych. Waznym elementem
zmiany w tym zakresie moze by¢ przyjecie przez lekarzy podstawowych zatozen
dotyczacych opieki zdrowotnej nad osobami z niepetnosprawnoscig intelektualng na wzor
kanadyjskich rozwigzan (Tools for the Primary Care of People with Developmental
Disabilities oraz Primary Care of Adults with Developmental Disabilities: Canadian
Consensus Guidelines®). W wytycznych tych szczegdlny nacisk nalezatoby potozyé
na coroczng kompleksowg ocene zdrowia, monitorowanie zagrozenia dobrostanu
fizycznego poprzez analize wskaznika masy ciata, obwodu talii i bioder, pomiar cisnienia,
regularny przeglad wskazan, dawkowania i skutecznosci przyjmowanych wszystkich lekow,
monitorowanie potencjalnej toksycznosc i interakcji lekow.

Celem opieki zdrowotnej i profilaktycznej oséb z niepetnosprawnoscia
intelektualng nie powinna by¢ tylko poprawa jakosci zycia, ale takze dazenie do zdrowego

starzenia sie. Stagd w perspektywie nalezy przygotowaé rozwigzania dotyczace

*! Dokument dostepny: http://www.surreyplace.on.ca/primary-ca



wielospecjalistycznej opieki nad starzejgcymi sie osobami z niepetnosprawnoscia
intelektualng obarczonymi wspdtwystepowaniem wielu schorzen, gdyz profil opieki nad
tg grupg rdzni sie od typowej opieki geriatrycznej.

Odrebng kwestig pozostaje opracowanie programow promocji zdrowia propagujgcych
aktywnos¢ fizyczng dostepng osobom z niepetnosprawnoscig intelektualng ze wzgledu
na wiele czynnikéw — ich ogdlny stan zdrowia i kondycje fizyczng, aspekt ekonomiczny oraz
architektoniczno-urbanistyczny.



PRODUKTYWNOSC 0SOB Z
NIEPELNOSPRAWNOSCIA INTELEKTUALNA

Adam Madejski, Stowarzyszenie Na Tak, Warsztat Terapii Zajeciowej PRZYLESIE

Istotnym czynnikiem wptywajacym na satysfakcje zyciowg osoby dorostej jest
dazenie do podjecia zatrudnienia i aktywnos$¢ zawodowa. Jest to moment w Zyciu
cztowieka, w ktérym moze on realizowa¢ swojg indywidualno$¢ w odrdznieniu od unifikacji
jaka ma miejsce w szkotach. Podejmowanie zatrudnienia wigze sie w naturalny sposob
ze zdobywaniem S$rodkéw finansowych do witasnego, samodzielnego gospodarowania.
Powinien to by¢ silny motywator do aktywnosci w tym obszarze. Dodatkowo, poza
aspektem ekonomicznym, podejmowanie zatrudnienia pozwala nawigzywac relacje
z innymi osobami, ktdre dajg podstawy do oceny wtasnego zycia. W ten sposdb ksztattuje
sie przekonanie o samym sobie oraz wyzwala sie satysfakcja zyciowa. Praca daje poczucie
bycia potrzebnym, a czynnosci wykonywane w ramach obowigzkéw zawodowych pozwalaja
odnosié sukcesy, ktére wzmacniajg obraz samego siebie. Z tego wzgledu w badaniu jakosci
zycia 0sdb z niepetnosprawnoscia intelektualng jednym z obszaréw badawczych byta
produktywnos$é, rozumiana jako aktywnos¢ zawodowa i pozazawodowa. Liczne badania
spoteczne wskazujg na niski poziom zatrudnienia osdb z niepetnosprawnoscia intelektualng;
z tego wzgledu do aktywnosci zawodowej oséb z niepetnosprawnoscig wigczono réwniez
niezarobkowe formy pracy, tj. udziat w warsztatach terapii zajeciowej i zaktadach
aktywizacji zawodowe;.

1. Aktywnos¢ zawodowa.

Od maja 1992 roku, co kwartat prowadzone sg badania aktywnosci ekonomicznej
ludnosci zgodnie z metodyka Miedzynarodowej Organizacji Pracy przez Gtéwny Urzad
Statystyczny (BAEL). Od 1993 roku prowadzone sg réwniez pomiary aktywnosci zawodowej
0s6b z niepetnosprawnoscia. Zgodnie z metodykg BAEL ,pracujgcymi sg osoby, ktére
w badanym tygodniu co najmniej przez 1 godzine wykonywaty prace zarobkows, tzn.
prowadzity wtasng dziatalno$¢ gospodarcza, byly zatrudnione w charakterze pracownika
najemnego na podstawie stosunku pracy, pomagaty bez umownego wynagrodzenia
w prowadzeniu rodzinnej dziatalnosci gospodarczej lub uczyty sie zawodu otrzymujac
wynagrodzenie. Osoby, ktére akurat nie pracowaty z powodu urlopu, choroby lub innych
powoddow (do 3 miesiecy lub powyzej 3 miesiecy przy rownoczesnym otrzymywaniu co
najmniej 50% wynagrodzenia) réwniez sg zaliczane do pracujgcych”®.

Jak pokazujg Zrddta statystyczne BAEL, w | kwartale 2014 roku wykazano, ze na 484
tys. 0séb z niepetnosprawnoscig aktywnych zawodowo w wieku produkcyjnym, byto 394
tys. 0sdb pracujacych (81,4%) i 89 tys. oséb bezrobotnych (18,4%). Jak wyliczono, az 1 396

62 http://form.stat.gov.pl/BadaniaAnkietowe/2013/bael.htm (pobrano dnia 18 sierpnia 2014).



tys. 0s6b uznano za bierne zawodowo (tabela 3.1). W tej grupie badanych wspdtczynnik
aktywnosci zawodowej w | kwartale 2014 roku wynosit 25,7%, a wskaznik zatrudnienia 21%,
natomiast stopa bezrobocia 18,4%.
Tabela 3.1. Aktywnos¢ ekonomiczna oséb niepetnosprawnych prawnie, w | kwartale 2014
r.
ZESTAWIENIE SREDNIOROCZNE

AKTYWNI ZAWODOWO WSPOLCZYNNIK >
BIERNI WSKAZNIK STOPA

Y4 D LS Teke TRUDNIENI BEZROBOCI

1880 484 394 89 1396 25,7 21,0 18,4

Zrédto: Badanie Aktywnosci Ekonomicznej Ludnosci®.

Aktywnos¢ zawodowa jest waznym zagadnieniem zwigzanym z poziomem jakosci
zycia 0s6b niepetnosprawnych intelektualnie. W ramach badan nad jakoscig zycia
Wielkopolan z niepetnosprawnoscig intelektualng, respondentom zadano szereg pytan
dotyczacych tej sfery zycia. Pytania dotyczyly obecnej aktywnosci zawodowej, poziomu
zadowolenia z wykonywanej pracy, a takze prac wykonywanych w przesztosci, jak réwniez
planéw zawodowych na przysztosé.

A. Zawislak twierdzi, ze méwigc o pracy 0séb z niepetnosprawnoscig intelektualng
nalezy uwzglednié¢ kontekst rehabilitacji zawodowej, a sama Sciezka pracy powinna by¢
ujeta w kilku obszarach zatrudnienia: ,od warsztatéw terapii zajeciowej, poprzez zaktady
aktywizacji zawodowej, zaktady pracy chronionej, zatrudnienie wspomagane z asystentem
zawodowym, az do petnej adaptacji na otwartym rynku pracy w warunkach
dostosowanych”®. Model, o ktdrym pisze Zawislak, jest droga osoby niepetnosprawnej
sktadajacg sie z etapéw od najbardziej sprzyjajacych az do najbardziej wymagajgcych.
Zawislak udowadnia, ze kwestia zatrudnienia oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng jest
rzecza bardzo trudng i skomplikowang. Przytacza dane statystyczne pochodzgce
z narodowego spisu powszechnego, z ktérych wynika, ze w 2002 roku 2,5% populacji
wszystkich oséb niepetnosprawnych powyzej 15 roku zycia to osoby z niepetnosprawnoscia
intelektualng. Natomiast w Swietle danych, ktorymi postugiwata sie Zawislak widaé,
ze blisko 71% tych o0séb nie pracuje. WS$rdd niepracujgcych az 80% nie wyraza
zainteresowania podjeciem tego rodzaju aktywnosci, ttumaczac to brakiem odpowiednich
ofert pracy oraz swoja niezdolnoscia do pracy®. Dlatego podczas przeprowadzanych badan
na terenie Wielkopolski pytano osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng o ich aktywnosc
zawodowa.

 http://www.niepelnosprawni.gov.pl/download/(I5iane7hW5Wxx6KZcIDWz5Wzip-
nj9GhazSbntyyU6Dfjpiin5iZnuayVZWwdszlpMPF3dLagsris5mgh5GTzNLjmlemhZzGZpGTk6mIUSWnilbfotGInvA)/files/niepelno
sprawnosc_w_liczbach/rynek_pracy/dane_z_bael_1993-i_kw2014_03-06-2014.xls (pobrano dnia 18 sierpnia 2014).

5 A. Zawislak, ,Jako$¢ zycia os6b dorostych z niepetnosprawnoscia intelektualng”, Warszawa 2011, s. 86.

& Tamze, s. 87.



Co szosta osoba z niepetnosprawnoscig intelektualng biorgca udziat w badaniach,
byta osobg pracujgcy (15,7%). Wsrdod respondentow najczestszym miejscem aktywnosci
zawodowej jest otwarty rynek pracy (7,4%), oraz zaktad pracy chronionej (4,9%). Niewielu
badanych pracowato w zaktadach aktywnosci zawodowej (1%) oraz w innych miejscach
(2,4%).

Zatem zdecydowana wiekszo$¢, bo az 84,3% badanych nie posiada miejsca
zatrudnienia, a przez to nie ma zarobkowych Zzrédet dochodu. Dane te mogg by¢ dodatkowo
zawyzone przez osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng, ktére swoim miejscem pracy
nazywajg warsztaty terapii zajeciowej lub prace nierejestrowang, dorywczg, pozostajgcg w
tzw. szarej strefie. llustrujg to wypowiedzi respondentdéw:

"Pracuje w warsztatach terapii zajeciowej" (R0203)

"Pracuje, zbieram butelki" (R0508).

Wykres 3.1. Zatrudnienie oséb z niepetnosprawnoscia intelektualna.
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Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie PAPI z osobami z niepetnosprawnosciq (n=204).

Uzyskane wyniki korespondujg z danymi zebranymi w badaniach A. Zawislak,
rowniez w kwestii przyczyn pozostawania poza rynkiem pracy. Najczestszymi powodami
biernosci zawodowej wskazywanymi przez respondentéw - niezatrudnione osoby, byty
ograniczenia fizyczne (niepetnosprawnos$é, poruszanie sie na wozku, brak mobilnosci),
ktopoty ze zdrowiem oraz brak odpowiednich ofert.

"Obecnie nie pracuje, bo nikt by mnie nie przyjgt" (R0507).
"Renta z powodu chordb kregostupa, nég" (R1016).

"Z mojg chorobg nie moge" (R0517).

"Nie ma dla mnie pracy" (R0526).

"Bo jestem niezdolna do pracy" (R0810).



Istotng barierg w podjeciu pracy, oprécz braku alternatywnych $ciezek rozwoju
zawodowego, jest réwniez brak motywacji, nierzadko spowodowany obecnoscig
w warsztatach terapii zajeciowej lub srodowiskowych domach samopomocy, gdzie osoba
sie samorealizuje, spotyka z ludzmi, gdzie jest jej dobrze i nie widzi potrzeby zmiany
miejsca. Badani w tym zakresie wypowiadali sie nastepujgco:

"Bo dobrze mi w osrodku" (R0522).
"Pracuje na warsztatach i to mi wystarczy" (R0809).

Potwierdzeniem niskiego poziomu aktywnos$ci na rynku pracy o0sob
z niepetnosprawnoscig intelektualng jest gtos rodzicbw. Na pytanie ,Czy Pana/Pani
syn/cérka/podopieczny pracuje?” twierdzgco odpowiedziato tylko 12 oséb (11,1%).

Wykres 3.2. Zatrudnienie 0séb z niepetnosprawnoscig intelektualng — wypowiedzi

rodzicow.
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H nie pracuje

Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie PAPI z rodzicami/opiekunami (n=108)

Odpowiedzi rodzicow/opiekundw oraz samych o0séb niepetnosprawnych
intelektualnie sg na podobnym poziomie, potwierdzajgc tym samym wniosek
o wystepowaniu matej popularnosci tej formy aktywnosci w Zyciu 0sdb
z niepetnosprawnoscig intelektualng. Zapytano takze rodzicow/opiekundw o wspieranie
swych niepetnosprawnych dzieci w znalezieniu zatrudnienia. Na pytanie ,Czy pomagat
Pan/Pani synowi/cérce/podopiecznemu w znalezieniu pracy?” pozytywnie odpowiedziato
tylko 5 oséb (4,6%). Natomiast na pytanie o zaangazowanie i wsparcie w znalezieniu pracy
dla osoby z niepetnosprawnoscia przez innych cztonkéw rodziny, tylko 4 osoby
odpowiedziaty twierdzaco (3,7%). Zatem w grupie objetej badaniem nieliczne osoby
z niepetnosprawnoscig intelektualng otrzymaty takg pomoc ze strony swych bliskich.
Z wywiadow pogtebionych dowiadujemy sie, ze brak zaangazowania cztonkdéw rodziny
w poszukiwanie zatrudnienia dla osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng wynika
z przekonania o niskiej motywacji zawodowe] oséb z niepetnosprawnoscig i przyjecia
takiego stanu przez rodziny:



"Zeby wpierw pracowata, gdzies w tej pracy sie utrzymata dtuzej i wtedy
o ewentualnej samodzielnosci myslec. Ale trudno mi jest myslec¢ o jej
samodzielnosci, skoro ona nie przejawia w ogdle takich checi"

(matka, wies).

"Za duzo siedzi w domu, bo mogtaby pracowad, ale nie chce"

(ojciec, stolica wojewddztwa).

Poszukujgc odpowiedzi na pytanie, gdzie lezy przyczyna niskiego poziomu
zatrudnienia oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng, spytano rodzicéw, czy wyraziliby
zgode, gdyby ich dziecko zdecydowato sie podjgé prace. Uzyskane wyniki wskazujg,
ze barierg w zatrudnieniu nie sg negatywne postawy rodzicow wobec zatrudnienia - az 2/3
z nich wypowiedziato sie pozytywnie na zadane pytanie (66%).

Niepetnosprawnosc¢ jako przyczyna biernosci zawodowej jest wskazywana rowniez
przez Gtéwny Urzad Statystyczny. Jak podaje GUS ,w | kwartale 2014 roku zbiorowos¢
biernych zawodowo liczyta 13 613 tys. 0osdb i stanowita 43,9% ogdtu ludnosci w wieku 15 lat
i wiecej (...). W wieku produkcyjnym znajdowato sie 43,5% oséb biernych zawodowo".
Chorobe lub niesprawnosé jako przyczyne biernosci zawodowej wykazat co czwarty badany
(tacznie 24,0%, w tym 32,1% mezczyzn i 17,2% kobiet)®.

Sam fakt znalezienia oferty pracy oraz podjecia zatrudnienia jest tylko pierwszym
krokiem do dtugofalowej aktywnosci zawodowej. Réwnie wazng kwestig jest umiejetnosc
utrzymania zatrudnienia. WS$réd pracujgcych badanych oséb z niepetnosprawnoscia
intelektualng staz pracy prezentuje sie réznie. Najwiecej osdb odpowiedziato, ze ich staz
pracy wynosi ponad 3 lata (37,5%). Jednakze niewiele mniej oséb, bo az 3 na 10 badanych,
pracuje ponizej 1 roku (31,25%). Tyle samo o0sdb z niepetnosprawnoscig intelektualng jest
zatrudnionych od 1 do 3 lat (31,25%).

Wykres 3.3. Staz pracy oséb z niepetnosprawnoscig intelektualna.

Moj staz pracy wynosi:

B mniej niz 1 rok
H1-3lata

& wiecej niz 3 lata

Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie PAPI z osobami z niepetnosprawnoscig (n=32)

5 7rédto: Gtéwny Urzad Statystyczny, dokument dostepny pod adresem
http://stat.gov.pl/download/gfx/portalinformacyjny/pl/defaultaktualnosci/5475/2/16/1/pw_kwart_inf_aktywn_ekonom_lud
nosci_ikw_2014.pdf, s. 11 (pobrano dnia 18 sierpnia 2014).



Zapytano réwniez o to, ile godzin tygodniowo spedzajg badane osoby w pracy.
Ws$rdéd  pracujgcych osdb  z  niepetnosprawnoscig intelektualng niemal 2/5 pracuje
w wymiarze od % do catego etatu (37,5%); 28,1% poswieca na prace nie wiecej niz % etatu;
co czwarty respondent jest zatrudnionych na nie wiecej niz % etatu (25%). 9,4% wskazato,
ze ich tygodniowy wymiar pracy wynosi wiecej niz % do maksymalnie % etatu.

Wykres 3.4. Czas poswiecany na prace zarobkowg przez osoby z niepetnosprawnoscia
intelektualng (wymiar tygodniowy).

Tygodniowo pracuje:
H 1-10 godzin
B 11-20 godzin
1 21-30 godzin

[131-40 godzin

Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie PAPI z osobami z niepetnosprawnosciq (n=32)

Interesujgcg kwestig byt rodzaj wykonywanej pracy zarobkowe] przez osoby
zatrudnione, dlatego zapytano respondentdw o to, czym zajmujg sie w pracy. Wsrdd osdb
pracujgcych na otwartym rynku pracy najpopularniejszg aktywnoscig zarobkowg jest
wykonywanie prac porzgdkowych i gospodarczych (5 oséb), ponadto badani wymienili
nastepujace rodzaje prac: ochroniarz (2 osoby), produkcja (2 osoby), goniec/kurier
(2 osoby), pomocnik krawcowej (1 osoba), pomocnik magazyniera (1 osoba), opiekunka
(1 osoba) oraz prace ogrodnicze (1 osoba).

Najpowszechniejszg formg zarobkowania wsréd oséb zatrudnionych w Zaktadach
Pracy Chronionej byty prace fizyczne wykonywane w pralni lub jako monter czy $lusarz
(5 oséb). Innym rodzajem aktywnosci zarobkowej swiadczonej przez badanych byty prace
ogrodnicze (3 osoby). W tej grupie badanych znalazty sie takze osoby pracujace fizycznie
w cukierni lub gastronomii (2 osoby).

Obie osoby, ktére odpowiedzialty ze sg zatrudnione w Zakfadzie Aktywnosci
Zawodowej, zajmowaty stanowiska pracownika fizycznego wykonujgc swoje obowigzki
w pralni lub w zaktadzie wytwdrczym.



Okazuje sie, ze wszystkie badane osoby sg zatrudnione przy wykonywaniu prostych,
nieskomplikowanych czynnosci. Sg to prace fizyczne niewymagajgce zaangazowania
umystowego, polegajgce na wykonywaniu polecen bezposrednich przetozonych.

Poniewaz zdecydowana wiekszos¢ ogdétu respondentdow w  momencie
przeprowadzania badan nie nalezata do grupy aktualnie pracujgcych, dlatego zapytalismy te
osoby o ich wczesniejsze doswiadczenia na gruncie zarobkowym. Tylko co pigta osoba
z niepetnosprawnoscig intelektualng, ktéra nie pracuje obecnie odpowiedziata, ze
pracowata w przesztosci (19,8%), natomiast osiem na dziesie¢ osdb przyznato, ze nigdy nie
byli zatrudnieni (80,2%).

Wykres 3.5. Zatrudnienie oséb z niepetnosprawnoscig w przesztosci.

u kiedys
pracowatem/am

& nigdy nie
pracowatem/am

Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie PAPI z osobami z niepetnosprawnosciq (n=172)

Wsrdd osoéb, ktore posiadajg doswiadczenia zawodowe z przesztosci 38,2%
pracowato ponad 3 lata, natomiast 26,5% od jednego do trzech lat. Krétki staz pracy
wynoszacy ponizej jednego roku posiada 35,3% o0sdb z niniejszej grupy badanych.



Wykres 3.6. Staz pracy osob z niepetnosprawnoscig intelektualng zatrudnionych
w przesztosci.

Kiedys$ pracowatem/am:

H mniej niz 1 rok
m1-3 lata

i wiecej niz 3 lata

Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie PAPI z osobami z niepetnosprawnosciq (n=34)

Wszystkie osoby, ktdre pracowaty dawniej ale nie robig tego obecnie zostaty
zapytane o to, czy chciatyby zndw podjac tego rodzaju aktywnosc. Wiekszos¢ z nich (64,7%)
wyraza takg ched.

Wykres 3.7. Deklaracje oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng co do ponownego
zatrudnienia.

M chciatbym/chciatabym
zZnow pracowac

H nie chciatbym/chciatabym
pracowad

Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie PAPI z osobami z niepetnosprawnosciq (n=34)

W analizach aktywnosci zawodowej ludnosci, istotnym jest réwniez podjecie
tematu merytokracji, czyli zasady modwigcej o wptywie "osigganych" cech jednostki
(zdolnosci, kwalifikacje, poziom wyksztatcenia) na jej pozycje zawodowa. Liczne badania
podejmowane w tym temacie udowadniajg, ze wyksztatcenie ma wptyw na aktywnosc¢
zawodowgq i wskazujg, ze im nizsze wyksztatcenie (mierzone liczbg lat nauki) tym nizsza



pozycja zawodowa jednostki®’. Zaleznoé¢ ta widoczna jest wérdéd oséb zatrudnionych
w warunkach pracy chronionej - im wyzsze wyksztatcenie tym wiekszy wskaznik
zatrudnienia w zaktadach pracy chronionej. Wiecej o0sdéb z wyksztatceniem
ponadpodstawowym pracuje (na otwartym rynku pracy lub w warunkach pracy chronionej)
niz oséb z wyksztatceniem podstawowym.

Wykres 3.8. Aktywno$¢ zawodowa a wyksztatcenie oséb z niepetnosprawnoscia
intelektualna.

B podstawowe M ponadpodstawowe  HS$rednie (zmaturg) inne
(n=93) (n=166) (n=2) (n=43)
100%

100 93,6%

18,2%

9,1%

3,29 0% 3% 0%1’5%0% 3%

10 073G
3,2%3% 0%

otwarty rynek pracy zaktad pracy zaktad aktywizacji nie pracuje
chronionej zawodowe;j

Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie PAPI z osobami z niepetnosprawnoscig (n=204)

Z uwagi na wptyw wyksztatcenia na aktywnos$¢ zawodowa, zapytano respondentéw,
czy chcieliby sie jeszcze sie doksztatci¢ po to, by zdoby¢ jakis zawdd. Az 2/3 badanych nie
widzi potrzeby podnoszenia swoich kwalifikacji poprzez edukacje (67,8%). Brak motywacji
do podnoszenia poziomu wyksztatcenia z pewnosciag moze skutkowaé nie podejmowaniem
zatrudnienia w ogdle lub otrzymywaniem ofert pracy nieatrakcyjnych, przeznaczonych dla
0s6b o niskich kwalifikacjach.

 H. Domariski, Wptyw wyksztatcenia na zawdd [w:] H. Domariski, A. Ostrowska, P.B. Sztabiriski (red.), W srodku Europy?
Wyniki Europejskiego Sondazu Spotecznego, Warszawa 2006, s. 43.



Wykres 3.9. Che¢ podnoszenia kwalifikacji oséb z niepetnosprawnoscia intelektualna.

5,09

B chciatbym/chciatabym sie jeszcze uczyé,
zdoby¢ jakis zawdd

M nie chciatbym/nie chciatabym sie jeszcze
uczy¢, zdoby¢ jakis zawdd

& nie dotyczy

Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie PAPI z osobami z niepetnosprawnoscig (n=202)

Zawislak wskazuje, ze osiggniecie finalnego etapu rehabilitacji zawodowej, czyli
znalezienie zatrudnienia na otwartym rynku pracy, nie zawsze jest mozliwe. Jako przyczyny
takiego stanu rzeczy podaje niskie kompetencje oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng
lub bariery niedostosowanego rynku pracy do potrzeb i mozliwosci 0s6b%. Wczesniejszym
etapem w modelu rehabilitacji zawodowej wg A. Zawislak jest udziat w warsztatach terapii
zajeciowej, ktorych celem ustawowym jest: ,stworzenie mozliwosci rehabilitacji spotecznej
i zawodowej w zakresie pozyskania lub przywracania umiejetnosci niezbednych do podjecia
zatrudnienia”®.

Sposrdd badanych oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng, niemal co pigta byta
uczestnikiem warsztatu terapii zajeciowej (18,1%), a ponad 1/3 badanych wskazata,
Ze uczeszcza na zajecia rehabilitacyjne do osrodkdw wsparcia np. dziennych osrodkow
adaptacyjnych, klubéw czy srodowiskowych domoéw samopomocy, ktdre nie wypetniajg
zadan zwigzanych bezposrednio z przygotowywaniem uczestnikdw do podjecia zatrudnienia
(34,8%). Az co trzeci badany nie byt objety zadng formg wsparcia (31,4%).

%8 A. Zawiélak, ,Jakos¢ zycia (...)", s. 87.
% Ustawa z dnia 27 sierpnia 1997 r. o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz zatrudnianiu oséb niepetnosprawnych, Art.
10a.



Wykres 3.10. Gtdwne aktywnosci codzienne 0sdb z niepetnosprawnoscia
intelektualna.

2,5% 1,0%

4,9%

B uczeszczam na zajecia do osrodka
wsparcia
M jestem w domu

l uczeszczam na zajecia do warsztatu
terapii zajeciowej

i pracuje na otwartym rynku pracy

i pracuje w zaktadzie pracy chronionej

[ ucze sie

L pracuje w zaktadzie aktywizacji
zawodowe;j

Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie PAPI z osobami z niepetnosprawnosciq (n=204)

Mimo, iz warsztaty terapii zajeciowej stanowig trzon rehabilitacji zawodowej
i spotecznej o0séb z niepetnosprawnoscig intelektualng w Polsce, s3 one szeroko
krytykowane przede wszystkim ze wzgledu na ubogi wachlarz technik pracy terapeutycznej
przewidzianych w ustawie. Wykorzystywane w WTZ techniki terapii zajeciowej (takie jak
szydetkowanie, warsztaty ceramiczne, zajecia komputerowe czy kulinarne itd.) nie
przygotowujg oséb w nim pracujgcych do realiéw rynku pracy. Warsztatom zarzuca sie
sztucznos$¢ dziatania, pozbawienie dynamiki charakterystycznej dla normalnego zycia
i pracy. Badania wskazujg na matg efektywnos¢ w obszarze uzawodowienia uczestnikow
tych placdwek’. Wzrost aktywnosci zawodowej 0séb z niepetnosprawnoscig intelektualng
poprzez udziat w warsztatach terapii zajeciowej, jest nikty, a tym samym ich przejscie
do finalnego etapu rehabilitacji zawodowej jest niezwykle rzadkie. Réwnoczeénie brakuje
form stanowigcych pomost miedzy WTZ a pracg na otwartym rynku. Takim pomostem
miaty by¢ zaktady aktywnosci zawodowej. Jednakze na 88 istniejgcych w Wielkopolsce WTZ,
przypada tylko 9 ZAZ. Prowadzi to do sytuacji, gdy osoby z niepetnosprawnoscig czynigce
postepy w procesie rehabilitacji zawodowej w stopniu umozliwiajgcym przejscie do ZAZ
uczestniczg nadal w WTZ, blokujgc miejsca dla kolejnych oséb. Po kilku latach
funkcjonowania systemu, ZAZ zatozyto bowiem zaledwie kilka powiatéw i gmin. Dzieje sie
tak dlatego, ze utworzenie oraz utrzymanie ZAZ generuje koszty nieadekwatne do ilosci
i jakosci generowanych miejsc pracy, co sprawia, ze jest to forma prawna mato atrakcyjna

M. Koscielska, ,Jak poprawi¢ sytuacje os6b niepetnosprawnych intelektualnie i ich rodzin — w réznych okresach zycia? Gtos
psychologa”, [w:] ,Cztowiek niepetnosprawny. Rodzina i praca”, red. M. Koscielska, B. Aouil, Bydgoszcz 2004, s. 16-17.



dla samorzaddéw. Rownolegle nadzieje zwigzane z dofinansowywaniem ze sSrodkow
publicznych miejsc pracy dla oséb z niepetnosprawnoscig w prywatnych przedsiebiorstwach
okazaty sie nieadekwatne do praktyki implementacji zatozern porozumienia publiczno-
prawnego w tym zakresie, ktore zostaty wypaczone przez liczne naduzycia’.

Istotng grupa sposrdd badanych osdb stanowili respondenci, ktdrzy nie korzystaja
z zadnego wsparcia placowek rehabilitacyjnych i terapeutycznych i réwnolegle nie pracuja
na otwartym rynku pracy i w warunkach pracy chronionej (31,4%). Potowa respondentow,
ktdéra nie korzysta z zadnego wsparcia instytucjonalnego oraz nie jest aktywna zawodowo
pochodzi z miejscowosci o liczbie mieszkarncdw mniejszej niz 10 tys., a co pigty z nich
pochodzi z miejscowosci o liczbie mieszkaricéw miedzy 10 tys. a 30 tys. (odpowiednio 50%
i22,2%)

Z wywiaddw pogtebionych prowadzonych z rodzicami osdéb z niepetnosprawnoscig
dowiadujemy sie, ze jedng z przyczyn nie uczestniczenia w zadnej z form rehabilitacji
i terapii jest brak dostepu do instytucjonalnych form wsparcia:

,My nie chcieli, chciata ta poradnia psychologiczna, zeby go wozic
do Sremu nie? No ale jak mozna, zona nie miata prawo jazdy, ja tutaj
gospodarstwo a rano wzig¢ zawiez¢ go, po 4 godzinach po niego jechac.
W koricu do tego doszto ze chcieli kupi¢ mi malucha i refundowac mi
paliwo, ale my sie nie zgodZzili nie, bo to nie byfo szansy. Ale trzeba byto
podpisac ze bedzie on na te 4 godziny w tygodniu. Wtedy nie byto
dowozow, to nie bytfo szansy... Ja bym musiat by¢ na etacie. Nie miec nic,
w jedngq strone dawali paliwo i teraz co, ja bede 4 godziny w Sremie sobie
siedziat w samochodzie i bede czekat, nie? A tutaj tyle roboty. Dzisiaj to
juz jest wszystko usprawnione, bo to czy w chlewie czy to to juz sie nie
oprzqgta na okrggfto, tylko to nie ma takiego ... No a przedtem...” (ojciec,
wies).

W tym przypadku decyzja o pozostawaniu osoby z niepetnosprawnoscig
intelektualng w domu nie byta ani wyborem tej osoby, ani tez jej rodziny, a wynikata z braku
dostepnosci do najblizszej placéwki terapeutycznej, potozonej ok. 20 kilometréow
od miejscowosci zamieszkania.

Réwnoczesnie niemal 2/3 o0séb, ktére nie uczeszczajg do placowek
rehabilitacyjnych, nie chcg korzystaé z ich oferty (65,1%). Przypuszczalnie sg to osoby, ktére
,zasiedziaty sie” we wtasnych domach, nigdy wczesniej nie zdobyly doswiadczen
zwigzanych z aktywnoscig instytucjonalng, przez co ich wybdr jest decyzjg o utrzymaniu
statusu quo, moze np. wynika¢ z leku przed zmiang. Pisze o tym miedzy innymi Aldona
Kostecka ktdra twierdzi, ze przyzwyczajenie do komfortu zycia w znanych miejscach

" Innowacyjny model aktywizacji zawodowej uczestnikéw WTZ, http://www.spoldzielnie.org/project,23 (pobrano dnia 20
sierpnia 2014).



powstrzymuje cztowieka od podejmowania dziatan zmierzajgcych do modyfikacji wtasnego
zycia. W znanych nam okolicznosciach i miejscach wiemy czego inni od nas oczekujg i czego
my mozemy oczekiwac¢ od innych”’.

2. Subiektywna ocena aktywnosci zawodowej badanych.

Podstawowym celem realizowanych badan byto poréwnanie obiektywnej sytuacji
0s6b z niepetnosprawnoscig intelektualng na rynku pracy do ich subiektywnej oceny.
Pojawiajgce sie oferty zatrudnienia dla oséb niepetnosprawnych na rynku pracy sg dosc
monotematyczne, nie zawsze adekwatne do aspiracji, mozliwosci czy umiejetnosci
poszukujgcych zatrudnienia. Podjecie pracy, ktéra okaze sie mato atrakcyjna lub
przekraczajgca kompetencje np. zbyt wymagajgca, moze skutkowa¢ poczuciem
niezadowolenia z wykonywanych czynnosci. W dtuzszej perspektywie moze okazaé sie
to przyczyng rozwigzania umowy o prace.

Subiektywna ocena sytuacji zawodowej osdb z niepetnosprawnoscia intelektualng
zamieszkujgcych wojewddztwo wielkopolskie jest jednak pozytywna. Analizujgc wypowiedzi
respondentdow widzimy, ze odczuwajg oni ogdlng satysfakcje z wykonywanej pracy
zawodowej. Podczas badan zapytano osoby, ktére aktualnie posiadajg zatrudnienie o to, czy
sg zadowolone z pracy jakg wykonujg. Okazato sie, ze zdecydowana wiekszos¢ wyraza
zadowolenie z aktywnosci zawodowej. Ponad potowa respondentéw zdecydowanie
potwierdza swa satysfakcje z posiadanej pracy (55% kobiet i 58,3% mezczyzn), a co trzecia
osoba jest z niej raczej zadowolona (35% kobiet i 33,3% mezczyzn). Mniej niz co dziesigta
osoba przyznata, ze wykonywana praca nie daje poczucia zadowolenia (10% kobiet i 8,3%
mezczyzn).

Wykres 3.11. Subiektywne zadowolenie z pracy zatrudnionych oséb
z niepetnosprawnoscia intelektualng.
B kobieta* ® mezczyzna**

70
60 55%

58,3%

zdecydowanie tak raczej tak raczej nie

Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie PAPI z osobami z niepetnosprawnosciq (*n=20;
**n=12)

2 A. Kostecka, ,,Lek przed zmiang”, http://www.charaktery.eu/psycho-tropy/7752/Lek-przed-zmiana/ (pobrano dnia 20
sierpnia 2014).



3. Czas wolny.

Aktywnos¢ zyciowa o0sd6b z niepetnosprawnoscig intelektualng jest waznym
korelatem rozwoju osobistego. Rozpatruje sie aktywnosc zyciowag w kontekscie spoteczno-
srodowiskowym: np. lokalnego rynku pracy, warunkdw zycia w spotecznosci i jej
standardéw kulturowych, warunkéw do rehabilitacji, a takze odpoczynku. Podstawowg
aktywnoscig, poza podejmowaniem zatrudnienia badZz udziatem w zajeciach
prozawodowych (realizowanych w warsztatach terapii zajeciowej, Srodowiskowych domach
samopomocy i innych), jest spedzanie czasu wolnego. Czas wolny stanowi zrédto satysfakcji
i radosci z zycia oraz przyczynia sie do regeneracji sit psychicznych i fizycznych, zaspokojenia
potrzeb samorealizacji, ekspresji i twdrczosci oraz przynaleznosci.

Czas wolny jest istotnym obszarem rehabilitacji spotecznej o0séb
z niepetnosprawnoscia. Sposrdd 50 warsztatéw terapii zajeciowej oraz 34 srodowiskowych
doméw samopomocy funkcjonujgcych na terenie Wielkopolski, ktére wziety udziat
w niniejszych badaniach, wszystkie realizujg zadania zwigzane z organizacjg czasu wolnego.
Wiaczenie treningdw czasu wolnego do programoéw rehabilitacji jest istotne, gdyz
wspotczesnie wyznacznikiem integracji i normalizacji staje sie witasnie sposdb spedzania
czasu wolnego. Pedagodzy specjalni i socjologowie zwracajg uwage na to, by czas wolny
0s6b z niepetnosprawnoscig intelektualng realizowany byt w warunkach zblizonych
do typowych, w miejscach, w ktdrych swdj wolny czas spedza wiekszo$¢ spoteczenstwa
(réwiesnikow).

Czas dobrze zaplanowany i spedzany w aktywny sposdb poprawia zadowolenie
z zycia, przektada sie na wzrost wydajnosci w pozostatych obszarach. Jezeli jednak czas
wolny wypetniony jest nudg, biernoscig lub samotnoscig, moze skutkowac ograniczeniem
rozwoju i nie osigganiem satysfakcjonujacej jakosci zycia’.

W badaniach przeprowadzonych przez Stowarzyszenie Na Tak w roku 2014
zapytano 204 respondentéw o ich czas wolny. Interesujgcg kwestig byto efektywne
planowanie aktywnosci w wolnym czasie. Okazato sie, ze prawie zawsze i bardzo czesto na
brak zaje¢ i nude w czasie wolnym narzeka odpowiednio 2,5% i 13,2% o0sdb
z niepetnosprawnoscig intelektualng. 41,6% oséb odpowiedziato, ze nudzi sie czasami,
natomiast odpowiednio 20,6% i 22,1% respondentdw rzadko i prawie nigdy nie ma pomystu
jak spedzac ten czas.

M. Anasz, K. Mrugalska, J. Wojtyriska, M. M. Ferenc, ,Zycie w integracji. Stargardzki model lokalnego systemu rehabilitacji i
wsparcia spoteczno-zawodowego oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng”, Warszawa 2012, s. 204-213.



Wykres 3.12. Poczucie nudy w czasie wolnym wsrdd oséb z niepetnosprawnoscia
intelektualna.

2,5%

W czasie wolnym nudze sie:

M prawie zawsze
M bardzo czesto
W czasami

= rzadko

L prawie nigdy

Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie PAPI z osobami z niepetnosprawnosciq (n=204)

ZapytaliSmy Wielkopolan z niepetnosprawnoscig intelektualng o formy spedzania
czasu wolnego. Osoby badane wymieniaty te formy, w ktérych biorg udziat czesto oraz
rzadko. Liczba odpowiedzi nie byta ograniczona. Ws$réd pieciu najpopularniejszych
czynnosci wykonywanych w czasie wolnym byty: pogawedki ze znajomymi, sgsiadami
(130 wskazan); odwiedziny przyjacioét, rodziny (117 wskazan); spotkania religijne,
modlitewne (71 wskazan); zajecia sportowe (59 wskazan) i spotkania w klubie,
stowarzyszeniu, grupie (43 wskazania).

Natomiast sposrdéd aktywnosci zaproponowanych do wyboru w narzedziu
badawczym respondenci wskazali, ze do najrzadziej wybieranych form spedzania czasu
wolnego nalezg: jedzenie positkdbw poza domem (91 wskazan) oraz wyjscia do kina,
na koncert, na wystawe, do teatru (85 wskazan). W grupie badanych 36,8% stwierdzito,
ze rzadko odwiedza swoich przyjaciét i cztonkdw rodziny, a co trzecia osoba twierdzi,
ze rzadko uczestniczy w spotkaniach religijnych, modlitewnych. Niemal 1/3 badanych
rzadko spedza czas na rozmowach ze znajomymi lub sgsiadami, a takze biorgc udziat
w zajeciach sportowych. Analizujgc uzyskane dane okazato sie, ze badane osoby rzadko
korzystajg z tych form spedzania czasu, ktére generujg ponoszenie kosztéw i odbywajg sie
poza domem. Dwie formy spedzania czasu zaznaczane najczesciej wsréd tych ktore
sg podejmowane rzadko (tj. jedzenie positkdbw poza domem oraz wyjscia do kina,
na koncerty, na wystawe czy do teatru) zostaty skorelowane z pytaniem o ocene
atrakcyjnosci tych czynnosci. Analizujgc w ten sposdb wypowiedzi badanych okazato sie,
ze az 72,5% osob, ktore lubig jesc¢ positki poza domem robi to rzadko. Wsréd osdb, ktore
lubig wychodzi¢ do kina, teatru, na wystawe czy na koncerty, az 89,4% robi to rzadko lub
wecale (odpowiednio 58,3% i 31,1%).



Dzieki zgromadzonemu materiatowi mozemy takie poréwnaé regularnoscé
uczestniczenia badanych oséb w wyjsciach do instytucji kultury (kina, teatry itp.)
z czestotliwoscia  ogladania  telewizji. Analizujgc odpowiedzi badanych mozna
zaobserwowaé, ze bardziej popularng formg kontaktu z kulturg jest spedzanie czasu przed
telewizorem. Zdecydowana wiekszos¢ badanych nie chodzi do kin lub teatrow (68,1%) lub
robi to rzadko (30,4%).

Wykres 3.13. Regularnosé wyjsé do kin i/lub teatréw wsréd oséb z niepetnosprawnoscia
intelektualna.
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Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie PAPI z osobami z niepetnosprawnosciq (n=204)

Natomiast zdecydowana wiekszos$¢ respondentdw spedza czas oglgdajgc programy
telewizyjne od 3 do nawet 10 i wiecej godzin w ciggu kazdego dnia (odpowiednio: 44,1%
od 3 do 5 godzin, 11,3% od 6 do 9 godzin, 4,4% przynajmniej 10 godzin dziennie). Tylko
co 17 osoba odpowiedziata, ze wcale nie oglada telewizji (5,9%), a co 3 osoba poswieca
na te czynnos$¢ od 1 do 2 godzin w ciggu dnia.



Wykres 3.14. llos¢ godzin w ciggu dnia poswiecanych na ogladanie telewizji przez osoby
z niepetnosprawnoscia intelektualna.
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Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie PAPI z osobami z niepetnosprawnosciq (n=204)

Najchetniej oglagdanymi programami, przez badane osoby z niepetnosprawnoscig
intelektualng s3 filmy i seriale — oglada je 83,8% badanych, programy rozrywkowe 66,2%
osbéb, a takze programy informacyjne oraz teleturnieje (odpowiednio: 54,4% i 46,1%
respondentéw). Okazato sie takze, ze 16,7% z posréd Wielkopolan z niepetnosprawnoscia
intelektualng przyznato, iz mimo dorostego wieku nadal oglagda bajki dla dzieci.

Wykres 3.15. Rodzaje programoéw telewizyjnych ogladanych najczesciej przez
osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng (bez limitu wskazan).
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Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie PAPI z osobami z niepetnosprawnoscig (n=204)



Temat spedzania czasu wolnego przez osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng
byt poruszany réwniez w przesztosci. Uzyskane dane pochodzace 1z badan
przeprowadzonych przez poznanskie Stowarzyszenie Na Tak moina porédwnac
z realizowanymi w 2011 roku badaniami na temat jakosci zycia oséb niepetnosprawnych
intelektualnie z tzw. ,grupy stargardzkiej”, w ktérych respondentami byli podopieczni
z placowek Polskiego Stowarzyszenia na rzecz Oséb z Uposledzeniem Umystowym
w Stargardzie Szczecinskim (75 osdb) oraz z grupy porédwnawczej z innego powiatu
(57 oséb). Jednym z watkéw badanych w 2011 roku byty ulubione formy spedzania czasu
wolnego. W rdznych podkategoriach aktywnosci tego rodzaju uzyskano nastepujgce wyniki:
najpopularniejszymi odpowiedziami w ,grupie stargardzkiej” byto stuchanie muzyki/radia,
ogladanie telewizji, odwiedzanie znajomych, spacery, sprzatanie w domu, czytanie. Badani
z grupy poréwnawczej odpowiadali podobnie: ogladanie telewizji, odwiedziny znajomych,
spacery, pomaganie w domu, zajmowanie sie robdétkami recznymi (wyszywanie, haft,
nawlekanie koralikéw), odpoczynek bierny’.

Uzyskane wyniki obu badan potwierdzajg teze, ze osoby z niepetnosprawnoscia
intelektualng korzystajg tylko w ograniczonym zakresie z wachlarza mozliwosci, jakie
wybierajg ich petnosprawni réwiesnicy. Autorzy opracowania ,Normalizacja $rodowiska
spotecznego 0sdb z niepetnosprawnoscia intelektualng” przytaczajg wyniki badan wtasnych,
w ktérych dowodzg, ze tylko 38% dorostych osdb niepetnosprawnych intelektualnie spedza
swoéj wolny czas poza domem samodzielnie oraz ze tylko 30% badanych samodzielnie
organizuje sobie czas wolny. Autorzy zwracajg uwage na to, ze w wiekszosci przypadkow
to rodzice i opiekunowie petnoletnich oséb niepetnosprawnych decyduja o formach
spedzania czasu wolnego, przy czym czestym wyborem jest po prostu ogladanie telewizji.
Tylko okoto 20% potrafi samodzielnie i selektywnie (wybidrczo) dokonywaé wyboru
w korzystaniu z dostepnych mediéw "> . Osoby udzielajgce odpowiedzi w badaniu
przeprowadzonym przez Stowarzyszenie Na Tak zostaty zapytane o to, jak czesto moga
robic to, na co naprawde majg ochote. 42,6% respondentéw jest zdanie, ze bardzo czesto,
a30,4% twierdzi, ze zawsze decydujg o tym, co robiag w wolnym czasie. 18,1%
odpowiedziato, ze ma na to wptyw tylko czasami, 8,3% rzadko a 0,5% przyznato, ze nigdy.

7 Tamze, 5. 214-216.
7> A. Krause, A. Zyta, S. Nosarzewska, ,Normalizacja $rodowiska spotecznego 0s6b z niepetnosprawnoscia intelektualng”,
Torun 2010, s. 166-170.



Wykres 3.16. Mozliwos¢ samodzielnego decydowania o formach spedzania czasu
wolnego przez osoby z niepetnosprawnoscia intelektualna.
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Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie PAPI z osobami z niepetnosprawnosciq (n=204)

Okazuje sie, ze sg to deklaracje nie pokrywajace sie z wczesniej przytoczonymi
korelacjami uzyskanych danych. Osoby te wskazywaty, ze czynnosci ktére lubig, tzn.
korzystanie z takich instytucji kultury jak teatry, muzea, kina czy sale koncertowe, a takze
spedzanie czasu w lokalach gastronomicznych, sg rzadkimi formami aktywnosci.

Wyniki wyzej przytoczonych badan dowodzg, ie preferowane formy spedzania
czasu wolnego badanych oséb nie sg réznorodne, nie dostarczajg heterogenicznych
bodicéw, a fakt braku samostanowienia o sobie podczas dokonywania wyboru w tym
zakresie prowadzi do biernosci, pogtebia bezradnos¢ i niesamodzielnos¢ dorostych oséb
z niepetnosprawnoscia intelektualng’®.

7® por. Elzbieta Kamusiriska, ,Czas wolny niewykorzystanym obszarem w rehabilitacji oséb niepetnosprawnych”,
Studia Medyczne Akademii Swietokrzyskiej, Kielce 2007, tom 8.



ZAZYLOSC Z BLISKIMI | PRZYNALEZNOSC SPOLECZNA
OSOB Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA INTELEKTUALNA

Monika Karwacka, Stowarzyszenie Na Tak, Srodowiskowy Dom Samopomocy KAMYK

Rozwoj cztowieka dokonuje sie pod wptywem oddziatywan wielu srodowisk i grup
spotecznych. Uznaje sie, ze rola srodowiska rodzinnego we wspomaganiu proceséw
rozwojowych i zaspokajaniu potrzeb jest prymarna, a jej wyjatkowo$é wigze sie
z dtugotrwatosciag wptywu, ktéry opiera sie na bliskiej wiezi emocjonalnej. Précz rodziny,
wazng role w zbieraniu informacji o sobie i innych ludziach, podejmowaniu spotecznych rol
oraz przyjmowaniu stylu zycia, petnig grupy spoteczne pokrewne ze wzgledu na wiek,
zainteresowania, zawdd, wyznanie czy poglady.

Znaczenie i sita wptywu wymienionych grup zmienia sie w cyklu zycia cztowieka.
Najbardziej wyrazna zmiana dokonuje sie w okresie adolescencji, kiedy zwieksza sie
potrzeba autonomii, ostabieniu ulega autorytet rodzicow, a potrzebe kontaktéw
spotecznych zaspokaja przede wszystkim grupa réwiesnicza, przyjaciele, znajomi. W okresie
dorostosci grono oséb waznych i potrzebnych dla zaspokojenia potrzeb jest szczegdlnie
szerokie, co pozostaje w zwigzku z wieloscig zadan rozwojowych oraz rdéznorodnosciag
podejmowanych rél spotecznych”’.

W badaniach dotyczacych jakosci zycia dorostych oséb z niepetnosprawnosciag
zamieszkujgcych Wielkopolske opisano przestrzen zyciowg, w ktérej ksztattuje sie ich
osobowos$¢ i tozsamosé. Analizowano srodowisko rodzinne oséb z niepetnosprawnoscia
oraz relacje spoteczne podejmowane przez badanych poza rodzing. Zrédtem informacji
w tym zakresie byty dane ilosciowe uzyskane od o0sdb z niepetnosprawnoscia intelektualng
oraz ich rodzicéw i opiekundw (PAPI) oraz dane jakoSciowe pozyskane z indywidualnych
wywiadéw pogtebionych przeprowadzonych z rodzicami i/lub opiekunami o0séb
z niepetnosprawnoscig intelektualng (IDI).

1. Osoba 1z niepetnosprawnosciag intelektualng w rodzinie
generacyjnej i prokreacyjne;j.

Rodzice i opiekunowie 0sdb z niepetnosprawnoscig to osoby starsze, w wieku 51-60
lat (44,4%) i powyzej 60. roku zycia (34,3%). Osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng
znajdujg sie w okresie wczesnej dorostosci (47,1%) oraz pdznej adolescencji (20,6%).

Struktura rodziny ® z dorostym, niepetnosprawnym intelektualnie cztonkiem
w odniesieniu do liczby pokolen oraz liczby cztonkéw jest najczesciej dwupokoleniowa.

77 Zob. A. Brzezifiska (red.), Psychologiczne portrety cztowieka. Praktyczna psychologia rozwojowa, GWP, Gdansk 2005; D.
Boyd, H. Bee, Psychologia rozwoju cztowieka, Wydawnictwo Zysk i S-ka, Poznar 2008.

78 Ze wzgledu na rézny sposob definiowania pojecia struktury rodziny, jak i jej elementéw (zob. min. F. Adamski, Rodzina.
Wymiar spoteczno-kulturowy, Wydawnictwo Uniwersytetu Jagielloriskiego, Krakéw 2002; Z Tyszka (red.), Zycie rodzinne -
uwarunkowania makro- i mikrostrukturalne, Wydawnictwo UAM, Poznan 2003, S. Kawula, Ksztafty rodziny wspdtczesnej -



Tworzy jg osoba z niepetnosprawnoscia i rodzic (84,3%) oraz osoba z niepetnosprawnoscig
wraz z rodzicem i jego wspdtmatzonkiem lub partnerem (66,7%). Wielkopolanie
z niepetnosprawnoscia intelektualng rzadko przebywali w rodzinie trdjpokoleniowej (13%)
zamieszkujac z dziadkami ze strony matki lub ojca (wykres 4.1).

Ze wzgledu na kompletnos$¢ cztonkéw rodziny mozna wskazaé, ze 1/3 to rodziny
niepetne, tworzone przez osobe z niepetnosprawnoscig oraz jednego rodzica, najczesciej
matke (28 przypadkdéw na 36 przebadanych rodzin niepetnych). W 9,3% przypadkéw osoby
z niepetnosprawnoscig zamieszkiwaty z innymi cztonkami rodziny, ktdrzy byli ich
opiekunami prawnymi.

Wykres 4.1. Struktura rodziny zamieszkujgcej z osobg z niepetnosprawnoscia
intelektualng.
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Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie PAPI z rodzicami/opiekunami (n=108)

Osoby z niepetnosprawnoscia, jesli posiadajg rodzenstwo, to jest to najczesciej jedna,
zdrowa osoba (35,2%). Sytuacja, kiedy w rodzinie wychowywato sie wiecej niz jedno
niepetnosprawne dziecko dotyczyta 10 przypadkéw (9,3%).

Osoby z niepetnosprawnoscig deklarowaty, iz kontakty z rodzing (oraz przyjaciétmi)
polegajace na odwiedzinach sg czeste (57,4%); za rzadkie uwaza je 36,8%, a 5,8% wcale nie
jest odwiedzana przez swoich bliskich. Spotkania, odwiedzanie rodziny (i przyjaciét) lubi
89,2% 0s6b z niepetnosprawnoscia intelektualng. W opinii 78,7% rodzicéw i opiekunéw

szkice familologiczne, Wydawnictwo Adam Marszatek, Torun 2005) przyjeto na potrzeby badan, iz istotnymi podstawowymi
elementami opisujgcymi strukture rodziny jest liczba pokolen, kompletnos¢ cztonkéw rodziny, ilos¢ dzieci - ilo$¢ rodzenstwa
oraz utrzymywanie relacji miedzy cztonkami rodziny.



osoby z niepetnosprawnoscia swdj czas wolny spedzajg przede wszystkim z rodzenstwem
i rodzina.

Pomimo, iz badane osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng osiggnety dorostosé,
zwykle mieszkaty z rodzing generacyjng, we wspdlnym domu, mieszkaniu (84,8%). Czesc
Wielkopolan, ktéra mieszkata poza rodzing generacyjng przebywata w catodobowych
osrodkach wsparcia lub tworzyta wtasny dom. Sytuacja taka jest powszechna,
na co wskazujg wyniki badan prowadzonych miedzy innymi w wojewddztwie warminsko-
mazurskim”®.

Sytuacja wspodlnego zamieszkiwania starzejgcych sie rodzicow lub opiekundéw wraz
zdorostymi  dzie¢mi ukazuje, iz cykl Zzycia rodziny zostaje zaktécony. Osoby
z niepetnosprawnoscig intelektualng osiggajgc dorosto$é nie opuszczajg domu rodzinnego
ani z wtasnej, ani rodzicéw inicjatywy, jak czynig to osoby petnosprawne podejmujgce
dalszg nauke, prace i zaktadajgce wtasne rodziny. Rodzice stajg wobec ztozonego problemu
,hieopuszczonego gniazda”. Prébujac zidentyfikowaé przyczyny prowadzace do wskazanej
sytuacji, mozna wskazaé¢ na swiadomy czy nawet egoistyczny wybodr rodzicéw, ktérzy, jak
pisze |. Fornalik majg trudnosci, by wypusci¢ wtasne dziecko spod parasola ochronnego,
poniewaz przez lata jego niepetnosprawnos$é byta catym ich swiatem: wprawdzie trudnym,
ale przewidywalnym i porzadkujagcym zycie rodzinne® . Kolejne powody zwigzane
sg z postawg nadopiekunczosci i niewiary rodzicow w mozliwos¢ usamodzielnienia
sie dorastajgcego i dorostego dziecka z niepetnosprawnoscig intelektualng. Rodzice czesto
dokonujg swoistego zgeneralizowania niepetnosprawnosci intelektualnej i zaleznosci
kognitywnej na inne aspekty funkcjonowania, co bywa powodem kontroli, wyreczania oraz
ograniczania samodzielnosci dorostego dziecka z niepetnosprawnoscig intelektualna.
Problem nieopuszczonego gniazda to niekiedy skutek zyciowej koniecznosci wynikajgcej
z braku rozwigzan systemowych sprzyjajacych normalizacji zycia 0s6b
z niepetnosprawnoscig intelektualng w aspekcie sytuacji mieszkaniowej. Bowiem nazbyt
czesto bywa, ze to wtasnie rodzina jest , nie tylko podstawowgq, ale niemal jedyngq instytucjg
wspierajgcq konsekwentnie osoby niepetnosprawne i zapewniajqcq ich funkcjonowanie”.

Wsrdod  mozliwych  konsekwencji  wspdlnego mieszkania dorostych  oséb
z niepetnosprawnoscia intelektualng z rodzing generacyjng jest ograniczenie i kontrola
przestrzeni zyciowej, co wtdrnie uposledza i uniemozliwia budowanie istotnych

®Zob. A. Krause, A. Zyta, S. Nosarzewska, Normalizacja srodowiska spotecznego oséb z niepetnosprawnosciq intelektualng,
Wydawnictwo Edukacyjne Akapit, Torun, 2011.

8 K. Pawelczak, Syndrom nie-opuszczonego gniazda? Wybrane problemy starzejacych sie rodzicdw i opiekunéw oséb z
niepetnosprawnoscia [w:] A. Tokaj (red.), Staro$¢ w perspektywie studiow pedagogicznych, Staro$é¢ w perspektywie studiow
pedagogicznych, Wyzsza Szkota Humanistyczna im. Kréla Stanistawa Leszczynskiego, Leszno 2008.

8|, Fornalik, Seksualno$¢ osdb niepetnosprawnych - obszary zaniedbane [w:] A. Brzezinska, R. Kaczan, K. Smoczynska (red.),
Diagnoza potrzeb i modele pomocy dla 0séb z ograniczeniami sprawnosci, Wydawnictwo Naukowe Scholar, Warszawa 2010, s.
169.

8 A. Ostrowska, Osoby niepetnosprawne w Polsce w latach dziewiecdziesigtych, Instytut Spraw Publicznych , Warszawa 2001,
s.92.



umiejetnosci zwigzanych z samodzielnoscig, zaradnoscia oraz kompetencji niezbednych
w kontaktach spotecznych®.

Rodzina generacyjna, jak wynika z analizy wypowiedzi rodzicéw i opiekundéw osdb
z niepetnosprawnoscia, rzadko udzielata osobom z niepetnosprawnoscia pomocy zwigzanej
z usamodzielnieniem i normalizacjg zycia w wymiarze zatrudnienia oraz samodzielnego
mieszkania - odpowiednio 23,8% oraz 33,3% badanych byto zaangazowanych w tego typu
dziatania. W pomoc witgczyli sie takze inni cztonkowie rodziny - jak przyznato 33,3%
rodzicow i opiekundéw - dotyczyta ona samodzielnego mieszkania, a 20% wskazato, ze
wigzata sie z poszukiwaniem pracy.

Powodem, dla ktérego najblizsi oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng nie
udzielali wsparcia w aktywizacji zawodowej, byta po pierwsze niewiara w mozliwosci
i potencjat oséb z niepetnosprawnoscia, stan zdrowia uniemozliwiajgcy prace, brak ofert
pracy, posiadanie swiadczen socjalnych takich jak renta oraz brak zainteresowania samych
0s6b z niepetnosprawnoscia intelektualng podjeciem pracy.

,Nawet w domu trzeba jej pomagac, to jak ma is¢ do pracy” (13 43).
,Uwazam, ze nie databy rady” (0531R).

,,Bo nie umie czytad, pisac, jest ruchowo niepetnosprawna” (0108).
,W okolicy nie ma pracy dla oséb niepetnosprawnych” (19 33 R).

,,Corka nie chce pracowac, wiec jej nie zmuszam” (1414).

Uderzajagcym jest fakt, iz brak dziatan rodzicow i opiekunédw o0sdéb
z niepetnosprawnoscig intelektualng zmierzajgcy do umozliwienia samodzielnego
zamieszkania wynikat przede wszystkim z niskiej oceny samodzielnosci i zaradnosci osdb,

wigzat sie z potrzebg realizowania scenariusza zyciowego rodzicow.

,Bo nie jest wystarczajgco samodzielny” (0601).

,Nie datby sobie rady” (0606).

® przyjmujac zatozenie systemowe do rozwazar sytuacji rodzin oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng nalezatoby réwniez
wskaza¢ konsekwencje wynikajgce z nieopuszczonego gniazda takze dla innych cztonkéw rodziny. Analize pominieto, gdyz
zagadnienie to wykracza poza ramy niniejszego opracowania. Funkcjonowanie rodziny z osobg niepetnosprawng intelektualnie
w kontekscie zmian funkcji i zadan rodzicielskich, relacji matzenskich i braterskich zostato opisane min. przez: E. Pisula,
Psychologiczne problemy rodzicow dzieci z zaburzeniami rozwoju, Wydawnictwo UW, Warszawa 1998; E. Pisula Rodzice
i rodzeristwo dzieci z zaburzeniami rozwoju, Wydawnictwo UW, Warszawa 2007; M. Skérczyrska, Przewlekta choroba dziecka
w aspekcie realizacji zadan zyciowych jednostki i rodziny [w:] B. Cytowska, B. Winczura (red.), Dziecko chore. Zagadnienia
biopsychiczne i pedagogiczne, Oficyna Wydawnicza Impuls, Krakéw 2007; A. Twardowski, Sytuacja rodzin dzieci
niepetnosprawnych [w:] |. Obuchowska (red.), Dziecko niepetnosprawne w rodzinie, WSiP, Warszawa 2005; A. Zyta,
Rodzeristwo 0s6b z gtebszq niepetnosprawnosciq intelektualng, Oficyna Wydawnicza Impuls, Krakéw 2004; A. Zyta, Zycie z
zespotem Downa. Narracje biograficzne rodzicow rodzeristwa i dorostych oséb z zespotem Downa. Oficyna Wydawnicza
Impuls, Krakéw 2011; M. Karwowska, Macierzyristwo wobec dziecka niepetnosprawnego intelektualnie, Wydawnictwo
Uniwersytetu Kazimierza Wielkiego, Bydgoszcz 2007.



,,Bo chce Zeby mieszkat ze mng” (1025R).

(-..) jesli chodzi o mojego syna, to powiem na dzien dzisiejszy, Ze ja sobie
nie wyobrazam, ze ja bym mieszkata na przyktad 2 km obok niego i nie
mieszkata razem z nim, nie. Jest tak przywiqzany do nas, Ze ... (...) nawet
nie bratam nigdy sobie tego pod uwage, ze chce mieszkac¢ sam” (matka,

miasto).

Rodzice i opiekunowie zwracali uwage, ze mysl o samodzielnym zamieszkaniu dzieci
napawa ich obawg o sprostanie obowigzkom w prowadzeniu gospodarstwa domowego -
robienia zakupdw, przygotowywania positkdw, gospodarowania budzetem, ale tez lekiem
0 bezpieczenstwo.

,No na pewno by sobie nie ugotowat, na pewno by sie porzgdnie nie
umyt, nie posprzgtat” (ojciec, miasto).

(...) takie zagrozenie, ze osoba ta nie do korca sobie zdaje sprawe,
Ze jest sama i chodzi o bezpieczeristwo - stuprocentowe bezpieczeristwo
trzeba by byto zapewnic. A to jest wtasciwie niemozliwe, bo drzwi moze
otworzyc, moze wyjsc¢, moze zgingc, zagingc, prawda...” (matka, miasto).
,Gdyby byt pozar najprawdopodobniej nie zadzwonitby do nas, tylko

stangt w kqcie i sptongt” (ojciec, miasto).

Brak wiary rodzicow i opiekundw w potencjat swoich podopiecznych, zanizanie
mozliwosci rozwojowych przy jednoczesnym eksponowaniu ograniczen jest jednym
z czynnikow blokujgcych rozwdj zachowan autonomicznych oséb z niepetnosprawnosciag
intelektualng®. Mozliwo$¢ samostanowienie za$ $cisle wiaze sie z odczuwang przez osobe
jakoscig zycia.

Osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng w zdecydowanej wiekszosci nie
pozostajg w zwigzkach. Rzadziej niz co pigty badany (19,6%) pozostaje w zwigzku
matzenskim, ma narzeczonego lub partnera (wykres 4.2.). Sposrdd badanych 204 dorostych
0s6b z niepetnosprawnoscig intelektualng 13 przyznato, ze jest rodzicami (wykres 4.3).

8 Zob. min. W. Pilecka, J. Pilecki, Warunki i wyznaczniki rozwoju autonomii dziecka upo$ledzonego umystowo [w:] W. Dykcik
(red.), Spofeczeristwo wobec autonomii 0séb niepetnosprawnych, Eruditus, Poznan 1996); E. Batko, Wspieranie zachowan
autonomicznych ucznidéw gtebiej uposledzonych umystowo [w:] M. Piszczek (red.), Przewodnik dla nauczycieli uczniéw
uposledzonych umystowo w stopniu znacznym i umiarkowanym, Centrum Metodyczne Pomocy Psychologiczno-Pedagogicznej,
Warszawa 2002.



Wykres 4.2. Zwigzki matzenskie i partnerskie
0s6b z niepetnosprawnoscia intelektualna.

B mam zone/meza,
narzeczonego/narzeczon
3 lub partnera/partnerke

B nie mam zony/meza,
narzeczonej/narzeczone
go lub
partnerki/partnera

Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie PAPI z osobami z niepetnosprawnosciq (n=204)

Wykres 4.3. Rodzicielstwo oséb z niepetnosprawnoscig intelektualna.

B mam dzieci

i nie mam dzieci

Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie PAPI z osobami z niepetnosprawnoscig (n=203)

Rodzice i opiekunowie oséb z niepetnosprawnoscig nie wyobrazajg sobie zaréwno
sytuacji, w ktérej ich dorastajgce i doroste dzieci mogtyby zatozy¢ rodzine. Powodem jest
niepetnosprawnos¢ intelektualna, niedojrzatos¢ spoteczna oraz emocjonalna. Dodatkowym
argumentem jest brak rozwigzan prawnych umozliwiajgcych zawarcie osobom
z niepetnosprawnoscig intelektualng matzenstwa®.

® Artykut 11. Kodeksu rodzinnego i opiekuriczego moéwi, ze nie moze zawrze¢ matzeristwa osoba ubezwtasnowolniona
catkowicie. Artykut 12 stanowi ,nie moze zawrze¢ matzeristwa osoba dotknieta chorobg psychiczng albo niedorozwojem
umystowym. Jezeli jednak stan zdrowia lub umystu takiej osoby nie zagraza matzeristwu ani zdrowiu przysztego potomstwa i
jezeli osoba ta nie zostata ubezwtasnowolniona catkowicie” (Kodeks rodzinny i opiekuriczy). Natomiast w Kodeksie Prawa
Kanonicznego w kan. 1095 zapisano: ,niezdolni do zawarcia matzenstwa s3g ci, ktérzy: s pozbawieni wystarczajacego
uzywania rozumu; majg powazny brak rozeznania oceniajgcego, co do istotnych praw i obowigzkdw matzenskich wzajemnie



,M0Gj syn nie bedzie petnit roli partnera. To jest niemozliwe. To tak jakby
,Slepego zapytac o kolory”. Autysta zawsze bedzie autystg”

(matka, miasto).

,Jest uposledzony, no to, uwazam, Ze takie osoby nie powinny wchodzic¢
w zwigzek” (matka, miasto).

,Jej stan fizyczny i intelektualny nie nadaje sie do tworzenia rodziny”
(kobieta, wies).

,,0na nie nadaje sie do utworzenia rodziny. Raz - z powodu choroby, dwa
- z powodu wtasnie warunkdw intelektualnych. Zadne ten ... urzqd tez by
na to nie wyrazit zgody” (kobieta, wies).

,Uwazam, ze w domu z nami mu jest dobrze i nie wyobrazam sobie, zeby

byt w zwiqgzku, absolutnie (matka, miasto).

W zatozeniu rodziny prokreacyjnej przez osoby z niepetnosprawnoscig rodzice
i opiekunowie upatrujg Zrédta dodatkowych trudnosci i obowigzkdw, zwigzanych
z przejeciem opieki nad dzie¢mi, jakie mogtyby pojawié sie w zwigzku.

(-..) nie mam gotowosci na to, zeby zamieszkali u mnie i zebym miata
dodatkowq osobe do opieki, bo naprawde juz jest dosyc, i ze potem mam
problem ... dzieci ewentualnych, i ... Zze bede sie szarpac¢ do korica moich

dni, to po prostu jest nie do, nie do zrobienia” (matka, miasto)

Uzyskane wyniki nie zaskakujg. W literaturze przedmiotu, zwtaszcza w ostatnim
dziesiecioleciu, czesto  opisywany jest  problem uniemozliwiania  osobom
z niepetnosprawnoscia intelektualng petnienia rél spotecznych zwigzanych z ptcig *.
Negowanie potrzeb seksualnych o0séb 2z niepetnosprawnoscig intelektualng przez
spoteczenstwo, w tym rodzicow i opiekundw, ktdrzy pragng utrzymywac swoje dorastajgce

przekazywanych i przyjmowanych; z przyczyn natury psychicznej nie s zdolni podjgé istotnych obowigzkéw matzenskich”
(Kodeks Prawa Kanonicznego).

8 Zob. A. Ostrowska (red.), O seksualnosci 0s6b niepetnosprawnych, Instytut Rozwoju Stuzb Spotecznych Warszawa 2007; |.
Fornalik, Mtodziez z gtebsza niepetnosprawnoscig intelektualng na drodze ku dorostosci [w:] K. Rzedzicka, A. Kobylanska (red.),
Dorostos¢, niepetnosprawnosé, czas wspotczesny, Oficyna Wydawnicza Impuls, Krakéw 2003, M. Karwacka, Rodzice wobec
seksualnosci dziecka niepetnosprawnego intelektualnie [w:] J. Gtodkowska, A. Girynski (red.), Seksualnos¢ oséb z
niepetnosprawnosciq intelektualng - uwalnianie od schematow i uprzedzer, Akademia Pedagogiki Specjalnej, Warszawa 2005;
K. Pawelczak, M. Karwacka, Prawa seksualne oséb z niepetnosprawnoscia [w:] R. Kijak (red.), Seksualnos$¢ -
Niepetnosprawnos¢ — Rzeczywisto$é: wspotczesne konteksty badawcze problematyki cztowieka z niepetnosprawnoscia.
Instytut Rozwoju Stuzb Spotecznych, Warszawa 2013.



i doroste dzieci w pozycji wiecznego dziecka, oznacza kwestionowanie potrzeby mitosci oraz
wiezi z innymi ludZmi. A przeciez, jak pisze M. Koscielska ,mitos¢, a nawet juz samo tylko
dgzenie do mitosci, stanowi zrddto najpiekniejszych relacji cztowiek-cztowiek, podstawe
dziatan altruistycznych, ogranicza egocentryzm, uczy wspotdziatania, zmniejsza poczucie
samotnosci”®’. Udaremnianie realizacji rél spotecznych wynikajacych z ptci staje sie dla oséb
z niepetnosprawnoscia Zrodtem bdélu i cierpienia, Zrédtem krzywdy i poczucia
niesprawiedliwosci.

Reasumujac nalezy stwierdzi¢, ze wypetnianie zadan rozwojowych przez osoby
z niepetnosprawnoscia intelektualng typowych dla okresu pdinej adolescencji i wczesnej
dorostosci, takich jak wybdér matzonka, zatoienie rodziny, wychowanie dziecka,
prowadzenie domu, rozpoczecie pracy zawodowej® jest uwarunkowane zaréwno
mozliwosciami jednostki, jak i warunkami otoczenia spotecznego. Niewielkie wsparcie
rodzin i opiekundw powoduje, iz realizowanie tych zadan przez osoby

z niepetnosprawnoscig jest trudne, a czesto niemozliwe.

2. Osoba z niepetnosprawnoscia intelektualng w relacjach
z przyjaciotmi i znajomymi.

Wiecej niz pofowa badanych Wielkopolan z niepetnosprawnoscia intelektualng
(57,9%) ma przyjaciela. Deklaracje posiadania przyjaciét ztozyto 60,4% kobiet oraz 54,8%
mezczyzn.

Takze w ocenie 47,7% rodzicow i opiekundw osoby z niepetnosprawnoscia ich
podopieczni nawigzujg silne i bliskie relacje spoteczne, ktére mozina by okresli¢ jako
przyjazn (wykres 4.4).

8 M. Koscielska, Czy i jak wspomagaé rozwéj poczucia tozsamosci seksualnej [w:] A. Firkowska-Mankiewicz (red.) XXVIlI
Sympozjum Naukowe, Zycie emocjonalne i rodzinne 0séb z niepetnosprawnosciq intelektualng w aspekcie seksualnosci, Polskie
Stowarzyszenie na Rzecz Oséb z Uposledzeniem Umystowym, Warszawa 2003, s.31.

# Zob. zadania rozwojowe w koncepciji R. Havighursta przypisane okresowi adolescencji, wezesnej i $redniej dorostosci.



Wykres 4.4. Posiadanie przyjaciot przez osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng —
opinia osdb z niepetnosprawnoscia intelektualng oraz rodzicéw i opiekunéw

H 0s0b z niepetnosprawnoscig* M rodzice/opiekunowie**

70
60
50 -

57,9%

52,3%

30 -

20 -

10 +

ma przyjaciela nie ma przyjaciela

Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie PAPI z osobami z niepetnosprawnosciq i ich rodzicami/opiekunami

(*n=190; **n=107)

Zwigzek miedzy posiadaniem przyjaciela a aktywnoscig spotfeczno-zawodowgq
obrazuje wykres 4.5. Posiadanie pracy oraz przebywanie w réznego typu osrodkach wparcia
sprzyja nawigzywaniu relacji interpersonalnych i funkcjonowaniu w gronie pozarodzinnym
i pozaprofesjonalnym.

Wykres 4.5. Posiadanie przyjaciét przez osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng a
aktywno$¢ spoteczno-zawodowa.

Sposréd osdb, ktére posiadajg przyjaciela:

B Pracuje na otwartym rynku
H Pracuje w ZPChR

M Pracuje w ZAZ

W Uczeszcza do WTZ

B Uczeszcza do SDS

H Pozostaje w domu

Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie PAPI z osobami z niepetnosprawnoscig (n=110)



W opinii ponad potowy rodzicéw i opiekundéw (52,3%) osoby z niepetnosprawnoscia
intelektualng nie maja przyjaciét. Ttumaczyé mozna ten stan badaniami przywotanymi przez
A. Zawislak, z ktérych wynika, ze zamieszkiwanie 0sdb z niepetnosprawnoscig intelektualng
z rodzing jest korzystne ze wzgledu na trwatosé i stabilnos¢ spotecznego wsparcia, jednak
sprzyja separacji spotecznej nie daje szans na nawiazywanie kontaktu z réwiesnikami®.

Rodzice i opiekunowie osdb z niepetnosprawnoscia w wiekszosci nie potrafili okresli¢
powoddw braku przyjaciot. Eksponowali przyczyny zwigzane z odrzuceniem wynikajgce
zinnosci, posiadanej niepetnosprawnosci oraz  wspotwystepujacych  zaburzen
utrudniajacych komunikacje werbalna.

,,Bo nikt nie chce sie z nim przyjaZzni¢” (0542R).

,Nie wiem, moze dlatego, ze jest inny od wszystkich” (13 29).

,Kazdy przyjdzie na 5 minut, gtdwnie ze mnqg rozmawiajq a nie z (imie
corki)” (0104).

,Z powodu niepetnosprawnosci intelektualnej” (0102).

,,Bo stabo mowi i trudno go zrozumiec” (0606).

Ponadto, czynnikiem utrudniajgcym zawarcie i utrzymanie przyjazni przez osoby
z niepetnosprawnoscia intelektualng okazato sie miejsce zamieszkania.

,Ma kolezanki, nikt tu blisko nie mieszka tak zeby sie mozna byfo
zaprzyjazni¢” (0311).

,Nie ma w poblizu takich osob, z ktdrymi mogtaby sie zaprzyjaznic, jak
sq, to sq domy zamkniete” (1336).

,Ma siostre troche starszq, nie ma tu nikogo w jej wieku, kazdy w domu
siedzi” (13 43).

,Nie ma takiej mozliwosci dowozenia jej do ulubionej kolezanki
z sanatorium” (13 43).

,Nie ma mozZliwosci tak czestego spotykania sie ze znajomymi
ze stowarzyszenia ze wzgledu na odlegtosc i koniecznos¢ dowozenia”

(13 39).

8 M. W. Krauss, M. M. Seltzer, S. J. Goodman, 1992, za: A. Zawiélak, Jakos¢ zycia osob dorostych z niepetnosprawnosciq
intelektualng, Difin, Warszawa 2011, s. 106.



Opisujgc sposéb, w jaki osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng spedzajg czasu
z przyjaciotmi, rodzice i opiekunowie wskazywali, ze spotkania najcze$ciej majg charakter
nieformalny i odbywajg sie w domu. Polegajg one na rozmowie, stuchaniu muzyki,
ogladaniu telewizji, grach komputerowych, $piewaniu taficzeniu oraz piciu kawy.

»Spotykajg sie w domu, u nas lub u niej, oglgdajg tv, pomagajg w
ogrodzie” (13 38).

»Przychodzi do nas do domu, rozmawiajq, pijg kawe” (13 38).

,,Chyba plotkujg” (13 42).

,Przebywajq w pokoju corki, stuchajg muzyki, rozmawiajqg, oglgdajq TV”
(19 33 R).

,Uktadajqg puzzle, oglgdajg gazety, rysujg” (08 17 R).

,Siedzqg w domu, pijg herbate, jedzq ciastka” (17.16).

Wymienione formy spedzania czasu ze znajomymi korespondujg z deklaracjami
ztozonymi przez osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng, ktére az 85,8% badanych
zalicza do ulubionych aktywnosci.

Spotkania oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng i ich przyjaciét czasami
odbywajg sie poza domem i zwykle polegajg na spacerowaniu, jezdzeniu rowerem,
zakupach oraz zabawie z dzieémi na placu zabaw.

,Chodzq na spacery, na zakupy” (13 37).
,Wychodzq do miasta na zakupy, stuchajg muzyki, rozmawiajg’(19 41 R).

Osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng, w opinii rodzicéw i opiekunéw, dbajg
o podtrzymywanie relacji z przyjacidtmi poprzez czeste spotkania, ktére majg miejsce kilka
razy w tygodniu (36,4%), a nawet codziennie (25,4%).



Wykres 4.6. Czestosc spotkan osob z niepetnosprawnoscig intelektualng
z przyjaciétmi — opinia rodzicéw i opiekunéw oséb z niepetnosprawnoscia intelektualna.

M codziennie

m kilka razy w tygodniu
i raz w tygodniu

& 2-3 razy w miesigcu

i rzadziej

Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie PAPI z rodzicami/opiekunami (n=55)
Spotkania z bliskimi spoza rodziny w ocenie o0séb z niepetnosprawnoscia
intelektualng majg miejsce dos¢ czesto (30,0%) i czasami (25,5%). Co dziewiagty badany
spotyka sie ze znajomymi bardzo rzadko - prawie nigdy, a niemal co szesnasty badany

w ogoéle nie spotyka sie ze znajomymi.

Wykres 4.7. Czestosc spotkan oséb z niepetnosprawnoscia intelektualnga z przyjaciétmi —
opinia 0sdb z niepetnosprawnoscia intelektualna.

B bardzo czesto

B dosc czesto

B czasami

u rzadko

i prawie nigdy

Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie PAPI z osobami z niepetnosprawnosciq (n=204)

Analizujgc krag znajomych niespokrewnionych z osobami z niepetnosprawnoscig
intelektualng i czesto$¢ spotkan nalezy zauwazy¢, ze osoby z niepetnosprawnoscig
najczesciej utrzymuja relacje towarzyskie z sgsiadami (52,7%) oraz wspotpracownikami
i znajomymi uczeszczajgcymi do osrodkow wsparcia (37,2%).



Wykres 4.8. Struktura oséb pozostajgcych w relacjach towarzyskich z osobami
z niepetnosprawnoscia intelektualna.
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Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie PAPI z osobami z niepetnosprawnosciq (n=188)

Jak deklaruje 60,9% o0s6b z niepetnosprawnoscig intelektualng spotkania
towarzyskie najczesciej majg charakter grupowy i odbywajg sie bez udziatu rodzicéw.
Twierdzi tak 74,6% badanych osdb z niepetnosprawnoscig. Jest to zaskakujgce, gdyz
na podstawie innych badan mozna stwierdzi¢, ze relacje osdéb z niepetnosprawnosciag
podlegajg silnej kontroli rodzicielskiej. By¢é moze brak nadzoru ma zwigzek z miejscem
i formg spotkan respondentdw. Osoby z niepetnosprawnoscig znajomosci zawierajg przede
wszystkim w osrodkach wsparcia i miejscu pracy i dlatego nie podlegajg one nadzorowi
rodzicow.

Smutkiem i niepokojem napawa fakt, ze ankietowani nie tylko przyjaciét, ale
i znajomych znajdujg przede wszystkim wsréd osdb niepetnosprawnych (wykres 4.9 oraz
wykres 4.10). Prawidtowos¢ dotyczgcg znajdowania przyjaciot gtownie wsrdd innych oséb
uposledzonych umystowo oraz rozwijania kontaktéw przyjacielskich jedynie przy okazji
zajec terapeutycznych potwierdzajg badania E. Emerson i K. McVilly, ktérym objeto ponad
1500 oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng w stopniu lekkim®™. Rozwijanie relacji

% E. Emerson, K. McVilly, 2004, za: E. Pisula, Dorostos¢ 0s6b z niepetnosprawnosciq intelektualng — szanse i zagrozenia, Polskie
Stowarzyszenie na Rzecz Oséb z Uposledzeniem Umystowym, Warszawa 2008, s. 10.



rowiesniczych i zawieranie przyjazni przez osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng jest
procesem trudnym, gdyz wymaga wielu kompetencji emocjonalnych i spotecznych **.
Mozna by stwierdzié, ze osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng doswiadczajg
pozornej integracji spotecznej. Jedyng grupg spoteczng, z ktdérg osoby
z niepetnosprawnosciag utrzymujg czesty kontakt, a ktéra nie posiada intelektualnej
niepetnosprawnosci s sasiedzi. Na podstawie zrealizowanych badan nie mozna
whnioskowaé o charakterze relacji z sgsiadami (pozorne, powierzchniowe, gtebokie, bliskie,

czeste).

Wykres 4.9. Niepetnosprawni znajomi oséb z niepetnosprawnoscia intelektualna.

B wiekszosé
i mniejszos¢

= nie koleguje sie z osobami
niepetnosprawnymi

Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie PAPI z osobami z niepetnosprawnoscig (n=187)

%! Zob. K. Pawelczak, O przyjazni w zyciu dziecka z niepetnosprawnoscia intelektualng [w:] H. Kubiak, A. Jakoniuk-Diallo (red.)
Cztowiek niepetnosprawny w otoczeniu spotecznym, Diffin, Warszawa 2011 oraz A. Drozdowicz, Adolescencja — pomiedzy
tozsamoscig negatywna i egocentryzmem a niezaleznoscia i ,byciem dla” [w:] H. Kubiak, A. Jakoniuk-Diallo (red.) Cztowiek
niepetnosprawny w otoczeniu spotecznym, Diffin, Warszawa 2011.



Wykres 4.10. Niepetnosprawni przyjaciele oséb z niepetnosprawnoscia intelektualna.

B moj przyjaciel jest
niepetnosprawny

I moj przyjaciel nie jest
niepetnosprawny

Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie PAPI z osobami z niepetnosprawnosciq (n=135)

Ze  zrealizowanych  badan  wynika, iz  przestrzen spoteczna  o0séb
z niepetnosprawnoscig intelektualng jest bardzo ograniczona. Jej centrum stanowi przede
wszystkim rodzina generacyjna i czasami waskie grono przyjaciét i znajomych, zwykle takze
niepetnosprawnych intelektualnie. Zdecydowana wiekszo$¢é osdb z niepetnosprawnoscia
intelektualng (62,2%) nie przynalezy do organizacji, stowarzyszen i grup formalnych. Osoby
uczestniczace w zyciu stowarzyszen, organizacji i grupy modlitewnych (37,8%) petnig tam
podstawowe funkcje - zwyktego cztonka i uczestnika (98,7%). Tylko jedna z badanych oséb
z niepetnosprawnoscia wskazata, iz petni znaczacg funkcje w organizacji - zastepcy
przewodniczacego.

Dazac do okreslenia, pozycji, jaka jest przypisywana osobom z niepetnosprawnoscig
intelektualng w grupie spotecznej zadano pytanie, jak czesto badani sg proszeni przez osoby
spoza rodziny o rade i pomoc. Okazuje sie, ze ludzie proszac o pomoc zwracajg sie do 33,2%
respondentéw czasami, a do 28,2% rzadko. O rade nigdy nie zostato poproszonych 32,2%
badanych (wykres 4.11.). Swiadczy¢ to moze traktowaniu oséb z niepetnosprawnoscia
intelektualng przez najblizsze otoczenie, jako nieposiadajgcych wystarczajgcych
kompetencji, by mogli udzielaé pomocy, porady, wsparcia, wyswiadczy¢ przystuge.
W konsekwencji prowadzi¢ moze to obnizenia poczucia wtasnej wartosci i budowania przez
osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng nieadekwatnego obrazu samego siebie czy tez
budowania tzw. tozsamosci negatywnej, ktora polega , na identyfikowaniu siebie jako osoby
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,Sstabej”, ,mato zdolnej”, ,niegodnej uwagi ze strony otoczenia”, ,niegodnej zaufania,

szacunku i mitosci”, ,,0soby bez zalet, posiadajgcej jedynie mnéstwo wad”.

2 E. Minczakiewicz, 2004, s. 311, za: A. Drozdowicz, Adolescencja — pomiedzy tozsamoscig negatywna i egocentryzmem a
niezaleznoscia i ,byciem dla” [w:] H. Kubiak, A. Jakoniuk-Diallo (red.) Cztowiek niepetnosprawny w otoczeniu spotecznym,
Diffin, Warszawa 2011, s. 111.



Wykres 4.11. Osoby spoza rodziny proszace o pomoc i rade osoby z niepetnosprawnoscia
intelektualna.

1.0% 5 49%

M prawie codziennie
M bardzo czesto

M czasami

m rzadko

& nigdy

Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie PAPI z osobami z niepetnosprawnoscig (n=202)

Reasumujac, nalezy podkresli¢, ze badania dotyczace obiektywnej oceny wiezi
z bliskimi oraz przynaleinosci spofecznej osob z niepetnosprawnoscia intelektualng
unaoczniajg ubogos¢ i zaweienie relacji spotecznych do kontaktu z rodzing, brak
przyjaciot oraz podejmowanie relacji spotecznych niemal wytacznie z osobami
niepetnosprawnymi. Zdaniem A. Drozdowicz ,w Srodowisku mtodych o podobnych
problemach i zblizonym sposobie spostrzegania swiata rosng szanse na znalezienie bliskiego
przyjaciela”>. Nastepstwem tworzenia relacji z bardzo waska grupa o0séb ze spoteczeristwa
przyjmujacego moze by¢ autoizolacja. Zjawisko to sprzyjaé¢ bedzie marginalizowaniu oséb
z niepetnosprawnoscig oraz wptynie na utrudnienie procesu integracji spotecznej i inkluzji.

Osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng wyrazajg zadowolenie z relacji
ze swoimi bliskimi. Ich subiektywna ocena jakosci zycia w tym wymiarze jest wysoka.
Potowa badanych (51,5%) jest bardzo zadowolona, a 42,6% raczej zadowolona z relacji
z rodzing i przyjaciétmi (wykres 4.12).

Prébujac znalezé wyjasnienie dla okreslanego przez E. Pisule® swoistego paradoksu,
polegajgcego na wysokiej subiektywnej ocenie jakosci zycia, przy jednoczesnym
doswiadczaniu rozmaitych ograniczen, mozna by wskazaé, ze osoby z niepetnosprawnoscia
zawezajg sie¢ kontaktdw spotecznych wytgcznie do tych, ktére s dla nich
satysfakcjonujace.

% A. Drozdowicz, Adolescencja — pomiedzy tozsamoscig negatywna i egocentryzmem a niezaleznoscig i ,byciem dla” [w:] H.
Kubiak, A. Jakoniuk-Diallo (red.) Cztowiek niepetnosprawny w otoczeniu spotecznym, Diffin, Warszawa 2011, s. 109.

% E. Pisula, Dorostos¢ os6b z niepetnosprawnosciq intelektualng — szanse i zagrozenia, Polskie Stowarzyszenie na Rzecz Os6b z
Uposledzeniem Umystowym, Warszawa 2008, s. 10.



Wykres 4.12. Zadowolenie 0séb z niepetnosprawnoscia intelektualng z relacji
z bliskimi (rodzina, przyjaciele).

H kobiety* ® mezczyzni**

60

50.9% 52,2%

43% 42,2%

bardzo zadowolony raczej zadowolony raczej niezadowolony bardzo niezadowolony

Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie PAPI z osobami z niepetnosprawnosciq (*n=114;**n=90)

Stwierdzono, ze istnieje zwigzek miedzy zadowoleniem z relacji z bliskimi
a zadowoleniem ze stanu swojego zdrowia. Wspdtczynnik korelacji liniowej r Pearsona
okazat sie istotny statystycznie, r = 0,148; p < 0,05. Zwigzek dodatni miedzy zmiennymi
wskazuje, ze im bardziej osoba jest zadowolona ze swoich relacji z bliskimi tym bardziej jest
zadowolona ze stanu swojego zdrowia.

Ustalono takze zwigzek miedzy zadowoleniem z relacji z bliskimi a poczuciem
bezpieczenstwa. Wspdtczynnik korelacji liniowej r Pearsona okazat sie istotny statystycznie,
r=0,172; p < 0,05. Zwigzek dodatni miedzy zmiennymi wskazuje, ze im bardziej osoba jest
zadowolona ze swoich relacji z bliskimi tym bezpieczniej sie czuje.

3. Zaizytos¢ z  bliskimi i przynaleznos¢ spoteczna 0sé6b

z niepetnosprawnosci intelektualng — podsumowanie.

Zadania i rytm zycia rodziny wychowujacej osoby z niepetnosprawnoscig
intelektualng sg swoiste i odmienne, co wptywa na zmiane naturalnego cykl rodziny. Osoby
z niepetnosprawnoscig intelektualng, gdy osiagaja dorostos¢, rzadko prowadzg
samodzielne zycie poza rodzina generacyjng. Wynika to z tradycyjnej formy i koncepcji
opieki nad osobami z niepetnosprawnoscig intelektualng, w ktdrej najblizsza rodzina
przejmuje wszystkie obowigzki i zadania. Fakt ten powinien mieé¢ odzwierciedlenie
w dziataniach podejmowanych przez instytucje spoteczne. Osoby z niepetnosprawnoscia
intelektualng oraz ich rodzice i opiekunowie winni otrzymac¢ wsparcie, by minimalizowa¢



negatywne konsekwencje towarzyszgce zjawisku nieopuszczonego gniazda. Nalezy nie
tylko umozliwi¢ dostep do mieszkalnictwa chronionego i wspomaganego, ale tez urealnic¢
system wsparcia rodzin i 0séb z niepetnosprawnoscig przez asystentdéw, centra pomocy
kryzysowej i inne instytucje. Szczegdlnie wazina w opiece nad osobami
z niepetnosprawnoscig jest pomoc polegajgca na zapewnieniu rodzicom chwili wytchnienia
(respite care), co umozliwia regeneracje sit psychofizycznych i korzystnie wptywa
naintegracje rodziny. Wskazuje sie tez inne cenne formy wsparcia rodzin o0sdb
z niepetnosprawnoscia intelektualng - placdwki opieki krotkoterminowej, okazjonalne
wspieranie rodzin, regularna czesciowa opieka w ciagu doby, tygodnia lub weekendu®.

Nalezy podjg¢ intensywne dziatania edukacyjne i terapeutyczne przygotowujgce
osoby z niepetnosprawnoscia do samodzielnego zycia, w tym takze do zycia w wiasnej
rodzinie prokreacyjnej. W celu domkniecia procesu integracji spotecznej i normalizacji
nalezy stworzy¢ osobom z niepetnosprawnoscig warunki zycia zgodnie ze standardami
dorostosci przyjetymi w kulturze, spoteczenstwie w obszarze mieszkalnictwa, zycia
rodzinnego i towarzyskiego. Przyjete rozwigzania winny by¢é dostepne osobom
z niepetnosprawnoscig oraz ich rodzicom i opiekunom ze wzgledu na czynniki ekonomiczne
oraz architektoniczno-urbanistyczne. Ograniczenie przestrzeni zyciowej oraz interakgcji
spotecznych o0sdb niepetnosprawnoscia intelektualng moze w konsekwencji powaznie
ogranicza¢ ich potencjat rozwojowy. Szanse na podmiotowe i rGwnoprawne zycie osdb
z niepetnosprawnoscia intelektualng nie powinny by¢ analizowane w kontekscie sytuacji
ekonomicznej (panstwa), ale w kontekscie odpowiedzialnosci i etycznych wyzwan
wspotczesnego spoteczenstwa.

% E. Pisula, Psychologiczne problemy rodzicéw dorastajacych i dorostych oséb z zaburzeniami rozwoju [w:] A. Twardowski,
Wspomaganie rozwoju dzieci ze ztozonymi zespotami zaburzer, Wydawnictwo Naukowe Polskiego Towarzystwa
Pedagogicznego, Poznan 2005, s. 22.



POCZUCIE BEZPIECZENSTWA 0OSOB
Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA INTELEKTUALNA

tucja Cofta, Stowarzyszenie Na Tak, Warsztat Terapii Zajeciowej PRZYLESIE

Kolejng z determinant poziomu jakosci zycia - zaréwno w ujeciu obiektywnym, jak
i subiektywnym - jest poczucie bezpieczenstwa w najblizszym otoczeniu, rozumiane przede
wszystkim jako wolnos$¢ od leku i/lub niepokoju oraz umiejetnosé¢ efektywnego radzenia
sobie z nimi, kiedy juz wystgpig, a takze jako dobre samopoczucie we wtasnym domu
i satysfakcjonujgce zaspokojenie potrzeby snu.

Poczucie bezpieczenstwa stanowi fundamentalng potrzebe psychiczng kazdej
jednostki’®. Jest, wraz z pragnieniem kontaktu emocjonalnego, najwczesniej pojawiajaca sie
w ontogenezie potrzebg psychiczng®”. W niektdrych sytuacjach (np. gdy w drastyczny
sposbb zostaje zaburzony mir domowy) omawiana potrzeba moze okazacé sie tak silna, ze
o0got zachowan jednostki jest zorientowany na jej zaspokojenie. Poczucie bezpieczenstwa
moze zosta¢ zachwiane réwniez wéwczas, gdy jednostka styka sie z sytuacjami lub
zadaniami, ktére przerastajg jej mozliwosci przystosowawcze, co w przypadku opisywanej
grupy zdarza sie to szczegdlnie czesto. Aby przywrdéci¢ poczucie bezpieczenstwa, jednostka
moze poszukiwac wsparcia w najblizszym otoczeniu, na przyktad u rodzicow, przyjaciét,
znajomych.

Jak wykazat przeglad literatury, to gtéwnie z powodu niedostatecznego poziomu
wsparcia bliskich, osamotnienia i alienacji, ktéra moze powaznie zagraza¢ rozwojowi
cztowieka, u 0séb z niepetnosprawnoscig intelektualng wystepujg zaburzenia w sferze
emocjonalnej. Manifestujg sie one zazwyczaj poprzez wyzszy niz wséréd ludzi
petnosprawnych poziom leku i odczuwania cierpienia — stany te drastycznie pomniejszajg
szanse wiekszosci z tych osdéb na optymalizacje jakosci zycia w zakresie poczucia
bezpieczeristwa i dobrostanu emocjonalnego®.

Wskazniki, ktére wyodrebniono do opisu poczucia bezpieczernstwa Wielkopolan
z niepetnosprawnoscig intelektualng to m.in.: czestotliwo$s¢ odczuwania leku, strategie
radzenia sobie w sytuacjach trudnych oraz potrzeby w zakresie wsparcia zwigzanego
z redukowaniu poziomu leku. Narzedzie stworzone dla celdw niniejszego badania, zawierato
10 pytan kierowanych do oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng. Zebrane informacje
poszerzono podczas wywiadow  pogtebionych z  rodzicami/opiekunami  oséb
z niepetnosprawnoscia intelektualng IDI.

% H. Olechnowicz, Potrzeby dzieci gfebiej uposledzonych umystowo, [w:] J. Kostrzewski (red.) Z zagadnieri psychologii dziecka
uposledzonego umystowo. Wydawnictwo WSPS, Warszawa 1978, t.2.

7 K. Obuchowski, Przez galaktyke potrzeb, Wydawnictwo Zysk i S-ka, Poznan 1995, 5.221.

% A. Zawislak, Jakos¢ zycia osob dorostych z niepetnosprawnosciq intelektualng, Difin, Warszawa 2011, 5.114-115.



1. Lek i niepokdj — warunki i obszary odczuwania oraz sposoby

radzenia sobie

Osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng stosunkowo czesto cierpig na réznego
rodzaju stany lekowe. Teza ta jest spdjna z wynikami badan Pickersgilla i wspétbadaczy
21994 roku, ktére potwierdzity, ze podczas poréwnywania poziomu leku u tych osdéb
i uludzi petnosprawnych okazywato sie, iz problem w znacznie wiekszym stopniu dotyczy
pierwszej z wymienionych grup®. Warto przyjrze¢ sie zatem blizej faktowi i obszarom
odczuwania leku i niepokoju, ich czestotliwosci oraz sposobom radzenia sobie z nimi przez
osoby z niepetnosprawnoscia.

Wskaznikiem poczucia bezpieczenstwa jest wolnos¢ od odczuwania leku i niepokoju
— im nizsza jest deklarowana czestotliwos¢ doswiadczania wymienionych emocji, tym
Wyzszy poziom poczucia bezpieczenstwa badanego.

Fakt odczuwania leku i niepokoju deklaruje 2/5 Wielkopolan z niepetnosprawnoscig
intelektualng (41,7%), przy czym co druga osoba — czasami, co czwarta — bardzo czesto.
Czestotliwosc¢ jego doswiadczania w tej grupie przedstawia wykres 5.1.:

Wykres 5.1. Czestotliwos¢ odczuwania leku i niepokoju w ciggu dnia.

H zawsze
B bardzo czesto
M czasami

= rzadko

Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie PAPI z osobami z niepetnosprawnoscig (n=99)

Wyodrebnione w badaniach przeprowadzanych z osobami z niepetnosprawnoscig
obszary odczuwania niepokoju to zdrowie, praca, finanse, kontakty z innymi ludZzmi, inne.
Niemal potowe respondentéw niepokoi zdrowie, prawie 2/5 — finanse, 1/3 — kontakty
z innymi ludzmi, a nieco ponad 1/10 — praca. Prawie co pigty badany deklaruje inne powody
odczuwania niepokoju (por. wykres 5.2.).

% A. Zawislak, Jakos¢ zycia os6b dorostych z niepetnosprawnosciq intelektualng, Difin, Warszawa 2011, 5.112-113.



Wykres 5.2. Obszary odczuwania niepokoju.
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Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie PAPI z osobami z niepetnosprawnoscig (n=199)

Poczucie bezpieczenstwa koresponduje z zadowoleniem osoby
z niepetnosprawnoscia intelektualng z warunkdow bytowych. Wspodtczynnik korelacji liniowej
r Pearsona okazat sie istotny statystycznie, r = 0,149; p < 0,05. Zwigzek dodatni miedzy
zmiennymi wskazuje, ze im bardziej osoba jest zadowolona ze stanu posiadania, tym
bezpieczniej czuje sie w swoim domu.

Wsrdd sytuacji i miejsc wywotujgcych lek i niepokdj najbardziej stresogenne okazujg
sie spotkania z nieznanymi ludZmi i nieznane miejsca — co drugi badany odczuwa lek, gdy
jest wsrdd nieznanych sobie ludzi w nowym miejscu (50,5%). Nieco mniej osdb leka sie
wizyt u lekarza (39,7%), i momentéw, ,gdy zostaje sam” (25,0%). Rzadziej respondenci
odczuwajg niepokdj podczas wyjazdow (15,7%).



Wykres 5.3. Okolicznosci odczuwania leku, niepokoju.
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Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie PAPI z osobami z niepetnosprawnoscig (n=204)

Innymi sytuacjami wywotujgcymi lek czy niepokdj respondentdow sg najczesciej:
sytuacje konfliktéw z ludzmi, zte samopoczucie/ choroba matki lub brak wiedzy o miejscu,
w ktérym sie aktualnie znajduje oraz trudnosci z zagospodarowaniem czasu wolnego.

Z pogtebionych wywiadéw z rodzicami IDI wynika, ze ich doroste dzieci
z niepetnosprawnoscia obawiajg sie gtdéwnie kontaktéw z nieznajomymi:

(...) przez to, ze jest ... siedzi w domu, ma te kontakty mimo wszystko

ograniczone, no to — boi sie. To jest ten strach” (ojciec, miasto)

psow:
,Wszystkie psy, ktdre sq w jego bloku, sprawiajq, Ze doswiadcza paniki.
Nie moze stac przy obcym psie. Musi czekad, az pies przejdzie, bo boi sie,
ze mu zrobi krzywde” (ojciec, miasto)

windy:

,(...)nie jezdzi windg, bo sie boi, Ze sie zatnie” (matka, miasto)

i samochoddéw w ruchu ulicznym:
,(...) na ulice pewnie sama by nie wyszta ze wzgledu na to, ze ... ma leki,

boi sie przechodzié, boi sie samochodow” (matka, wies).

Najczesciej deklarowanymi sposobami radzenia sobie z lekiem i niepokojem przez
osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng s3: wsparcie bliskich (w zdecydowanej
wiekszosci), a takze: wziecie tabletek, stuchanie muzyki, wyciszenie sie, odosobnienie,



zajecie sie czyms$. Odpowiedzi wielu respondentéw unaoczniajg takze fakt, iz nie znajg/nie
stosujg efektywnych sposobdw radzenia sobie z trudnymi emocjami: ,,nic - nie ma takiego

sposobu” lub ,.chyba nie ma”, ,,samo przechodzi”, , nie wiem” *®.

2. Poczucie bezpieczenstwa w gospodarstwie domowym.

Ocena ogdlnego poczucia bezpieczenstwa niepetnosprawnych intelektualnie
mieszkancow Wielkopolski dokonana zostata rowniez na podstawie odpowiedzi na pytanie
dotyczace samopoczucia we witasnym domu. Zdecydowana wiekszos¢ badanych czuje sie
tam bezpiecznie (zawsze 81,4%, bardzo czesto 11,3%). Tylko 5,9% badanych deklaruje
poczucie bezpieczenstwa w domu czasami, a zaledwie 1,5% - rzadko. Mimo to blisko
potowa respondentéw stwierdza, ze istniejg warunki, ktére pomogtyby im lepiej czuc sie
w swoim domostwie (z odpowiedzi na pytania otwarte wynika, ze chodzi gtéwnie
o poczucie bliskosci ze wspdtlokatorami (najczesciej rodzing) — jest go najwidoczniej
za mato. Potwierdza to istotna zaleznos$¢ pomiedzy poczuciem bezpieczenstwa we wtasnym
domu, a zadowoleniem z relacji z bliskimi (wspdtczynnik korelacji liniowej r Pearsona okazat
sie istotny statystycznie, r = 0,149; p < 0,05). Mozna zatem stwierdzi¢, iz osoby, ktdre czujg
sie bezpiecznie we wtasnym gospodarstwie domowym, sg jednoczesnie zadowolone
z relacji z bliskimi.

3. Jakos¢ snu jako subiektywna ocena poczucia bezpieczenstwa
badanych.

Pomimo szczegdlnego narazenia 0séb z niepetnosprawnoscia intelektualng na stany
leku i niepokoju, ich subiektywna ocena poczucia bezpieczeistwa jest pozytywna - az 77%
respondentdéw dobrze $pi. Z tego zawsze — 61,8%, bardzo czesto — 25,5%, czasami — 12,1%.
Pte¢ nie ma znaczenia w ocenie poczucia bezpieczeristwa.

% por. badania mtodziezy polskiej z lekka n.i. Koscielak R (1996). Funkcjonowanie psychospoteczne os6b niepetnosprawnych

umystowo. Warszawa: WSiP.



Wykres 5.4. Jakos¢ snu a ptec.
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Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie PAPI z osobami z niepetnosprawnosciq (*n=114; **n=90)

Wystepuje istotna zalezno$¢ pomiedzy jakoscig snu a zadowoleniem z relacji
ze swoimi bliskimi (wspotczynnik korelacji liniowej r Pearsona okazat sie istotny
statystycznie, r= 0,159; p <0,01). Mozna zatem stwierdzi¢, iz osoby, ktére dobrze $pig,
sg zadowolone z kontaktu z bliskimi.

Tylko 1/4 badanych stwierdza, ze jest cos, co pomogtoby im spacé lepiej. Godny
uwagi pozostaje fakt, iz zdecydowana wiekszos¢ tej podgrupy radzi sobie z problemem
bezsennosci zazywajgc tabletki uspokajajace lub nasenne. Pozwala to wysnué bardzo
prawdopodobne przypuszczenie, iz osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng czesto nie
znaja/nie stosujg efektywnych sposobdw radzenia sobie z trudnymi emocjami. Co ciekawe,
wiecej kobiet niz mezczyzn twierdzi ze jest cos, co pomogtoby im lepiej spa¢ (por. wykres
5.5.).
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Wykres 5.5. Identyfikacja czynnika/czynnikéw zwiekszajgcych jako$é snu a pteé.
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Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie PAPI z osobami z niepetnosprawnoscig (*n=106; **n=84)



DOBROSTAN EMOCJONALNY OSOB
Z NIEPEENOSPRAWNOSCIA INTELEKTUALNA

tucja Cofta, Stowarzyszenie Na Tak, Warsztat Terapii Zajeciowej PRZYLESIE

Ostatnim w opisie, ale niezwykle waznym aspektem poziomu zadowolenia z zycia
jest dobrostan emocjonalny, jako efekt posiadania zréwnowazonego $rodowiska
wewnetrznego (brak zaburzern emocjonalnych, mozliwos¢ samostanowienia o sobie,
poczucie akceptacji wlasnego potozenia zyciowego) i zewnetrznego, czyli - wedtug Zawislak
- podziat dnia miedzy wtasne zajecia (dzienne formy rehabilitacji czy praca), a dom rodzinny.
Tak rozumiane uregulowanie sytuacji zyciowej sprzyja dobremu samopoczuciu 0sdéb
z niepetnosprawnoscia intelektualng, co znalazto odzwierciedlenie w wynikach badan™.

Badani czerpig z dobrostanu emocjonalnego najwyzsze zadowolenie, poniewaz
to on, obok kontaktéw z rodzinami i innymi osobami najblizszymi decyduje w duzej mierze
o wysokiej jakosci ich zycia'®. Dobrostan emocjonalny jest pojeciem wielowymiarowym.
Do jego opisu wykorzystano takie wskazniki, jak wystepowanie zaburzen emocjonalnych
i zaburzen zachowania (depresja, agresja, autoagresja) u o0séb z niepetnosprawnoscig
intelektualng, ich krétko- i dtugoterminowe plany, marzenia, stopien akceptacji witasnej
sytuacji zyciowej oraz poziom autonomii rozumiany jako mozliwos¢ samodzielnego
podejmowania decyzji czy zadan w zyciu codziennym. Narzedzie stworzone dla celéw
niniejszego badania zawierato 17 pytan o dobrostan emocjonalny (w tym: 9 o autonomie),
kierowanych do osdb z niepetnosprawnoscig intelektualng oraz 2 pytania kierowane do ich
rodzicow. Zebrane informacje poszerzono podczas wywiadédw  pogtebionych
z rodzicami/opiekunami dorostych z niepetnosprawnoscig IDI.

1. Depresja i agresja — wystepowanie i czestosc zaburzen.

Dobrostan emocjonalny jest szczegdlnie trudny do osiggniecia dla o0sdéb
z niepetnosprawnoscig intelektualng. Ta bowiem, w zwigzku ze swojg specyfikg, stawia
opisywane osoby w obliczu wielu ograniczen zwigzanych z obszarem funkcjonowania
emocjonalnego. Nie zawsze sg one w stanie, mimo petnoletniosci, osiggng¢ dojrzatosc
uczuciowg, co najczesciej objawia sie trudnosciami w przezywaniu emocji wyzszego rzedu
na skutek ich parcjalnego rozumienia, labilnoscig uczuciowa, reakcjami nieadekwatnymi do
sytuacji, sktonnoscig do m.in. impulsywnosci, agresji'® i depresji. Ryzyko wystgpienia
depresji w populacji oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng jest wyzsze niz wéréd ogétu
spoteczenstwa'™.

100 A, Zawislak, Jakos¢é zycia os6b dorostych z niepetnosprawnoscig intelektualna, Difin, Warszawa 2011, 5.179.

A. Zawislak, Jakos¢ zycia oséb dorostych z niepetnosprawnoscig intelektualng, Difin, Warszawa 2011, s.180.
R.Koscielak, Psychologiczne podstawy rewalidacji uposledzonych umystowo, PWN, Warszawa 1989.
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104 A, Zawislak, Jako$¢ zycia oséb dorostych z niepetnosprawnoscia intelektualna, Difin, Warszawa 2011, s.111-113. Por. takze

rozdziat 3).



W badaniu jakosci zycia Wielkopolan z niepetnosprawnoscig intelektualng brak
motywacji do porannego wstawania z tézka i cheé pozostawania w nim caty dzien deklaruje
40,7% respondentéw, a czestotliwos¢ doswiadczania opisanego stanu w tej grupie
przedstawia wykres 6.1.

Woykres 6.1. Czestotliwosé odczuwania stanu depresyjnego/ subdepresyjnego o poranku.
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H bardzo czesto
M czasami

i rzadko

L nigdy

Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie PAPI z osobami z niepefnosprawnosciq (n=204)

Wystepuje istotna zaleznos¢ pomiedzy odczuwaniem stanu
depresyjnego/subdepresyjnego a zadowoleniem ze swojego stanu zdrowia (wspodtczynnik
korelacji liniowej r Pearsona okazat sie istotny statystycznie, r = -0,260; p < 0,001). Oznacza
to, ze im czesciej osoba odczuwa stany depresyjne, tym mniej jest zadowolona ze swojego
zdrowia.

Istnieje takze istotny zwigzek miedzy wystepowaniem stanéw depresyjnych
i lekowych, a zachowaniami agresywnymi i autoagresywnymi - wsréd oséb, ktére wykazujg
takowe zachowania niemal potowa doswiadcza tez standéw depresji lub lekéw (47,6%)'%.
Osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng sg szczegdlnie narazone na wymienione
zaburzenia sfery emocjonalnej takze dlatego, ze na co dzien, w Swiecie zbudowanym dla
petnosprawnych, konfrontuja sie z zadaniami przewyzszajacymi ich mozliwosci. Dodatkowo,
trudne potozenie opisywanej grupy spotecznej potegujg takie niesprzyjajace okolicznosci,
jak niewfasciwe, odrzucajgce postawy otoczenia zwigzane z etykietowaniem, segregacja lub
marginalizacjg, btedy wychowawcze, poczucie nizszosci wskutek niepowodzen itp. Obok
opisanych wyzej przezy¢ jednak, ludzie z niepetnosprawnoscig intelektualng, podobnie jak

1% por. Bobiriska, K., Gatecki, P. (2010). Zaburzenia psychiczne u 0s6b uposledzonych umystowo. Wroctaw: Wydawnictwo

Continuo; s. 18-23.



wszyscy, doswiadczajg szeregu odczu¢ zwigzanych z codziennym zyciem. Nie pozostajg
obojetni wobec rozgrywajacych sie sytuacji; wiele rzeczy martwi ich, ztosci lub cieszy'®.

Na podstawie wynikdow badan Minczakiewicz nad mtodzieza z lekka
niepetnosprawnoscig intelektualng (15 — 18 lat) stwierdzono, ze przyczyng agresji tych oséb
jest ich trudna sytuacja wynikajgca z deprywacji potrzeb natury materialnej, psychicznej
i spotecznej. Gtéwnym Zrdodtem zachowan agresywnych byty jednak nadwatlone wiezi
rodzinne, dysfunkcyjne postawy rodzicdw i konflikty z nimi'?’.

2. Plany i marzenia osdb z niepetnosprawnoscig intelektualna.

Wedtug Mahon i Goatcher, planowanie to ,kreatywny proces wymagajqcy analizy
doswiadczen, predyspozycji osobowosciowych i organizacji czasu, ktérego podstawq jest
podejmowanie decyzji — umiejetnos¢ dokonywania wyboru”. Sytuacje wymagajgce
aktywnosci w zastanowieniu sie nad sobg i nad zadaniem do realizacji stanowigcym
problem przyczyniajg sie do rozwoju jednostki. Poprzez rzeczywiste podejmowanie
inicjatywy w procesie planowania osoby z niepetnosprawnoscig majg mozliwos$¢ kreowania
wizji swojej przysztosci i — tym samym - do tego rodzaju samodyscypliny, ktéry
ukierunkowuje na realizacje zamierzed. To wazny wskaznik umiejetnosci kierowania
wlasnym zyciem i czerpania zen satysfakcji'®®. Cantor podkresla, iz indywidualizacja celéw
zyciowych oraz samodzielne okreslanie kryteriow umozliwiajgcych zdefiniowanie sensu
zycia ma niewatpliwy zwigzek z jego jakoscig. Formutowanie Zzyciowych zadan
dostosowanych do potrzeb i mozliwosci jednostki pozwala jej na samorealizacje'®.

Az 75,9% respondentdw z niepetnosprawnoscig intelektualng biorgcych udziat
w badaniu jakosci zycia deklaruje brak plandw na najblizszy rok. Moze to wynikacé
z nieumiejetnosci/niskiej umiejetnosci planowania czy dokonywania wyboréow — takze
w wyniku ograniczania ich autonomii (por. podrozdziat 5.3. oraz ponizszy cytat z wywiadu
pogtebionego z rodzicem IDI).

,Tak. Powinien planowac¢ sam. Trudnos¢ sprawia mu realizacja planu
i wybdr z wielu dostepnych opcji” (ojciec, miasto).

,To jest trudne. Bo pdjdzie do sklepu i kupi snickersa. Ma schemat
zakupdw, niekoniecznie zréznicowany i zdrowy. Wydaje mi sie, ze czasem

bierze cos z potki sklepowej bez zastanowienia” (ojciec, miasto).

198 A, Zawislak, Jakos¢ zycia 0s6b dorostych z niepetnosprawnoscig intelektualng, Difin, Warszawa 2011, 5.111-115.
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Najczestsze plany pozostatych 24,1% respondentéw to wyjazd, podjecie pracy,
uczeszczanie na kurs, staz lub kontynuacja dotychczasowej nauki, zareczyny badz slub,
przeprowadzka, znalezienie partnera, remont albo budowa domu, uczeszczanie
do SDS/WTZ.

Osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng majg swiadomos¢, czym sg i czym sg dla
nich plany oraz marzenia. Zdajg sobie sprawe z potrzeb zwigzanych z dorostoscig i to z nich
zazwyczaj czerpig inspiracje do marzen o wtasnej przysztosci. Marzg o tym, co moze
zapewni¢ im poczucie bezpieczenstwa i zadowolenia. Przezywajg zardwno swoje sukcesy,
jak i niepowodzenia oddalajace ich od spetniania marzer™™.

Deklarowanymi najczesciej marzeniami Wielkopolan z niepetnosprawnoscia
intelektualng sg wakacyjne wyjazdy i podrdze, $lub i zatozenie rodziny, posiadanie
partnera/partnerki, wtasne mieszkanie/dom Iub powiekszenie mieszkania/domu,
wyprowadzka, pienigdze oraz poprawa stanu zdrowia.

Wsrdd oséb z niepetnosprawnoscig, niemal 1/3 posiada marzenia, ktérych nie jest
w stanie spetni¢. Czestotliwo$é doswiadczania niespetnienia w opisywanej podgrupie
(32,7% respondentdéw, ktdrzy deklarujg poczucie niezrealizowanych marzen) przedstawia
wykres 6.2.

Wykres 6.2. Czestotliwos¢ niemoznosci realizacji marzen.
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Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie PAPI z osobami z niepetnosprawnosciq (n=72)

Czego potrzebujg respondenci, by spetni¢ swoje marzenia? Z odpowiedzi wynika, ze
— zdecydowana ich wiekszos¢ — pieniedzy, a takze: poprawy zdrowia, wsparcia innych ludzi,

1% £ M. Minczakiewicz, Poczucie tozsamosci spotecznej a perspektywy i plany zyciowe dorostych oséb z zespotem Downa [w:]

B.Kaczmarek (red.) Trudna dorostosc osob z zespotem Downa. Jak mozemy wspomdc?, Wydawnictwo Impuls, Krakéw 2010,
s.116-117.



usamodzielnienia sie (wtasny dom/mieszkanie, wolna reka), partnera/partnerki, pracy, czy
zgody rodzicéw na okreslone dziatania.

67,3% badanych uwaza jednak, ze nie posiada marzen niemozliwych do realizacji,
co, jak mozna przypuszczaé, Swiadczy o wysokim stopniu akceptacji witasnej sytuacji
zyciowej przez osoby z niepetnosprawnoscia intelektualna.

3. Poziom autonomii 0séb z niepetnosprawnoscia intelektualna.

Syntetyzujac definicje pojecia autonomii i réznorodne podejscia do niej, mozna
orzec, iz jest ono tozisame z samostanowieniem, niezaleznoscig, samodzielnoscia,
indywidualng wolnoscig, czy samourzeczywistnieniem. W. Dykcik podkresla ponadto,
ze to ,wartos¢, potrzeba, prawo i przywilej jednostki do budowania niepowtarzalnego
ksztattu wtasnej osoby i osobistej wersji swojego zycia.” Dykcik zwraca tez uwage na
konieczno$¢ wdrazania metod rehabilitacji umozliwiajacych osobom z niepetnosprawnoscia
niezalezne funkcjonowanie w spoteczenstwie. Aby to osiggngé, jak twierdzi, niezbedna jest
fizyczna i funkcjonalna bliskos¢ 0sob uposledzonych z innymi ludZmi”, czyli dojrzata
wspotzaleznosé, ostatni  szczebel rozwoju spotecznego na kontinuum  zaleznos¢-
niezalezno$é-wspodtzaleznoséé wedtug W. i J. Pileckich™!.

Osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng powinny mieé¢ w zwigzku z powyzszym
,Stworzone warunki do sprawowania takiej samej kontroli nad swoim zyciem oraz (...) (do
codziennego dokonywania) takich samych wybordw, jak osoby petnosprawne - (...) wsparcie
nie moze by¢ (..) wyreczaniem™?.” Tymczasem, z racji luk w systemie wsparcia, sg one
zwykle ograniczane przez znaczniejszg niz to realnie potrzebne zaleznos¢ od innych, gtéwnie
od rodzicow, ktorzy za wszelkg cene pragng uchronic¢ je przed niebezpieczenstwami. Silna
potrzeba ochrony dorostego juz dziecka z niepetnosprawnoscig i lek o nie sg najczesciej
potgczone ze spostrzeganiem go jako kogos$ niezdolnego do autonomii. Wptywa to na jego
obraz siebie jako wifasnie takiego, cho¢ w sprzyjajacych okolicznosciach mdgtby
funkcjonowaé efektywnie. Problem niskiego stopnia samostanowienia o sobie 0séb
z niepetnosprawnoscig pogtebia fakt, iz jest im trudniej w opisanych warunkach rozwingé
wiedze o wiasnych mocnych i stabych stronach, umiejetnosciach i potrzebach. ™
Spostrzezenia Pisuli potwierdza tre$¢ cytatu z jednego z przeprowadzonych podczas badan
jakosci zycia wywiaddw pogtebionych z rodzicem IDI:

,Prosze ich zostawi¢ na tydzien samodzielnie i nie ingerowac¢ w ... w
zadne te (...) Pozabijajq sie (...) a co to wsparcie da, to by musiat ktos na
state mieszkac (...) czyli to jest to samo ... no ale kto bedzie mieszkat na

! B Tylewska-Nowak, Autonomia oséb z gtebsza niepetnosprawnoscia intelektualng w opinii wybranych grup

spotecznych,Poznariskie Zaktady Graficzne SA, Poznari 2001, s.10-19.
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state ... no to samo ma w rodzinie. Przynajmniej ma jakie$ ... uczucia
jeszcze, prawda” (ojciec, miasto).

3.1. Autonomia osdb z niepetnosprawnoscia intelektualng w zakresie spedzania
czasu wolnego.

W badaniu jakosci zycia oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng do kategorii
zwigzanych z ich autonomia w zakresie spedzania czasu wolnego zaliczono: samodzielnos¢
w wyborze aktywnosci wtasnej, czestotliwos¢ swobodnego gospodarowania czasem
wolnym i doswiadczane trudnosci w wymienionej sferze oraz niezalezno$¢ w doborze
programu telewizyjnego.

Na pytanie: ,,Czy kto$§ mdéwi, co ma Pan/Pani robi¢ w czasie wolnym?” — okoto 2/3
badanych odpowiedziato ,nie”, deklarujgc tym samym niezaleznos¢ w wyborze wiasnej
aktywnosci w czasie wolnym. O zajeciach pozostatej 1/3 respondentéw najczesciej
decydowata matka, 2x rzadziej od niej — ojciec, a 3x rzadziej od matki — inny opiekun (dalsza
rodzina, rodzenstwo osoby badanej).

Poczucie powtarzalnej bardzo czesto mozliwosci swobodnego gospodarowania
czasem wolnym ma najwiekszy odsetek oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng (prawie
potowa), a niemal 1/3 deklaruje, iz to, co naprawde chce, moze robi¢ zawsze. Swiadczy
to o stosunkowo wysokim poczuciu autonomii respondentéw w tym zakresie. Szczegétowo
czestotliwos¢ moznosci swobodnego gospodarowania czasem wolnym przez badanych
przedstawia wykres 6.3.:

Wykres 6.3. Czestotliwo$é moznosci swobodnego gospodarowania czasem wolnym.
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Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie PAPI z osobami z niepetnosprawnoscig (n=204)



Gtéwnymi przyczynami trudnosci w samodzielnym gospodarowaniu czasem
wolnym, deklarowanymi przez respondentdéw sg obowigzki pracownicze lub domowe oraz
kontrola rodzicielska/opiekuricza — por. ponizszy cytat z wywiadu pogtebionego z rodzicem
IDI:

,To ustalamy — wspdlnie. Jesli spacer, no, jesli nie chce, to na site nie
idzie, ale zawsze mu ttumaczymy, ze to nalezy podjsc, znaczy ... ja bardziej

organizuje” (matka, miasto).

O wiele rzadziej wymienianymi przeszkodami sg ograniczenia ruchowe i zdrowotne,
problemy finansowe, sama niepetnosprawnos¢ czy brak towarzystwa.

Osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng deklaruja bardzo wysoki poziom
autonomii w doborze programu telewizyjnego — przewazajaca liczba odpowiedszi:
‘ja decyduje o tym, co oglagdam w telewizji’; zdecydowana mniejszo$¢ odpowiada: ‘mama’,
‘to decyzja wspdlna’, ‘tata’, ‘czasami sam, a czasami mama/inny opiekun’, ‘inny opiekun’
oraz ‘inni’ i ‘mazZ’.

Poczucie duzej swobody w gospodarowaniu czasem wolnym (np. ulubione zajecia,
czynnosci, wyjscie, ogladanie TV itp.) - patrz: wykres 6.3., warto zestawi¢ z wnioskami
z badan Nowak — Lipinskiej (1978, 1989), iz osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng
decydujg o wtasnych aktywnosciach w waskim zakresie (oglgdanie TV, stuchanie muzyki,
prace manualne), wiekszo$¢ czasu spedzajg bowiem gtéwnie pozostajgc w domu i/lub
w instytucji wsparcia — por. ponizszy cytat z wywiadu pogtebionego z rodzicem IDI).

(-..) On ma kontakty tylko z warsztatami terapii zajeciowej, jako takich
kolegow innych, z zewngtrz, zdrowych stuprocentowo, to nie ma. No,
kontakt ma - z sgsiadami rozmawia, ale raczej sam, gdzies, Zzeby

wychodzit, czy ktos do niego przychodzit, to nie (...)” (matka, miasto).

Zycie kulturalne respondentéw redukuje sie czesto do uroczystosci czy spektakli
zorganizowanych specjalnie dla tej grupy, co ogranicza mogace zachodzié¢ wtedy interakcje
ze spotfeczenstwem. Trudno tez rozwazac niezaleznos¢ oséb z niepetnosprawnoscia
intelektualng w zakresie wyjazdéw ze wzgledu na bariery finansowe czy lek rodzicow
i opiekunéw przed trudnosciami zwigzanymi z ich funkcjonowaniem w nowych
warunkach'™.

14 B Tylewska-Nowak, Autonomia oséb z gtebsza niepetnosprawnoscia intelektualng w opinii wybranych grup

spotecznych,Poznariskie Zaktady Graficzne SA, Poznari 2001, s.58-59.



3.2. Autonomia oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng w zakresie stanu
posiadania.

Dla analizy jakosci zycia 0séb z niepetnosprawnoscia intelektualng wazny jest takze
stopien niezaleznosci w kwestii dysponowania wtasnymi zasobami materialnymi. Wiekszos¢
respondentéw wspdtzamieszkuje gospodarstwo domowe z innymi lokatorami, przez co ich
wtasnos¢ w mieszkaniu ogranicza sie zwykle do rzeczy osobistych. Zadano zatem pytanie,
czy te najblizsze cztowiekowi przedmioty osoby z niepetnosprawnoscia wybierajg
niezaleznie, oraz czy samodzielnie podejmujg decyzje o ich zakupie. Z odpowiedzi badanych
wyptywa wniosek, ze o ile wiekszo$¢ z nich autonomicznie dokonuje wyboru przedmiotow
osobistych (78,4%), o tyle niemal potowa nie kupuje ich samodzielnie (46,6%). Z oséb, ktore
dokonujg zakupu rzeczy nalezgcych do respondentéw, najczesciej wymieniana byta matka
(zaréwno w przypadku wyboru, jak i ptatnosci). Rzadziej kupnem przedmiotéw osobistych
zajmujg sie oboje rodzice, rodzenstwo, maz/zona i przyjaciele. Podczas badan osoby
z niepetnosprawnoscig czesto podkreslaty wiasne wspdtuczestnictwo w zakupach (por.
rozdziat 1).

Zachodzi istotna zaleznos¢ statystyczna miedzy samodzielnoscig w zakresie zakupu
i wyboru przedmiotéw osobistych (r = 0,338; korelacja Pearsona istotna na poziomie 0,01) -
az 85% osdb, ktére nie nabywa niezaleznie przedmiotdw osobistych, nie dokonuje takze ich
wyboru. Mozna mniemaé tym samym, iz rodzice i/lub opiekunowie 0sdéb
z niepetnosprawnoscig ograniczajg autonomie osoby w obszarze nabywania ddbr, a brak
znajomosci/niska znajomos¢ wartosci pienigdza nie jest wytgczng przyczyng braku czy
ograniczania decyzyjnosci osoby o przedmiotach, ktdre posiada. (por. rozdziat 1 i ponizszy
cytat z wywiadu pogtebionego IDI).

,No ... jak ma piecdziesigt ztotych, bo ktdras z ciotek jej data, no to —
generalnie my sie do tego nie wtrqcamy. Jak chce, tak zrobi, no. (...) Tyle
uzyskalismy od niej, ze, zeby nam powiedziata. Zonie tam, mnie, nie musi
mowié. Zeby zonie powiedziata, na co chce je wydaé. No i staramy sie, ze
to jakos ukierunkowac, ale no, zeby byto po jej mysli, wie pani, jak to sie

mowi — wyposrodkowac to wszystko” (ojciec, miasto).

3.3. Autonomia osdb z niepetnosprawnoscia intelektualng w zakresie kontaktéw
towarzyskich.

Wyniki badan jakosci zycia 0oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng jednoznacznie
wskazujg, iz w spotkaniach 3 na 4 respondentéw nie uczestniczg rodzice ani opiekunowie.
Oznacza to, iz cieszg sie oni stosunkowo wysokim poziomem autonomii w zakresie
kontaktéw towarzyskich, ale w poréwnaniu z petnosprawnymi dorostymi wynik wskazuje
na dos¢ znaczne ograniczenie niezaleznosci w tej sferze.

Warto tez zwrdéci¢ uwage na fakt, ze kontakty opisywanej grupy sprowadzajg sie
w zasadzie do znajomych ze szkoty, WTZ, SDS, czy innych placéwek wsparcia, a spotkania



majg miejsce najczesciej na ich terenie. W domach osoby z niepetnosprawnoscia
intelektualng odwiedzajg sie rzadko lub nigdy (wskazuja na to takze wyniki badan
przeprowadzone przez B. Szychowiak), a uczestnicy spotkan ograniczajg sie do cztonkdw
rodziny lub ewentualnie grup wspdlnotowych (gtéwnie koscielnych) — por. cytat z wywiadu
pogtebionego z rodzicem IDI:

,No. No to moZe wtasciwie ja uczestnicze w tych kontaktach
pozarodzinnych na poczet wszelkiego rodzaju jak gdyby do tej pory
turnusy rehabilitacyjne, to jeZzdzitem z synem. Rowniez do warsztatdw,
no to tam ... to, ze prowadze, to jest swojq drogq - jezdze ... ale i na takie
imprezy czy wspdlnotowe, czy warsztatowe to raczej ja jezdze. Moze z tej

racji, ze jestem silniejszy - podprowadzic¢ gdzies...” (ojciec, miasto).

Wedtug Dykcika, za mata ilos¢ interakcji i relacji interpersonalnych oraz postrzeganie ich
jako cos$ trudnego do osiggniecia powoduje, ze osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng
nie majg okazji wyéwiczy¢ szerokiego repertuaru zachowan w kontaktach miedzyludzkich
i przyjmujg czesto postawy ulegte, co bywa wysmiewane lub wykorzystywane w celach
niezgodnych z normami spotecznymi lub z prawem™.

4. Pragnienie zmian zyciowych i poczucie moznosci ich realizacji jako

subiektywna ocena dobrostanu emocjonalnego badanych.

Mimo, iz z wielu opisanych wyzej powoddw dobrostan emocjonalny jest szczegdlnie
trudny do osiggniecia dla osdb z niepetnosprawnoscig intelektualng, subiektywna ocena
jego poziomu jest pozytywna. Zdecydowana wiekszos¢ — blisko 70% badanych stwierdza,
ze nie chciataby niczego w swoim zyciu zmieniaé, a w podgrupie tej przewazajg mezczyzni
(por. wykres 6.4.):

5 B Tylewska-Nowak, Autonomia o0sob z glebszq niepetnosprawnosciq intelektualng w opinii wybranych grup

spotecznych,Poznanskie Zaktady Graficzne SA, Poznan 2001, s.66.
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Wykres 6.4. Pragnienie zmian zyciowych a pte¢.

H kobiety* & mezczyzni**

69,3% 70%

30,7% l 30% l

tak, chciatbym/chciatabym cos$ zmieni¢ w  nie, nie chciatbym/chciatabym nic zmienia¢ w
swoim zyciu swoim zyciu

Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie PAPI z osobami z niepetnosprawnoscig (*n=114; **n=90)

2/3 respondentéw ma réwniez poczucie moznosci realizacji zmian (zyczeri/marzen)

- (w tym nieco wiekszg kobiety — por. wykres 7.5.), co, jak mozna przypuszcza¢, Swiadczy

o stosunkowo wysokim poczuciu wptywu na wtasng sytuacje zyciowa (67,3%).
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Wykres 6.5. Poczucie moznosci realizacji zmian zyciowych (zyczeri/marzen) a pteé.

B kobiety* B mezczyzni**

70,2%

36,4%

29,8% .

tak, mam zyczenia/marzenia, ktére nie mogg nie, nie mam zyczeri/marzen, ktére nie mogg
by¢ zrealizowane by¢ zrealizowane

Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie PAPI z osobami z niepetnosprawnosciq (*n=114; **n=88)



WSPARCIE INSTYTUCJONALNE OSOB
Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA INTELEKTUALNA
W WOJEWODZTWIE WIELKOPOLSKIM

Natalia Marciniak-Madejska, Marta Krol, Stowarzyszenie Na Tak

Jakos$¢ zycia osdb z niepetnosprawnoscia intelektualng, ich integracja spoteczna
i autonomia w codziennym funkcjonowaniu, coraz czesciej staje sie przedmiotem troski
i pracy politykdw spotecznych, ktérzy odpowiadajg za sytuacje spoteczno-zawodowg osdb
zagrozonych wykluczeniem spotecznym. Wsparcie instytucjonalne 0s6b
z niepetnosprawnoscig intelektualng realizowane jest zaréwno na szczeblu rzgdowym, jak
i regionalnym i lokalnym. Szczegélne znaczenie przypisuje sie samorzadowi
terytorialnemu, ktéry dziatajgc najblizszej spotecznosci lokalnej ma (lub powinien miec)
najlepiej rozpoznane jej potrzeby oraz mozliwosci, ktére mogtby wykorzysta¢ w celu
przezwyciezenia lokalnych probleméw spotecznych. Te szczegdlng role samorzadu
gminnego i powiatowego dostrzegamy w ustawodawstwie - na wtfadzach miejskich
i powiatowych spoczywa obowigzek organizowania infrastruktury instytucjonalnej
odpowiedzialnej za rehabilitacje oséb z niepetnosprawnoscia, ich edukacje, generowanie

118 3 takze wspdtprace z organizacjami

miejsc pracy, pomoc spoteczng, kulture i rekreacje
pozarzgdowymi.

Wykonywane przez samorzad terytorialny zadania wtasne i zlecone sg finansowane
w zasadniczej czesci z funduszy panstwowych wedtug odgdrnie przyjetych zasad.
Prowadzone badania wskazujg na niedostateczng efektywno$é realizowanej polityki wobec
0s6b z niepetnosprawnoscia, rozumiang jako rezultat podjetych dziatan, opisany relacja
uzyskanych efektéw do poniesionych naktadéw. Standard i jakos$¢ zycia tych oséb, stopien
ich spotecznej integracji oraz poziom ich aktywnosci zawodowej zajmujg trwate miejsce
na liscie dotkliwych probleméw spotecznych kraju. Wsrdd najwazniejszych przyczyn tej
sytuacji wskazuje sie na wystepujacy w polityce lokalnej brak odpowiedniej infrastruktury,
sprawdzonych metod i instrumentdw prowadzgcych do poprawy pofozenia o0sdb
z niepetnosprawnosciami. Szczegdlnie ostro niedobory te odbijajg sie na sytuacji zyciowej
0s6b z niepetnosprawnoscia intelektualng, ktdére sg kategorig najsilniej marginalizowang
spotecznie'”’.

Dostepne bazy i raporty dotyczgce form i zakresu wsparcia instytucjonalnego
opracowywane na poziomie lokalnym i regionalnym, nie zawierajg informacji na temat
ukierunkowania wsparcia do o0séb z deficytami intelektualnymi. Dane informujgce
o adresatach wsparcia w poszczegdlnych instytucjach zazwyczaj generalizujg populacje

0s6b z niepetnosprawnosciami, nie okreslajac, ktéra z ofert adresowana jest do szczegdlnej

18 Cyt. za: M. Anasz, K. Mrugalska, J. Wojtyriska, M. M. Ferenc, Zycie w integracji, Polskie Forum Os6b Niepetnosprawnych

2012, s.291-292.
" Tamze.



kategorii 0séb z ograniczonymi mozliwosciami intelektualnymi. Z uwagi na odmienne
potrzeby w zakresie projektowania i realizacji wsparcia oséb z niepetnosprawnoscia
intelektualng, jednym z celow badan nad jakoscig zycia tej kategorii spotecznej jest
doprecyzowanie, ktore placéwki w Wielkopolsce i w jakim zakresie oferujg pomoc
osobom z niepetnosprawnoscig intelektualna. Podczas realizacji tego zadania
wykorzystano  narzedzie ankiety internetowej. Ankiety  dotyczace  wsparcia
instytucjonalnego o0sdb niepetnosprawnych intelektualnie zostaty wystane do 278
placéwek, wraz z informacjg o celu i utylitarnosci badan dla projektowania i realizacji
wsparcia 0sdb z niepetnosprawnoscia intelektualng w wojewddztwie wielkopolskim.

Ankietg internetowg zostaty objete nastepujace typy placowek:
srodowiskowe domy samopomocy,

warsztaty terapii zajeciowych,

zaktady aktywizacji zawodowej,

centra integracji spotecznej,

kluby integracji spotecznej,

placéwki opieki catodobowej,

spotki z ograniczong odpowiedzialnoscia,

© N Uk WDN R

wybrane spoétdzielnie socjalne.

Ze wzgledu na brak rejestréw placodwek z petnymi danymi kontaktowymi, w badaniu
zostaty pominiete zaktady pracy chronionej (ZPChR) oraz domy pomocy spotecznej (DPS).
W przypadku DPS dane dotyczgce wsparcia i ilosci miejsc dla 0oséb z niepetnosprawnoscia
intelektualng pozyskano z zestawien udostepnionych na stronie Wojewody
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Wielkopolskiego™".

18 Rejestry, ewidencje, Wydziat Polityki Spotecznej, Wielkopolski Urzad Wojewddzki, http://bip.poznan.uw.gov.pl/rejestry-

ewidencje-i-archiwa/wydzial-polityki-spolecznej-i-zdrowia (pobrano dnia 12 sierpnia 2014).



1. Srodowiskowe domy samopomocy.
Osrodki wsparcia bedgce formg pomocy spotecznej adresowane sg do o0séb
z zaburzeniami  psychicznymi  (chorujacych  psychicznie i  niepetnosprawnych

intelektualnie™’

), ktére w wyniku uposledzenia niektérych funkcji organizmu lub zdolnosci
adaptacyjnych wymagaja pomocy do zycia w $rodowisku rodzinnym i spotecznym™.
Osrodkami wsparcia dla oséb z zaburzeniami psychicznymi s3: $rodowiskowy dom

samopomocy lub klub samopomocy™*

. Ich gtéwnym zadaniem jest zwiekszenie zaradnosci
i samodzielnoéci zyciowej, a takze integracji spotecznej. Srodowiskowe domy samopomocy

dzielg sie na:

domy typu A dla oséb przewlekle psychicznie chorych,

domy typu B dla 0séb z niepetnosprawnoscig intelektualng*®?,

domy typu C dla oséb wykazujgcych inne przewlekte zaburzenia czynnosci
psychicznych.

W wojewddztwie wielkopolskim funkcjonuje 68 sSrodowiskowych domédw
samopomocy. Informacje o istnieniu osrodkéw wsparcia w danym powiecie mozna uzyskaé
w starostwach powiatowych oraz w urzedach miejskich i gminnych. llos¢ srodowiskowych
doméw samopomocy w wojewoddztwie wielkopolskim uzyska¢ mozna przede wszystkim
z Biuletynu Informacji Publicznej Wielkopolskiego Urzedu Wojewddzkiego (BIP
Wielkopolska)'®, ktérego zestawienie SDS wskazuje na istnienie 65 placéwek tego rodzaju
(stan na luty 2014 r.). Lista zawiera doktadne dane adresowe i kontaktowe (mail i telefon),
nazwisko kierownika domu, jednostke/podmiot prowadzaca SDS wraz z danymi
adresowymi i kontaktowymi oraz typ domu i ilo$¢ miejsc (z podziatem na pomoc dzienng
i catodobowa). Lista nie jest w zaden sposdb posegregowana wedtug powiatu.

19 Osoba z zaburzeniami psychicznymi zgodnie z art. 3. ustawy z dnia 19 sierpnia 1994 r. o ochronie zdrowia psychicznego, to

osoba chora psychicznie (wykazujgcej zaburzenia psychotyczne), uposledzona umystowo lub

wykazujaca inne zaktécenia czynnosci psychicznych, ktére zgodnie ze stanem wiedzy medycznej zaliczane s3 do zaburzen
psychicznych, a osoba ta wymaga Swiadczenn zdrowotnych lub innych form pomocy i opieki niezbednych do zycia
w $rodowisku rodzinnym lub spotecznym.

20 Art. 51a Ustawa z dnia 12 marca 2004 r. o pomocy spotecznej Dz.U. 2004 Nr 64 poz. 593

2! Uczestnicy osrodkéw wsparcia nie musza posiada¢ orzeczenia o niepetnosprawnosci, a decyzje o ich skierowaniu wydaje,
na wniosek zainteresowanego, wtasciwy ze wzgledu na miejsce zamieszkania zainteresowanego osrodek pomocy spoteczne;j.
22 \W rozporzadzeniu z dnia 9 grudnia 2010 r. w sprawie $rodowiskowych doméw samopomocy przy definicji doméw typu B
uzyto okredlenia "uposledzony umystowo". Zgodnie z zapisami rozporzadzenia, uczestnikami SDS moga by¢ osoby
"uposledzone umystowo w stopniu gtebokim, znacznym i umiarkowanym, a takze osoby z lekkim uposledzeniem umystowym,
gdy jednoczesnie wystepujg inne zaburzenia, zwtaszcza neurologiczne". Warto zaznaczy¢, ze w ustawie w pomocy spotecznej z
2004 r., ktéra upowaznia wydanie rozporzadzenia w sprawie srodowiskowych doméw samopomocy z 2010 r., uzywana jest
nomenklatura "niepetnosprawnosc¢ intelektualna"”. Definiowanie oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng w pdzniejszym
rozporzadzeniu z uzyciem terminologii zniesionej w latach 90. przez Swiatowa Organizacje Zdrowia, jest wysoce niestosowne,
gdyz stygmatyzuje osoby, dla ktérych rozporzadzenie zostato napisane.

3 Wykaz srodowiskowych doméw samopomocy i powiatowych osrodkéw wsparcia dla oséb z zab. psych. - luty 2014 r., BIP
Wielkopolska, http.//bip.poznan.uw.gov.pl/rejestry-ewidencje-i-archiwa/wydzial-polityki-spolecznej-i-zdrowia (dostep:
20.05.2014).



Nieco inne dane udostepnia Regionalny Osrodek Polityki Spotecznej w Poznaniu (ROPS),
wedtug ktérych w Wielkopolsce w 2014 funkcjonowato 67 SDS™.

Z zestawienia wszystkich osrodkdw wsparcia o0sdéb niepetnosprawnych
intelektualnie, stworzonego na potrzeby badan, wynika, ze obecnie funkcjonuje
68 srodowiskowych domdéw samopomocy na terenie wojewddztwa wielkopolskiego. W
toku prowadzonych badarn wystano ankiety internetowe do petnej préoby osrodkéw

wsparcia z terenu wojewddztwa wielkopolskiego. Uzyskano zwrotnos¢ na poziomie 49,3%.

Mapa 1. Srodowiskowe Domy Samopomocy funkcjonujace na terenie Wielkopolski.

ostrowski 4

Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie desk research (n=68).

24 Dokument Wykaz srodowiskowych doméw samopomocy i powiatowych osrodkéw wsparcia dla 0s6b z zaburzeniami

psychicznymi w Wojewddztwie Wielkopolskim (dostep 02.06.2014).



Zgodnie z danymi dostepnymi w rejestrze Wojewody Wielkopolskiego,
w Wielkopolsce 13 osrodkéw wsparcia przeznaczonych jest wytgcznie dla oséb
z niepetnosprawnoscig intelektualng (domy typu B), a 48 to osrodki przyjmujgce miedzy
innymi osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng (w tym 29 to domy typu AB, a 19 to
domy typu ABC). Pozostate SDS funkcjonujgce w Wielkopolsce nie wspieraja 0séb
z niepetnosprawnoscia intelektualng, stanowigc domy typu A. Ponadto, w toku badan
wykorzystujgcych narzedzie ankiety internetowej okazato sie, ze spos$réd doméw typu
mieszanego, 1 nie wspiera 0s6b z niepetnosprawnoscig intelektualng, mimo, iz ma
uprawnienia do przyjmowania tej kategorii spotecznej.

Wykres 7.1. Typy srodowiskowych doméw w wojewddztwie wielopolskim.

B domy typu A - wytgcznie B domytypuB B domytypu AB & domy typu ABC

Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie desk research (n=68).

Wysoka liczba doméw o typach mieszanych niepokoi. Podziat osrodkéw wsparcia
natypy mial na celu specjalizacje dziatan poszczegdlnych placéwek zwigzanych
z odmiennymi potrzebami oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng, oséb z chorobg
psychiczng i 0séb z innymi przewlektymi zaburzeniami psychicznymi. Wysokie standardy
wsparcia sugerowatyoby wrecz, by specjalizowaé¢ domy jednego typu wg rodzaju zaburzen
(np. domy typu B oddzielne dla 0séb z autyzmem, z wielorakg niepetnosprawnosciy itp.),
tak by oferowane wsparcie bylo jak najpetniej dostosowane do potrzeb i mozliwosci
przebywajgcych w osrodku oséb.



Srednio liczba miejsc w osrodkach wsparcia wynosi 34, przy czym najmniejszy
osrodek w wojewddztwie wielkopolskim posiada 15 miejsc, a najwiekszy 70 miejsc. Nalezy
zwroci¢ uwage, iz Minister Pracy i Polityki Spotecznej w rozporzadzeniu z dnia 9 grudnia
2010 r. w sprawie Srodowiskowych domdéw samopomocy wyznaczyt standard moéwigcy, ze
liczba miejsc w domu usytuowanym w jednym budynku nie moze by¢ mniejsza niz 15
i wieksza niz 60. Termin dostosowania domoéw do wymaganych standardéw Minister

125 Ograniczenie liczby miejsc ma zwiekszyé szanse na

wyznaczyt do korca 2014 roku
indywidualizacje wsparcia i komfort uczestnikow placéwki.

Wielkopolskie  srodowiskowe domy  samopomocy  wspierajagce  osoby
z niepetnosprawnoscig intelektualng (typ B, AB i ABC) to przede wszystkim domy $redniej
wielkosci, od 30 do 45 oséb (58,3%). Trzy na dziesie¢ osrodkdw wparcia sg matg placowka,
w ktdrej jednoczednie przebywa¢ moze nie wiecej niz 25 oséb (30,0%). 11,7% placéwek
wspierajgcych osoby z dysfunkcjg intelektualng to domy o duzej liczbie uczestnikdw,
przekraczajagcych 50 miejsc, przy czym tylko 2 z nich wspierajg wytgcznie osoby

z niepetnosprawnoscig intelektualng (typ B).

Wykres 7.2. Wielkos¢ wielkopolskich srodowiskowych doméw samopomocy.

H mniej niz 30%
Hod 30 do 45%

i wiecej niz 45%

Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie CAWI (n=60).

1% & 5.1. Rozporzadzenie z dnia 9 grudnia 2010 r. w sprawie $rodowiskowych doméw samopomocy (Dz.U. z 2010 nr 238 poz.

1586).



Nie ma informacji w ilu budynkach mieszczg sie duze domy, ale standard zapisany
w rozporzadzeniu MPiPS z dnia 9 grudnia 2010 r. moéwi, ze powierzchnia uzytkowa
przypadajaca na jednego uczestnika wynosi nie mniej niz 8 mkw. Osrodki wspierajace
rownoczesnie powyzej 50 oséb powinny by¢ ulokowane w budynku o powierzchni
uzytkowej nie mniejszej niz 400 mkw lub mogg by¢ podzielone na kilka mniejszych
budynkéw. Przyktadem s$rodowiskowego domu samopomocy funkcjonujgcego w dwadch
obiektach jest Srodowiskowy Dom Samopomocy ,Ognik” z Poznania, ktéry wpiera tacznie
65 0s6b z niepetnosprawnoscia intelektualng w dwéch budynkach (przy ul. Ognik i przy
ul. Marcelinskiej).

W $rodowiskowych domach samopomocy funkcjonujacych na terenie Wielkopolski
dla oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng przewidziano 425 miejsc w domach typu B.
W domach mieszanych (typ AB lub ABC) ogétem jest 1587 miejsc. Wéréd SDS typu AB lub
ABC, ktére odpowiedziaty na ankiete internetowg, na 868 miejsc, 594 wykorzystywanych
jest przez osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng (68,4%).

Wiekszos¢ srodowiskowych domoéw samopomocy funkcjonujgcych na terenie
wojewddztwa wielkopolskiego to placéwki dzienne. Tylko 3 domy typu mieszanego
to placéwki catodobowe, ktére tacznie majg 34 miejsc (5 miejsc w powiecie pleszewskim,
14 miejsc w powiecie kolskim, 15 miejsc w powiecie kaliskim). Potencjalnie z miejsc
catodobowych mogg tez skorzystac osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng.

Wsparcie S$rodowiskowych domoéw samopomocy kierowane jest do o0séb
petnoletnich. 52,2% wszystkich uczestnikdow stanowig mezczyzni.

Wykres 7.3. Pte¢ uczestnikéw warsztatow terapii zajeciowej.

u kobiety

L mezczyzni

Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie CAWI (n=787).



W wielkopolskich osrodkach wsparcia dla oséb z dysfunkcjg intelektualng proporcja
wieku obrazuje znaczng przewage uczestnikdw miedzy 26 a 35 rokiem zycia (39,4%). Drugie
tyle stanowig osoby w wieku 18-25 oraz 36-45 lat (odpowiednio 18,8% i 21,9%). Tylko
co dziesigty uczestnik osrodkéw wsparcia ma wiecej niz 55 lat (8,9%). Taka srednia wieku
moze by¢ spowodowana stosunkowo krétkim okresem funkcjonowania srodowiskowych
doméw samopomocy w Polsce oraz preferencjg w przyjmowaniu uczestnikéw w mtodym
wieku, zaraz po zakonczeniu edukacji.

Wykres 7.4. Struktura wieku uczestnikéw srodowiskowych doméw samopomocy.

11,00%

B miedzy 18 a 25 rokiem zycia
B miedzy 26 a 35 rokiem zycia
i miedzy 36 a 45 rokiem zycia
[ miedzy 46 a 55 rokiem zycia

. powyzej 55 roku zycia

Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie CAWI (n=787).

Pobyt w Srodowiskowym domu samopomocy jest czasowy. Okres, na jaki osoba
zostaje skierowana do domu, ustala terapeuta na podstawie przewidywanego czasu
niezbednego do realizacji celéw zaproponowanych dla osoby w indywidualnym planie
wspierajgco-aktywizujgcym. Okres ten moze by¢ przedtuzony, w szczegdlnosci w sytuacji
braku postepdw w realizacji celdw, okresowego braku mozliwosci skierowania osoby do
innego osrodka wsparcia, domu pomocy spotecznej lub warsztatu terapii zajeciowej albo
braku mozliwosci zatrudnienia, w tym w warunkach pracy chronionej na przystosowanym
stanowisku pracy'*®. Zwazajac na rzeczywisty brak miejsc w osrodkach tego rodzaju,
niski wzrost zatrudnienia oséb z niepetnosprawnoscia na rynku pracy i malejacg wraz

126§ 7.8 Rozporzadzenie Ministra Pracy i Polityki Spotecznej z dnia 9 grudnia 2010 r. w sprawie $rodowiskowych doméw

samopomocy.



z wiekiem sprawnos¢ osoby niepetnosprawnej, uczestnicy srodowiskowych domoéw przez
wiele lat zajmujg miejsca w tych osrodkach, czesto nie wykorzystujac w petni swojego
potencjatu.

W $rodowiskom domu samopomocy osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng
otrzymujg wsparcie w wymiarze ok. 30 godzin tygodniowo. Zgodnie z rozporzgdzeniem
w sprawie $rodowiskowych doméw samopomocy, SDS realizujg wsparcie na rzecz oséb
z niepetnosprawnoscig intelektualng przez co najmniej 5 dni w tygodniu po 8 godzin
dziennie, w tym co najmniej przez 6 godzin dziennie sg prowadzone zajecia z uczestnikami.
Wszystkie osrodki, ktére odpowiedziaty na ankiete internetowa, oferujg wsparcie dorostym
niepetnosprawnym osobom codziennie w dni robocze, od 3 do powyzej 8 godzin dziennie.
Najczesciej jest to od 5-8 godzin dziennie (85,3% placdwek). Tylko co szesnasty osrodek
realizuje wsparcie przez wiecej niz 8 godzin dziennie (6,3%). Zdarza sie, ze ustawowa liczba
godzin wsparcia uczestnikdw bywa niedotrzymana z uwagi na indywidualne potrzeby
i mozliwosci uczestnikow i ich opiekunéw. Z doswiadczen zespotu badawczego wynika,
ze najczestszg przyczyng skrécenia czasu pobytu osoby w placéwce sg trudnosci
organizacyjne zwigzane m.in. z transportem (dostosowanie czasu przywozu i powrotu osoby
od grafiku pracy/rozktadu zaje¢ rodzicéw), dodatkowymi schorzeniami (np. specjalistyczne
zabiegi medyczne wykonywane w miejscu zamieszkania w godzinach funkcjonowania
osrodka). Zdarza sie, ze rodzice decyduja, Zze osoba z niepetnosprawnosciag ma przebywad
w osrodku jedynie na czas ich codziennych zajeé¢ zwigzanych z prowadzeniem domu (2-3
godziny dziennie).

Wykres 7.5. lle godzin dziennie (Srednio) pojedyncza osoba z niepetnosprawnoscia
intelektualng jest wspierana przez Paristwa osrodek?

2,9%
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il wiecej niz 8 godzin

Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie CAWI (n=34).



Doroste osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng moga w srodowiskowym domu
samopomocy skorzystac¢ z ustug swiadczonych w ramach indywidualnych lub zespotowych
treningdw samoobstugi i treningdw umiejetnosci spotecznych, polegajgcych na nauce,
rozwijaniu lub podtrzymywaniu umiejetnosci w zakresie czynnosci dnia codziennego
i funkcjonowania w zyciu spotecznym®”’. Gtéwnymi zadaniami realizowanymi przez oérodki
wspierajgce osoby z dysfunkcjg intelektualng jest prowadzenie treningéw, ktérych celem
jest wzrost samodzielnosci i niezaleznosci oséb majgcy umozliwi¢ im prowadzenie
samodzielnego zycia poza systemem instytucjonalnym. Najczesciej sg to treningi'?®:

1. funkcjonowania w codziennym zyciu, w tym: trening dbatosci o wyglad
zewnetrzny, trening nauki higieny, trening kulinarny, trening umiejetnosci
praktycznych, trening gospodarowania wtasnymi srodkami finansowymi;

2. trening umiejetnosci interpersonalnych i rozwigzywania problemoéw, w tym:
ksztattowanie pozytywnych relacji uczestnika z osobami bliskimi, sgsiadami,
zinnymi osobami w czasie zakupdéw, w Srodkach komunikacji publicznej,
w urzedach, w instytucjach kultury;

3. trening umiejetnosci spedzania czasu wolnego, w tym: rozwijanie zainteresowan
literaturg, audycjami radiowymi, telewizyjnymi, internetem, udziat
w spotkaniach towarzyskich i kulturalnych.

Wsrdd osrodkéw wsparcia, ktére odpowiedziaty na ankiete internetowg, wszystkie
realizujg wsparcie w zakresie zwiekszenia zaradnosci zyciowej (samoobstuga, poruszanie sie
po miescie, zatatwianie spraw urzedowych itp.) ,zwiekszenia kompetencji zycia codziennego
(samodzielno$¢ w gospodarstwie domowym, trening poruszania sie w srodowisku lokalnym
itp.) oraz integracji spotecznej, w tym realizowanie treningdw spedzania czasu wolnego. 2/3
wielkopolskich osrodkédw wsparcia, w ktdrych uczestnikami sg osoby z niepetnosprawnoscig
intelektualng, realizuje réwniez zadania zwigzane z rehabilitacjg zawodowg i aktywizacjg
zawodowa (41,2%). Zadania te wynikajg bezposrednio z rozporzadzenia z dnia 10 grudnia
2012 w sprawie $rodowiskowych doméw samopomocy *°, stanowia zatem zakres

27 § 14. Rozporzadzenie Ministra Pracy i Polityki Spotecznej z dnia 9 grudnia 2010 r. w sprawie

srodowiskowych doméw samopomocy.
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123 § 14. rozporzadzenia MPIPS ws. $rodowiskowych doméw samopomocy wskazuje, ze podstawowe ustugi w $DS obejmuja w

szczegolnosci:

1) trening funkcjonowania w codziennym zyciu, w tym: trening dbatosci o wyglad zewnetrzny, trening

nauki higieny, trening kulinarny, trening umiejetnosci praktycznych, trening gospodarowania wtasnymi srodkami finansowymi;
2) trening umiejetnosci interpersonalnych i rozwigzywania problemoéw, w tym: ksztattowanie pozytywnych relacji uczestnika z
osobami bliskimi, sgsiadami, z innymi osobami w czasie zakupéw, w srodkach

komunikacji publicznej, w urzedach, w instytucjach kultury;

3) trening umiejetnosci spedzania czasu wolnego, w tym: rozwijanie zainteresowan literaturg, audycjami radiowymi,
telewizyjnymi, internetem, udziat w spotkaniach towarzyskich i kulturalnych;

4) poradnictwo psychologiczne;

5) pomoc w zatatwianiu spraw urzedowych;



podstawowych $wiadczert oferowanych w ramach ustug $DS. Mimo, iz w rozporzadzeniu,
o ktérym mowa, wsparcie psychologa jest wymienione w 4 punkcie paragrafu méwigcego
o podstawowych ustugach SDS, jest ono oferowane tylko w co siédmym wielkopolskim
osrodku wsparcia (14,7%). Wsrdd innych ustug swiadczonych przez wielkopolskie osrodki
wsparcia wskazano na rehabilitacje ruchowg (14,7%), wsparcie w miejscu zamieszkania
w postaci ustug asystenckich (11,8%), terapie rodzinng (2,9%).

Zdecydowanie rzadziej osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng trenujg
samodzielne zamieszkanie w ramach standardowej pracy w SDS, chociaz praca nad
zwiekszeniem samodzielnosci i zaradnosci zyciowej jest efektywniejsza, jesli wykonuje sie
ja w warunkach pozainstytucjonalnych, maksymalnie zblizonych do naturalnych,
tj. w mieszkaniach treningowych. Tylko co czwarty osrodek realizuje wsparcie
w samodzielnym zamieszkaniu w postaci treningédw w mieszkaniach wspomaganych
(23,5%).

Wykres 7.6. Zakres wsparcia realizowanego w ramach srodowiskowych doméw
samopomocy.
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Zrodto: opracowanie wiasne na podstawie CAWI (n=34).

6) pomoc w dostepie do niezbednych swiadczen zdrowotnych, w tym uzgadnianie i pilnowanie termindw wizyt u lekarza,
pomoc w zakupie lekéw, pomoc w dotarciu do jednostek ochrony zdrowia;

7) niezbedna opieke;

8) terapie ruchowga, w tym: zajecia sportowe, turystyke i rekreacje;

9) catodobowe wyzywienie dla uczestnikow skierowanych na pobyt catodobowy w formie positkéw lub produktéw
zywnosciowych do przygotowania positkéw przez uczestnika;

10) inne formy postepowania przygotowujace do uczestnictwa w warsztatach terapii zajeciowej lub podjecia zatrudnienia, w
tym w warunkach pracy chronionej na przystosowanym stanowisku pracy.



Pobyt w osrodku wsparcia jest odptatny. Odptatnos¢ za pobyt w srodowiskowym
domu samopomocy ustalona zostata w art. 51b ustawy z dnia 12 marca 2004 o pomocy
spotecznej, zgodnie z ktérym:

Odptatnos¢ miesieczng za ustugi swiadczone w osrodkach wsparcia osobom
z zaburzeniami psychicznymi, ustala sie w wysokosci 5% kwoty dochodu osoby samotnie
gospodarujacej lub kwoty dochodu na osobe w rodzinie, jezeli dochéd osoby samotnie
gospodarujacej lub dochdd na osobe w rodzinie przekracza kwote 250% odpowiedniego
kryterium dochodowego.

Odptatnosé, o ktérej mowa nie moze by¢ wyzsza niz sSrednia miesieczna kwota dotacji
na jednego uczestnika, ktéra w Wielkopolsce wynosi ok. 945 zt miesiecznie. Kwoty
ponoszone przez uczestnikdw za pobyt w SDS zazwyczaj wahaja sie w granicach
kilkudziesieciu ztotych, rzadko przekraczajgc prég 100 zt. Dochody z tytutu odptatnosci
za ustugi Swiadczone w osrodkach wsparcia dla 0sdb z zaburzeniami psychicznymi stanowig
dochdéd budzetu panistwa.

Dodatkowo niektére osrodki wsparcia pobierajg optaty za ustugi Swiadczone poza
standardowym wsparciem realizowanym w S$rodowiskowym domu samopomocy,
tj. transport, zakup artykutdw spozywczych (kawa, herbata, ciastka, inne) oraz wyjazdy
integracyjne.



2. Warsztaty terapii zajeciowej.

Jedng z dwéch przyjetych przez polskich ustawodawcéw form aktywnosci
wspomagajacych proces rehabilitacji zawodowej i spotecznej 0séb z niepetnosprawnoscia™*®
jest, obok turnuséw rehabilitacyjnych, uczestnictwo w warsztatach terapii zajeciowe].
Warsztat terapii zajeciowej to wyodrebniona organizacyjnie i finansowo placéwka pobytu
dziennego, stwarzajgca osobom z niepetnosprawnoscig intelektualng niezdolnym
do podjecia pracy mozliwos¢ udziatu w rehabilitacji spotecznej i zawodowej w zakresie
pozyskania lub przywracania umiejetnosci niezbednych do podjecia zatrudnienia™'.
Gtéwnym celem dziatan usprawniajgcych realizowanych w placéwkach tego rodzaju jest
zwiekszenie zdolnosci o0sdéb z niepetnosprawnoscia do samodzielnego wykonywania
czynnos$ci  zycia codziennego, wzrost umiejetnosci interpersonalnych, w tym
komunikowania sie i wspdtpracy w grupie oraz opanowanie umiejetnosci niezbednych
do podjecia zatrudnienia, z uwzglednieniem sprawnosci psychofizycznej, stopnia dojrzatosci
spotecznej i zawodowej oraz sfery emocjonalno-motywacyjnej*>. W warsztacie terapii
zajeciowej osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng otrzymujg wsparcie w wymiarze
35 godzin tygodniowo (czas trwania zaje¢ moze wynosié nie wiecej niz 7 godzin dziennie).

W Polsce pierwsze warsztaty terapii zajeciowej powstaty w 1992 r. w oparciu
o ustawe o zatrudnieniu i rehabilitacji zawodowej oséb niepetnosprawnych. W okresie
od 1992 r. do 2000 r. liczba aktywnych WTZ wzrosta od 8 do 358, co daje przecietny

przyrost roczny 40 warsztatow.'*

Od 2000 r. do 2006 r. roczny przyrost liczby warsztatow
wynosit 46, natomiast liczba uczestnikéw wzrastata w ciggu roku o 1.783 o0sdb. Od poczgtku
2007 r. mozna zaobserwowac wyrazne zmiany dynamiki wzrostu liczby osdéb objetych
ta forma wsparcia®*. Nizszy wzrost liczby warsztatéw terapii zajeciowej nie jest
podyktowany nizszym zapotrzebowaniem osdéb z niepetnosprawnosciami na tego rodzaju
ustugi’®>. Wciaz wiele osdb z niepetnosprawnoécia pozostaje poza systemem wsparcia

w tym zakresie. Przyktadowo, w wojewddztwie wielkopolskim — w latach 2010-2011 -

30 ystawa dedykowana osobom z niepetnosprawnoscig jest ustawa z dnia 27 sierpnia 1997 r. o rehabilitacji zawodowej i

spotecznej oraz zatrudnianiu oséb niepetnosprawnych (Dz. U. z 2011 r. nr 127, poz. 721 z pézn. zm.).
B! Rozdziat IIl Art 10.2 ustawy z dnia 27 sierpnia 1997 r. o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz zatrudnianiu os6b
niepetnosprawnych, wyd. cyt.

32§ 14.3 Rozporzadzenie Ministra Gospodarki, Pracy i Polityki Spotecznej z dnia 25 marca 2004 r. w sprawie warsztatéw
terapii zajeciowej (Dz. U. z 2004 r. Nr 63, poz. 587).

3 A, Barczyhski, Warsztaty terapii  zajeciowej - stan i perspektywy, Nasze sprawy z dnia 27.12.2012
http://www.naszesprawy.com.pl/index.php?option=com_content&view=article&id=3463:warsztaty-terapii-zajciowej-stan-i-
perspektywy&catid=17:opinie&Itemid=37 (pobrano dnia 2 listopada 2013).

BOA Barczyniiski, Warsztaty terapii zajeciowej - stan i perspektywy, Nasze sprawy z dnia 27.12.2012
http://www.naszesprawy.com.pl/index.php?option=com_content&view=article&id=3463:warsztaty-terapii-zajciowej-stan-i-
perspektywy&catid=17:opinie&Itemid=37 (pobrano dnia 2 listopada 2013).

3 \W 2009 r., orzeczenie o niepetnosprawnosci posiadat statystycznie co dziewiaty mieszkaniec Polski. Ogétem w Polsce,
wedtug stanu na31lgrudnia 2009 r., bylo 4.1553tys. o0séb niepetnosprawnych posiadajagcych orzeczenie
o niepetnosprawnosci. Wstepne wyniki spisu ludnosci 2011 r. wykazaty, ze liczba oséb niepetnosprawnych posiadajgcych
aktualne orzeczenie ustalajgce niepetnosprawnosé lub stopien niepetnosprawnosci wynosita 3 131,9 tys. i zmniejszyta sie
w stosunku do 2009 r. o blisko 25%. Gtéwna przyczyng zmniejszenia zbiorowosci oséb niepetnosprawnych posiadajacych
orzeczenie o niepetnosprawnosci byty zmiany w prawie zwigzane z kwalifikowalno$cig przyznawania swiadczern osobom
niezdolnym do podjecia zatrudnienia.



funkcjonowato 78 warsztatéw terapii zajeciowej™*®. Uczestnikami warsztatéw w kazdym
z lat 2010-2011 byto 2556 0s6b**’ na niemal 430000 ogétu zbiorowosci niepetnosprawnych

mieszkaricéw Wielkopolski**®

. Zatem problemem nie jest brak potencjalnych odbiorcow
ustug Swiadczonych przez warsztaty terapii zajeciowej. Zahamowanie wzrostu liczby
warsztatdw spowodowane moze by¢ ograniczeniami finansowymi instytucji prowadzacych
i niedostrzezeniem przez wtadze lokalne potrzeby tworzenia placéwek tego rodzaju (wcigz
w wielu powiatach nie ma ani jednego WTZz)".

W wojewddztwie wielkopolskim funkcjonuje 88 warsztatéw terapii zajeciowe;j.
Informacje o istnieniu warsztatéw terapii zajeciowej w danym powiecie mozna uzyskac
w powiatowych centrach pomocy rodzinie oraz miejskich osrodkach pomocy rodzinie, ktére
sg odpowiedzialne za rokroczne przeprowadzanie kontroli warsztatow. Bazy kontaktowe do
warsztatow terapii zajeciowej dziatajgcych na terenie wojewddztwa wielkopolskiego mozna
znalez¢ w informatorach, na stronach internetowych organizacji parasolowych
(np. Wielkopolskiego Forum Organizacji Oséb Niepetnosprawnych), w bazach portalu
ngo.pl'*
wzajemnie sie wykluczaja. Wedtug badan GUS przeprowadzonych w 2012 roku

. Niestety istniejgce bazy sg niespdjne, a dane funkcjonujgce w réznych rejestrach
! ha terenie
wojewddztwa wielkopolskiego funkcjonowaty 83 warsztaty terapii zajeciowej. Dla
poréwnania, dane Regionalnego Osrodka Polityki Spotecznej w Poznaniu wskazujg, ze 2013
roku dziatato 85 placowek lub wedtug innego zestawienia: 79 placéwek (dane bez
wskazanego roku)**.

W ramach niniejszych badan podjeto starania uwierzytelnienia istniejgcych baz
teleadresowych, sprawdzono, czy funkcjonujgce w nich warsztaty nadal istniejg oraz czy
dane kontaktowe sg aktualne. Po zaktualizowaniu danych, wystano ankiety internetowe
do petnej proby osrodkédw wsparcia z terenu wojewddztwa wielkopolskiego. Uzyskano

zwrotnos¢ na poziomie 57%.

3 Raport z kontroli Najwyzszej Izby Kontroli. Dziatalnos¢ i finansowanie warsztatéw terapii zajeciowej w wojewddztwie

wielkopolskim LPO-4101-04—00/2012 Nr ewid. 175/2012/P12162/LPO
http://www.nik.gov.pl/plik/id,4422,vp,6186.pdf

7 Wedtug danych Parstwowego Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych — Wykorzystanie $rodkéw PFRON przez
samorzady wojewddzkie ipowiatowe narealizacje zadan zzakresu rehabilitacji zawodowej ispotecznej o0séb
niepetnosprawnych www.pfron.org.pl/portal/bip/9/74/Wykorzystanie_srodkow_PFRON_przez_jednostki_samorzadu_

terytorialnego.html)
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Wybrane tablice dotyczace o0séb niepetnosprawnych — wyniki spisu  ludnosci i mieszkan 2011
http://www.stat.gov.pl/gus/5840_14834 PLK_HTML.htm
% A, Barczyhski, Warsztaty terapii zajeciowej - stan i perspektywy, Nasze sprawy z dnia 27.12.2012

http://www.naszesprawy.com.pl/index.php?option=com_content&view=article&id=3463:warsztaty-terapii-zajciowej-stan-i-
perspektywy&catid=17:opinie&Itemid=37 (pobrano dnia 2 listopada 2013).

% por. WIFOON, Wielkopolski Informator dla Oséb Niepetnosprawnych, Poznari 2011; Bazy NGO http://bazy.ngo.pl.
141Departament Badar Spotecznych i Warunkéw Zycia GUS, Centra integracji spotecznej, zaktady aktywnosci zawodowej
i warsztaty terapii zajeciowej w 2012 r., Warszawa 2013.

2 Baza pn. Wszystkie WTZ w Wielkopolsce (dostep: 20.05.2014).



Mapa 2. Warsztaty terapii zajeciowej funkcjonujace w Wielkopolsce.

ngwotomyski 2

Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie desk research (n=88).

Z zestawienia wszystkich warsztatéw terapii zajeciowej oséb niepetnosprawnych
intelektualnie, stworzonego na potrzeby badan, wynika, Ze obecnie funkcjonuje
88 warsztatéw terapii zajeciowej na terenie wojewddztwa wielkopolskiego.

Wszystkie warsztaty terapii zajeciowej funkcjonujagce w Wielkopolsce mogg
wspiera¢ osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng. Uczestnikami warsztatéw terapii
zajeciowej mogg by¢ bowiem osoby majgce 16 lat i wiecej, posiadajgce orzeczenie
o niepetnosprawnosci lub orzeczenie o stopniu niepetnosprawnosci ze wskazaniem
do rehabilitacji w formie terapii zajeciowej. Uczestnikami warsztatéw moga by¢ wytgcznie
osoby z umiarkowang niepetnosprawnoscig (niezdolne do pracy, posiadajgce na orzeczeniu
symbol przyczyny niepetnosprawnosci 01-U oznaczajacy niepetnosprawnosc intelektualng
i/lub 02-P oznaczajacy chorobe psychiczng) oraz osoby ze znaczng niepetnosprawnoscig bez
wzgledu na przyczyne niepetnosprawnosci. Zatem wsparcie realizowane przez warsztaty
terapii zajeciowej jest bezposrednio adresowane miedzy innymi do oséb
z niepetnosprawnoscia intelektualng.



Srednio liczba miejsc w wielkopolskich warsztatach terapii zajeciowej wynosi 33,
przy czym najmniejszy warsztat w wojewddztwie wielkopolskim posiada 16 miejsc
(Warsztat Terapii Zajeciowej prowadzony przez Towarzystwo Przyjaciét Dzieci w Koninie),
a najwiekszy 60 miejsc (Warsztat Terapii Zajeciowej w Gnieznie). Wielkopolskie warsztaty
terapii zajeciowej to przede wszystkim placowki sredniej wielkosci, od 30 do 45 oséb (64%).
Co czwarty warsztat jest placéwka matg, w ktérej dla osdb z niepetnosprawnoscia
przeznaczono do 25 miejsc (24%), w tym tylko jeden osrodek ma mniej niz 20 miejsc (WTZ
prowadzony przez Oddziat Powiatowy Towarzystwa Przyjacidét Dzieci w Koninie, ktory
posiada 16 miejsc). Wyniki badan pokazaty, ze az 12% wielkopolskich warsztatéw to bardzo
duze placowki, ktérych zaplanowano wiecej niz 45 miejsc.

Wykres 7.7. Wielkos¢ warsztatow terapii zajeciowej w Wielkopolsce.
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Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie CAWI (n=50).

W prébie 50 warsztatéw terapii zajeciowej funkcjonujgcych na terenie
Wielkopolski, ktére odpowiedziaty na ankiete internetowg, jest tgcznie 1672 miejsc, z czego
86% wykorzystuja osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng. Podane dane mogg by¢
rozbiezne ze stanem faktycznym, gdyz cze$s¢ osdb z niepetnosprawnoscia intelektualng
posiada orzeczenia z niewfasciwym symbolem przyczyny niepetnosprawnosci (najczesciej
popetnianym btedem jest nadawanie symbolu 02-P osobom, ktére nie sg chore psychicznie,
ale niepetnosprawne intelektualnie). 62% sposréd badanych warsztatow terapii zajeciowej
wspierato wytgcznie osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng. W pozostatych placéwkach
osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng przebywaty wraz z osobami, u ktdrych
niepetnosprawnosé wystgpita z innych przyczyn.



Wykres 7.8. Odsetek miejsc wykorzystanych przez osoby z niepetnosprawnosciag w
warsztatach terapii zajeciowej w poszczegdlnych subregionach.
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Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie CAW! (n=50).

Sposréd  uczestnikdw  warsztatéw terapii  zajeciowej z niepetnosprawnosciag
intelektualng, ponad potowa to mezczyzni (53,6%).



Wykres 7.9. Pte¢ uczestnikow warsztatow terapii zajeciowe;.

H kobiety

I mezczyzni

Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie CAWI (n=1451).

Wsrdd uczestnikow warsztatéw terapii zajeciowej dominujg osoby mtode. 3/5 oséb
z niepetnosprawnoscig intelektualng, ktéra korzysta ze wsparcia oferowanego przez
wielkopolskie WTZ ma mniej niz 35 lat, w tym 18% to osoby miedzy 18 a 25 rokiem zycia,
a 43,1% to osoby miedzy 26 a 35 rokiem zycia. Wsrdd uczestnikow WTZ przewazajg osoby
w wieku miedzy 36 a 45 rokiem Zzycia. Warte zaznaczenia jest, ze az jeden na o$miu
uczestnikdw warsztatow to osoba bedaca u schytku wieku produkcyjnego, znajdujaca sie
w tak zwanej fazie niemobilnej, cechujacej sie niskaq motywacja zawodowg, niechecia
do podnoszenia kwalifikacji i zmiany miejsca pracy (12,2%).

Wykres 7.10. Struktura wieku uczestnikdw warsztatow terapii zajeciowej.
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Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie CAWI (n=1451).



PoZny wiek uczestnikéw warsztatow terapii zajeciowej moze wptywaé na niska
efektywnos¢ tej formy rehabilitacji spotecznej i zawodowej. Skuteczno$é rehabilitacji
spotecznej i zawodowej prowadzonej w warsztatach terapii zajeciowej mierzona jest
udziatem liczby uczestnikéw, ktérzy odeszli z warsztatu z powodu podjecia zatrudnienia lub
nauki, w ogdlnej liczbie rehabilitowanych w tych warsztatach oséb. W ocenie Najwyzszej
Izby Kontroli odsetek ten jest bardzo niski i osigga niewiele ponad 2%. Ustalenia kontroli
22012 roku przeprowadzonej na terenie Wojewddztwa Wielkopolskiego, wskazujg,
ze dominujaca role w rehabilitacji uczestnikdw warsztatéw odgrywa rehabilitacja spoteczna,
usprawniajgca podstawowe funkcje zyciowe i spoteczne. Te zadania sg niezwykle istotne dla
0sOb z niepetnosprawnoscig intelektualng w wieku powyzej 45 lat, gdyz ich sprawnosc
poznawcza i fizyczna z wiekiem maleje. Jednakie celem ustawodawcy podczas
powotywania warsztatéw terapii zajeciowej byto przede wszystkim przygotowanie oséb
z niepetnosprawnoscia do podjecia zatrudnienia. We wszystkich skontrolowanych przez
NIK warsztatach prowadzone byly wprawdzie terapie itreningi majgce przygotowac
uczestnikdw do pracy, jednak efektywnosé rehabilitacji zawodowej, mierzona liczbg
uczestnikdw, ktérzy odeszli z warsztatdw w zwigzku z podjeciem pracy lub nauki, byta
znikoma. Przyczyng niskiej rotacji uczestnikéw jest nie tylko sytuacja na rynku pracy, ale
takze, a moze przede wszystkim psychofizyczne mozliwosci uczestnikdw warsztatéw, ktére
z wiekiem malejg. Do warsztatow terapii zajeciowej uczeszczajg zatem osoby
niepetnosprawne o niskim poziomie samodzielnego funkcjonowania, ktérych stan zdrowia
uniemozliwia udziat w rehabilitacji spotecznej izawodowej w zakresie pozyskania lub
przywracania umiejetnosci niezbednych do podjecia zatrudnienia. Wyniki kontroli NIK
z 2012 roku wskazujg na potrzebe uregulowania przez Ministra Pracy i Polityki Spotecznej,
systemu oceny postepdéw i rozwoju uczestnikdw warsztatow terapii zajeciowe;.

Wszystkie sposrdd badanych wielkopolskich warsztatéw terapii zajeciowej realizuja
zadania z zakresu aktywizacji i rehabilitacji zawodowej. Kazdy warsztat wspiera rowniez
osoby z niepetnosprawnoscia w ramach rehabilitacji spotecznej w usamodzielnieniu,
zwiekszeniu zaradnosci zyciowej i podstawowych kompetencji spotecznych. Wszystkie
placowki realizujg tez zadania stuzgce integracji spotecznej, do ktérych obliguje ich ustawa
narzucajgca dodatkowo koniecznos$¢ wydatkowania Srodkdw pochodzacych ze sprzedazy
towardw i ustug wykonywanych przez uczestnikdéw warsztatu w ramach realizowanej terapii
na pokrycie kosztéw zwigzanych z integracjg spoteczng uczestnikéw . Wsparcie
w samodzielnym zamieszkaniu miedzy innymi poprzez treningi mieszkaniowe realizuje
co pigty warsztat (18%). Wsrdd innych zadan realizowanych przez wielkopolskie warsztaty
terapii zajeciowej wskazano na opieke psychologiczng, rehabilitacje ruchowa, terapie
logopedyczng oraz ustugi asystenckie w domu. Udziat w warsztatach terapii zajeciowej jest
nieodptatny. Zaden z o$rodkdw nie pobiera optat za pobyt.

3§ 10.2 Rozporzadzenie Ministra Gospodarki, Pracy i Polityki Spotecznej z dnia 25 marca 2004 r. w sprawie warsztatéw

terapii zajeciowej (Dz. U. z 2004 r. Nr 63, poz. 587).



Wykres 7.11. Zakres wsparcia oferowanego w warsztatach terapii zajeciowej.
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Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie CAWI (n=50).

W przypadku oséb, ktére nie rokujg na osiggniecie celu rehabilitacji zawodowej, ich
udziat w warsztatach terapii zajeciowej zgodnie z zatozeniami ustawodawcy powinien
zosta¢ przerwany. W tej sytuacji legislatywa przewiduje skierowanie osoby do osrodka
wsparcia, np. do sSrodowiskowego domu samopomocy.

Rehabilitacja zawodowa osdéb z niepetnosprawnoscig, realizowana w warsztacie
terapii zajeciowej, powinna zakonczy¢ sie zatrudnieniem na otwartym rynku pracy,
w zaktadzie pracy chronionej, zatrudnieniem wspomaganym przez trenera pracy lub dalszg
aktywizacjg zawodowa w zaktadzie aktywnosci zawodowe;j.



3. Warunki pracy chronione;j.

Warunki pracy chronionej realizowane sg w zaktadach aktywnosci zawodowej lub
zaktadach pracy chronionej. Zaktad aktywnosci zawodowej, realizujgcy cele z zakresu
rehabilitacji spofecznej i zawodowej, jest kierowany do osdéb ze znacznym stopniem
niepetnosprawnosci lub oséb z umiarkowanym stopniem niepetnosprawnosci, u ktorych
stwierdzono autyzm, niepetnosprawnos¢ intelektualng lub chorobe psychiczng. W zaktadzie
aktywnosci zawodowej co najmniej 70% ogdtu oséb zatrudnionych powinny stanowic osoby
z niepetnosprawnoscig w szczegdlnosci skierowane do pracy przez powiatowe urzedy pracy,
przy czym maksymalnie 35% moga stanowi¢ osoby z umiarkowanym stopniem
niepetnosprawnoséci'**. Obowiazujace przepisy nie naktadajg wprost na organizatora
zaktadu aktywnosci zawodowej obowigzku kwalifikowania do pracy osdb, ktdre posiadajg
wskazanie do pracy w ZAZ w orzeczeniu o niepetnosprawnosci.

Informacje o istniejgcych zaktadach aktywnosci zawodowej mozna pozyskaé z baz
Ogdlnopolskiego Zwigzku Pracodawcow Zaktadéw Aktywnosci Zawodowej i Innych

Przedsiebiorstw  Spotecznych '*

oraz w sprawozdaniach z realizacji Programu
wyrownywania szans 0sOb niepetnosprawnych i przeciwdziataniu ich wykluczeniu
spotecznemu oraz pomocy w realizacji zadan na rzecz zatrudnienia oséb niepetnosprawnych
opracowanych przez Regionalny Os$rodek Polityki Spotecznej w Poznaniu**®. Aktualny wykaz
zaktadoéw aktywnosci zawodowej dziatajgcych na terenie Wielkopolski znajduje sie
w rejestrach podanych na stronie Wielkopolskiego Urzedu Wojewddzkiego™’. Réwniez
zgodnie z badaniami GUS z 2012 roku, w Wielkopolsce funkcjonowato 9 zaktadow

aktywnosci zawodowej'*®.

% Rozdziat VI. Zaktady pracy chronionej i zaktady aktywnoséci zawodowej, ustawa z dnia 27 sierpnia 1997 r. o rehabilitacji
zawodowej i spotecznej oraz zatrudnianiu os6b niepetnosprawnych Dz. U. z 2011 r. nr 127, poz. 721 z p6zn. zm.

%5 Bazy udostepnione przez Ogélnopolski Zwigzek Pracodawcéw Zaktadéw Aktywnosci Zawodowej i Innych Przedsiebiorstw
Spotecznych na http://zazpolska.pl (dostep: 21.05.204).

8 por. http://www.rops.poznan.pl/programy/program-wyrownywania-szans-osob-niepelnosprawnych-

135.html?offsetvl76=10 (dostep: 21.05.2014).

“ Wykaz zaktadéw pracy chronionej - stan na 30 lipca 2014 r., http://bip.poznan.uw.gov.pl/rejestry-ewidencje-i-

archiwa/wydzial-polityki-spolecznej-i-zdrowia (dostep: 21.05.2014).
8 Gtéwny Urzad Statystyczny, Departament Badan Spotecznych i Warunkéw Zycia, Centra integracji spotecznej, zaktady

aktywnosci zawodowej i warsztaty terapii zajeciowej w 2012 r., Warszawa 2012.



Mapa 3. Zaktady aktywnosci zawodowej funkcjonujgce w Wielkopolsce.
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Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie desk research (n=9).

Wg rejestru Wojewody Wielkopolskiego, w Wielkopolsce funkcjonuje 9 zaktaddéw
aktywnosci zawodowej, w tym 4 w subregionie kaliskim, po 2 w subregionie pilskim
i konidskim oraz po 1 w subregionie leszczyriskim. Sposrédd nich, 5 wspiera osoby
z niepetnosprawnoscig intelektualng (w Stupcy, Pile, Koninie, Liskowie i Gotaszewie).
Pierwszy zaktad aktywnosci zawodowej w Wielkopolsce powstat w 2004 roku. Byt to okres
rozkwitu wielkopolskich zaktadéw aktywnosci zawodowej - w latach 2004-2005 powstato
5 zaktadéw aktywnosci zawodowej. W kolejnych latach intensywnos¢ rozwoju tej formy
wsparcia znacznie zmalata. Z badan realizowanych przez TNS OBOP na zlecenie PFRON
wynika, iz gtéwna przeszkoda w powotywaniu i rozwoju ZAZ jest skomplikowana procedura
utworzenia i prowadzenia zaktadu, niski poziom dofinansowania dziatalnos$ci ZAZ, trudnosci

Liczha

o
M



w sfinansowaniu czesci kosztow z wiasnego budzetu oraz brak dodatkowych motywatorow
dla organizatorow™®.

W badanych 5 zaktadach aktywnosci zawodowej utworzono tgcznie 271 miejsc
pracy. Ponad 3/4 miejsc przygotowanych jest na przyjecie pracownikéw
z niepetnosprawnoscia intelektualng (76,8%). Aktualnie w badanych ZAZ zatrudnionych jest
97 os6b z niepetnosprawnoscig intelektualng. Jest to wynik zaskakujacy, jesli poréwnamy go
z wynikami badan ogdlnopolskich, z ktérych wynika, ze osoby z niepetnosprawnoscia

intelektualng stanowia jedynie 16,6% ogétu pracownikéw ZAZ*°.

Wykres 7.12. Odsetek miejsc wykorzystanych przez osoby z niepetnosprawnoscia
intelektualng w wielkopolskich zaktadach aktywizacji zawodowej.

H osoby z niepetnosprawnoscia
intelektualng

 osoby w normie intelektualnej

Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie CAWI (n=271).

Ponad potowie pracownikéw zaktadéw aktywnosci zawodowej z orzeczonymi
deficytami intelektualnymi stanowia mezczyzni (56,7%). Wyniki te sg zbiezne z danymi
zaprezentowanymi w badaniach ogdlnopolskich, w ktérych okazato sie, ze 54,1%
pracownikéw ZAZ to mezczyzni*>'.

3 TNS OBOB, Zaktady aktywnosci zawodowej. Raport z badania, Warszawa 2009, s. 57.

3% TNS OBOB, Zaktady aktywnosci zawodowej. Raport z badania, Warszawa 2009, s. 20.

1 TNS OBOB, Zakfady aktywnosci zawodowej. Raport z badania, Warszawa 2009, s. 15.



Wykres 7.13. Pte¢ pracownikéw zaktadéw aktywizacji zawodowe;j.
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Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie CAWI (n=271).

Potowa niepetnosprawnych intelektualnie pracownikow zaktadéw aktywnosci
zawodowej to osoby w wieku produkcyjnym miedzy 36 a 45 rokiem zycia (49,5%). Srednio
3 na 10 pracownikéw z niepetnosprawnoscig intelektualng to osoby w wieku od 26 do 35
lat. Niemal co dziesigty pracownik ma ponizej 25 lat. 12,4% ogdtu pracownikow
z niepetnosprawnoscia intelektualng jest osobg w niemobilnej fazie wieku produkcyjnego,
cechujacej sie stabilnoscig na rynku pracy i stagnacjg na zajmowanym stanowisku bez
motywacji do zmiany kwalifikacji.

Wykres 7.14. Struktura wieku pracownikéw zaktadéw aktywizacji zawodowej.
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Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie CAWI (n=271).



Podstawowym zadaniem zaktadu aktywnosci zawodowej jest realizowanie
dziatalnosci obstugowo-rehabilitacyjnej, przygotowanie oséb niepetnosprawnych do pracy
poza zaktadem i wyréwnaniem ich szans w nowym miejscu pracy. W konsekwencji
prowadzone] rehabilitacji oraz edukacji zawodowej (tj. doksztatcania, przekwalifikowania
i szkolenia oséb niepetnosprawnych) ma nastgpi¢ wzrost sprawnosci psychofizycznej,
zaradnosci osobistej i funkcjonowania spotecznego. Osoby z niepetnosprawnoscig w ZAZ
majg zapewniong dorazng i specjalistyczng opieke medyczng, poradnictwo i ustugi
rehabilitacyjne.

Badane zaktady aktywnosci zawodowej realizowaty proces rehabilitacji i pracy
przez 5 dni w tygodniu od poniedziatku do pigtku w wymiarze do 5 godzin dziennie.
Tylko jeden ZAZ zadeklarowat dtuzszy dzien pracy, powyzej 5 godzin dziennie. Uzyskane
dane potwierdzajg wyniki badan ogdlnopolskich méwigce, ze wiekszosé beneficjentow
ZAZ zatrudnianych jest w niepetnym wymiarze czasu pracy, najczesciej na 0,55 etatu
(65,8%)".

Wsparcie realizowane przez badane zaktady aktywnosci zawodowej daleko
wykraczajg poza  aktywizacje zawodowqa. Kaidy ZAZ wspiera  osoby
z niepetnosprawnoscia intelektualng, ktére w nim pracuja, takze w zakresie integracji
spotecznej oraz podnoszeniu kompetencji zycia codziennego zwigzanych
z samodzielnosciag i zaradnoscig zyciowa. Jeden 2z zaktaddéw wspiera swoich
pracownikéw takze w samodzielnym zamieszkaniu.

Zaktady aktywnos$ci zawodowej, zgodnie z zatozeniami przyjetymi przez
ustawodawce, miaty by¢é w polskim systemie rehabilitacji zawodowej o0séb
niepetnosprawnych pomostem pomiedzy warsztatami terapii zajeciowej a zaktadami
pracy chronionej i otwartym rynkiem pracy. Celem ZAZ jest zatem zatrudnienie stuzace
przygotowaniu oséb z niepetnosprawnoscia do zycia w otwartym Srodowisku
i do podjecia pracy u innego pracodawcy™>.

Sciezka kariery osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng kieruje sie zatem
w strone zaktadéw pracy chronionej, w ktorych zatrudnionych moze by¢ nie mniej niz
25 pracownikéw, w tym wskaznik zatrudnienia oséb z niepetnosprawnoscig powinien
wyniesé:

co najmniej 50%, a w tym co najmniej 20% ogdtu zatrudnionych stanowig osoby
zaliczone do znacznego lub umiarkowanego stopnia niepetnosprawnosci, albo

152 -
Tamze, s. 20.

33 Nadrzedna Izba Kontroli, Informacja o wynikach kontroli zasad dziatania i finansowania zaktadéw aktywnosci zawodowej,

Warszawa 2009, s. 5.



co najmniej 30% niewidomych lub psychicznie chorych, albo niepetnosprawnych
intelektualnie  zaliczonych do  znacznego albo  umiarkowanego  stopnia
niepetnosprawnosci™*.

W ramach zaktadéw pracy chronionej, pracownikom powinna zosta¢ zapewniona
dorazna i specjalistyczna opieka medyczna, poradnictwo i ustugi rehabilitacyjne.

W wojewddztwie wielkopolskim funkcjonuje 183 zaktaddw pracy chronionej, w tym
ponad potowa w subregionie poznanskim (55,7%). Aktualny wykaz zaktadow
pracy chronionej dziatajgcych na terenie Wielkopolski znajduje sie w rejestrach podanych
na stronie Wielkopolskiego Urzedu Wojewddzkiego >. Niestety sporzadzona baza
nie zawiera petnych danych teleadresowych. Z wuwagi na brak adresdw poczty
elektronicznej, nie przeprowadzono badan za pomocg metody CAWI z przedstawicielami
zaktaddéw pracy chronionej. Tym samym brak jest informacji, jaki odsetek zaktadéw pracy
chronionej wspiera osoby z niepetnosprawnoscia intelektualna.

154 Rozdziat VI. Zaktady pracy chronionej i zaktady aktywnosci zawodowej, ustawa z dnia 27 sierpnia 1997 r. o rehabilitacji

zawodowej i spotecznej oraz zatrudnianiu oséb niepetnosprawnych Dz. U. z 2011 r. nr 127, poz. 721 z pdzn. zm.
5 Wykaz zaktadéw pracy chronionej - stan na 30 lipca 2014 r., http://bip.poznan.uw.gov.pl/rejestry-ewidencje-i-

archiwa/wydzial-polityki-spolecznej-i-zdrowia (dostep: 21.05.2014).



4. Zatrudnienie socjalne.

Osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng, ktére zgodnie z zapisami ustawy z dnia
13 czerwca 2003 roku o zatrudnieniu socjalnym, podlegajg wykluczeniu spotecznemu
i ze wzgledu na swojg sytuacje zyciowa nie sg w stanie wtasnym staraniem zaspokoic
podstawowych potrzeb zyciowych oraz znajdujg sie w sytuacji utrudniajacej uczestnictwo w
zyciu zawodowym, spotecznym i rodzinnym, mogg uczestniczy¢ w zatrudnieniu socjalnym
realizowanym przez centra integracji spotecznej, kluby integracji spotecznej i zatrudnienie
wspierane. Celem dziatalnosci CIS, KIS izatrudnienia wspomaganego jest reintegracja

spoteczna i zawodowa™®.

Reintegracja spofeczna oznacza dziatania, w tym rdéwniez o charakterze
samopomocowym, majace na celu odbudowanie i podtrzymanie umiejetnosci
uczestniczenia w zyciu spotecznosci lokalnej i petnienia rol spotecznych w miejscu pracy,
zamieszkania lub pobytu.

Reintegracja zawodowa oznacza dziatania majace na celu odbudowanie
i podtrzymanie zdolnosci do samodzielnego swiadczenia pracy na rynku pracy.

Centra integracji spotecznej realizujg reintegracje zawodowg i spoteczng

poprzez™’:

1. ksztatcenie umiejetnosci pozwalajgcych na petnienie rél spotecznych i osigganie
pozycji spotecznych dostepnych osobom niepodlegajagcym  wykluczeniu
spotecznemu;

2. nabywanie umiejetnosci zawodowych oraz przyuczenie do zawodu,
przekwalifikowanie lub podwyzszanie kwalifikacji zawodowych;

3. nauke planowania zycia i zaspokajania potrzeb wtasnym staraniem, zwtaszcza
przez mozliwos¢ osiggniecia witasnych dochodéw przez zatrudnienie lub
dziatalno$¢ gospodarczg;

4. uczenie umiejetnosci racjonalnego gospodarowania posiadanymi Srodkami

pienieznymi.

Zgodnie z badaniami prowadzonymi przez GUS™® w roku 2012 w samym
wojewddztwie wielkopolskim funkcjonowato 13 centréw integracji spotecznej, z ktérych
korzysta 747 uczestnikdéw (Srednio 57 osdb na jeden CIS). Dane pochodzace dotyczace
podmiotéw ekonomii spotecznej przekazane przez Regionalny Osrodek Polityki Spotecznej
w Poznaniu z 2014 roku wskazujg na istnienie 23 CIS w wojewddztwie wielkopolskim. Lista
zawiera szczegétowe informacje dotyczgce kierownika/dyrektora CIS, podmiotu

16 Cyt za: rozdziat |. ustawy z dnia 13 czerwca 2003 roku o zatrudnieniu socjalnym (Dz.U. Nr 43, poz. 225).

7 Cyt za: rozdziat I1. ustawy z dnia 13 czerwca 2003 roku o zatrudnieniu socjalnym, wyd. cyt.

38 Departament Badar Spofecznych i Warunkéw Zycia GUS, Centra integracji spotecznej, zaktady aktywnosci zawodowej i

warsztaty terapii zajeciowej w 2012 r., Warszawa 2013.



prowadzgcego, adresu. Prawie wszystkie CIS posiadajg rowniez podane adresy mailowe.

139 opisuje 26 placowek (stan na kwiecien

Lista CIS udostepniona na BIP Wielkopolska
2014r.).

Liczba centréw integracji spotecznej dynamicznie sie zmienia. W dniu rozpoczecia
badan w Wielkopolsce funkcjonowaty 23 centra integracji spotecznej. Kazdy z nich
ustawowo przygotowany jest do wsparcia oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng, ale
tylko w 4 przypadkach aktualnie na liscie uczestnikow sg osoby z niepetnosprawnoscia
intelektualng. W kazdym z wielkopolskich CIS osoby z dysfunkcjg intelektualng stanowia
tzw. "grupe pozostatg", ktdra nie stanowi podstawowej grupy odbiorcéw wsparcia.
Wielkopolskie CIS w ramach reintegracji zawodowej prowadzg dziatalnos¢ wytworczg,
handlowg lub ustugowag, realizujg szkolenia i praktyki zawodowe oraz wprowadzajg osoby
z niepetnosprawnoscia na otwarty rynek pracy. Reintegracja spoteczna wzmacnia
kompetencje komunikacyjne, interpersonalne, samoobstugowe oraz ksztattuje umiejetnosci
zwigzane z zaradnoscig zyciowg, ktdre potrzebne sg w procesie poszukiwania i utrzymania

miejsca pracy.

Mapa 4. Centra integracji spotecznej funkcjonujgce w Wielkopolsce.
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Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie desk research (n=23).

3% Rejestr Centréw Integracji Spotecznej - kwiecieri 2014 r., http://bip.poznan.uw.gov.pl/rejestry-ewidencje-i-archiwa/wydzial-

polityki-spolecznej-i-zdrowia (dostep: 21.05.2014).



Centra integracji spotecznej funkcjonujgce na terenie wojewddztwa
wielkopolskiego realizujg swoje zadania zgodnie z obowigzujgcg ustawg o zatrudnieniu
socjalnym. Tym samym czas dziennego pobytu uczestnika w Centrum nie moze by¢ krétszy
niz 6 godzin, a okres uczestnictwa w zajeciach w Centrum moze trwaé¢ do 11 miesiecy
z mozliwoscig przedtuzenia do 17 miesiecy.

Uczestnicy CIS posiadajg gwarantowany katalog praw (zbieznych z prawami
pracownika w rozumieniu kodeksu pracy), ktéry zapewnia uczestnikom CIS szkolenie
w dziedzinie bezpieczenstwa i higieny pracy, przeprowadzenie odpowiednich badan
lekarskich, odziez roboczg i obuwie robocze bezpieczne i higieniczne warunki uczestnictwa
w zajeciach (w tym srodki ochrony indywidualnej) oraz zaopatrzenie z tytutu wypadku
w trakcie pobytu w Centrum na podstawie przepiséw o zaopatrzeniu z tytutu wypadkdw lub
choréb zawodowych powstatych w szczegdlnych okolicznosciach **° . Dodatkowo
uczestnikom zaje¢ w Centrum przystuguje nieodptatnie jeden positek dziennie w trakcie
pobytu.

Schemat 1. Katalog praw pracowniczych uczestnikéw CIS.
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Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie ustawy z dnia 13 czerwca 2003 roku o zatrudnieniu socjalnym.

%0yt za: rozdziat Il. ustawy z dnia 13 czerwca 2003 roku o zatrudnieniu socjalnym, wyd. cyt.



Za udziat w zajeciach CIS przystuguje wynagrodzenie (Swiadczenie integracyjne) oraz
dni wolne. Zgodnie z zapisami ustawy z dnia 13 czerwca 2003 o zatrudnieniu socjalnym,
w okresie uczestnictwa w zajeciach w Centrum, na wniosek uczestnika, kierownik Centrum
przyznaje s$wiadczenie integracyjne w wysokosci zasitku dla bezrobotnych, wyptacane
w okresach miesiecznych z dotu. Dodatkowo aktywna postawa i postepy w reintegracji
spotecznej i zawodowej mogg spowodowacd przyznanie uczestnikowi motywacyjnej premii
integracyjnej (nie wiekszej niz 20% wysokosci $wiadczenia integracyjnego). Istotne jest,
iz w przypadku nieusprawiedliwionej nieobecnosci trwajacej dtuzej niz 3 dni w miesigcu
Swiadczenie integracyjne za dany miesigc nie przystuguje. W przypadku choroby
potwierdzonej przez lekarza, uczestnik otrzymuje Swiadczenie integracyjne jedynie za 14
dni niezdolnosci do uczestniczenia w zajeciach CIS, przy czym S$wiadczenie to jest
zmniejszone o 1/40 za kazdy dzien niezdolnosci.

W okresie uczestnictwa w CIS, uczestnik moze otrzymac do 4 dni wolnych od zajec
w Centrum, za ktdre przystuguje Swiadczenie integracyjne w petnej wysokosci.

Osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng, u ktdérych proces reintegracji
zawodowej wymaga szerszego i bardziej zindywidualizowanego wsparcia, zdaniem
kierownikdéw centréw integracji spotecznej, z ktérymi prowadzono rozmowy w czasie
badan, otrzymaja efektywniejsze wsparcie w klubach integracji spotecznej'®*. Klub
integracji spotecznej jest miejscem, w ktérym osoby zagrozone wykluczeniem spotecznym
oraz ich najblizsze otoczenie mogg otrzymac wsparcie w zwiekszeniu kompetenc;ji
spoteczno-zawodowych, w tym w powrocie do petnienia rél spotecznych oraz
w podniesieniu kwalifikacji zawodowych. KIS realizuje dziatania majace na celu pomoc
w znalezieniu pracy na czas okreslony lub na czas wykonania okreslonej pracy, w petnym
lub niepetnym wymiarze czasu pracy u pracodawcoéw, wykonywania ustug na podstawie
umow cywilnoprawnych oraz przygotowanie do podjecia zatrudnienia lub podjecia
dziatalnosci w formie spétdzielni socjalnej. Wielkopolskie KIS realizujg réwniez prace
spotecznie uzyteczne oraz roboty publiczne, a takze staze zawodowe. Osoby bedace
uczestnikami KIS mogg otrzymac¢ w klubie wsparcie prawne. Kluby integracji spofecznej
pomagajg tez samoorganizowac sie w grupy, podejmowaé wspdlne inicjatywy w zakresie
zatrudnienia, spraw mieszkaniowych i socjalnych'®.

Rejestr KIS dostepny w Biuletynie Informacji Publicznej wojewddztwa
wielkopolskiego'®® wskazuje na istnienie 24 placéwek (stan na luty 2014 r.). Dodatkowe
informacje na temat liczby KIS w Wielkopolsce uzyskano z wynikéw badan ROPS, wedtug
ktorych w wojewddztwie wielkopolskich jest ich 19 (stan na potowe 2013 r.) lub 22 (stan na
grudzien 2013 r.).

! Dane otrzymane podczas wywiadéw telefonicznych z kierownikami wybranych centréw integracji spotecznej w

Wielkopolsce.
162 Rozdziat VII. ustawy z dnia 13 czerwca 2003 roku o zatrudnieniu socjalnym, wyd. cyt.
183 Rejestr Klub6w Integracji Spotecznej - 25 lutego 2014 r., http://bip.poznan.uw.gov.pl/rejestry-ewidencje-i-archiwa/wydzial-

polityki-spolecznej-i-zdrowia (dostep: 21.05.2014).



Mapa 5. Kluby integracji spotecznej funkcjonujace w Wielkopolsce.
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Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie desk research (n=24).

Podobnie jak w przypadku centrow integracji spotecznej, kluby integracji spotecznej
ustawowo przygotowane sg do wsparcia 0sdb z niepetnosprawnoscig intelektualna.
Zgodnie z zapisami ustawy z dnia 13 czerwca 2003 o zatrudnieniu socjalnym uczestnictwo
w klubach integracji spotecznej jest dobrowolne. Warunkiem uczestnictwa w klubie
integracji spotecznej jest realizacja kontraktu socjalnego ustalanego z pracownikiem
socjalnym na podstawie przepisbw o pomocy spotecznej. Okres uczestnictwa w klubie
integracji spotecznej jest ustalany indywidualnie z kazdym z uczestnikéw. Zaréwno w CIS,

jak w KIS pobyt jest nieodptatny.



5. Spétdzielnie socjalne.

Osoby z niepetnosprawnosciag intelektualng mogg realizowac cele reintegracji
spotecznej i zawodowej w spoétdzielni socjalnej. Przedmiotem dziatalnosci spétdzielni
socjalnej jest prowadzenie wspdlnego przedsiebiorstwa w oparciu o osobistg prace
cztonkéw. Spédtdzielnia socjalna moze prowadzi¢ dziatalnos¢ spoteczng i o$wiatowo-
kulturalng na rzecz swoich cztonkéw oraz ich srodowiska lokalnego, a takze dziatalnos$¢
spotecznie uzyteczna w sferze zadan publicznych®®.

Spoétdzielnia socjalna jest specyficzng forma przedsiebiorstwa spotecznego.
W odrdznieniu od innych podmiotéw ekonomii spotecznej spétdzielnia socjalna wymaga
duzej samodzielnosci i odpowiedzialnosci jej cztonkéw. Obowigzuje tu kolektywny sposdb
podejmowania decyzji, a kazdy cztonek, niezaleznie od wielko$ci udziatu w spoétdzielni,
dysponuje w tym procesie jednym gtosem. To sprawia, ze cztonkowie spétdzielni sg w petni
odpowiedzialni za sprawy przedsiebiorstwa, uczg sie samodzielnosci i dtugofalowego
planowania. Sami dbajg o finanse, zarzadzajg witasng dziatalnoscig, wyznaczajg kierunki

rozwoju’®

. Spétdzielnia socjalna jest wiec typem przedsiebiorstwa spotecznego, posiada
osobowos$¢ prawng i nie jest prowadzona przez zewnetrzny organ tj. jednostki samorzadu
terytorialnego lub organizacje pozarzagdowe.

Spétdzielnie socjalng moze zatozyé co najmniej 5 oséb fizycznych lub co najmniej
2 osoby prawne. Maksymalna liczba cztonkdw nie moze przekroczy¢ 50. Wyjatek stanowig
spotdzielnie powstate w wyniku przeksztatcenia spétdzielni inwalidow lub spétdzielni
niewidomych, ktérych gérny limit cztonkéw nie dotyczy. Ograniczenie liczby cztonkédw ma
zwigzek z wartosciami spoétdzielczymi, takimi jak wspdlnota, zaufanie, wspodtpraca
miedzyludzka. Przedsiebiorstwo zbyt duze mogtoby anonimizowac cztonkéw.

50% wszystkich cztonkéw spoétdzielni mogg stanowi¢ osoby nie wywodzace sie
z grup wykluczonych, jezeli ich praca na rzecz spétdzielni wymaga szczegdlnych kwalifikacji,
ktorych nie posiadajg pozostali cztonkowie spotdzielni.

W Wielkopolsce w okresie prowadzenia badan funkcjonowato 129 spétdzielni
socjalnych, przy czym ich liczba dynamicznie wzrasta. Informacje na temat spdtdzielni
socjalnych dziafajgcych w poszczegdlnych powiatach mozna uzyskac z baz Ogdlnopolskiego
Zwigzku Rewizyjnego Spétdzielni Socjalnych® oraz Stowarzyszenia Na Rzecz Spétdzielni

Socjalnych™®’

, jednakze kazda z baz jest niepetna w zakresie danych teleadresowych. Z tego
wzgledu ankiety internetowe zostaty wystane do 43 spétdzielni socjalnych ze 129 na terenie
wojewddztwa wielkopolskiego. Kontakt z pozostatymi byt utrudniony ze wzgledu na brak
danych kontaktowych. Zwrotnos¢ ankiet internetowych wystanych do spétdzielni socjalnych
jest mniejsza niz 10%. Wsrod czterech spétdzielni, ktdre odpowiedziaty na ankiete, tylko

jedna jest przygotowana do wsparcia osdb z niepetnosprawnoscig intelektualng, jednakze

164 Ustawa z dnia 27 kwietnia 2006 r. o spétdzielniach socjalnych (Dz. U. z dnia 5 czerwca 2006 r.).

Spétdzielnie socjalne, artykut pobrano: http://www.ekonomiaspoleczna.pl/x/166020

Katalog spétdzielni socjalnych wg rejestracji w KRS, Ogdlnopolski Zwigzek Rewizyjny Spétdzielni Socjalnych,
http://ozrss.pl/spoldzielnie-socjalne/katalog (dostep: 21.05.2014).

7 Wykaz spétdzielni socjalnych na stronie http://www.spoldzielnie.org (dostep: 21.05.2014).
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aktualnie zadna z tej kategorii 0oséb nie jest cztonkiem spotdzielni (Spétdzielnia Socjalna
1979 z powiatu pleszewskiego). W czasie realizacji badan w okresie rejestracji byta jedna
spotdzielnia w Poznaniu, ktérej cztonkami w wiekszosci beda osoby z niepetnosprawnoscia
intelektualng (Spétdzielnia Socjalna "Dobra robota" zaktadana przez dwie organizacje
pozarzagdowe - Stowarzyszenie Na Tak i Polskie Towarzystwo Na Rzecz Osdb
z Uposledzeniem Umystowym).

W Wielkopolsce w ramach przedsiebiorstw spotecznych funkcjonuje tez
21 spétdzielni inwalidoéw i 2 spétki z ograniczong odpowiedzialnoscig (Diakonijna Spotka
Zatrudnienia Sp.z 0.0. oraz Przedsiebiorstwo Spoteczne ,Barki” Sp. z 0.0.). Spétdzielnie
inwalidéw i spodtdzielnie niewidomych majg wieloletnie tradycje siegajace okresu
powojennego. Cechujg sie wysokim wskaznikiem zatrudnienia oséb niepetnosprawnych.
Na przestrzeni lat w sytuacji wzrostu konkurencji, zniesieniu monopolu na pewne ustugi
i towary pochodzgce z tych spoétdzielni wskaznik zatrudnienia osdb niepetnosprawnych
obnizyt sie pozostajgc obecnie na poziomie ok. 60%. Spétdzielnie inwalidéw zatrudniajg
osoby niepetnosprawne w stopniu znacznym i umiarkowanym i kfadg duzy nacisk
na rehabilitacie zawodowga. W spétdzielniach tych znajdujg zatrudnienie osoby
niepetnosprawne z tzw. schorzeniami specjalnymi. Spétdzielnie inwaliddw cechujg sie
wysokim poziomem zabezpieczenn socjalnych i bogatym wachlarzem form pomocy
z zaktadowego funduszu rehabilitacji. Z tego funduszu finansowana najczesciej jest opieka

medyczna, przychodnia rehabilitacyjna, sprzet rehabilitacyjny, lekarstwa i inne'®.

168

Cyt. za: Ekonomia spoteczna, artykut pobrano: http://rynekpracy.org/x/413658#sp_inw



6. Placéwki opieki catodobowej.

Osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng niemoggce samodzielnie funkcjonowad
w codziennym zyciu, ktére wymagajg catodobowej opieki z powodu wieku, choroby lub
niepetnosprawnosci, a ktérym nie mozna zapewnic¢ niezbednej pomocy w formie ustug
opiekuriczych™, moga zosta¢ skierowane do domu pomocy spotecznej. Jesli osoba
wymaga wzmozonej opieki medycznej, wowczas kierowana jest do zakfadu opiekunczo-
leczniczego lub placéwki pielegnacyjno-opiekuncze;j.

Domy pomocy spotecznej, w zaleznosci od tego, dla kogo sg przeznaczone, dzielg
sie na nastepujgce typy domow, dla:
0s6b w podesztym wieku;
0s6b przewlekle somatycznie chorych;
0s6b przewlekle psychicznie chorych;
dorostych niepetnosprawnych intelektualnie;
dzieci i mtodziezy niepetnosprawnych intelektualnie;

o vk wnN

0s6b niepetnosprawnych fizycznie.

U podstaw organizacyjnych doméw pomocy spotecznej lezy zatem zatozenie
zréznicowania oraz mozliwie maksymalnego dostosowania warunkdw i charakteru domu do
sprawnosci i stanu zdrowia mieszkancéw, a takze systematycznie zmieniajgce sie proporcje
liczby miejsc w poszczegdlnych typach placéwek w zaleznoéci od potrzeb spotecznych®™.

Rejestr doméw pomocy spotecznej'’* wskazuje na funkcjonowanie 65 placdwek
tego typu w wojewddztwie wielkopolskim (stan na marzec 2014). Spis zawiera informacje
dotyczace profilu jednostki, liczby, organu lub podmiotu prowadzacego jednostke.
W rejestrze podano takze powiat oraz adres z danymi kontaktowymi (numer telefonu).
Placowki majg przypisany powiat, na terenie ktérego sie znajdujg, ale nie
sg uporzadkowane wedtug tej informacji, ale wedtug numeru w rejestrze.

169 . . . . . . g A .. . I
Ustugi opiekuricze realizowane na podstawie przepiséw o pomocy spotecznej, $wiadczone s3 w miejscu zamieszkania i

obejmuja pomoc w zaspokajaniu codziennych potrzeb zyciowych, opieke higieniczng zalecong przez lekarza pielegnacje,
specjalistyczne ustugi dostosowane do szczegdlnych potrzeb wynikajacych z rodzaju schorzenia lub niepetnosprawnosci oraz
integracje spoteczng (art. 50 ustawy z dnia 12 marca 2004 r. o pomocy spotfecznej).

70 cyt. za: B. Szulz, Dom pomocy spotecznej jako forma wsparcia i opieki nad osobami starszymi [w:] B. Balogova, Elan vital V
priestore medzigeneracnych vztahov, PreSov 2010, s. 284.

71 Rejestr domow pomocy spotecznej, stan na marzec 2014, http://bip.poznan.uw.gov.pl/rejestry-ewidencje-i-

archiwa/wydzial-polityki-spolecznej-i-zdrowia (dostep: 21.05.2014).



Mapa 6. Domy pomocy spotecznej dla oséb z niepetnosprawnoscig intelektualna.
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Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie desk research (n=22).

W Wielkopolsce funkcjonuje 65 domdéw pomocy spotecznej, z czego 22 domy
sg sprofilowane dla osdb z niepetnosprawnoscig intelektualng. Wsréd placéwek o profilu
uwzgledniajgcym mieszkancéw z niepetnosprawnoscia intelektualng, 16 przeznaczonych
jest dla dorostych osdb z niepetnosprawnoscia intelektualng, a 7 dla dzieci i miodziezy
z niepetnosprawnoscia intelektualna.



Wykres 7.15. Profile doméw pomocy spotecznej w Wielkopolsce wspierajgcych osoby
z niepetnosprawnoscia intelektualna.

M dla oséb dorostych

M dla dzieci i mtodziezy

m dla dzieci, mtodziezy i oséb
dorostych

i1 pozostate niesprofilowane na

osoby z niepetnosprawnoscia
intelektualng

Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie CAWI (n=65).

Sposréd omawianych 22 placéwek, dwie sg typu mieszanego, z ktdrych:
1. pierwsza, mieszczaca sie w powiecie czarnkowsko-trzcianeckim, poza
mieszkaicami z niepetnosprawnoscig intelektualng funkcjonujg osoby
w podesztym wieku, przewlekle somatycznie chore lub niepetnosprawne
fizycznie;
2. druga, mieszczaca sie w powiecie koninskim, wspiera zaréwno dzieci,
mtodziez, jak i osoby doroste z niepetnosprawnoscia intelektualna.

Dostepne ministerialne dane statystyczne'’” pokazuja, ze coraz czesciej domy
pomocy spotecznej przeksztatcajg sie w domy o typach mieszanych, co sktania do refleksji,
ze samorzady nie realizujg polityki gospodarki miejscami wynikajacej ze specjalizacji dziatan
dla okreslonego typu niepetnosprawnosci, kierujgc sie minimalizacjag wydatkow
i kierowaniem oséb do domdw usytuowanych na terenie o najnizszym miesiecznym koszcie
pobytu mieszkaica. W perspektywie dfugofalowej takie praktyki mogg prowadzi¢
do zatarcia réznic pomiedzy poszczegdlnymi domami i sprowadzi¢ funkcje DPS jedynie
do funkcji bytowych, rezygnujac ze specjalistycznego wsparcia adresowanego do oséb

. . . .1
z nlepe’rnosprawnosuaml 73.

72 Domy pomocy spotecznej wg danych pochodzacych ze sprawozdan mpips-05, cyt. za: Z. Grabusiriska, Domy pomocy
spotecznej w Polsce, Warszawa 2013, s. 51.
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Na podstawie danych udostepnionych na stronie Wojewody Wielkopolskiego,
w wielkopolskich domach pomocy spotecznej przeznaczono dla 0séb z niepetnosprawnoscia
intelektualng 1915 miejsc, w tym 1502 miejsc dla oséb dorostych i 413 dla dzieci

i mtodziezy*™*

. Nalezy jednak zastrzec, ze jest to liczba pomniejszona tylko do oséb, ktére
mieszkajg w placdwkach sprofilowanych (dla dzieci i mtodziezy z niepetnosprawnosciag
intelektualng lub dla dorostych z niepetnosprawnoscig intelektualng), a lustracja domow
pomocy spotecznej wskazuje, ze osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng sg réwniez

mieszkancami placowek niesprofilowanych.

Wykres 7.16. Liczba miejsc dla 0oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng
w wielkopolskich domach pomocy spoteczne;j.

M osoby doroste z
niepetnosprawnoscia
intelektualng

i dzieci i mtodziez z
niepetnosprawnoscia
intelektualng

I pozostate

Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie CAWI (n=6336).

Placéwki catodobowe dla oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng to przede
wszystkim duze obiekty, w ktérych rdéwnoczesnie mieszka nawet kilkaset oséb.
W Wielkopolsce najwiekszy dom, w ktérym mieszkaricami sg miedzy innymi osoby
z niepetnosprawnoscig intelektualng ma 354 miejsc (powiat czarnkowsko-trzcianecki). 2/5
wielkopolskich domoéw pomocy spotecznej sprofilowanych dla dorostych o0sdéb
z niepetnosprawnoscia intelektualng to duze placéwki o liczbie miejsc wiekszej niz 100.
Nawet najmniejszy dom pomocy spotecznej dla dorostych oséb z niepetnosprawnoscia
intelektualng jest réwniez duzg instytucjg dla 55 osdb.

Dom pomocy spotecznej swiadczy ustugi bytowe, opiekuncze, wspomagajace
i edukacyjne w zakresie i formach wynikajacych z indywidualnych potrzeb oséb w nim

74 Rejestr domow pomocy spotecznej, stan na marzec 2014, http://bip.poznan.uw.gov.pl/rejestry-ewidencje-i-

archiwa/wydzial-polityki-spolecznej-i-zdrowia (dostep: 21.05.2014).



przebywajacych'”. W jednym miejscu skupieni sa rézni specjalisci, w zwiazku z tym wszelkie
wsparcie realizowane jest w tych samych przestrzeniach. Sztywne struktury przestrzenne
i funkcjonalne podporzadkowane sg celom organizacyjnym instytucji,176 choé¢ w ustawie
zdnia 12 marca 2004 o pomocy spotecznej zaznaczono, ze organizacja domu pomocy
spotecznej, zakres i poziom ustug Swiadczonych przez dom uwzglednia w szczegdlnosci
wolnosé, intymnosé, godnosé i poczucie bezpieczeristwa mieszkarnicdw domu oraz stopien
ich fizycznej i psychicznej sprawnosci. Mimo ustawowych zatozen, duze placowki
opiekuncze majg problem z indywidualizacjg wsparcia, a wolnos¢ mieszkancédw ogranicza
rytm funkcjonowania placéwki. Charakterystyczne dla tej formy mieszkaniowej sa:

zewnetrzna organizacja czasu,

instytucjonalne formy spedzania czasu wolnego,

odgdrnie narzucony czas realizacji potrzeb i odpoczynku,

duze wieloosobowe pokoje,

1

2

3

4

5. wspdlne sanitariaty,
6. sale terapeutyczne petnigce rézne funkcje zaleznie od okolicznosci,

7. oddzielne pomieszczenia dla personelu,

8. positki przygotowane przez personel i spozywane w duzych stotéwkach,
9

brak wptywu jednostki na wyglad wtasnego pokoju.

Z uwagi na niewielkg liczbe takich instytucji (i jeszcze mniejszg ilos¢ placéwek
specjalizujgcych sie we wsparciu oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng), osrodki
te czesto oddalone sg od srodowiska lokalnego, w ktérym jednostka urodzita sie i dorastata.

Alternatywg dla domoéw pomocy spotecznej dla oséb z niepetnosprawnoscia
intelektualng, ktére nie wymagajg wsparcia catodobowego, sg mieszkania chronione, ktdre
stanowig forme pomocy spotecznej zastepujgcyg pobyt w placédwce zapewniajgcej opieke
catodobowa. Ich zadaniem jest przygotowanie mieszkancéw, pod opiekg specjalistow,
do prowadzenia samodzielnego zycia oraz zapewnienie warunkédw samodzielnego
funkcjonowania w $rodowisku i integracje spoteczna”’.

Mieszkania chronione wpisujg sie w nurt normalizacji warunkéw zycia oso6b
z niepetnosprawnoscia intelektualng, zgodnie z ktérg mieszkalnictwo powinno by¢
realizowane w formie typowej dla spoteczenstwa i kultury, w ktédrym jednostka zyje.
Mieszkania chronione rzadko s prowadzone w specjalnie do tego wydzielonych,
ogrodzonych i oznakowanych budynkach, co jest charakterystyczne dla domdéw pomocy
spotecznej. Poziom i zakres wsparcia o0séb z niepetnosprawnoscig intelektualng
zamieszkujgcych w warunkach chronionych jest dostosowany do ich indywidualnych
potrzeb. Jest to mozliwe dzieki matej grupie oséb wspdlnie zamieszkujgcych
i przebywajgcych pod opieka jednego specjalisty (zwyczajowo kilka osdb), ktére sa

75 Art. 55. ustawy z dnia 12 marca 2004 r. o pomocy spotecznej, wyd. cyt.
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wybierane pod katem podobienstwa potrzeb i wspdlnego realizowania celéw okreslonych

w programie usamodzielniania lub programie wspierania.

Tabela 7.1. Mieszkalnictwo chronione, domy pomocy spotecznej i mieszkalnictwo

wspomagane — wykaz réznic.

WYSZCZEGOLNIENIE MIESZKALNICTWO CHRONIONE DOMY POMOCY SPOLECZNEJ

ADRESACI

Osoby, ktére ze wzgledu na trudng
sytuacje zyciowg, wiek, niepetno-
sprawnos¢ lub chorobe potrzebuja
wsparcia w funkcjonowaniu w
codziennym zyciu, ale nie wymaga
ustug w zakresie swiadczonym przez
jednostke catodobowej opieki.

Osoby wymagajgce catodobowej
opieki z powodu wieku, choroby
lub niepetnosprawnosci,
niemogace samodzielnie
funkcjonowac w codziennym zyciu,
ktorym nie mozna zapewnic
niezbednej pomocy w formie ustug
opiekunczych, w tym dzieci i
mtodziez.

Rodzaj budynku

Mieszkanie tradycyjne, rzadko w
specjalnie wydzielonym budynku.

Budynek specjalnie wydzielony,
oznakowany tablicami
informacyjnymi wieloosobowy.

Intensywnos¢
wsparcia mierzona
czasem wsparcia
udzielanego przez
asystenta

Wedtug potrzeb, jednak nie mniej niz 3
godziny dziennie, wykluczona opieka
catodobowa.

Catodobowo.

Liczba osdb wspdlnie
zamieszkujacych.

Nie mniej niz 3 osoby.

Nawet do kilkuset oséb
(nowopowstajgce domu do 100
0s6b). Pokoje wieloosobowe dla
max. 4 0sob, tazienki wspdlne dla 5
0sob.

Wspotmieszkancy

Kryterium doboru wspétmieszkancow
jest podobienstwo potrzeb i
wspolnego realizowania celow
okreslonych w programie
usamodzielniania lub programie
wspierania.

Decyzja o wspotlokatorze nie
nalezy do mieszkanca.

Odptatnos¢

Ustalana na podstawie kryterium
dochodowego. W uzasadnionych
przepadkach wtasciwy starosta moze
zwolnic osobe z optat.

Ustalana na podstawie kryterium
dochodowego. W uzasadnionych
przepadkach wtasciwy starosta
moze zwolni¢ osobe z optat.

Zrédto: N. Marciniak-Madejska, Mieszkalnictwo wspomagane dla 0séb z niepetnosprawnosciq intelektualng [w:]

Niepetnosprawnos¢ i rehabilitacja, Instytut Rozwoju Stuzb Spotecznych, Warszawa 2014, s. 110-111.



W wojewddztwie wielkopolskim w roku 2013 byto tgcznie 35 mieszkan chronionych,

w ktdrych przewidziano 135 miejsc, z ktérych skorzystato 165 osob'’®

. W tym mieszkan
prowadzonych przez jednostki organizacyjne o zasiegu lokalnym bylo 8 mieszkan
(33 miejsca i 78 korzystajagcych), a wsrdd mieszkan prowadzonych przez jednostki
organizacyjne o zasiegu ponad gminnym 27 mieszkan (102 miejsca i 87 o0sdb
korzystajacych). Wsrdd beneficjentéw korzystajacych z tej formy wsparcia wyrdzniono
osoby z zaburzeniami psychicznymi. Zgodnie z danymi pochodzacymi ze sprawozdania
Wydziatu Polityki Spotecznej Wielkopolskiego Urzedu Wojewddzkiego sporzgdzonego dla
Ministerstwa Pracy i Polityki Spotecznej, w Wielkopolsce funkcjonujg 3 mieszkania
chronione dla 0séb z zaburzeniami psychicznymi, ktérymi zgodnie z art. 3 ustawy z dnia
19 sierpnia 1994 o ochronie zdrowia psychicznego, mogga by¢ osoby z niepetnosprawnoscia
intelektualna:

1. w miescie Poznan prowadzone byto 1 mieszkanie dla 0oséb z zaburzeniami
psychicznymi z 9 miejscami, z ktdrych korzystato 9 oséb (mieszkanie
prowadzone przez inny podmiot — jednostke organizacyjng o zasiegu
lokalnym);

2. w miescie Kalisz prowadzone byto 1 mieszkanie z 5 miejscami, z ktdrych
korzystato 5 osdb (mieszkanie prowadzone przez powiat — jednostke
organizacyjng o zasiegu ponad gminnym MOPR);

3. w powiecie sredzkim prowadzono 1 mieszkanie chronione z 4 miejscami,
z ktérego korzystaty 4 osoby (mieszkanie prowadzone przez powiat —
jednostke organizacyjng o zasiegu ponad gminnym PCPR).

Podsumowujgc analize wsparcia catodobowego, nalezy zaznaczy¢, iz mieszkania
chronione i domy pomocy spotecznej sg zinstytucjonalizowang i mato elastyczng forma
zamieszkania dorostych oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng. Ustawodawca nie
przewidziat miedzy innymi mozliwosci samodzielnego zamieszkania w jednoosobowym
gospodarstwie domowym, ani zamieszkania w parze w indywidualnym mieszkaniu
(mieszkanie chronione przeznaczone jest dla nie mniej niz 3 oséb, a domy pomocy
spotecznej przygotowane sg dla przynajmniej 10 mieszkancow). Ustawodawca zatozyt
rowniez, ze osoba z niepetnosprawnoscia musi mieé¢ codzienny bezposredni kontakt
z asystentem, a wsparcie Swiadczone w mieszkaniach chronionych musi by¢ realizowane
przez co najmniej 3 godziny dziennie przez 7 dni w tygodniu, z kolei pomoc w domach
pomocy spotecznej $wiadczona jest catodobowo™”.

Wsrdd pozostatych instytucjonalnych form catodobowego wsparcia o0séb
z niepetnosprawnoscia intelektualng, na temat ktérej pozyskano informacje podczas badan
CAWI, znalazty sie hostele dla osé6b bezdomnych, ktérych mieszkaricami nierzadko sg osoby

'78 Wydziat Polityki Spotecznej Wielkopolskiego Urzedu Wojewddzkiego, MPiPS-03 Sprawozdanie pétroczne i roczne z

udzielonych swiadczert pomocy spotecznej - pienieznych, w naturze i ustugach za okres I-XIl 2013 r..
7 por. N. Marciniak-Madejska, Mieszkalnictwo wspomagane dla os6b z niepetnosprawnoscig intelektualna [w:]

Niepetnosprawnosc i rehabilitacja, Instytut Rozwoju Stuzb Spotecznych, Warszawa 2014.



z lekka i umiarkowang niepetnosprawnosciag intelektualng. W 4 poznanskich hostelach
prowadzonych przez Stowarzyszenie Pogotowie Spoteczne, jeden na oSmiu mieszkancow
ma dysfunkcje intelektualng (12,0%). Hostele dla bezdomnych nie stanowia jednak
podstawowej formy wsparcia instytucjonalnego organizowanego z myslg o osobach
z niepetnosprawnoscig intelektualng w  polskim systemie prawnym, a osoby
z niepetnosprawnoscig przebywaja w nich na takich samych zasadach jak pozostali
mieszkancy, dlatego nie bedg one poddawane analizie w kontekscie badan nad jakoscig
zycia 0s0b z niepetnosprawnoscig intelektualna.

7. Organizacje pozarzadowe.

Dane pochodzgce z badan GUS informujg, iz w 2012 r. w catej Polsce funkcjonowato
83,5 tys. organizacji trzeciego sektora. Wiele z nich realizuje dziatalno$¢ pozytku
publicznego mieszczacy sie w sferze zadan publicznych okreslonych w art. 4. ustawy z dnia
24 kwietnia 2003 r. o dziatalnosci pozytku publicznego i o wolontariacie: dziatalnosé
na rzecz oséb niepetnosprawnych. Wsrdd tych organizacji znajdujg sie rowniez takie, ktdre
wspierajg szczegdlng kategorie oséb z niepetnosprawnosciami, u ktérych stwierdzono
deficyty intelektualne.

Nie istniejg bazy organizacji pozarzadowych zajmujacych sie osobami
z niepetnosprawnoscig intelektualng. Urzedy wojewddzkie, gminy i starostwa powiatowe
nie majg obowigzku prowadzenia podobnych spisdw, a jedyne listy znajdujg sie
w Krajowymi Rejestrze Sgdowym, w ktérym odnajdujemy ogdlne informacje
wyszczegllniajgce najwyzej te organizacje, ktére realizujg zadania na rzecz oséb
niepetnosprawnych jako kategorii ogdlne;j.

W  celu okreslenia, ktore organizacje $wiadczg pomoc  osobom
z niepetnosprawnoscig intelektualng, skontaktowano sie ze wszystkimi PCPR, urzedami
gmin i starostwami w wojewddztwie wielkopolskim. Informacje uzyskane od ww. instytucji
nie zawsze byty aktualne czy precyzyjne. Ponadto niektérzy pracownicy urzedow, z ktorymi
sie kontaktowano, oswiadczali iz nie posiadajg takich informacji i nie pomoga w ich
zdobyciu sugerujac, by samemu dzwonié i pytaé poszczegdlne organizacje. Informacje
uzyskane zawierajg dane adresowe i kontaktowe organizacji pozarzadowych, wiek
beneficjentéw  (dzieci/dorosli), informacje czy organizacja wspiera tylko osoby
niepetnosprawne intelektualnie czy rowniez rodziny tych oséb, czestotliwos¢ wsparcia oraz
adres strony internetowej ze spisem organizacji pozarzagdowych dziatajgcych w powiecie
(organizacje czesto podawaty w tym miejscu adresy swoich stron internetowych).

Duzym utrudnieniem w zebraniu rzetelnych informacji jest rdéwniez fakt,
ze informacje dotyczgce organizacji pozarzgdowych czesto ulegajg zmianie. Powstaje wiele
nowych organizacji, inne zaprzestajg dziatania, lub nie dziatajag, mimo ze formalnie
sg zarejestrowane jako funkcjonujgce. Informacje o takich organizacjach nie
sg aktualizowane.

Inng trudnoscig jest to, ktére organizacje traktowac jako organizacje wspierajgce
osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng, bowiem istniejg organizacje, ktére Swiadczg



realng pomoc okreslong w statucie, ale réwniez organizacje, ktére mimo posiadania zapisu
w statucie, nie dziatajg w zaden sposéb na rzecz niepetnosprawnych. Jezeli uznaé,
ze kierujemy sie zapisem w statucie, to czy ogdlny zapis mdwigcy o wspieraniu 0sob
niepetnosprawnych jest dla nas wystarczajgcy by uzna¢, ze organizacja wspiera m.in. osoby
niepetnosprawne intelektualnie czy tez powinny nas interesowac tylko te organizacje, ktére
majg w statucie konkretny zapis, ze udzielajg wsparcia osobom z niepetnosprawnoscig
intelektualna.

W Wielkopolsce funkcjonuje 265 organizacji pozarzgdowych kierujgcych swojg
oferte do oséb niepetnosprawnych intelektualnie, w tym ponad 1/3 zlokalizowana jest

180 Wielkopolskie organizacje pozarzgdowe realizujg zaréwno

w miescie Poznan (109)
wsparcie systematyczne, organizujac grupy wsparcia lub prowadzgc placéwki (tj. warsztaty
terapii zajeciowej, osrodki wsparcia, Swietlice popotudniowe), jak i okazjonalne polegajgce
gtéwnie na cyklicznych spotkaniach, wyjazdach integracyjnych i zajeciach sportowych.
Okazjonalno$¢ dziatan organizacji spotecznych zwigzana jest z nieregularnym systemem
finansowania. Z reguty organizacje nie prowadzgce placéwek rehabilitacyjnych finansujg
swojg dziatalnos¢ z funduszy samorzgdowych realizujgc krotkoterminowe projekty.
Organizacje  pozarzagdowe  stanowig istotne ogniwo  wsparcia  0séb
z niepetnosprawnoscig intelektualng. Ich pomoc, majac charakter zaréwno instytucjonalny,
jak i nieformalny, jest waznym uzupetnieniem oferty jednostek samorzadu terytorialnego.
Tym samym wspotpraca miedzy poszczegdlnymi sektorami, w tym administracji publicznej,
organizacji spotecznych, ale tez biznesu, jest konieczna dla realizacji wsparcia i wypetniania
luk w istniejgcym systemie pomocy osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng i ich rodzin.

'8 Dane pochodzace w wynikéw ankiety internetowej realizowanej w okresie od 01.06 do 30.06.2014.



WPLYW ORGANIZACJI SRODOWISKA
INSTYTUCJONALNEGO NA JAKOSC ZYCIA
- UJECIE MIEDZYSEKTOROWE

ANALIZA WYWIADOW POGtEBIONYCH

Adriana Domachowska-Mandziak, Stowarzyszenie Na Tak

Osoba z niepetnosprawnoscig intelektualng, jak kazdy cztowiek, zyje w systemie
spotecznym. Ksztaftowanie cztowieka z dysfunkcjg intelektualng, poziom jego rozwoju
zalezy od wielu czynnikéw spotecznych, dokonuje sie w okreslonym srodowisku i jest przez
to Srodowisko uwarunkowany. Na klimat spoteczny wptyw majg czynniki zewnetrzne
(usytuowane poza mozliwoscig kierowania nimi przez jednostke: przepisy prawne, kondycja
finansowa i gospodarcza kraju, liczba dostepnych punktéw administracji publicznej oraz
medycznej, stereotypy) oraz czynniki wewnetrzne, czyli te, ktdre pochodza od samej osoby
(opinie, sady na temat siebie i innych), a takze kultura zycia charakterystyczna
dla mniejszego obszaru, w ktédrym zyje osoba z niepetnosprawnoscig intelektualng. Jesli
srodowisko spoteczne socjalizuje dorostg osobe z niepetnosprawnoscig intelektualng
na zasadach partnerskich, wéwczas podejmuje wysitek zwigzany z akceptacja jej deficytow
i poszukuje rozwigzan, ktére umozliwia wykorzystanie w petni potencjatu w osigganiu
niezaleznosci zyciowej. Jesli dorosta osoba z niepetnosprawnoscig intelektualng egzystuje
w otoczeniu nastawionym na zaspakajanie jej potrzeb podstawowych z réwnoczesnym
brakiem uwaznosci na pojawienie sie w jej zyciu potrzeb wyzszych, rozumianych jako
potrzeba samostanowienia, sprawczosci, autonomii zyciowej, wspdtuczestnictwo w Zzyciu
spotecznym, wéwczas nastepuje zjawisko wykluczenia spotecznego.

Osoba z niepetnosprawnoscig intelektualng ze wzgledu na deficyty: mniejsza
sprawnos¢ komunikacyjng, nizsze umiejetnosci interpersonalne oraz poznawcze, potrzebuje
wsparcia innych oséb w organizacji przestrzeni zyciowej, tak, aby byta ona miejscem
wykorzystujgcym potencjat osoby w optymalnym stopniu. W zwigzku z tym, jednym
z determinantéw jakosci zycia osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng jest poziom
adekwatnosci oferty wsparcia do jej indywidualnych potrzeb, wykreowany w najblizszym
otoczeniu spotecznym. Niepetnosprawnos¢ intelektualna nie jest bowiem jedyna
przeszkodg w zwiekszaniu autonomii zyciowej. Obiektywnga i kluczowa barierg jest brak
doswiadczenia zyciowego osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng w petnieniu réznych
rél spotecznych oraz znaczenie srodowiska rodzinnego i instytucjonalnego w dostepie
do ustug odpowiadajgcych na potrzeby tej grupy.

Aby uzyska¢ wiedze, jak organizacja wsparcia instytucjonalnego, ksztattuje jakosc¢
zycia dorostych oséb z niepetnosprawnosciag intelektualng, przeprowadzono wywiady
pogtebione z przedstawicielami organizacji pozarzadowych, administracji publicznej oraz
sektora biznesu. Zatozeniem wyjsciowym byto zebranie informacji na temat:



1. potrzeb o0séb z niepetnosprawnosciag intelektualng w réznych sferach zycia,
dostrzeganych/diagnozowanych przez organizacje pozarzgdowe, samorzad
lokalny, sektor biznesu;
form diagnozowania potrzeb oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng;
zakresu i rodzaju form wsparcia skierowanych do osdb z niepetnosprawnoscia
intelektualng w badanym subregionie/powiecie, realizowanych przez sektor
pozarzadowy, biznesu, lokalnego samorzadu;

4. innowacyjnych/modelowych rozwigzan wypracowanych w $rodowisku
lokalnym;
dostepnosci ustug i wsparcia dla 0séb z niepetnosprawnoscig intelektualng ;
proporcji systemowego wsparcia w stosunku do wsparcia o charakterze
doraznym.

Istotnym elementem wywiadéw pogtebionych byto réowniez pozyskanie opinii
zaréwno na temat osobistych postaw, pomystéw i oczekiwan respondentdw w omawianym
temacie oraz zatozen programowych, mozliwosci i realizowanych juz dziatan wynikajacych
z kompetencji okreslonych sprawowang funkcja.

1. Oferta wsparcia dorostych osob z niepetnosprawnoscig

intelektualng w poszczegdlnych sektorach. Perspektywa ekspertow.

Respondenci, bedacy przedstawicielami organizacji pozarzadowych oraz
administracji publicznej wykazywali liczne formy wsparcia instytucjonalnego dla dorostych
0s6b z niepetnosprawnoscig intelektualng. Najczestszg formg wsparcia byly warsztaty
terapii zajeciowej i Srodowiskowe domy samopomocy. W badanych subregionach powstajg
rowniez spotdzielnie socjalne i zaktady aktywnosci zawodowej stanowigce ogniwo
w aktywizacji zawodowej. Niszowag forma wsparcia jest mieszkalnictwo chronione lub
wspomagane.

Istotnym podmiotem projektowania i realizacji wsparcia sg organizacje
pozarzgdowe. Jak zauwazyt jeden z respondentow :

,Konin jest bardzo bogaty w organizacje, ktdre sie zajmujq osobami
niepetnosprawnymi”

(przedstawiciel organizacji pozarzqgdowej w Koninie).

Analizujgc proporcje miedzy wsparciem systemowym a doraznym, zdecydowana
wiekszos¢ respondentow wskazywata na przewage wsparcia doraznego, rozumianego jako
brak mozliwosci przenoszenia nabytych umiejetnosci przez osoby z niepetnosprawnoscia
intelektualng na kolejne obszary zycia, wynikajgce z zadan rozwojowych np. podjecie pracy
zawodowej lub zwiekszenie autonomii zyciowej poprzez samodzielne zamieszkanie oraz
stworzenie rozwigzan sprzyjajgcych tej grupie wptywanie na forme i jakos¢ swojego zycia.



Jedna z respondentek zwrdcita uwage na zasadnos$¢ wprowadzania rozwigzan systemowych
np. w formie tworzenia mieszkan wspomaganych jako naturalnego etapu w osigganiu
zyciowej autonomii wsrdd dorostych oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng, ktdre
podjety prace zawodowg w spétdzielni socjalne;j:

"W pewnym momencie pracownicy opieki spotecznej i tych placéwek
zaczeli zgtaszac problemy z osobami niepetnosprawnymi, ktdrych rodzice
sq juz starzy, chorzy lub umarli. Postanowilismy wiec dowiedziec sie,
jakie jest zapotrzebowanie w tej sprawie. Przygotowalismy ankiete
z pytaniami. PordwnaliSmy tez jakie koszty utrzymania bedq kolejnej
placéwki takiej jak dom pomocy spotecznej i mieszkari wspomaganych.
Na poczgtku myslelismy o tych mieszkaniach tylko jako formie
zabezpieczenia dla tych 0sob, ktdre zostajq bez opieki z réznych przyczyn.
A pdZniej stwierdzilismy, ze to moze byc rowniez kolejny etap
w rehabilitacji spotecznej na przyktad tych osdb, ktore opuscity warsztat
i poszty do pracy do spdtdzielni” (przedstawiciel administracji publicznej

w Kepnie).

Respondenci wskazywali na potrzebe systemowego wsparcia, ktére poczgtek ma
w momencie narodzin dziecka, az do momentu wieku senioralnego z uwzglednieniem
udzielenia odpowiedniej pomocy na rdznych etapach zycia, w cykl ktérego wpisane
sg zadania rozwojowe. Myslg przewodnig jest zmiana nastawienia mentalnego w pracy
z 0sobg z niepetnosprawnoscig intelektualng i projektowanie dtugofalowych rozwigzan, jako
oferty pozwalajgcej na ptynne przechodzenie w kolejny etap wsparcia adekwatny
do potrzeb i mozliwosci oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng, zmieniajgcych sie
w trakcie Zzycia. Respondenci zwracajg uwage, na fakt, iz sytuacja dorostych o0sdéb
z niepetnosprawnoscig intelektualng jest najtrudniejsza. Kiedy rodzi sie dziecko
niepetnosprawne, rodzic otrzymuje wsparcie instytucjonalne (poradnie specjalistyczne,
fundacje, organizacje pozarzagdowe, jednostki organizacyjne pomocy spotecznej).
W wiekszych miejscowosciach jest szansa na edukacje przedszkolng. Nastepnym etapem
jest obowigzkowa edukacja szkolna, po zakoriczeniu ktérej pojawia sie luka. Alternatywa dla
dorostych oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng sg warsztaty terapii zajeciowej, ktére
ze wzgledu na mate mozliwosci wprowadzenia osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng
na rynek pracy wykazujg niskg rotacyjnos¢ uczestnikdw. Tworzy sie zator w dostepie
do tego typu ustug przez nowych kandydatéw, co w konsekwencji powoduje znalezienie sie
poza obszarem wsparcia licznej grupy dorostych oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng
Waznym aspektem wsparcia, na ktéry wskazuje w wypowiedzi ponizej, jedna
zrespondentek, jest projektowanie systemowych rozwigzan  ukierunkowanych



na specyficzne potrzeby oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng, u ktérych oprécz
deficytow intelektualnych wystepuje niepetnosprawnosé sprzezona . Celem takiego
podejscia jest zminimalizowanie sytuacji ,wrzucania” oséb z niepetnosprawnoscia
intelektualng do ,jednego worka” i préba dopasowania ich poziomu funkcjonowania
do otaczajgcej rzeczywistosci. Respondentka dostrzega potrzebe ukierunkowania dziatan
do konkretnego schorzenia od momentu narodzin, poprzez edukacje przedszkolng i szkolng,
realizacje zadan wieku dorostego, po wiek senioralny.

Zaczyna sie od diagnozowanie wtasnie dzieci przez NFZ, w tym jakies tam
poradnie. Majqg przedszkola integracyjne, tez dla dzieci z autyzmem i dla
dzieci zdrowych. To bardzo takie systemowe podejscie, naprawde. | teraz
dzieki temu pdzniej jest szansa na aktywizacje zawodowgq, ktorq ciggng
rowno ze szkotq, z juz konkretnq mozliwosciq podjecia pracy. Takze tez to
bardzo fajnie wychodzi. | to jest tak naprawde nie wazne, czy to sq osoby
niepetnosprawne intelektualnie, czy fizycznie, to, to jednak trzeba uszy¢
na miare. Ale jak sie stworzy warunki, jest szansa, ze ta osoba sie wdrozy
i bedzie w stanie funkcjonowac”

(przedstawiciel organizacji pozarzqgdowej w Koninie).

Najmniej dostepng formg wsparcia w badanych 5 subregionach sg placowki
catodobowe oraz mieszkalnictwo wspomagane, chronione, mieszkania indywidualne oraz
grupowe. W powiecie koninskim, kepinskim oraz poznanskim, tworzenie samodzielnych
mieszkan dla dorostych o0séb z niepetnosprawnoscig intelektualng wpisane jest
w wieloletnie strategie miasta. Jeden z respondentdw zauwaza, iz przed podjeciem
celowych dziatan, potrzebna jest diagnoza zapotrzebowania na tego typu mieszkalnictwo
skierowane do 0séb z niepetnosprawnoscia intelektualna:

,Nie mamy wiedzy ile takich mieszkan jest w Poznaniu, poniewaz przez
definicije mieszkania wspomaganego rozumie sie szereg przerdznych
form. Od mieszkarn w domach pomocy spotfecznej po takie autentycznie
mieszkania chronione, gdzie ta samodzielnos¢ jest bardzo duza.
To sq rowniez hostele. Podstawq do tych dziatan jest uchwata rady
miasta w kierunku stworzenia strategii mieszkaniowej i integracji
spotecznej na rzecz osob niepetnosprawnych. Tam to jest zapisane, tzn
dziatania majgce na celu rozwdj mieszkalnictwa i teraz praktycznie po
pierwszym roku realizacji tej uchwaty dokonujemy podsumowania,

ewaluacji i miedzy innymi bedziemy starali sie zrobi¢ takq diagnoze ile



tych mieszkan bytoby potrzebnych. Chcemy sie rowniez dowiedziec, czym
dysponujemy na dzis w odniesieniu do zapotrzebowania. Taka ocena
stanu aktualnego. Ale trzeba pamietaé, Ze takie diagnozy rowniez
wymagajq naktadow  finansowych” (przedstawiciel —administracji

publicznej w Poznaniuy).

Whpisanie do strategii polityki spotecznej programu tworzenia mieszkan
wspomaganych dla dorostych oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng, poprzedzone byto
w 4 subregionach - diagnozg potrzeb $rodowiska. W formie ankiety pytano organizacje
pozarzagdowe oraz przedstawicieli placéwek dziatajgcych  na  rzecz  o0sob
z niepetnosprawnoscia intelektualng o potrzeby w zakresie zabezpieczenia przysztosci oséb
z niepetnosprawnosciag intelektualng. Okazato sie, ze istniejg deficyty w obszarze
mieszkalnictwa wspomaganego i chronionego dla dorostych oséb z dysfunkcjg
intelektualng, bedacego kolejnym ogniwem w osigganiu niezaleznosci zyciowej.
Przeanalizowano réwniez aspekty ekonomiczne, spoteczne i psychologiczne, ktére rdznig
jakosciowo i ilosciowo np. Domy Pomocy Spotecznej od mieszkalnictwa wspomaganego.
W analizie wykorzystano rowniez przyktady modelowych rozwigzan funkcjonujgcych
z powodzeniem od lat w innych krajach (Niemcy, Szwecja, Dania). Znaczenie ma réwniez
fakt istnienia Spoétdzielni Socjalnych, zatrudniajgcych miedzy innymi doroste osoby
z niepetnosprawnoscia intelektualng. Osoby te przeszty z powodzeniem proces aktywizacji
zawodowej, wykonujg prace pobierajgc wynagrodzenie i mogtyby wejs¢ w kolejny etap
poszerzania autonomii zyciowej, korzystajgc z oferty mieszkan wspomaganych. Jest to
propozycja systemowego wsparcia dorostych oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng,
sformutowana przez administracje publiczng oraz organizacje pozarzadowe dziatajagce w
badanych subregionach/powiatach.

W jednym z powiatéw, jako argument nie uruchamiania mieszkan treningowych,
wspomaganych lub chronionych wymieniany byt brak zapotrzebowania na tego typu
wsparcie, diagnozowany z perspektywy rodzin dorostych oséb z niepetnosprawnoscig
intelektualng. Sg to rodziny wielopokoleniowe, ktére mieszkajg wspdlnie w jednym
gospodarstwie ~ domowym.  Zagwarantowanie  rodzinnej opieki nad  osobg
z niepetnosprawnoscia intelektualng rozumiane jest jako naturalny obowigzek ze strony
cztonkdéw rodziny.

,Tutaj jest Swiadomosc, ze jak sie zyje z rodzicami to jest taniej i kazdy
chce zy¢ z tymi rodzicami Zeby zaoszczedzic. Nie mamy wsparcia
w formie mieszkan wspomaganych, poniewaz nie mamy takiego
zapotrzebowania. Sq to osoby, tak jak juz wspominalismy, mieszkajgce

z rodzinami. Warunki sq dobre. Nie kazdemu kojarzq sie zle i te osoby



po prostu mieszkajq z rodzicami. Zabezpieczeniem jest rodzeristwo, ktore
ma byc opiekunem tych osob”

(przedstawiciel administracji publicznej w Wqgrowcu).

Na obszarach  wiejsko-miejskich  respondenci deklarowali, e osoby
z niepetnosprawnoscig intelektualng, ktére zwracajg sie o pomoc do gminnych lub
powiatowych osrodkdw pomocy spotecznej, otrzymujg pomoc wieloptaszczyznowa.
Udzielane wsparcie ma charakter finansowy (pienigdze na sprzet rehabilitacyjny,
Swiadczenia) i niefinansowe (wsparcie psychologiczne, pomoc w zgtoszeniu sie do wtasciwej
placowki, bezptatny udziat w szkoleniach oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng
gotowych do podjecia pracy zawodowej). Rdwniez placdwki dziatajgce na rzecz dorostych
0s6b z niepetnosprawnoscia intelektualng oferujg dwie formy wsparcia:

,Przed podjeciem pracy zawodowej osoby z WTZ miaty mozliwosc
skorzystania z cyklu praktyk na terenie WTZ w pracowni usprawniania
spofecznego i zawodowego oraz szkoleir w Fundacji Sw. Jadwigi
z Puszczykowa (tworzenie biznesplanu, spotkania z prawnikiem,
ksiegowym, zajecia z Marketingu/promocji) oraz wziety udziat
w Projekcie Unijnym ,Site mam, ale radze sobie sam..” w PCPR Kepno
(szereg spotkarn z psychologiem, doradca, uczestniczenie w kursie
gastronomicznym, z zakresu umiejetnosci sprzqtania organizacji
pracy/stanowiska. Tutaj osoby niepetnosprawne nie poniosty zadnych
kosztéow z tytutu szkolen. Przed podjeciem pracy byta to grupa o0sob,
ktora uczestniczyta w wtz-tach. A jak wiadomo, takie placowki
zapewniajg dowdz, nastawione sq bardziej na rehabilitacje spoteczng,
zapewniajq rekreacje. A w pracy oczekujemy wiekszej samodzielnosci
i przede wszystkim osoby, ktére staja sie pracownikami muszq docierac
na miejsce we wtasnym zakresie. To byt jeden z wiekszych problemdw,
z ktorymi musielismy sie zmierzy¢. Pomoglismy wiec utozyc trasy,
a nawet parom, ktdre zawigzaty sie u nas pomoglismy usamodzielnic sie
mieszkaniowo. Jest to wyfgcznie nasza dobra wola i efekt wewnetrznej

filozofii pracy” (przedstawiciel organizacji pozarzgdowej w Kepnie)

Wedtug jednej z respondentek, formg wsparcia udzielanego osobom
z niepetnosprawnoscig intelektualng oraz ich rodzinom zrzeszonym w stowarzyszeniach,



fundacjach jest pomoc w dostepie do nieodptatnej rehabilitacji, szkolern lub imprez
integracyjnych:

,Szkolenia osob niepetnosprawnych i opiekundw, organizowane wyjazdy
integracyjne, rehabilitacja ruchowa, wsparcie finansowe przez
stowarzyszenie np. na dojazd na rehabilitacje” (przedstawiciel

organizacji pozarzqgdowej w Koscianie).

Istotny dla rozwoju systemowych form wsparcia dla oséb z niepetnosprawnoscia
intelektualng jest przeptyw informacji pomiedzy poszczegélnymi sektorami wraz z analizg
kanatow przekazywania wiadomosci o dostepnym wsparciu. Na badanych obszarach
miejsko-wiejskich dominuje model wspdtpracy miedzysektorowej oparty na biezgcym
przekazywaniu informacji pomiedzy administracja publiczng a  organizacjami
pozarzadowymi. Dziata tutaj reguta wzajemnosci i zrozumienia zasadnosci regularnej
wymiany doswiadczen w budowaniu witasciwego modelu pomocy dla oséb
niepetnosprawnych. Ponadto pracownicy stuzb spotecznych ze srodowiska lokalnego,
otrzymujg informacje o osobach potrzebujgcych pomocy, a nie tylko widniejacych
w systemie opieki spotecznej. Zmniejsza to liczbe osdb pozostajgcych poza obszarem
wsparcia.

Wspdlnym mianownikiem w docieraniu z informacjami o réznych formach pomocy,
programach, imprezach jest korzystanie z lokalnych medidw, stron internetowych, portali
spotecznosciowych.

,Glownie jest to prasa lokalna. Prowadzimy réwnie strone internetowg,
rozwieszamy plakaty informacyjne oraz aktywnie dziatamy na FB, gdzie
zamieszczamy rozne aktualne sprawy. Piszemy o ty, co na co dzieri dzieje
sie w warsztatach oraz wrzucamy zajawki o organizowanych imprezach
skierowanych réwniez do spotecznosci lokalnej” (przedstawiciel

organizacji pozarzqgdowej w Koscianie).

Trudniejsza sytuacja jest w wiekszych miastach, w ktérych ciezar docierania
do lokalnych form wsparcia spoczywa na opiekunach oséb z niepetnosprawnoscia:

,Najstabszy jest przepfyw informacji. Kiedy rodzi sie dziecko
Z niepetnosprawnosciq intelektualng, rodzice sami muszq szukac
informacji, co dalej. Rodzice wychodzq ze szpitala i muszq szukac

informacji na wtasna reke, a tak naprawde niewiele trzeba. Drobna



rzecz, informacja. Lepiej funkcjonuje edukacja szkolna, bo jest obowigzek
szkolny. No i po szkole znowu nie wiedzg co dalej”

(przedstawiciel administracji publicznej w Poznaniu).

Udziat sektora biznesu w miedzysektorowej wspdtpracy na rzecz zwiekszenia jakosci
zycia 0sdéb z niepetnosprawnoscia intelektualng jest ograniczony. Wywiady przeprowadzone
z przedstawicielami sektora prywatnego sugerujg stabg agitacje ze strony organizacji
pozarzgdowych i administracji publicznej w motywowaniu przedsiebiorcéw do zatrudniania
0s6b z niepetnosprawnosciag intelektualng. Przedsiebiorcy twierdzg, ze brak im czasu
na analizowanie tematu, zastanawianie sie nad projektowaniem stanowisk pracy,
zapoznanie sie z procedurami wdrazania do pracy tej grupy osdb i okresleniem ryzyka. Brak
im rowniez wiedzy na temat sposobu funkcjonowania w zyciu i pracy oséb z dysfunkcjg
intelektualng. Pracodawcy nie majg rozeznania na temat efektywnosci pracy wykonywanej
przez osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng. Nie wiedzg, jak przeprowadza¢ kontrole
jakosci wykonanej pracy. Stereotypowe myslenie o osobach z dysfunkcjg intelektualng,
w grupie pracodawcow, powoduje obawy, ze osoba niepetnosprawna intelektualnie bedzie
mniej wartosciowym pracownikiem generujgcym réwnoczesSnie wieksze koszty. Jeden
z respondentdw wskazuje na potrzebe wspdtpracy z kims, kto sie na tym zna, przygotuje
srodowisko pracy na przyjecie osoby z deficytami intelektualnymi, ale bez ponoszenia
dodatkowych kosztéw.

,Nigdy sie nad tym nie zastanawiatem. DuZo zalezy od tego na ile
ta osoba jest kontaktowa. Nie mam na ten moment wyobrazenia jak
funkcjonuje taka osoba w Zyciu i tym bardziej w pracy. Mysle,
ze przydataby sie osoba, ktora pomoze mi wejs¢ w temat. Wiem,
ze w Koscianie jest szkota specjalna z przygotowaniem do zawodu
i warsztat terapii zajeciowej. Jednakze na dzis dla mnie, jako pracodawcy
na pierwszym miejscu sq racjonalne koszty” (przedstawiciel firmy

w Lesznie).

Szansa na aktywizacje zawodowg o0séb z niepetnosprawnoscig intelektualng
zwieksza sie wraz z kompleksowoscia wsparcia w tym obszarze. Zrédta finansowania
projektéw zwigzanych z aktywizacjg zawodowg dorostych osdb z niepetnosprawnoscia
intelektualng sg we wszystkich badanych subregionach takie same. Sg to $rodki celowe
z PFRON, Unii Europejskiej, Funduszu Inicjatyw Obywatelskich — pozyskiwane przez
powiaty, samorzady, organizacje pozarzgdowe w formie grantéw. Rdznica wytania sie
na poziomie projektowania rodzaju, czestotliwosci i dtugofalowosci wsparcia.
W subregionach Wielkopolski, w ktérych powstajg wieloletnie strategie pomocy, nadrzedna
jest orientacja w kierunku dziatan zaktadajgcych mozliwos¢ ich kontynuacji nawet



po skoiczeniu projektu. Jedna z respondentek zasugerowata rdowniez powotywanie
organizacji parasolowych, ktére bytyby skoncentrowane na planowaniu dziatan centralnych
i oddelegowaniu zadan organizacjom pozarzagdowym zgodnie z ich profilem dziatan.

,Korzystanie z ustug innych placowek, podmiotow np. BIZONA, to juz jest
dla mnie zewnetrzne wsparcie. Administracja publiczna nie zrobi lub nie
zrobita sama, ale data pienigdze na realizacje zadania. Ja bym widziata
tutaj duzg role Wifonu, ktory rzeczy interdyscyplinarne jak
i organizacyjne powinien kumulowac. Na przyktad robic¢ swdj projekt, ale
na ten moment mam wrazenie, ze jest to powielanie tych samych
projektéw, ktore robig inne organizacje . A tak naprawde Wifon
powinien scalac te organizacje. Na ten moment kazda organizacja, ktéra
robi swoj projekt zazwyczaj realizuje go z pieniedzy projektowych, ktore
po jakims czasie sie konczq” (przedstawiciel organizacji pozarzqdowej

w Poznaniu).

Trudno byto ustali¢ liczbe oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng, pozostajgcych
poza obszarem wsparcia. Po pierwsze przedstawiciele administracji publicznej jednogtosnie
podkreslali, ze nie ma rozréinienia na osoby niepetnosprawne fizycznie i osoby
niepetnosprawne intelektualnie, pomimo dostrzegania jakosciowej i iloSciowej réznicy:

,W polityce miasta w zakresie dziatar na rzecz oséb niepetnosprawnych
nie dzieli sie oséb niepetnosprawnych na tych z dysfunkcjqg ruchu czy
intelektualnych. ROZnica jest oczywista, ale nie stosujemy takich
odrebnych dziatan”

(przedstawiciel administracji publicznej z Poznania).

To ogranicza mozliwos¢ zweryfikowania liczby o0séb z niepetnosprawnoscia
intelektualng, ktére nie otrzymaty wsparcia lub w ogdéle nie korzystajg z pomocy
instytucjonalnej lub jakiejkolwiek pomocy. Réwniez organizacje pozarzgdowe majg tylko
twarde dane na temat liczebnosci osdb zrzeszonych w organizacji, ktére otrzymujg
wsparcie.



2. Wspieranie aktywnosci zawodowej dorostych osdb

z niepetnosprawnoscig intelektualng. Perspektywa ekspertow.

Jednym z istotniejszych czynnikdw wymienianych przez respondentéw, majacych
znaczenie w podnoszeniu jakosci zycia dorostych osdb z niepetnosprawnoscia intelektualng
jest przygotowanie wiasciwego systemu wspierajgcego ich aktywnos¢ zawodowa. Dotyczy
to nie tylko stworzenia miejsc pracy, ale przede wszystkim wypracowanie rozwigzan
umozliwiajgcych wykorzystanie realnych umiejetnosci zawodowych 0sob
z niepetnosprawnoscig intelektualng oraz budowanie pozytywnego wizerunku tej grupy
0s6b na rynku pracy. Respondenci sugerowali, ze jest to jeden z trudniejszych na dzi$
obszaréw wsparcia. Wynika to z niedostatecznej liczby miejsc pracy, zawitych procedur,
niskiej Swiadomosci spotecznej obcigzonej stereotypowym spostrzeganiem 0sob
z niepetnosprawnoscig intelektualng. Stereotypy spoteczne sg szczegdlnie widoczne
w sektorze biznesu, ktéry de facto odgrywa istotng role w aktywizacji zawodowej. Sektor
biznesu jest cennym Zrédtem zlecen dla powstajgcych przedsiebiorstw spotecznych, w tym
spotdzielni  socjalnych oraz miejscem tworzenia stanowisk pracy dla o0séb
z niepetnosprawnoscig intelektualng. Zagrozeniem dla inicjatyw stuzgcych aktywizacji
zawodowej 0séb z niepetnosprawnoscia jest brak polityki rownych szans, ktéra nie ustawia
tego typu inicjatyw w pozycji rywalizacji do sektora biznesu. Istotg sprawy jest precyzyjne
dookreslenie przepiséw dotyczgcych tworzenia i funkcjonowania spétdzielni socjalnych.
Jeden z respondentéw zajmuje stanowisko, ze spétdzielnie socjalne powinny wewnetrznie
dziata¢ na zasadach organizacji pozarzadowych. Dotyczy to przede wszystkim uczciwego
tworzenia miejsc pracy dla osdb z niepetnosprawnoscia intelektualng rozumianego jako
adekwatnos¢ rodzaju pracy do mozliwosci przerobowych tej grupy oséb. Proponuje rowniez
rezygnacje z klauzul sztucznie napedzajacych rynek, ktdre zanizajg cene rynkowa
proponowanych ustug i naktadajg etykiete na jakos¢ wykonywanej pracy przez osoby
z niepetnosprawnoscia intelektualng. Uwaza, ze nizsza cena ustug odbierana jest spotecznie
jako praca nizszej jakosci, ze wzgledu specyfike grupy wykonujacej prace:

(...) Uwazam, Zze najwiekszym ograniczeniem w rehabilitacji zawodowej
0s6b niepetnosprawnych, czy w tworzeniu miejsc pracy dla o0sdb
niepetnosprawnych — i to nie tylko z... intelektualnym ale i fizycznym —
jest nieprecyzyjne opisanie zasad na jakich dziatajqg spodtdzielnie
iuwazam, e do momentu, kiedy nie bedzie jasno pokazane,
ze spodtdzielnie sq tez podmiotami trzeciosektorowymi, ze mozna
je wspiera¢ bez naktadania obcigzen fiskalnych, czy bez naktadania
optat. No trzeba by byto jasno po prostu powiedziec, po pierwsze, mysle,
gdzie spotdzielnie miaty, by tak preferencyjne warunki, jak organizacje

pozarzgdowe i zeby nie powodowac konfliktow z sektorem biznesowym



i mowic, ze skoro sq spdtdzielnie, to im dajemy cos, a biznesowi nie,
bo to za chwile bedzie dziata¢ przeciwko spodtdzielniom. A druga
sprawa... jezeli chodzi o spotdzielnie, to nie tworzenie, moim zdaniem —
jestem przeciwnikiem klauzul sztucznie napedzajgcych rynek, czy
odbiorcow dla dziatan spdtdzielni” (przedstawiciel organizacji publicznej

i organizacji pozarzqgdowej w Koninie).

Respondenci podkreslali  wielokrotnie, Zze osoby z niepetnosprawnoscia
intelektualng to najtrudniejsza grupa w procesie aktywizacji zawodowej. Bariery
w zatrudnieniu o0s6b z niepetnosprawnoscia byty identyfikowane rdéznie, zaleznie
od sektora, w ktérym pracowali respondenci.

2.1. Perspektywa pracodawcow.

Przedsiebiorcy jako przyczyny niskiego wskaznika  zatrudnienia  osoéb
z niepetnosprawnoscig intelektualng wymieniali staby przeptyw informacji na temat
procedur, brak ulg z tytutu zatrudniania oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng,
stereotypowe spostrzeganie oséb z deficytami intelektualnymi, brak pomystu na stanowiska
i rodzaj pracy, obawe przed stratami materialnymi.

1. Staby przeptyw informacji na temat procedur, ulg z tytutu zatrudnienia oséb
z niepetnosprawnosciag intelektualng i obawa przed stratami materialnymi.
Pracodawcy wiedzg, ze mozna prowadzi¢ zatrudnienie subsydiowane
w odniesieniu do osdb niepetnosprawnych fizycznie. Dowiadujg sie o tym
z lokalnych medidw, urzeddéw pracy, zaprzyjaznionych firm, zatrudniajacych
niepetnosprawnych pracownikdw. Natomiast novum dla pracodawcow jest
perspektywa zatrudnienia osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng. Tutaj
pojawiajg sie luki w wiedzy na temat mozliwosci refundacji utworzenia oraz
kontynuowania stanowiska pracy dla oséb z dysfunkcjg intelektualna.
Pracodawcy czesto odwotujg sie do wizerunku osoby z niepetnosprawnoscia
intelektualng wykreowanego przez media. W oczach przedstawicieli sektora
biznesu, ktérzy nie mieli bezposredniego kontaktu z omawiang grupg osodb,
sg to ludzie wymagajacy ciggtej opieki i uzaleznione od pomocy w kazdej sferze
zycia. Poniewaz doroste osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng przez
potencjalnych pracodawcdw nie sg identyfikowane w roli pracownika, powstaje
obawa przed niskg jakoscia wykonywanej pracy, koniecznoscig poniesienia
dodatkowych kosztéw lub nawet strat:

,Ja nigdy nie interesowatfem sie tym gtebiej, poniewaz nie mam takiego

zapotrzebowania. Czesto widze ogtoszenia, ze pracodawca zatrudni



osobe niepetnosprawng, ale nie wiem jak to jest niepetnosprawnosciq
intelektualng. Stysze rdéwniez w mediach lokalnych o mozZliwosci
zatrudnienia 0sob niepetnosprawnych. Musiatbym dowiedziec¢ sie, jak
to przebiega organizacyjnie szczegdlnie z optata sktadek, wynagrodzenia,
poniewaz dla mnie jako pracodawcy bardzo wazne sq koszty. Z mojego
punktu widzenia dla mnie jest wazne, ile ten pracownik bedzie mnie
kosztowat. On jest dla mnie kosztem i musi na siebie zarobic. Jesli nie
zarobi, to nie jest mi potrzebny. Zysk . Na siebie. Koszty zwigzane
z wynagrodzeniem, sktadki itd i ewentualnie maty zysk. Jak juz wychodzi
chociaz maty zysk to juz cel jest osiggniety. Poza tym zaden pracodawca
nie lubi urlopow, nadmiernych zwolnien lekarskich, dtugotrwatych
nieobecnosci. To co obcigzatoby mnie, to jest raczej negatywne. Jesli
ja miatbym za to pfacic, to jest to dla mnie przeszkoda. Jesli miatbym
ponosic jakies koszty z przygotowaniem stanowiska to rowniez traktuje
to jako ograniczenie. Chyba, Ze sq mozliwosci pozyskania pieniedzy
na przygotowanie takiego stanowiska. Wiem, Zze sq dofinansowania
do wynagrodzer osob niepetnosprawnych”

(przedstawiciel firmy z Leszna ).

2. W opinii pracodawcow, obiektywng bariera w zatrudnianiu

z niepetnosprawnoscia intelektualng jest brak pomystu na stanowisko pracy,
adekwatnego do  mozliwosci osoby z  dysfunkcja  intelektualna
i odpowiadajgcego na zapotrzebowanie firmy oraz brak osobistych doswiadczen
w kontakcie z osobg niepetnosprawng. Poniisza wypowiedZ jednego
z respondentdw wskazuje na potrzebe witgczenia asystenta w proces aktywizacji

zawodowej i pomoc w zaprojektowaniu stanowiska pracy:

,Nie wiem. Nigdy nie bytem w takiej sytuacji i tez nie myslatem
o zatrudnieniu takiej osoby, poniewaz nie wiem co miataby tutaj robic.
W naszym  zaktadzie zatrudniamy fachowcdw do  konkretnych
prac blacharzy, lakiernikow. Hmm... Jedyne co tak na szybko przychodzi
mi do gtowy, to sprzgtanie w zaktfadzie, a moze mycie samochodu. Nie
wiem, co mogtyby robic takie osoby, Zeby nie byfto to dla nich za trudne.
Wie Pani, z braku czasu nie interesuje sie jakie sqg mozliwosci prawne czy

finansowe, aby przyjgc takq osobe do pracy. Musiatbym wiedziec, czy



to wymaga specjalnych dokumentdw, jakiegos specjalnie
przygotowanego miejsca pracy i przede wszystkim, czy nie bede miat
strat finansowych. Na to nie moge sobie pozwolic¢. Nigdy nie miatem tez
kontaktu z takq osobq i nie wiem, jak miatbym sie zachowywad. Moze
gdyby pojawit sie jakis opiekun i na poczqtku pomagat”

(przedstawiciel firmy z Kepna).

Stereotypowe spostrzeganie oséb z dysfunkcjg intelektualng. Jedna
z respondentek, ktdra aktywnie uczestniczyta w tworzeniu Spétdzielni Socjalnej,
podzielita sie wnioskami, iz najtrudniej byto przekona¢ kadre kierowniczg firmy
do zatrudnienia osdb z niepetnosprawnoscig intelektualng. Ta grupa oséb ad
hoc zostata zdefiniowana jako grupa wykonujgca prace nizszej jakosci,
wolniejszym tempem i z mniejszg wydajnoscig oraz generujgca duze straty.
Dopiero sprawdzenie w praktyce umiejetnosci zatrudnionych o0sdéb
z niepetnosprawnoscia intelektualng przetamato stereotyp dotyczace jakosci

pracy wykonywanej przez omawiang grupe osob:

,Najtrudniejsze byto przekonac osoby zarzqdzajgce bezposrednio juz na
produkcji  jakos tak... bardzo sie baty efektu pracy 0sob
niepetnosprawnych i to jeszcze na dodatek intelektualnie. No bo na razie
to oni robig materiat, jak gdyby, na pdtke. Robiq juz duze zlecenia,
bo robig juz po dziesiec tysiecy nawet majq zlecenia, takze oni pracy to
tam majg w brud. Ale to wtasnie byto najgorsze, ze, po prostu kierownik,
szef, menadier tego wydziatu bali sie o jakos¢ wykonanej pracy,
ze ok spakowad, spakowac, prosta rzecz, ale co bedzie w srodku, nie?.
My caty czas staramy sie im pomagac, bo to jest to, to tez bysmy chcieli,
zeby im to wyszfo, zeby zarabiali, zeby pokazal. Ze, ze, ze jednak oni
mogq, nie. To jest jednak naprawe, potencjat oni majg. Naprawde
manualnie, to ja jestem pod wrazeniem”

(przedstawiciel firmy z Kota).

2.2. Perspektywa organizacji pozarzagdowych.

Przedstawiciele organizacji pozarzadowej wsrdd barier zatrudnienia

0so6b

z niepetnosprawnoscig intelektualng upatrywali ograniczone srodki finansowe na wdrazanie

nowych

inicjatyw i mato rgk do pracy, przewage dziatan dorainych w stosunku

do rozwigzan  systemowych, opdér przed zmiang ws$réd  rodzicow

0sob



z niepetnosprawnosciay intelektualng oraz obawe pracodawcéw przed zatrudnianiem oséb
z niepetnosprawnoscia intelektualna.

1. Ograniczone srodki finansowe na wdrazanie nowych inicjatyw i mato rak
do pracy. Jak wynika z wypowiedzi jednej z respondentek, luki w systemie
wpierania dorostych oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng, wypetniajg
organizacje pozarzgdowe. Czesto jako pierwsze diagnozujg
niezagospodarowane jeszcze obszary wsparcia, ktére nie majg statusu pomocy
systemowej. Chcac zadziata¢ adekwatnie do potrzebnego wsparcia , organizacje
pozarzagdowe muszg na witasng reke poszukiwaé sSrodkow finansowych
zréznych zZrédet. Czesto sg to srodki dorazne, przeznaczone na dziatania
krétkoterminowe i nie zapewniajgce kontynuacji po zakoriczeniu zadania
przewidzianego w projekcie. Ponadto respondentka zwraca uwage
na obcigzenia, zwigzane z pozyskiwaniem dodatkowych srodkéw w ramach
ograniczonych zasobdéw ludzkich stowarzyszen, fundacji lub innych organizacji
non profit. Wskazuje na wielo$¢ osrodkéw wsparcia dziatajgcych na rzecz
Srodowiska 0séb z niepetnosprawnoscig intelektualng z réwnoczesnym brakiem
jednolitej strategii i rozwigzan systemowych:

,Obiektywnq trudnosciq jest wielos¢ osrodkéow wsparcia w powiecie
i brak jednolitej strategii. W zasadzie wiekszos¢ placowek wsparcia
prowadzq organizacje pozarzqgdowe | to na ich barkach spoczywa
wypracowanie nowych rozwiqzan takich jak np. tworzenie miejsc pracy
dla o0s6b z niepetnosprawnosciq intelektualng i pozyskiwanie na nie
srodkéw. Co bywa trudne, poniewaz zarzqd stowarzyszenia pracuje
spotecznie , pracownikéw trudno angazowac¢ do nowych obowigzkow.
Wiec czesto brakuje srodkdw i rgk do pracy. Kolejna przeszkodg jest mata
wiedza Ssrodowiska lokalnego na temat o0s6b niepetnosprawnosciq
intelektualng i chyba bariery mentalne”

(przedstawiciel organizacji pozarzqgdowej w Koscianie).

2. Przewaga dziatan doraznych w stosunku do rozwigzan systemowych.
Systemowe rozwigzania, obejmujace wsparciem osoby z niepetnosprawnoscig
intelektualng funkcjonujg na poziomie obowigzkowe] edukacji szkolnej oraz
w formie oferty skierowanej do grupy dorostych oséb z dysfunkcja
intelektualng. Sg to dwie dzienne placéwki: warsztaty terapii zajeciowej
i Srodowiskowe Domy Samopomocy. Luka w systemie nadal pozostaje
aktywizacja zawodowa i mieszkalnictwo chronione, wspomagane skierowane
do dorostych osdb z niepetnosprawnoscia intelektualng. Na te formy wsparcia



organizacje pozarzadowe, witasnym sumptem pozyskujg Srodki w formie
grantdw. Sa to jednakze dziatania dorazne, zamykajace sie w ramach czasowych
projektu. Jak twierdzi jedna z respondentek, taki sposdb dziatania ogranicza
mozliwos¢ budowania dtugofalowych planéw umozliwiajgcych prowadzenie

w miare samodzielnego zycia dorostym osobom z niepetnosprawnoscia

intelektualna.

,Na ten moment wiecej jest wsparcia doraznego i to wynika z mozliwosci
pozyskiwania srodkdéw z rdéinych grantéw . Oczywiscie lepiej gdyby
wsparcie byto systemowe i dawatoby mozliwosci w miare samodzielnego
zycia dorostym osobom z niepetnosprawnosciq intelektualng , ktorzy
koriczq edukacje szkolnq. Pdzniej powstaje dziura, ktdrg wypetniajg
zazwyczaj organizacje pozarzgdowe. Ale one majg ograniczone moce
przerobowe. Bez wsparcia ze strony systemu np. plandw dtugofalowych
na przysztos¢, dorostos¢ oséb z niepetnosprawnosciq intelektualng ,
dtugo jeszcze potrwa tworzenie miejsc pracy czy mozliwosc
samodzielnego mieszkania. No | oczywiscie zmiany mentalne”

(przedstawiciel organizacji pozarzqgdowej w Koscianie).

Opodr przed zmiana wsrdd rodzicow dorostych oséb z niepetnosprawnosciag
intelektualng. Czynnikiem obiektywnie spowalniajgcym proces aktywizacji
zawodowej sg obawy rodzicow. Respondenci byli jednomysini w stanowisku,
ze jedng z trudniejszych przeszkéd w podejmowaniu pracy przez osoby
z niepetnosprawnoscig intelektualng byty watpliwosci rodzicow. Wynika
to z przekonania, ze osoba z niepetnosprawnoscig intelektualng wymaga
wyltgcznie opieki ze strony rodziny lub srodowiska instytucjonalnego. Praca
w rozumieniu rodzicéw jest aktywnoscig ponad mozliwosci osoby z n.i., a nie
kolejnym krokiem w poszerzaniu autonomii zyciowej. Jedna z respondentek
sugeruje, iz obiektywng trudnoscig w rozpoczeciu aktywizacji zawodowej oséb
z niepetnosprawnoscia intelektualng jest obawa rodzicow przed zmianami
dotychczasowego stylu zycia:

,Najtrudniejszym momentem byt rowniez opdr rodzicow przed
proponowanymi zmianami. Warsztaty dajg gwarancje miejsca. Poza tym
rodzice duzej mierze oczekujq opieki i boja sie utraty Swiadczen. Nie maja
pewnosci, ze ich dziecko, cho¢ jest juz przeciez dorostq osoba, podota

pracy. To byfo u nas novum. Oczywiscie mowi sie o zadaniach



warsztatéw, miedzy innymi aktywizacji zawodowej. Ale dopdki tylko sie
mowito to byto ok. schody pojawity sie, gdy przeszlismy do dziatania.
Na pewno duzo barier mentalnych i starych przyzwyczajen.”

(przedstawiciel organizacji pozarzqgdowej w Koscianie).

Respondenci podkreslali konieczno$¢ uzupetnienia systemu wsparcia skierowanego
bezposrednio do oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng, o prace z rodzinami. Bariery
mentalne powodujg opdr przed zmianami, i tworzg sie najczesciej w sytuacji braku innego
punktu odniesienia. Rodzice, nie majg wiedzy, ze mozna inaczej lub z leku przed ocenag
spoteczng wybierajg stare rozwigzania np. podtrzymywanie dziatan opiekuniczych
i ograniczanie dziatan stopniowo uniezalezniajgcych doroste osoby z niepetnosprawnoscia
intelektualng od pomocy innych ludzi. Jedna z respondentek wskazuje na palgca potrzebe
wspotpracy z rodzicami , przygotowujgcy ich do stopniowego usamodzielniania dorostych
0s6b z niepetnosprawnoscia intelektualna:

,Tak bo wiekszos¢ tych o0sob niepetnosprawnych, to jest takich
schowanych pod kloszem, przez rodzicow i tak dalej. Niektdrzy to nawet
nie potrafig samoobstugi... koto siebie, nie? | tu wtasnie jedna rzecz taka,
ktorq wiemy tez po tym, po tej pierwszej grupie jest taka, Ze nie
docenilismy tego jak duzo powinnismy wykonac pracy z rodzicami
z rodzicami, wiesz?"

(przedstawiciel organizacji pozarzgdowej z Konina)

1. Obawy pracodawcéw przed zatrudnianiem dorostych 0sob
z niepetnosprawnoscia intelektualna. Przedstawiciele organizacji
pozarzadowych, ktérzy wspodtpracuja z sektorem biznesu celem uzawodowienia
dorostych o0sdéb z niepetnosprawnoscig intelektualng na otwartym lub
chronionym rynku pracy, wskazujg na lek pracodawcow ograniczajgcy
zatrudnienie, szczegélnie w obszarze barier komunikacyjnych. Jak mowi
w wypowiedzi respondentka , oprdécz trudnosci w komunikacji z osobami
z dysfunkcjg intelektualng, pracodawcy obawiajg sie braku korzysci
materialnych i brakuje przedsiebiorcom pomystu na konkretne stanowiska
pracy dla omawianej grupy oséb.

“Ja mysle, ze odpowied? jest jednoznaczna . Obawa pracodawcow przed
trudnosciami w komunikacji z ludzmi z n.i. Spoteczeristwo rowniez jeszcze
nie jest mentalnie przygotowane do takiego przyjecia 0séb z n.i.

Najbardziej przeraza brak mozliwosci zrozumienia na poziomie



komunikacji, a na poziomie ekonomicznym, jesli chodzi o pracodawce
to brak korzysci materialnych i brak wypracowanych zyskow w ramach
stanowiska pracy moze byc¢ realnq przeszkodq w zatrudnieniu. Wolne
tempo pracy, wspieranie — to nie zawsze zacheca, dlatego chwatg
wszystkim pracodawcom, ktdre zatrudniajg osoby z n.i. i dajg
im zaistnie¢. Model amerykarnski, w ktérym pracujg osoby nawet
z gtebszq niepetnosprawnosciq jest jak najbardziej zasadny, u nas jednak
nie ma jeszcze pomystu na takie stanowiska pracy. Nalezatoby
dostosowac lub wymysli¢ stanowisko pracy pod konkretna osobe, a to sie
u nas nie dzieje. Wszystko jest schematem ogdlnym. Uwazam , Ze nie
wysilamy sie | nie poswiecamy czasu na indywidualne potraktowanie

osoby z n.i.” (przedstawiciel organizacji pozarzqdowej w Kepnie).

2.3. Perspektywa administracji publicznej.

Przedstawiciele administracji publicznej wskazywali na warto$¢ wspodtpracy
miedzysektorowej, ktdra umozliwia potaczenie sit w tworzeniu innowacyjnych rozwigzan,
diagnostyke realnych potrzeb $rodowiska dorostych o0sdéb z niepetnosprawnoscia
intelektualng oraz wypracowywanie wspodlnych strategii dtugofalowych. Przedstawiciele
urzedédw  publicznych  podkreslali  réwniez, iz  aktywizacja zawodowa 0s6b
z niepetnosprawnoscig intelektualng dopiero raczkuje, ze wzgledu na dodatkowe
obcigzenia, zwigzane z deficytem intelektualnym. Przedstawiciele administracji publicznej
sg zgodni, ze doroste osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng, sg aktualnie
najtrudniejszg grupg w aktywizacji zawodowej na rynku pracy. Wiele szkolen zawodowych
skierowanych jest do oséb niepetnosprawnych fizycznie, natomiast brak jest odrebnych
szkolen zaprojektowanych konkretnie pod osoby z dysfunkcjg intelektualng. Przedstawiciele
administracji publicznej, szanse dla aktywizacji zawodowej oséb z niepetnosprawnoscig
intelektualng dostrzegajg w Zaktadach Aktywnosci Zawodowej, Spotdzielniach Socjalnych,
Zaktadach Pracy Chronionej. Zwracajg jednakze réwniez uwage na niedostateczna liczbe
wymienionych form aktywnosci zawodowe] oraz jak sugeruje respondent w wypowiedzi
ponizej, zmieniajgcy sie system na niekorzys$¢ finansowq dla pracodawcéw, oznacza coraz
mniejsze ulgi z tytutu zatrudnienia o0sdéb z niepetnosprawnoscig intelektualng
i w konsekwencji zmniejszenie liczby zatrudnianych pracownikéw z  dysfunkcja
intelektualna:

,Dla tej grupy osdb jest najtrudniej z pracq. To jest najtrudniejsza grupa.
Duzo zalezy od stopnia niepetnosprawnosci intelektualnej. Tutaj trzeba

brac¢ pod uwage realia. Pracowac¢ mogq ewentualnie osoby z lekkim lub



umiarkowanym stopniem. Tutaj dobrq forma jest zatrudnienie chronione
czyli ZAZ-y,ZPCHR-y. Tutaj niestety zmienia sie system, na ktorym osoby
Z niepetnosprawnosciq intelektualng tracq, poniewaz w ich przypadku
wymagane jest spore subsydiowanie, a te ulgi dla pracodawcow sq coraz

nizsze” (przedstawiciel administracji publicznej z Poznania).

3. Rola wspoétpracy miedzysektorowej w powiekszaniu
autonomii zyciowej oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng.

W badanych subregionach, w ktérych juz dziata wspdtpraca miedzysektorowa
miedzy organizacjami pozarzgdowymi, administracjg publiczng i biznesem, powstaty
strategie dtugofalowe zorientowane na diagnostyke potrzeb dorostych oséb
z niepetnosprawnoscia  intelektualng  oraz  wspdlne  inicjatywy  zorientowane
na wypracowywanie rozwigzan systemowych. Respondenci twierdzg, ze bez pomocy,
zaangazowania i otwartos$ci na nowe dziatania przedstawicieli wszystkich trzech sektorow,
nie udatoby sie stworzy¢ spotdzielni socjalnych czy mieszkan wspomaganych. S3 to dziatania
powigzane ze sobg, poniewaz kazdy z sektorow ma inne zaplecze w postaci wiedzy
i narzedzi i reprezentuje niezbedny ,kawatek tortu”, aby mogta powstaé z tego catosé.
Respondenci majg $wiadomos$¢ zaleznosci jakosci zycia oséb z niepetnosprawnoscig
intelektualng od sprawnie dziatajgcego systemu, ktérego jednak nie da sie wypracowac
w pojedynke. Na znaczenie wspotpracy miedzysektorowej w podnoszeniu jakosci zycia
dorostych o0séb z niepetnosprawnoscig intelektualng wskazuje wypowiedz jednego
z respondentow:

,Znaczy, ja mysle, Zze szczesciem Konina jest to, ze mamy prezydentdw,
ktorzy rozumiejq organizacje pozarzqdowe. Ktorzy mieli okazje z tymi
organizacjami przez wiele lat wspdtpracowad, mysle, ze to byto dla nich
w skali kilkudziesieciu lat, tak? Ze kazdy z prezydentdw otart sie, czy jako
wolontariusz, domyslam sie, ze mieli nastepcow, czy jako cztonkowie
zarzgdow, czy osoby, ktdore wchodzity w sktad réznych kapitut. Oni
rozumiejqg, tak? To nie jest dla nich przestrzen, ktora... jest jakqs
egzotykq. Ale tez... nadqzajq za tym co sie dzieje. Czyli stuchajqg opinii
Srodowiska, patrzq na to jakie rozwigzania sprawdzajq sie, a ktore nie.
I... mysle, Ze takim... zasobem albo, albo, albo... pozytywnq rzeczq, ktorg
mamy w naszym miescie jest to, Ze nie wchodzimy w projekty dyktowane
przez mode. Wchodzimy w te rzeczy, ktére uwazamy, ze sq... wtasnie w...

w tym planowaniu tym wieloletnim... dla miasta korzystne...Kwestia



chociazby synchronizacji, strategii ktore sq robione w Koninie. Czyli jezeli
piszemy strategie dla miasta najblizsze... najblizszych kilkanascie lat...
to zsynchronizowane to zostato ze strategiq i z programami wspdtpracy
rocznej, wieloletnim i zsynchronizowane , ze strategiq dziatania na rzecz
0s0b wykluczonych, robione to jest to przez MOK. Czyli, no wtgcznie
z tym, ze na przyktad MOPRowskq strategie przedtuzylismy o rok, w dwa
tysigce trzynastym po to, zeby zsynchronizowac z tegoroczng pracq na
strategiami biznesowymi dla miasta. Wiec uwazamy, Zze... trzeba
te rzeczy spinac... i jak mowie o tym, ze nie wchodzimy w rzeczy modne...
albo, albo, albo nie koniecznie od razu, to dlatego, ze chcemy widzie¢
dobre narzedzie i jednoczesnie widzie¢ zaangazowanie ze strony
trzeciego sektora ale tez miasto takie, ktore... da perspektywe lat kilku,
kilkunastu pracy przy danym projekcie” (przedstawiciel do spraw
organizacji  pozarzgdowych i 0s6b  niepetnosprawnych  oraz

przedstawiciel administracji publicznej w Koninie )

Istotnym watkiem pojawiajagcym sie w wywiadach, dotyczagcym budowania
srodowiska wspierajgcego doroste osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng, jest
przemyslana koncepcja pracy, ktéra wyznacza kierunek podejmowanych dziatan. Wazny
jest adekwatny sposdb myslenia o zasobach i deficytach osdb z niepetnosprawnoscia
intelektualna. Jeden z respondentéw ktadzie nacisk na realne rozpoznawanie mozliwosci
0sb6b z niepetnosprawnoscig intelektualng, szczegdlnie w obszarze aktywizacji zawodowe].
Zwraca uwage na znaczenie zawyzania lub zanizania umiejetnosci i ograniczen
wystepujacych w omawianej grupie oséb, a majgcych istotny wptyw na projektowanie
stanowisk pracy. Wedtug respondenta, waznym czynnikiem w aktywizacji zawodowej
niepetnosprawnych intelektualnie pracownikéw jest poczucie bycia na ,witasciwym
miejscu”:

,Ja mysle, ze praca nie tylko wtasnie nad srodowiskiem, nie tylko nad
urzednikami, nie tylko nad warunkami, dla organizacji pozarzqdowych,
czy to, co organizacje mogq zrobic, ale tez wielka praca... nad bliskimi
inad samymi osobami niepetnosprawnymi i jeszcze jedna rzecz taka,
ktora mi witasnie przychodzi do gtowy o ktdrej chyba juz mowilismy
dzisiaj, ze wtasnie nieoszukiwanie sie, ale we wszystkich obszarach. Czyli
nieoszukiwanie rodzin. Mdwienie wprost - jak jest. Czym dysponujemy

ico moZzemy da¢ a czego nie. Tak samo mdwienie wprost osobom



niepetnosprawnym, bo one zastugujq na to, bo juz i tak wystarczajgco
mocno doswiadczajq dyskryminacji, Zeby jeszcze je oszukiwac. | uwazam,
ze bardzo twardo trzeba mdéwic, co mozna czego nie. Co jest mozliwe
naszym zdaniem, albo co mozemy wspdlnie zrobic. A jezeli nie mozemy
to trzeba to po prostu mowic. | mysle, ze nikt z tego powodu juz bardziej
urazony by¢ nie moze. Jezeli mysle o obszarach zatrudnienia dla nie
petnosprawnych intelektualnie, to znowu szukajmy takich miejsc
w ktorych i te osoby bedg czuc sie godnie i bedg w stanie zarobic
na swoje zycie, bo mysle, ze takie miejsca mozemy znalez¢. Bo sq obszary
w ktdrych osoby, osoby zdrowe niekoniecznie chciatyby takq prace
wykonywa¢ a  moZzemy  przekona¢  albo  znaleZ¢  osoby
z niepetnosprawnosciq intelektualng do tego, Zzeby w takiej czy innej
dziedzinie mogty sie realizowac. Ja bym nie chciat po prostu by¢ w ten
sposob traktowany i dlatego uwazam, Ze trzeba o tym wprost moéwic.
Nie chciatbym zeby moja praca byta tylko dlatego, ze ma mi byc¢ mito.
A by¢ podtrzymywana, to nie tak. | skoro ja bym to wyczul, to jestem
pewien, Ze kazdy, kto takq prace dostanie i wtasnie takg iluzje
zatrudnienia mu sie zaproponuje ta osoba tez to zobaczy.

No i brzydko mdwigc, nie traktujmy tych ludzi jak gtupkow, do jasnej
ciasnej, tak? To sq ludzie, ktdrzy czujq, ktdrzy rozumiejg, ktorzy
obserwujq i traktujmy ich tak jak sami chcielibysmy by¢ potraktowani.
(przedstawiciel do spraw organizacji pozarzqdowych i 0s0b
niepetnosprawnych  oraz przedstawiciel —administracji  publicznej

w Koninie).

Jeden z respondentéw, po odbytej wizycie studyjnej w Szwecji sformuftowat
whniosek, iz warto poznawa¢ i wdrazaé w zycie dobrze dziatajgce mechanizmy
przygotowania do samodzielnego zycia doroste osoby z niepetnosprawnoscig intelektualna:

,Ja na przyktadzie Szwecji zobaczytem, jak nalezy pracowac z osobami
z niepetnosprawnosciq intelektualnq. To nie idzie w kierunku wyreczania
ich, ubezwtasnowolnienia tylko autentycznego przygotowania do Zycia
samodzielnego w Srodowisku”

(przedstawiciel administracji publicznej w Wqgrowcu).



Kluczowym dziataniem w zakresie podnoszenia jakosSci zycia dorostych o0séb
z niepetnosprawnoscia intelektualng jest wymieniona w 5 subregionach, a realizowana
w 4 — diagnoza realnych potrzeb zyciowych w wymienionej grupie osob. Diagnoza
czynnikdw majacych wptyw na jakos¢ zycia osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng jest
waznym punktem wyjscia w wyjasnianiu problemoéw w funkcjonowaniu tej grupy oséb oraz
prognozie skutkdw zachowan i mozliwosci modyfikowania tego co problematyczne w ich
funkcjonowaniu. Przyktadem sg badania przeprowadzane w poszczegdlnych subregionach.
Narzedzia diagnostyczne rdznity sie od siebie strategia zadawania pytan, forma
przeprowadzania badan (ankiety, wywiady ) oraz wielowgtkowoscig poruszanych tematow.
Wspdlnym mianownikiem oceny stanu aktualnego, byto zebranie informacji na temat
zadowolenia z zycia oraz biezgcych potrzeb, barier i rozwigzan, ktére realnie wptywajg na
zwiekszenie autonomii zyciowej oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng oraz ich rodzin.

Wedtug jednego 1z respondentéw, opracowane wyniki badan sg baza
do przygotowywania wieloletnich strategii, majacych na celu komplementarnos¢ dziatan
pomiedzy sektorami budujgcymi srodowisko wsparcia dla oséb z niepetnosprawnoscia
intelektualna:

,Czyli tak jak robimy, trzysektorowo na przyktad. Badania pozarzqddwki.
| w tym roku zamkneliSmy badania catego sektora w Koninie. Bo chcemy
widzie¢ gdzie pojdziemy. Co jest im potrzebne, czego od nas chcq. Tutaj
tez wigczyty sie trzy obszary do tych badan: biznes, edukacja, trzeci
sektor. Znaczy przeankietowalismy i  wystalismy  ankieterow
do wszystkich koninskich organizacji pozarzqgdowych. Zrobilismy trzysta
wywiadow. Wyzisza Szkota pomogta nam w przygotowaniu narzedzi
badawczych. A my razem z radqg opracowaliSmy co naszym zdaniem
jeszcze by uzupefnito, co nas interesuje, co chcemy ustyszec
od organizacji, jakies wskazania, fakty dotyczqce szkoler, bazy,
pieniedzy, obszardw wsparcia, jak majg wyglgdac w perspektywie paru
lat program wspdtpracy, czego ludzie chcq. Ale tez dowiedziec sie czym
dysponujq naprawde, czego nie majq, nie to co deklarujq na zyczeniowo,
tylko realnie. Illu majg cztonkow tak naprawde? Czy wiedzq o tym
co majq zapisane w Statucie czy nie? Firma biznesowa data narzedzia
online do pracy, czyli platforme internetowgq, ktéra pozwolita na zebranie
danych w czasie rzeczywistym i naktadke na smartfony, ktéra pozwolita
jezdzqc do organizacji studentom w czasie praktyk, te ankiety

przeprowadzac online i poZniej bardzo szybko opracowac wyniki.



Miasto na przyktad, ze swojej strony, moze niewiele, ale dafto darmowe
przejazdy dla tych ankieteréw, daliSmy im karnety zresztq osobiste.
Pozniej te wyniki przepracowalismy na tej naszej platformie. Czyli,
ze program wspotpracy to nie jest nasze widzimisie, tylko najpierw
robimy badania, a pézniej méwimy: dobra to idziemy tu” (przedstawiciel
do spraw organizacji pozarzqgdowych i osob niepetnosprawnych oraz

przedstawiciel administracji publicznej w Koninie).

4. Wspoétpraca miedzysektorowa - podsumowanie wywiadow
pogtebionych.

Whioski opracowane na podstawie przeprowadzonych wywiadow pogtebionych
dajg mozliwos$¢ przeanalizowania warunkéw, ktdre musiatyby zosta¢ stworzone, aby
na jakos¢ zycia dorostych oséb z niepetnosprawnoscia wptywaty czynniki, ktére maja
kluczowe znaczenie w odczuwaniu dobrostanu wsrdd ludzi petnosprawnych. Odpowiedzi
respondentow stanowig réwniez ocene stanu aktualnego zasiegu wsparcia, kierowanego
do 0sdb z niepetnosprawnoscia intelektualng. Na podstawie rozmoéw z respondentami
reprezentujgcymi sektor organizacji pozarzagdowych, administracji publicznej, biznesu
sformutowano nastepujgce wnioski koncowe:

1. W badanych subregionach funkcjonujg placéwki w wiekszosci o charakterze
dziennym (tj. warsztaty terapii zajeciowej, osrodki wsparcia, poradnie
psychologiczne i rehabilitacyjne). Sg to placowki, ktdre najtatwiej jest stworzyc
ze wzgledu na gwarantowang ustawowo dotacje. Nie oznacza to jednak,
Ze te placodwki w petni odpowiadajg na potrzeby i mozliwosci dorostych osdéb
z niepetnosprawnosciag intelektualng. Deficytowa jeszcze ofertg sg spotdzielnie
socjalne i mieszkalnictwo wspomagane, stanowigce kolejne ogniwo
w zwiekszaniu autonomii zyciowej dorostych oséb z niepetnosprawnosciag
intelektualng Podstawg do realizowania wymienionych inicjatyw jest wspétpraca
sektorowa i wypracowanie dtugofalowych strategii wsparcia.

2. Przewaga wsparcia doraznego nad wsparciem systemowym. Fakt ten utrudnia
planowanie dziatan dtugoterminowych z uwzglednieniem ich kontynuacji
po zakonczeniu  projektu  oraz  holistyczne  spojrzenie na  osobe
z niepetnosprawnoscig intelektualng.

3. Brak centralnego systemu uwzgledniajgcego Sciezke rozwoju osobistego
i zawodowego dopasowanego do rodzaju schorzenia 0sob
z niepetnosprawnoscig intelektualng. Na ten moment gtdwnym inicjatorem
dziatan wypetniajagcym luki w systemie sg organizacje pozarzadowe, ktdrych
moce przerobowe sg ograniczone. Brakuje réwniez lidera w poszczegdlnych
subregionach/powiatach, ktory przejatby role tgcznika pomiedzy sektorem
organizacji pozarzadowych, administracji publicznej, biznesu i integrowat



dziatania majace na celu wypracowanie wspdlnych strategii zwiekszania
autonomii zyciowej 0séb z niepetnosprawnoscia intelektualna.

W miejscach, w ktérych funkcjonuje wspodtpraca sektorowa pojawiajg sie nowe
inicjatywy oraz innowacyjne rozwigzania. Obecne jest poczucie realizowania
wspdlnego celu, ktére przektada sie na zaangazowanie, otwartos¢ na kooperacje
i dostrzeganie korzysci spotecznych oraz ekonomicznych ptyngcych
z aktywizowania oséb z niepetnosprawnoscig intelektualna.

Intuicyjnie realizowane  wsparcie psychologiczne rodzicow  0sdb
z niepetnosprawnoscia intelektualng. Wsparcie zazwyczaj wynika z potrzeby
sytuacji np. wtedy kiedy dorosta osoba z niepetnosprawnoscig intelektualng
ma podjgé prace. Luka jest brak systemu wsparcia opiekunéw, ktérzy duzo
wczesniej powinni by¢é przygotowywani do roli rodzica dorostej osoby
z deficytami intelektualnymi.

Stopien autonomii zyciowej dorostej osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng,
uwarunkowany jest nie tylko jej mozliwosciami i ograniczeniami, ale przede
srodowiskiem spotecznym dobrze, funkcjonalnie i systemowo zorganizowanym.
Srodowiskiem, ktdére trafnie rozpoznaje potrzeby tej grupy oséb i w swoim
mysleniu zaktada podazanie za pojawiajgcymi sie potrzebami.

Luka we wsparciu aktywizacji zawodowej dorostych osdb z niepetnosprawnoscia
intelektualng. System gwarantuje dostep do edukacji szkolnej oraz mozliwos¢
skorzystania z oferty dziennych placdwek , po zakonczeniu edukacji szkolnej.
W obszarach wiejskich, miejsko- wiejskich oraz miejskich funkcjonujg dwie formy
placowek dziennych skierowanych do dorostych oséb z niepetnosprawnoscia
intelektualng: warsztaty terapii zajeciowej oraz Srodowiskowe Domy
Samopomocy. Ustawowym zatozeniem warsztatdw terapii zajeciowej jest
rehabilitacja zawodowa oraz spoteczna oséb niepetnosprawnych, ktéra po
uptywie trzech lat powinna zakonczy¢ sie aktywizacjg zawodowg wymienionej
grupy oso6b lub przekierowaniem do osrodkéw wsparcia, adekwatnych
do potrzeb i mozliwosci osdb niepetnosprawnych. Niski stopien zatrudnialnosci
dorostych oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng, wynikajacy z niewielkiej
oferty miejsc pracy powoduje zator na wiele lat w warsztatach terapii
zajeciowej. W konsekwencji, osoby gotowe do podjecia pracy pozostajg nadal
w warsztatach, blokujgc dostep do tej formy wsparcia kolejnych uczestnikom.
Lukg do wypetnienia w procesie realnej aktywizacji zawodowej dorostych oséb
z niepetnosprawnoscig  intelektualng jest tworzenie miejsc  pracy
uwzgledniajgcych indywidualne mozliwosci i ograniczenia oséb z dysfunkcja
intelektualng. Niezbedng formg wsparcia w aktywizacji zawodowej dorostych
0s6b z niepetnosprawnoscig intelektualng, ktéra na ten moment nie posiada
statusu systemowej oferty skierowanej do omawianej grupy, jest zatrudnienie
wspomagane oraz Spoétdzielnia Socjalna.



Istotnym  ogniwem w  aktywizacji zawodowej  dorostych  o0sdb
z niepetnosprawnoscig intelektualng jest sektor biznesu, bedacy miejscem
tworzenia stanowisk pracy na otwartym rynku oraz zleceniodawca ustug
w przypadku miejsc pracy o charakterze wsparciowym dla oséb dysfunkcjg
intelektualng tj. Spétdzielni Socjalnych lub Zaktadéw Aktywnosci Zawodowej.
Lukg do wypetnienia w tym obszarze jest wypracowanie systemowych
i modelowych rozwigzan wprowadzania dorostych oséb z niepetnosprawnoscia
na rynek pracy, wspieranie pracodawcéw poprzez pomoc w projektowaniu
stanowisk pracy, przejsciu przez czesto zawite procedury, pomoc
W opracowaniu systeméw  jakosci  wykonywanej pracy, wsparcie
w zoptymalizowaniu barier w komunikacji z osobami z dysfunkcjg intelektualng,
zapewnienie subsydiowania na poziomie zapewniajgcym nie ponoszenie strat
przez pracodawcéw, ktérzy zdecyduja sie na zatrudnienie osoby
z niepetnosprawnoscig intelektualna.



BARIERY W KORZYSTANIU ZE WSPARCIA

INSTYTUCJIONALNEGO
ANALIZA ZOGNISKOWANYCH WYWIADOW GRUPOWYCH

Joanna Baszyniska, Stowarzyszenie Na Tak

Polskie ustawodawstwo oraz instytucje publiczne i pozarzagdowe oferujg osobom
z niepetnosprawnoscia intelektualng i ich rodzinom wachlarz ofert ustug stanowigcych
podstawe wsparcia instytucjonalnego. Zakres i formy wsparcia instytucjonalnego maja
szczegllne znaczenie dla jakosci zycia w zakresie warunkéw bytowych, zdrowia
i produktywnosci, jako zewnetrznych determinant satysfakcji zyciowej. Istotnym dla
projektowania zmian w polityce spotecznej majacych odpowiadac¢ na faktyczne potrzeby
0s6b z niepetnosprawnoscig intelektualng i ich rodzin, jest identyfikacja barier
utrudniajgcych tej kategorii spotecznej korzystania z istniejgcej oferty wsparcia
instytucjonalnego oraz luk w systemie wsparcia, ktére blokujg jednostkom realizacje ich
zyciowych aspiracji.

Identyfikacje luk i barier w korzystaniu ze wsparcia instytucjonalnego zrealizowano
podczas wywiadéw grupowych, w ktérych udziat wzieli przedstawiciele organizacji
pozarzagdowych, specjalisci i rodzice osdb z niepetnosprawnoscig intelektualng. Wywiady
przeprowadzono w grupach oséb pochodzacych ze stolicy wojewddztwa (Poznan), stolicy
subregionu (Konin) i gminy miejsko-wiejskiej (Kornik).

1. Luki w systemie wsparcia niezaleznosci mieszkaniowej oséb

z niepetnosprawnoscia intelektualng.

Istotna dla osiggniecia wysokiego poziomu jakosci Zzycia jest mozliwos¢
samostanowienia, niezaleznosci, samodzielnosci oraz wyrazu swojej tozsamosci.
Autonomia jednostki jest ,wartoscig, potrzebg, prawem i przywilejem jednostki
do budowania niepowtarzalnego ksztaftu wtasnej osoby i osobistej wersji swojego Zycia”.
W. Dykcik zwraca uwage na konieczno$¢ wdrazania metod rehabilitacji umozliwiajgcych
osobom z niepetnosprawnoscig niezalezne funkcjonowanie w spoteczenstwie'®’. Z tego
powodu w obszarze warunkéw bytowych analizowano zewnetrzne oraz wewnetrzne
bariery zwigzane z niezaleznym zamieszkaniem oséb z niepetnosprawnoscig intelektualna.
O potrzebie kreowania warunkow do niezaleznego zamieszkania wspominali uczestnicy
wszystkich wywiadow:

'8! B, Tylewska-Nowak, Autonomia oséb z gtebsza niepetnosprawnoscia intelektualna w opinii wybranych grup spotecznych,

Poznariskie Zaktady Graficzne SA, Poznar 2001, s.10-19.



JAle ta forma, czyli forma samodzielnego zamieszkiwania jest jak
najbardziej trafionym pomystem i to bezwzglednie sie tym ludziom
nalezy, a my jako osoby zdrowe i instytucje dziatajgce w tej sferze
polityki spotecznej no powinny is¢ w tym kierunku. Takze bezwzglednie

to powinno powstac” (przedstawiciel organizacji pozarzqdowej, Kérnik).

Bariery zewnetrzne zostaly omodwione w kontekscie systeméw prawnych,
organizacji i funkcjonowania systemu wsparcia w danym regionie (uwzgledniajgc
perspektywe sytuacji w catym kraju), a takie stosunku spoteczerstwa do o0sdb
z niepetnosprawnoscia intelektualna.

Zasadniczg barierg wskazang podczas kazdego z wywiadéw zaréwno ze strony
rodzicow, specjalistow oraz przedstawicieli organizacji pozarzadowych byta bariera
finansowa. Bariere tg mozina rozpatrzy¢ pod katem dwéch grup: brak funduszéw
w samorzgdach wskazywany przez przedstawicieli organizacji pozarzagdowych oraz
zta sytuacja materialna rodzin i oséb z niepetnosprawnosciami zaznaczana przez rodzicow
i specjalistow. W odniesieniu do samorzaddw, uczestnicy wywiadéw podkreslali
niejednokrotnie fakt, ze brakuje dostatecznych srodkéw finansowych, aby méc podjgc
inicjatywe zwigzang z niezaleznym zamieszkaniem o0sdéb z niepetnosprawnoscia
intelektualna.

,No to ja mysle, ze takimi zewnetrznym barierami no to jest kwestia
finansowa przede wszystkim. Czyli jezeli rodzina, rodzine sta¢ na to zeby
zatrudnic¢ opiekuna czy osobe wspomagajgcq dochodzgcq i optacenie
tego mieszkania, bo miasto niestety nie oferuje, nie ma lokali
przeznaczonych”

(przedstawiciel organizacji pozarzqdowej, Kérnik)

,Po drugie wsparcie tych osob bo nie sq na tyle samodzielni zeby jednak
samodzielnie tylko i wytqgcznie mieszkac. Z reguty nie majq prac bo nie
majg a wiec no nie majq tak srodkow Zeby sie utrzymac z tych ich renty”

(przedstawiciel organizacji pozarzqdowej, Konin)

,Takze my tylko musimy bazowaé¢ na sobie i na wifasnych
oszczednosciach ile mozemy tyle oszczedzamy na kazdym kroku, latem
oszczedzamy na zime.”

(Rodzic, Konin)



Obecnie istnieje kilka form wsparcia oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng
w niezaleznym zamieszkaniu realizowanych gtéwnie z inicjatywy organizacji spotecznych.
Sgto miedzy innymi: mieszkania chronione, mieszkania treningowe, treningi
samodzielnosci. Niemniej jednak koszty, ktére potrzebne sg, by stworzy¢, wyposazy¢ oraz
zorganizowa¢ i W pOiniejszym czasie zapewni¢ funkcjonowanie adekwatnej
do zapotrzebowania ilosci mieszkan, znacznie przewyiszajg budiet gmin, powiatéw,
a nawet wojewddztwa. Na trzy przeprowadzone wywiady, tylko jedna z grup wspomniata
o realizowaniu treningdw mieszkaniowych oraz organizowaniu mieszkan chronionych —
jednak nie w ramach wsparcia statego lecz jedynie na czas trwania projektéw, z ktérych
mozna byto pozyskac srodki na realizacje tego typu wsparcia. W drugiej z badanych grup
zaznaczono, ze w ich powiecie zostata podjeta préba stworzenia mieszkan — stowarzyszenie
dzieki wsparciu wojewddztwa rozpoczeto remont budynku — niestety srodkow wystarczyto
jedynie na wykonanie dachu, elewacji, natomiast na wykonczenie budynku srodkéw nie
byto.

Tworzenie mieszkan dla osob z niepetnosprawnoscig intelektualng wigze sie
przede wszystkim z wyeliminowaniem barier architektonicznych w budynku i jego
okolicy, tak aby byt on w petni dostepny dla tych oséb. Niwelowanie réznego rodzaju barier
architektonicznych obecnych w wielu miejscach takze niesie za sobg duze konsekwencje
finansowe. O ile nowo wybudowane budynki spetniajg standardy dostepnosci, o tyle
obiekty starsze, stanowigce gtdéwny komunalny zaséb mieszkaniowy, nie spetniajg takich
wymogoéw. Wymagajg one czesto modernizacji i dostosowania. Uczestnicy wywiadu
w Koninie, w kontekscie rozmoéw dotyczgcych pozyskiwania srodkéw, zwrécili takze uwage
na duzg trudnosc¢ w uzyskaniu dofinansowania do sprzetéw rehabilitacyjnych w ich rejonie:

,Ktos, znaczy rodzice osob niepetnosprawnych sktadajq jakies tam
podanie o dofinansowanie no to tez czesto u nas np. w gminie z takg

odmowq od razu sie wiqgze to”(terapeuta, Konin).

Brak dostatecznych funduszy w samorzadzie, a takze ptynnego finansowania
podstawowych ustug $wiadczonych na rzecz o0séb z niepetnosprawnoscia
i zagwarantowanych w polskim ustawodawstwie, ciggnie za sobg powazng konsekwencje
dla systemu wsparcia oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng, jaka jest ograniczenie lub
minimalizowanie oferty dla tej kategorii spotecznej. Dostepnos¢ oraz zakres wsparcia
(w tym zwigzany z niezaleznym zamieszkaniem) jest zalezny takze od obszaru — iloSci wsi,
miast, ktore obejmuje dana gmina czy powiat. Na 26 sotectw w gminie Kérnik, ze wzgledu
na niedostateczny budzet istnieje tylko jeden srodowiskowy dom samopomocy dla 15 osdb.
Podczas wywiadu grupowego ustalono, ze istnieje zapotrzebowanie, na co najmniej jeszcze
jedna placéwke tego rodzaju w regionie.

Drugi aspekt barier finansowych dotyczy sytuacji materialnej rodziny posiadajgcej
niepetnosprawne dziecko. Rodziny posiadajace dziecko z niepetnosprawnoscig
intelektualng czesto znajduja sie w trudnej sytuacji materialnej i finansowej. Najczesciej



wystepujacy model aktywnosci zarobkowe] rodzicéw dziecka z niepetnosprawnoscig
wskazuje, iz rodzice lub rodzic rezygnujg z kariery zawodowej, aby podjg¢ opieke nad
niepetnosprawnym dzieckiem. Pojawiajg sie nowe wydatki zwigzane z leczeniem,
rehabilitacja, zakupem sprzetéw i innymi (por. rozdziat 111.1.). Swiadczenia, ktére otrzymuje
osoba  niepetnosprawna intelektualnie  nie  pokrywajg  kosztéw  zwigzanych
z niepetnosprawnoscia, a co za tym idzie nie sg réwniez wystarczajgce, aby prowadzic¢
samodzielne gospodarstwo domowe generujgce koszty zwigzane z optatami za czynsz,
media, wyzywienie.

“[Renta socjalna] bardzo czesto nie wystarcza nawet na minimum
egzystencji. Utrzymanie sie bez statego dochodu w postaci na przyktad
wynagrodzenia za wykonywangqg prace przekracza mozliwosci finansowe
oraz organizacyjne 0sob z niepetnosprawnosciq intelektualng"

(rodzic, Poznan).

Powyisze stwierdzenia znajdujg potwierdzenie w wypowiedziach m.in.
przedstawicieli organizacji pozarzadowych:

,Ja mysle, ze ta bariera finansowa, jezeli chodzi o samq rodzine i brak
wsparcia ze strony samorzgdu kornickiego (...). No my ze swej strony
jako na przyktad stowarzyszenie moglibysmy tez optowac i jakby takg,
taki pomyst stworzenia wprowadzic, ale no pewnie to pewnie bariera nie
do przejscia jezeli chodzi o sprawy finansowe” (przedstawiciel organizacji

pozarzgdowej, Kornik).

,No to ja mysle, ze takimi zewnetrznym barierami no to jest kwestia
finansowa przede wszystkim. Czyli jezeli rodzina, rodzine stac na to zeby
zatrudnic¢ opiekuna czy osobe wspomagajgcq dochodzgcq i optacenie
tego mieszkania, bo miasto niestety nie oferuje, nie ma lokali

przeznaczonych” (przedstawiciel organizacji pozarzqgdowej, Kérnik).



Schemat 2. Bariery zewnetrzne niezaleznosci mieszkaniowej.
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Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie zogniskowanych wywiadéw grupowych.

Barierg zewnetrzng w niezaleznym zamieszkaniu oséb z niepetnosprawnoscia
intelektualng w odniesieniu do powyiszego jest réwniez brak inicjatywy odgérnej,
tj. inicjatywy samorzadu w tworzeniu form wsparcia. Realizacja zadan z tego obszaru jest
najczesciej scedowana na organizacje pozarzgdowe. Réwniez inicjatywa tworzenia nowych
form wsparcia wyptywa z organizacji spotecznych. Osoby biorgce udziat w wywiadach
grupowych jako powdd braku inicjatywy odgérnej podawaly w szczegdlnosci:
niedostateczny zaséb wiedzy w obszarze potrzeb osdb z niepetnosprawnoscig z danego
obszaru, niski poziom s$wiadomosci, jak bardzo dane potrzeby sg wazne, a takze brak
myslenia perspektywicznego i przysztosciowego w zaktadanych dziataniach samorzadow.



Wypowiedzi przedstawicieli organizacji pozarzgdowych trafnie wskazujg na powyzszy
problem:
,Dom sie urodzit, dom sie urodzit od momentu kiedy stowarzyszenie

12 lat temu zaczefo funkcjonowac, to jest taka wymierna pomoc, ktorg
zesmy tutaj przewalczyli, bo nie ukrywamy, Ze trzeba byto stoczyc bdj,
tak boj, uswiadamiajgcy tu pani ktora jest teraz, pani Anita ktora jest
szefowq, jest tez rzecznikiem o0s6b niepetnosprawnych. Byta tez
inicjatywa Stowarzyszenia, poniewaZz nie moglismy sie dogadac, nie byto
poziomu rozmowy z urzednikami, ktdrzy nie mieli wiedzy... Wiedzy
dotyczqcej niepeftnosprawnosci i form pomocowych czy cos. Po prostu
rodzice byli odsytani z kwitkiem” (przedstawiciel organizacji

pozarzgdowej, Kornik)

Kolejna grupa barier zewnetrznych zwigzanych z brakiem niezaleznego
zamieszkania dotyczy stosunku spoteczenstwa do o0sdb z niepetnosprawnoscia
intelektualng. Uczestnicy wywiadow zwrdcili uwage na fakt, jakim jest stereotypowe
myslenie spoteczeristwa o osobach z niepetnosprawnoscia intelektualng. W spoteczenstwie
nadal funkcjonuje tendencja do moéwienia i myslenia o osobach niepetnosprawnych
intelektualnie w kontekscie ich innosci oraz ograniczen. Osoby z niepetnosprawnoscia
intelektualng, ich zachowania, wyglad, sposéb porozumiewania sie itd. nadal budzg strach
i spotykajg sie z niezrozumieniem ze strony oséb petnosprawnych. Wchodzenie w kontakt
spoteczny z osobg z niepetnosprawnoscig intelektualng i budowanie relacji z nig jest
trudniejsze i dtuzsze niz w przypadku budowania relacji miedzy osobami petnosprawnymi.
Moze to wynika¢ z wczesniej wspomnianego leku przed osobami niepetnosprawnymi
intelektualnie, ktory jest wypadkowg niedostatku lub nadmiaru wiedzy o osobach
z niepetnosprawnoscia intelektualng oraz osobistych doswiadczen. Zachowania wobec oséb
z niepetnosprawnoscig intelektualng, takie jak: uporczywe wpatrywanie sie, wytykanie,
komentowanie osoby i inne podobne sg dostrzegane zardwno przez rodzicow, jak
i specjalistow i przedstawicieli organizacji spotecznych:

,Wszyscy obecni na basenie, nie byto tych oséb duZo, znieruchomieli,
buzie otwarte i teraz taka reakcja: uda sie czy nie uda sie wsadzi¢ do
jaccuzi, przewrdci sie czy sie nie przewrdci... Przestali ptywac i zaczeli
obserwowad. Tak, i taka konsternacja, rdwniez wsrdd pracownikow,
wsrdod obstugi, to byli mfodzi ludzie” (przedstawiciel organizacji

pozarzgdowej, Kornik).



Nienaturalne zainteresowanie osobg z niepetnosprawnoscig, moze by¢ przyczyna
dwustronnej blokady w kontakcie. Brak poczucia bycia akceptowanym przez
spoteczenstwo powoduje, ze osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng mniej chetnie
biorg udziat w zyciu spotecznym, co wiecej — ich rodziny w celu unikniecia zetkniecia sie
tych oséb z wyiej wymienionymi zachowaniami zaczynajg ,chroni¢” osoby
niepetnosprawne przed doswiadczaniem negatywnych emocji, unikajac kontaktow
z otoczeniem zewnetrznym. Ograniczanie interakcji spotecznych i konfrontacji
z otoczeniem utrudnia rozwdj dojrzatosci emocjonalnej i umiejetnosci radzenia sobie
w sytuacjach trudnych.

Barierg zewnetrzng w niezaleznym zamieszkaniu moze by¢ takie poziom
funkcjonowania oraz inne schorzenia, ktére posiada osoba z niepetnosprawnosciag
intelektualng. Z perspektywy rodzicéw, niemozno$¢ samodzielnego poruszania sie,
komunikowania, gospodarowania srodkami finansowymi niweczy szanse na samodzielne
zamieszkanie:

,Uposledzenie gtebokie i jest kompletnie niesamodzielny, takze ani sobie
tytka za przeproszeniem nie wytrze, bo nie wytrze bo nie umie
a po za tym mysmy go probowali jeszcze dawniej, dawniej bo teraz to juz
nie ma co to jest 43 lata to juz jest staruszek w tym, w tym schorzeniu,
to za krotkie rece nie da rady po prostu nie umie sie wygigc, no umyc
sie jakos tam by umyt sie moze ale taka obstuga w ogdle to picia se nie
zrobi, herbaty se nie zrobi, jedzenia se, sprzqgtnie ze stotu owszem tak ale
ja sobie osobiscie nie, nie bardzo wyobrazam ale gdyby byta np. gdyby
nie daj Boze nas zabrakto rodzicow, to sobie nie wyobrazam czegos
takiego”

(rodzic, Konin).

Niemal wszystkie osoby biorgce udziat w wywiadzie, zwrdcity uwage na fakt
koniecznosci pomocy asystenta w niezaleznym zamieszkaniu ich dzieci/podopiecznych.
Potrzeba wsparcia ze strony asystenta — niezaleznie od jego zakresu — wigze sie
z dodatkowym naktadem S$rodkéw, albo ze strony osoby lub rodziny albo ze strony
samorzadu. Przy wczesniej wspomnianych obustronnych trudnosciach finansowych,
zatrudnienie asystenta staje sie niemozliwe, ograniczone, a przede wszystkim mato
optacalne.

Brak zagwarantowanego wsparcia dla osoby niepetnosprawnej intelektualnie
(zaréwno materialnego jak i osobowego), ktdra ma opusci¢ dom rodzinny stwarza szereg
barier wewnetrznych. Miedzy innymi budzi w rodzicach i opiekunach lek oraz nieche¢
do wprowadzenia w ich zyciu takich zmian:



,Starsi ludzie, jak nie wolno przesadzac¢ starych drzew, a gdzie nasze
dzieci” (rodzic, Poznan).

Odejscie dziecka z domu rodzinnego jest istotnym wydarzeniem w zyciu rodziny —
zwilaszcza rodziny wychowujacej osobe z niepetnosprawnoscig intelektualng. Rodzice
najczesciej obawiajg sie, ze ich dziecko zostanie skrzywdzone (fizycznie lub psychicznie) lub
oszukane w sytuacjach zycia codziennego (wyjscie do sklepu, kontakt z obcymi ludZzmi). Lek
rodzicow wynika takze z wczesniej wspomnianego ciggtego braku akceptacji osob
z niepetnosprawnoscia intelektualng w spoteczenstwie.

Schemat 3. Bariery wewnetrzne niezaleznos$ci mieszkaniowe;j.
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Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie zogniskowanych wywiadéw grupowych.

Lek i strach poteguje sie razem z postawg rodzica wobec swojego
niepetnosprawnego dziecka. W przypadku rodzicéw wykazujgcych postawe nadopiekuricza
dochodzi do sytuacji, w ktérych osoba z niepetnosprawnoscia intelektualng jest wyreczana
oraz ciagle chroniona. Uniemozliwia to nabycie i opanowanie podstawowych umiejetnosci
potrzebnych do pdzniejszego samodzielnego zycia:



LJak idzie np. do szpitala nikt tam mu nie zapewni lepszej opieki lepiej jak
my, no tak stwierdzitam no po co jak nikt go tam nawet nie obserwuje
czy ma atak czy nie ma ataku to po co on tam jest, to ja juz tu lepiej

to wszystko zatatwie tylko co bedzie jak nas zabraknie” (rodzic, Konin).

Powyzsze stwierdzenie rodzica ukazuje brak zaufania do innych ludzi, a w tym takze
do specjalistow. Moze takze wskazywac na jako$é wczesniejszych doswiadczen rodzicow
w kontakcie z osobami, ktére opiekowaty sie ich niepetnosprawnymi dzie¢mi. Trzeba jednak
zaznaczy¢, ze mentalnosc kazdego z rodzicdw dziecka z niepetnosprawnoscig intelektualng
jest inna. Nie mozna takze rozpatrywaé kwestii odejscia dziecka z domu jedynie
w kontekscie trudnosci jakie przezywaja w tym czasie rodziny wychowujgce osoby
z niepetnosprawnoscia intelektualng. Problem jest szeroki i obejmuje kazdy typ rodziny, bez
wzgledu na to czy wychowuje ona petnosprawne czy niepetnosprawne dziecko.

2. Bariery aktywizacji zawodowej 0osdb z niepetnosprawnoscia

intelektualna.

W kolejnej czesdci raportu zostang omowione bariery zwigzane z podnoszeniem
poziomu materialnego. Temat ten zostat przedyskutowany podczas wywiadéw w dwdch
aspektach: bariery w generowaniu dodatkowych przychodéw przez rodzine wychowujgca
dziecko z niepetnosprawnoscig intelektualng oraz bariery dotyczace samych oséb
z niepetnosprawnoscia intelektualna.

Z perspektywy rodzicow, generowanie dodatkowych przychoddéw jest bardzo
utrudnione z uwagi na specyfike opieki nad niepetnosprawnym dzieckiem. Jako gtéwne
bariery rodzice podawali najczesciej brak opieki dla dziecka w momencie podjecia przez
nich pracy zawodowej. Rodzice tych oséb, ktdre uczeszczaty do placéwek na zajecia mieli
mozliwo$é podjaé prace zawodowg — jednak niewielu z nich skorzystato z tej mozliwosci,
poniewaz pojawit sie szereg innych przeszkdd. Dotyczyty one przede wszystkim czasu —
osoby przebywaty w placéwkach zbyt krétko w ciggu dnia, natomiast rodzic posiadajgcy
prace na przyktad w innej miejscowosci byt nieobecny nie przez 8 ale przez 10-12 godzin
w ciggu dnia. Pogodzenie takiego trybu zycia z opiekg i wychowaniem niepetnosprawnego
dziecka byto trudne i bardzo obcigzajgce (zaréwno fizycznie jak i psychicznie). Rodzice
mowili o wyczerpaniu, braku sity na prowadzenie domu, zajmowanie sie pozostatymi
cztonkami rodziny.

,Poza tym wyjscie do pracy i siedzenie cate nie wiem kilka godzin, nawet
jezeli by to byto 6 godzin czy 7 w pracy i powrdt do domu i zajmowanie
sie domem i niepetnosprawnym dzieckiem czy nawet trojkq, to jest

wykariczajgce. Wiec ten czas, ktory jest ze tych dzieci nie ma, sq gdzies



w szkole lub w innej placéwce, jest wykorzystany mysle, ze dobrze”
(specjalista, Kornik).
,[Kiedy dziecko jest w placéwce] to ja wtedy moge wszystko zrobic

w domu” (rodzic, Kornik).

Inng barierg w podjeciu zatrudnienia przez rodzicéw osdb z niepetnosprawnoscia
intelektualng, byta bariera ekonomiczna. Rodzice czesto kalkulowali wynik finansowy pracy

zarobkowej versus swiadczenia pielegnacyjne.

,Ale z drugiej strony jaki jest sens iS¢ do pracy na przyktad? No bo teraz
tak: jest Swiadczenie pielegnacyjne, po zatrudnieniu to Swiadczenie
znika. Czyli czy sie optaca? Cztowiek jest narazony na to, ze nie ma go w
domu, tak, nikt nie zajmuje sie dzie¢mi, bqdz tez przygotowuje tam tego

domu, obiadu” (specjalista, Kornik).

Starsi rodzice zwrdcili takze uwage na fakt pogarszajacego sie stanu zdrowia, ktdre
takze ma wptyw na decyzje o podjeciu pracy, a tym samym wygenerowanie dodatkowych

srodkow do zycia.



Schemat 4. Bariery wewnetrzne rodzicow dotyczace pracy zawodowej oséb
z niepetnosprawnoscia intelektualng.
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Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie zogniskowanych wywiadéw grupowych.

Bariery zwigzane z generowaniem dodatkowych przychodéw dotyczace
bezposrednio o0séb z niepetnosprawnoscig intelektualng przedstawiajg sie inaczej
i sprowadzajg sie do trzech gtéwnych sfer: funkcjonowaniem szeroko rozumianego rynku
pracy 0sob z niepetnosprawnoscia  intelektualng, funkcjonowaniem  osoby
z niepetnosprawnoscig intelektualng oraz stosunku rodzicéw/opiekundédw do kwestii

podjecia pracy przez ich niepetnosprawne dziecko.



Schemat 5. Bariery zatrudnienia oséb z niepetnosprawnoscia intelektualna.
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Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie zogniskowanych wywiadéw grupowych.

Osoby biorgce udziat w wywiadach grupowych jako znaczacq bariere
w generowaniu dodatkowych przychodéw oraz zwigzang bezposrednio z rynkiem pracy
os6éb niepetnosprawnych intelektualnie, wskazywaty brak adekwatnej i statej oferty
zatrudnienia dla tych osdéb. Najczesciej osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng



zatrudniane sg na tak zwane staze, ktére dziatajg na czas prowadzenia okreslonego projektu
przez organizacje. Z dniem zakonczenia projektu, staz korczy sie, natomiast pracodawca nie
zatrudnia osoby na state. Tego typu staze nie stwarzajg realnej mozliwosci na generowanie
statego lub nawet jakiegokolwiek dochodu przez osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng
z uwagi na ich charakter — czesto bezptatny lub ptatny na bardzo niskim poziomie.
Moéwienie o prawdziwym wolnym rynku pracy dla oséb z niepetnosprawnoscia
intelektualng pozostaje nadal w sferze marzen i celéw do zrealizowania. W tym zakresie
réowniez podkreslano wieksze znaczenie i udziat inicjatywy oddolnej (zwigzanej
z dziatalnoscig organizacji pozarzagdowych lub prywatnych przedsiebiorstw) niz inicjatywy
odgodrnej — samorzgdowej. Osoby biorgce udziat w wywiadzie wskazaty na fakt braku
zatrudnienia 0sdb z niepetnosprawnoscia w podmiotach jednostek zarzgdzanych przez
samorzad — mimo wyraznych mozliwosci i miejsc, ktére mozna by stworzyé¢ dla tych oséb
oraz jednoczesnie przytaczaty (nadal nieliczne, ale mimo wszystko) przyktady organizacji
oraz przedsiebiorstw, ktére postanowity podjgé wspodtprace z osobami niepetnosprawnymi:

,Ale jakby patrzec, osoby niepetnosprawne z lekkg niepetnosprawnosciq
sobie swietnie radzq. Rzeczywiscie pracujq na przyktad w WOD KANie,
gdzie takie prace majq, gdzies tam grabienie, sprzqtanie, zamiatanie
i tak dalej”

(przedstawiciel organizacji pozarzqdowej, Kornik).

,Znaczy no Koninpeks zatrudnia, zatrudnia, jesli osoba ktora
ma wtasciciel Konipeksu ma dziecko tez z zespotem Downa powofat
wtasnie fundacje ktorqg do ktdrej ja naleze i on jakby on zatrudnia osoby
niepetnosprawne intelektualnie tak”

(przedstawiciel organizacji pozarzqgdowej, Konin)

Pozostate firmy, w ktérych znalazty zatrudnienie osoby z niepetnosprawnosciag
intelektualng oraz ktdre zostaty wymienione podczas wywiadu to: Lewiatan, Inter Marche,
Praktiker, Ikea, KFC, Mc Donald’s.

Doswiadczenia organizacji pozarzgdowych i specjalistow w zakresie wspotpracy
z firmami zatrudniajgcymi osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng najczesciej byfa na
dobrym poziomie, dajgc osobom perspektywe na state zatrudnienie.

Wsréd barier rynku pracy wyrdzniono réwniez trudnos$ci w tworzeniu
i dostosowywaniu miejsc pracy dla oséb z okreslonym stopniem niepetnosprawnosci
intelektualnej czy dodatkowymi schorzeniami, oczekiwaniach pracodawcy, a takie
komunikacji werbalnej i wygladzie.

Tworzenie i dostosowywanie stanowisk pracy dla oséb z niepetnosprawnosciag
intelektualng moze wigzaé sie z kosztami przystosowania miejsc pracy do potrzeb osdéb
z niepetnosprawnoscia. Z uwagi na specyfike niepetnosprawnosci intelektualnej,



zatrudnienie wymaga wspomagania przez trenera pracy. Barierg dla pracodawcow jest
zatem zatrudnienie lub oddelegowanie dodatkowego asystenta, ktory pomdgtby osobie
w przyuczeniu sie do wykonywania okreslonych czynnosci, a takze zapewniat wsparcie
w momentach kiedy osoba by go potrzebowata. Pracodawcy majg takze oczekiwania
zwigzane z fizycznoscig pracownikéow (dotyczy to gtéwnie pracownikdw majgcych
bezposredni kontakt z klientem). Znaczenie ma zatem sposéb wypowiadania sie oraz
wyglad zewnetrzny. Osoba z wadg wymowy lub posiadajgca widoczne schorzenie moze
zostac¢ z tego powodu pozbawiona mozliwosci pracy na okreslonym stanowisku. Oprdcz
wygladu dla pracodawcy istotna jest takze produktywnosé, zaangazowanie, dostepnosé
pracownika.

,Wiec ofert jest dosy¢ duzo ,ale ze tak powiem selekcjonowanie — oni
najchetniej przyjeli by ze tak powiem takqg osobe, ktora byta by moze
na przyktad miataby nie wiem, proteze zamiast nogi, zatozonq proteze,
porusza sie normalnie. Wszystko ze tak powiem z wyglgdu normalnie,
komunikuje sie bez problemu i tak dalej”

(przedstawiciel organizacji pozarzqdowej, Kérnik)

Czes¢ pracodawcow na wyglgd, na sposdb wymowy zwracajg uwage”

(przedstawiciel organizacji pozarzqdowej, Kérnik)

Kolejng barierg w generowaniu dodatkowych przychodéw przez osoby
niepetnosprawne intelektualnie jest stosunek ich rodzicow lub opiekunéw do podjecia przez
nich pracy zawodowej. Nie wszyscy rodzice oraz opiekunowie maja w sobie gotowosc aby
pozwoli¢ dziecku z niepetnosprawnoscig intelektualng sprébowac swoich sit w pracy
zawodowej. Opiekunowie obawiajg sie, czy ich dziecko ,da rade” lub ,nie da sobie rady” —
nie uznajg kompetencji swojego dziecka zwigzanych z wypetnianiem okreslonych
obowigzkéw, odnalezieniu sie w nowym miejscu, miedzy obcymi ludZzmi. Obawiajg sie nie
tylko wykonywania samej pracy, ale takze dotarcia oraz powrotu z miejsca pracy. Znacznie
tatwiej, bezpieczniej, a nawet wygodniej jest mie¢ swoje ,doroste niepetnosprawne
dziecko” w domu i otoczeniu ludzi, ktédrych zna. Ws$réd rodzicow oséb
z niepetnosprawnoscia intelektualng panuja takze btedne przekonania zwigzane z utratg
renty lub innych Swiadczen z powodu podjecia pracy zawodowej przez ich dziecko.
Niepetne lub niewtasciwe informacje prowadza do asekuracyjnego myslenia rodzicow:
slepiej nie, bo...” i strachu przed podjeciem préby zatrudnienia. W miastach, w ktorych
zostaty przeprowadzone wywiady nie istnieje zaden system informacji, punkt informacyjny
ani doradczy, w ktédrym rodzice mogliby rozwia¢ watpliwosci i uzyskac rzetelne informacje
na temat zatrudnienia oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng, ofert pracy w danej
miejscowosci.



Kolejng barierg jest takie przekonanie rodzicéw, iz im gtebszy stopien
niepetnosprawnosci intelektualnej, tym mniejsza szansa, ze ich dziecko kiedykolwiek bedzie
mogto podjgé jakakolwiek prace. Jeden z terapeutdw przytoczyt przyktad zakfadu pracy,
w ktédrym osoby z gtebokim stopniem niepetnosprawnosci intelektualnej pracuja przy
wytwarzaniu rozpatek — kazda z oséb posiada asystenta wspierajacego, a czynnosci ktére
wykonujg s3 scisle dostosowane do ich umiejetnosci motorycznych i poznawczych.

Czynnikiem obiektywnie spowalniajacym proces aktywizacji zawodowej s obawy
rodzicow. Respondenci byli jednomysini w stanowisku, ze jedng z trudniejszych przeszkod
w podejmowaniu pracy przez osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng byty watpliwosci
rodzicow. Wynika to z przekonania, ze osoba z niepetnosprawnoscig intelektualng wymaga
wylacznie opieki ze strony rodziny lub srodowiska instytucjonalnego. Praca w rozumieniu
rodzicow jest aktywnoscig ponad mozliwosci osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng,
a nie kolejnym krokiem w poszerzaniu autonomii zyciowej.

"Z aktywizacjq tych osob, jako tako nie byto problemu. JeZdzito 9 oséb
w grupie na szkolenia do fundacji , a minimum byto potrzebnych 5 oséb
do zatrudnienia — wiec grupa utworzyta sie. Problemem natomiast byta
mentalnos¢ rodzicow, obawa , ze sobie nie poradzg, ze po co. Przeciez
jest warsztat. Oni i tak nie bedq chcieli pracowad. Pochodzq tydzien
i zostang w domu. | na przyktad niektdrzy rodzice swiadomie podjeli
decyzje co do kilku osob z tej 9, ze nie bedqg braty udziatu, poniewaz
wiedzq, Zze ta osoba nie stawi sie punktualnie i obowigzkowo w danych
godzinach do pracy. Bo jest z wioski daleko i nie spetnia teraz warunkéw
dojazd PKS-em bgdZ pociggiem" (przedstawiciel  organizacji

pozarzgdowej w Kepnie).

Respondenci podkreslali  konieczno$s¢  uzupetnienia systemu  wsparcia
skierowanego bezposrednio do osdéb z niepetnosprawnoscia intelektualng, o prace
zrodzinami. Bariery mentalne powodujg opdr przed zmianami i tworzg sie najczesciej
w sytuacji braku innego punktu odniesienia. Rodzice, nie majg wiedzy, ze mozna inaczej lub
z leku przed oceng spoteczng wybierajg stare rozwigzania np. podtrzymywanie dziatan
opiekuiczych i ograniczanie dziatan stopniowo uniezalezniajgcych doroste osoby
z niepetnosprawnoscia intelektualng od pomocy innych ludzi.



»Tak bo wiekszos¢ tych o0sob niepetnosprawnych, to jest takich
schowanych pod kloszem, przez rodzicéw i tak dalej. Niektorzy to nawet
nie potrafig samoobstugi... kofo siebie, nie? | tu wtasnie jedna rzecz taka,
ktorg wiemy tez po tym, po tej pierwszej grupie jest taka, Ze nie
docenilismy tego jak duZo powinnismy wykonac pracy z rodzicami

z rodzicami, wiesz?" (przedstawiciel Fundacji Podaj Dalej z Konina)

,Brak wiary w siebie , w przypadku osob z WTZ - obawy Rodzicdw,
ze w pracy cos sie nie powiedzie a system nie zapewnia mozliwosci
powrotu do warsztatu. Ponadto staba znajomosc¢ swoich praw i obawa
o utrate swiadczen z tytutu otrzymywanej pensji, nie zawsze dobra opinia
0 Pracodawcach oraz brak tez pomystu na stanowiska dla oséb z N.I to
wedfug mnie gtdwne trudnosci w aktywizacji zawodowej 0s6b
Z niepetnosprawnosciq  intelektualng”  (przedstawiciel — Spétdzielni

Socjalnej Pomost w Kepnie)

Inng barierg jest przekonanie na temat ztej sytuacji na rynku pracy i dyskryminacja
0s0b z niepetnosprawnoscia w dostepie do niewystarczajgcych zasobdéw rynku pracy:

,No w moim przypadku to po prostu mnie to smieszy, dla zdrowych ludzi
nie ma pracy, a co tu dopiero moéwi¢c o takich Iudziach
niepetnosprawnych, prawda. Moze gdyby to by byto gdyby byto jakos
inaczej ucywilizowane to moze i on by poszedt do tej pracy, ale moj syn
jest taki niechetny do wszystkiego i nie wiem czy by mu sie codziennie
chciato chodzic¢ do tej pracy ja tu mowie tylko z jego punktu widzenia ale

mowa o tym to w ogdle no” (rodzic, Konin).

Analizujgc bariery zatrudnienia oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng wskazano
rowniez na niskg efektywnos¢ rehabilitacji zawodowej oraz bariery zwigzane z korzystaniem
z ustug podmiotéw wspierajgcych ten typ rehabilitacji. Rehabilitacja zawodowa obecnie ma
miejsce w placdwkach takich jak warsztaty terapii zajeciowej, zaktady aktywizacji
zawodowej, agencje zatrudnienia wspomaganego. W tym roku powstata takze Polska Unia
Zatrudnienia Wspomaganego, ktéra wspiera osoby oraz organizacie w kwestiach
zatrudnienia oséb z niepetnosprawnoscia.

W opinii terapeutdéw oraz przedstawicieli organizacji biorgcych udziat w wywiadach
grupowych, warsztaty terapii zawodowej nie sg placéwkami, ktére prowadzg



do uzadwodowienia i usamodzielnienia osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng
w stopniu pozwalajgcym na podjecie zatrudnienia na wolnym rynku pracy. W WTZ
wspierane sg osoby z niepefnosprawnoscig w stopniu umiarkowanym i znacznym, ktére
przebywajg w nich najczesciej od momentu utworzenia sie placowki — jest to nawet okres
kilkunastu lat. Osoby przebywajgce tak dtugi czas w placéwce bardzo czesto przywigzujg sie
do niej na tyle, ze nie chcg z niej odchodzié, co z kolei staje sie barierg ku rozpoczeciu pracy
zawodowej. Dodatkowy problem w podjeciu decyzji o przejsciu na otwarty rynek pracy
powoduje wizja braku powrotu do placowki w sytuacji utraty pracy.

,Moglibysmy zatrudni¢ wiecej osob. Bez gwarancji, ze te osoby
utrzymajqg prace. | z mojego punktu widzenia to nie ma sensu. To jest,
wrecz powiedziatabym, troche takie nieuczciwe, wobec o0soby
niepetnosprawnej, poniewaz podejmujgc zatrudnienie, ona traci miejsce
w warsztacie. Ja na to zwolnione miejsce, musze natychmiast przyjqgc
nastepnego uczestnika, poniewaz, jezeli nie przyjme, to trace czesc
dotacji, co w przypadku takiego matego warsztatu, no, nie mozemy sobie
absolutnie na to pozwolic. I, czyli czasami rezygnujemy, ze skierowania
uczestnika, do jakiegos miejsca pracy, poniewaZz z naszego punktu
widzenia nie jest ona pewna” (przedstawiciel organizacji pozarzgdowej,

Poznar).

Sposréd podmiotow ekonomii spotecznej innych niz warsztat terapii zajeciowej,
uczestnicy wywiadéw grupowych wskazywali zaktady aktywnosci zawodowej. Jednakze
w znacznej wiekszosci respondenci posiadaty niewiele informacji na temat ZAZ
funkcjonujgcych w ich miejscowosci. Ciggle rozwijajgcym sie rodzajem wsparcia
w aktywizacji zawodowej osdéb z niepetnosprawnoscig sg konkretne projekty realizowane
w wiekszosci przez organizacje samorzgdowe. Oferta projektéw skierowana jest zazwyczaj
do osdb w réznym wieku, co stwarza mozliwos¢ wziecia udziatu w dodatkowym programie
aktywizujgcym, bez koniecznosci rezygnowania z uczeszczania do dotychczasowej placowki.
Niestety, projekty mimo, ze bogate w swojej ofercie i dziataniach, realizowane s3 tylko
przez okreslony czas. Niesie to za soba ryzyko wystgpienia jedynie krdtkofalowych
efektéw aktywizacji zawodowej. W momencie zakonczenia projektu, korczy sie wsparcie
dla osdb, ktére podjety zatrudnienie, a tym samym dla pracodawcéw, ktdrzy zatrudniajg
osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng. Organizacje zazwyczaj po zakonczeniu projektu
nadal oferujg pomoc, poniewaz jej brak mdégtby skutkowac na przyktad odejsciem z pracy
osoby. Tak zwane dziatanie ,od projektu do projektu” nie zapewnia uzyskanie
dtugofalowych efektéw, zwtaszcza, ze nigdy do konca nie wiadomo, w jakim okresie
i jakiego rodzaju projekty pojawig sie w ofercie organizacji. Trudno jest w powyzszej sytuacji
omoéwic¢ z osobg z niepetnosprawnoscig intelektualng oraz zaplanowad dziatania, ktére



zmierzatyby ku podjeciu pracy zawodowej. W Polsce wiekszos¢ osdb z niepetnosprawnoscia
intelektualng jest bierna zawodowo. Relatywny wskaznik pracujgcych, czyli stosunek
pracujacych o0séb niepetnosprawnych do pracujgcych oséb petnosprawnych, wynosi
w Polsce 20,8, natomiast w krajach Unii Europejskiej — $rednio 40,8.

Z przeprowadzonych wywiaddw wynika réwniez, ze istotng barierg jest bariera
w dostepie do informacji. Rodzice osdéb z niepetnosprawnoscig posiadajg niedostateczng
wiedze na temat oferty w obszarze aktywizacji zawodowej tych osdb.

,No sqg, bo o to chodzi, bo (...) jesli teZz rodzic nie nalezy do jakiejs
organizacji jak gdyby to na pewno tez jest mu ciezko tak jak ktosS nie
nalezy do zadnej organizacji to sie nie dowie, bo to nikt do niego nie

przyjdzie...” (rodzic, Konin)

Niewystarczajgca wiedza lub brak wiedzy rodzicow lub opiekundw moze wynikac
z braku inicjatywy rodzicdw w zasieganiu informacji w tym temacie lub rozpowszechnianiu
tej wiedzy ograniczong liczbg kanatéw komunikacyjnych, nie docierajgc do wszystkich grup
odbiorcéw wsparcia.

3. Bariery w dostepie do ustug medycznych i rehabilitacyjnych.

O stanie zdrowia osdb z niepetnosprawnoscia intelektualng traktuje rozdziat Il1.2.
Podstawowg barierg w dostepie do ustug medycznych i rehabilitacyjnych jest bezwzglednie
dostepnos¢ tych ustug. Niemniej jednak nie jest to bariera dotyczaca jedynie oséb
z niepetnosprawnosciami. W skali kraju problem niewystarczajgcego zakresu ustug jest
dosy¢ powszechny i czesto nagtasniany. Kolejki oczekujgcych do specjalistow oraz odlegte
terminy wizyt (w ramach Narodowego Funduszu Zdrowia) nie sprzyjajg poprawie jakosci
zycia 0séb z niepetnosprawnoscig intelektualng. Rodzice oséb z niepetnosprawnoscig
intelektualng biorgcy udziat w wywiadzie grupowym ze wzgledu na sytuacje
w ograniczonym stopniu korzystali z ustug prywatnej praktyki medycznej, zazwyczaj
w nagtych sytuacjach wymagajacych natychmiastowego leczenia.

Dostepnos¢ ustug medycznych i rehabilitacyjnych to takie stan zaplecza
technicznego placowek medycznych i rehabilitacyjnych. Sprzety (np. do wykonywania
badan specjalistycznych) znajdujgce sie w standardowych szpitalach lub przychodniach nie
sg przystosowane do wykonywania badan osobom z niepetnosprawnoscig intelektualng,
ktdre nie sg na tyle sprawne lub/i komunikatywne, aby wspédtpracowaé przy wykonywaniu
badan. Nie rozumiejg polecenn lekarza, nie odpowiadajg adekwatnie na pytania,
sg niespokojne, co powoduje w efekcie odsytanie ich do specjalistycznych placéwek
posiadajgcych odpowiedni sprzet, ale oddalonych znacznie od miejsca zamieszkania tej

osoby:



,Teraz jakis czas temu szukatam okulisty dla naszej podopieczne;.
Znalaztam jednq panig okulistke, no ktdra sie tez badan nie podjeta,
bo mimo ze juz sie tam znalaztySmy z tq paniqg, ktorg chcieliSmy
przebadad, nie podjeta sie badan no bo nie ma odpowiedniego sprzetu,
nie ma kontaktu, nie ma kontaktu z takg osobq. Jedyne co moze
zaproponowac¢ to wizyte w Warszawie w Centrum Zdrowia Matki
i Dziecka, bo tam jest sprzet ktory bada dzieci, tak, niemdwigce”

(specjalista, Poznari)

Schemat 6. Bariery w dostepie do ustug medycznych i rehabilitacyjnych.
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Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie zogniskowanych wywiaddéw grupowych.



Uczestnicy badan podkreslali rowniez, ze podstawowe prawa pacjenta
w przypadku oséb z niepetnosprawnoscia sg systematycznie tamane. Wiele choréb
ostrych i przewlektych ttumaczy sie niepetnosprawnoscia osoby, cho¢ obiektywnie
przyczyna dolegliwosci jest niezwigzana z podstawowg jednostkg chorobowa. Zta diagnoza
wigze sie z przypisaniem niewtasciwych lekéw i wigczeniem nieadekwatnego sposobu
leczenia.

Tematem wzbudzajgcym emocje rodzicdw jest ubezwiasnowolnienie. W swietle
obowigzujgcych przepisbw prawa osoba z niepetnosprawnoscig, ktéra nie jest
ubezwtasnowolniona i réwnoczesnie nie posiada dostatecznego rozeznania, nie moze
podja¢ decyzji o podjeciu leczenia. W takiej sytuacji konieczne jest wszczecie procedury
ubezwtasnowolnienia i ustalenia opiekuna prawnego, ktéry bedzie wspierat osobe
w podejmowaniu decyzji dotyczacych leczenia. Brak rzetelnych informacji na temat praw
i obowigzkdw pacjentéw z niepetnosprawnoscig intelektualng sprawia, ze rodzice w sieci
procedur prawno-medycznych, sg zdezorientowani, bezradni i wystraszeni.

,No jak mi tak powiedziata, to Matko Boska, cztowiek robi wszystko,
zeby to ratowac tego dzieciaka, bo naprawde byfto... Bo ona miata guza
15 na 13 centymetrow, to to nie jest Zadne sobie siup i to w kazdej chwili
mogfto pekngc¢! A ona mi wyjedzie z takim czyms, ze ja dziecko okradam,
no ludzie... Faktycznie potem rozmawiatam z prawnikiem, byto w
osrodku takie tam spotkanie z prawnikiem, ktory nam wtfasciwie
ttumaczyt, dlaczego nalezy ubezwtasnowolnic. Bo on nie powiedziat nam,
ze musimy, tylko ze po prostu dla naszej w tej chwili wygody jest lepiej

zeby to zrobi¢” (rodzic, Poznan).

Podczas dyskusji zwrdécono takze uwage na stosunek lekarzy wobec o0sdb
z niepetnosprawnosciami. Osoby biorgce udziat w badaniach spotkaty sie zaréwno
ze specjalistami bardzo zyczliwymi i gotowymi do udzielenia potrzebnej pomocy, jak
i z lekarzami, ktérzy jednoznacznie mowili: ,,tych dzieci sie nie operuje...”.

Znacznie mniej barier wskazano w dostepie do ustug typowo rehabilitacyjnych.
Podobnie jak w przypadku ustug medycznych — gtéwna przeszkoda byty kwestie finansowe,
czasowa dostepnosc tych ustug (na przyktad: tylko na czas trwania projektu) lub szczegdlne
kryteria, ktore musiata spetnia¢ osoba chcaca skorzystaé z rehabilitacji (np. wiek, stopien
niepetnosprawnosci). Barierg byfa takze odlegtosé, ktorg nalezato pokonaé, aby dostad sie
na rehabilitacje — zwtaszcza z miejsc znacznie oddalonych od duzych miast, gdzie
komunikacja miejska jest mato rozwinieta. Rodzice posiadali takze niewielkg wiedze
na temat mozliwosci z korzystania z turnuséw rehabilitacyjnych, ttumaczac:



,Ja nigdy o tym, to znaczy moze styszatam, ale nigdy sie o to nie

staratam, bo nieswiadomie” (rodzic, Konin)

Podczas rozmdéw z badaczem wyrazona zostata rowniez opinia dotyczaca
koniecznosci powstania systemu rehabilitacji, ktory zapewniat by state, nieprzerwalne
oraz adekwatne wsparcie, w okresie kiedy jest ono najbardziej potrzebne.

4. Bariery w dostepie do wsparcia instytucjonalnego -

podsumowanie badan focusowych.

Zogniskowane wywiady grupowe przeprowadzone w trzech zrdznicowanych
terytorialnie obszarach (metropolia, duze miasto, mate miasto) pozwolity stworzyé mapy
barier w dostepie do wsparcia instytucjonalnego majgcego wptyw na jakos¢ zycia w trzech
podstawowych aspektach: warunkach mieszkaniowych, zdrowiu i produktywnosci.

W kazdym z badanych obszardw, realizowane jest wsparcie instytucjonalne. Osoby
zamieszkujace gmine miejsko-wiejska zwracajg uwage, ze zakres ustug swiadczonych
narzecz osoéb z niepetnosprawnoscia jest niewystarczajacy i nie zaspokaja nawet
podstawowych potrzeb mieszkancéw. Réwnoczesnie dostrzezono potrzebe konsultowania
sposobdéw rozwigzywania problemdéw spotecznych na szczeblu lokalnym z uwzglednieniem
wszystkich podmiotdw realizujgcych polityke spoteczng na terenie danego regionu, w tym
organizacji pozarzagdowych i grup samoorganizujgcych sie.

W kontekscie omawianych wyzej zagadnien dotyczgcych wystepowania barier
mozna wyznaczy¢ cztery gtdwne rodzaje barier, ktére majg najbardziej znaczacy wptyw
w obszarze jakosci zycia osdb z niepetnosprawnoscig intelektualng. Bariera finansowa
obecna jest w kazdej sferze, a jej wptyw jest najbardziej dezorganizujacy dla realizowania
réznorodnych zadan z zakresu polityki spotecznej (a w tym omawianych w raporcie:
mieszkalnictwie, zatrudnieniu wspomaganym, usamodzielnianiu 0sbb
z niepetnosprawnoscig intelektualng). Jej wypadkowg jest najczesciej niewystarczajgcy
zakres ustug, a charakter oferowanego wsparcia jest dorazny i mato systematyczny lub
na poziomie nizszym niz faktyczne zapotrzebowanie. Wspodtpraca miedzysektorowa jest
takze bardzo istotnym punktem — jej rodzaj determinuje jakos¢ realizowanych zadan
z zakresu polityki spotecznej oraz stwarza szanse na jej ptynny oraz postepujacy rozwdj.
Duzg role w dostepie do wsparcia ma takie stosunek spoteczenstwa do o0séb
z niepetnosprawnoscia intelektualng — postawy, zachowania oraz wyobrazenia maja
wptyw na kreowanie i usztywnianie stereotypow, a co za tym idzie — mogqg ograniczac
badz otwiera¢ dostep do petnego udziatu oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng we
wszystkich aspektach zycia spotecznego (miedzy innymi: rynek pracy, edukacja, kultura).
W obszarze barier wewnetrznych kluczowg okazat sie by¢ lek rodzicow i opiekundéw przed
catkowitym badZz czesciowym usamodzielnieniem sie ich niepetnosprawnego dziecka.
Poziom leku byt na tyle wysoki, ze dezorganizowat prawidtowe funkcjonowanie nie tylko
osoby z niepetnosprawnoscig, ale takze catej rodziny. Niezwykle istotna jest zatem



konieczno$¢ projektowania rozwigzan stuzgcych zwiekszeniu poziomu jako$ci zycia osobom
z niepeftnosprawnoscia intelektualng. Przedstawione wnioski mogg postuzy¢ jako baza
wyjSciowa do rozpoznania najbardziej istotnych i wymagajacych zainteresowania
problemdéw w zakresie kreowania strategii polityki spotecznej na terenie Wielkopolski.



ANALIZA DOSTEPNOSCI INFORMACJI NA
STRONACH INTERNETOWYCH W
POSZCZEGOLNYCH POWIATACH WOJEWODZTWA
WIELKOPOLSKIEGO

Adam Madejski, Stowarzyszenie Na Tak, Warsztat Terapii Zajeciowej PRZYLESIE

XXl wiek to czas globalnej cyfryzacji. Na stronie internetowej Ministerstwa
Administracji i Cyfryzacji mozemy dowiedzie¢ sie, ze: ,dzi$ Internet dociera juz do 70%
polskich domdéw”, a w planach rzagdowych wyznaczono cel, by do roku 2020 kazdy Polak
posiadat dostep do sieci internetowej™. Juz od kilku lat jednym z najpopularniejszych
zrédet  zdobywania  informacji jest Internet. Dotyczy to rdwniez o0séb
z niepetnosprawnosciami i ich otoczenia spotecznego (rodzin, opiekundw, przedstawicieli
Srodowisk wspierajacych).

Jednym z elementéw prowadzonych badain nt. jakosci zycia 0sdéb
niepetnosprawnych intelektualnie byta weryfikacja dostepnosci informacji oraz zakres
udostepnianych tresci dla oséb niepetnosprawnych w Internecie. W drugiej potowie maja
2014 roku przeprowadzono analize poréwnawczg 70 stron internetowych - w zbiorze tym
znalazty sie:

1. powiaty wojewddztwa wielkopolskiego (31),

2. Powiatowe Centra Pomocy Rodzinie w tych powiatach (31)

3. miasta na prawach powiatu: Kalisz, Konin, Leszno i Poznan - strony urzedéw

miejskich (4)
4. Miejskie Osrodki Pomocy Rodzinie (w Kaliszu Miejski Osrodek Pomocy
Spotecznej) (4).

Przeprowadzone analizy ograniczaty sie do internetowych witryn jednostek
samorzgdu lokalnego i nie obejmowaty instytucji na poziomie wojewddztwa, poniewaz
przyjeto zatozenie, ze osoby poszukujgce informacji o formach mozliwego wsparcia,
uprawnieniach czy Swiadczeniach korzystajg z instytucji lokalnych, z ktérymi przez fakt
zamieszkiwania konkretnej miejscowosci majg bezposredni kontakt (np. z oferty PFRON
osoby ubiegajace sie o wsparcie korzystajg za posrednictwem jednostek organizacyjnych
pomocy spotecznej).

Wszystkie powiaty oraz miasta na prawach powiatu, a takze wszystkie PCPR oraz
MOPR/MOPS posiadajg swoje adresy internetowe. Strony te znaczgco rdznig sie miedzy
sobg pod wieloma wzgledami: zastosowanymi technicznymi udogodnieniami dla oséb
niepetnosprawnych lub brakiem takich udogodnieri; wyodrebniong specjalnie zakfadka

'8 Ministerstwo Administracji i Cyfryzacji, Polska Cyfrowa - PO PC, https://mac.gov.pl/polska-cyfrowa-po-pc (pobrano w dniu

30 maja 2014 r.).



przeznaczong dla osdb niepetnosprawnych lub jej brakiem; dostepem do obowigzujgcych
aktéw prawnych, dokumentéw, wnioskéw, informacji o przystugujacych swiadczeniach czy
projektach skierowanych do tej grupy odbiorcow lub brakiem tego rodzaju informacji
(wykres 1). Okazuje sie, ze sama przejrzystos¢ konstrukcji, intuicyjnosé¢ w korzystaniu
z badanych stron internetowych jest rézna. Na wielu stronach nie znaleziono informacji
o petnieniu przez konkretng osobe funkcji petnomocnika ds. oséb niepetnosprawnych
(co oznacza czesto brak osoby zatrudnionej na takim stanowisku).

Pierwszg kategorig poddang analizie poréwnawczej byty zastosowane udogodnienia
w korzystaniu z witryn internetowych. Jedng z najwazniejszych polskich stron
internetowych globalnie traktujgcych o niepetnosprawnosci jest portal rzgdowy znajdujacy
sie pod adresem www.niepelnosprawni.gov.pl. Zdefiniowano tam dostepnos¢ witryn
internetowych  opisujgc ~ zastosowane  techniczne  udogodnienia dla  o0sdb
z niepetnosprawnoscia. ,Serwis zostat stworzony w oparciu o mechanizmy ufatwiajgce
dostep do tresci osobom niedowidzagcym. Umozliwiajg to opcje zmiany wielkosSci czcionki
bez odnoszenia sie bezposrednio do ustawien przegladarki oraz projekt graficzny bazujgcy
na kontrastowych barwach i grafikach. Przy opisywaniu linkéw zastosowane zostaty
znaczniki title opisujace, chociaz juz przy samych tekstach zastosowanych w menu
nawigacyjnych staralismy sie uzywaé czytelnych i zrozumiatych nazw. Wszystkie linki

i odnosniki zamieszczone w serwisie otwieraja sie w tym samym oknie”*#*

. Portal ten jest
zgodny ze standardami i normami europejskimi i Swiatowymi, ktére sg opisane
w dokumentach: ,Deklaracja o elntergracji”, ,Inicjatywa i2010” oraz ,Konwencja Praw
Oséb Niepetnosprawnych”*®*. Zastosowane tam udogodnienia stanowity punkt wyjécia
podczas dokonywania analizy stron internetowych poszczegdlnych powiatéw wojewddztwa
wielkopolskiego.

Tylko 20 z przebadanych 70 stron posiadato chociaz jedng forme technicznych
udogodnien, w tym jedynie 5 stron powiatowych centréw pomocy rodzinie (4 z 5 stron
PCPROw posiadajgcych udogodnienia dotyczyto jednostek z subregionu poznanskiego
z wytagczeniem miasta Poznania). Dwoma najpowszechniej stosowanymi opcjami
ufatwiajgcymi odczytywanie tresci s3: mozliwos$¢ powiekszania tekstu oraz zmiana
kontrastu strony.

Kolejnag analizowang kwestig byto wydzielenie odrebnej zaktadki zawierajacej pakiet
informacji dla niepetnosprawnych mieszkaicoéw badanych powiatéw i miast na prawach
powiatéw, a takze odpowiednio PCPR lub MOPR/MOPS. Na analizowanych stronach
powiatdw i miast zaktadki te nie s3 widoczne z poziomu strony giéwnej, najczesciej
stanowig podstrone, do ktdrej link zostat ulokowany w zaktadce pomoc spoteczna, zdrowie
lub mieszkancy. tatwiejszy dostep do poszukiwanych tresci posiadajg witryny jednostek
pomocy spofecznej. Mozna w nich znalezé informacje kontaktowe do instytucji i organizacji
udzielajagcych pomocy mieszkaricom z niepetnosprawnoscig, a takze tresci informujace

'8 Zrodto: http://www.niepelnosprawni.gov.pl/dostepnosc (pobrano w dniu 30 maja 2014 r.).
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o formach i zakresie udzielanego wsparcia przez jednostki samorzagdowe do tego powotane.
Do rzadkosci nalezg specjalnie opracowane, kompleksowe informatory przeznaczone dla
0s0b z niepetnosprawnoscig. Przyktadem dobrze zredagowanego, zawierajgcego
kompleksowe tresci informatora jest plik umieszczony w witrynie powiatu leszczyniskiego.
W tej 16-stronicowej, elektronicznej wersji informatora z zakresu ulg i uprawnien dla oséb
niepetnosprawnych mozna znalez¢é miedzy innymi nastepujgce informacje:

podstawowe uprawnienia i ulgi przystugujgce osobom niepetnosprawnym,
okreslenie statusu osoby niepetnosprawne;j,

uprawnienia 0séb niepetnosprawnych prowadzgcych lub zamierzajgcych rozpoczgé
prowadzenie dziatalnosci gospodarczej lub rolniczej,

uprawnienia oséb niepetnosprawnych zatrudnionych na podstawie umowy o prace,
uprawnienia pracodawcow zatrudniajgcych osoby niepetnosprawne,

uprawnienia oséb niepetnosprawnych zwigzane z rehabilitacja spoteczng,

ulgi wynikajgce z prawa podatkowego,

pozostate uprawnienia i ulgi przystugujgce osobom niepetnosprawnym,

wazne dane teleadresowe.

Wsréd 35 stron PCPR lub MOPR/MOPS tylko jedna strona nie posiadata zadnej
zaktadki informacyjnej dla niepetnosprawnych mieszkancéw. Okazato sie ze Powiatowe
Centrum Pomocy Rodzinie w Obornikach uzywa wytacznie prostej, zawierajgcej minimalng
ilos¢ tresci witryny, ktéra jest umieszczona na stronach Biuletynu Informacji Publicznej.
Natomiast gorzej wypadajg w tym pordwnaniu strony powiatéw i miast. Z posrdd 35 stron
internetowych az 26 nie posiada tak wyodrebnionych informacji dedykowanych
niepetnosprawnym mieszkaricom a tylko 9 ma wyraznie nazwang zaktadke, w ktérej

zainteresowana osoba niepetnosprawna znajdzie wazne dla siebie informacje.



Wykres 8.1. Analiza poréwnawcza dostepnosci informacji dla oséb z
niepetnosprawnoscig i ich otoczenia spotecznego - strony powiatéow i jednostek
organizacyjnych pomocy spoteczne;j.
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Opracowanie wfasne na podstawie przeprowadzonej analizy tresci udostepnianych na stronach internetowych.

Podczas przeprowadzania analizy badanych stron internetowych poszukiwano
rowniez informacji, czy w danym powiecie lub miescie powotano stanowisko petnomocnika
ds. 0oséb niepetnosprawnych. Przedmiotem analizy byty tresci informujace potencjalnego
odbiorce o instytucji rzecznika oséb niepetnosprawnych, o zadaniach i obowigzkach jakie
petni oraz czy jest kontakt telefoniczny lub adres e-mail do niego. Petnomocnik jest kims
w rodzaju lekarza pierwszego kontaktu, do ktérego osoba z niepetnosprawnoscia lub jej
najblizsi mogg zwrdcic¢ sie z prosbg o pomoc. Jest on co prawda urzednikiem, jednak jego
zadaniem powinno by¢ reprezentowanie intereséw i potrzeb grupy niepetnosprawnych
mieszkancow. Powinien by¢ dobrze zorientowany w problemach tej grupy spotecznej.
Okazato sie, jak wynika z analizy stron powiatéw i miast, ze informacja o ustanowieniu
petnomocnika oraz dane pozwalajgce skontaktowac sie z takg osobg pojawity sie tylko
4 razy w przypadku miast: Kalisz, Konin i Poznan oraz na stronie powiatu poznanskiego.
Petna, wyczerpujgca informacja o zadaniach jakie petni taki petnomocnik pojawita
sie wytgcznie na stronie nalezgcej do miasta Poznania. Pozostate powiaty, a takze Leszno
nie posiadaty informacji o petnomocniku.

Wsrdd przebadanych 70 stron internetowych na 44 z nich osoba poszukujaca
informacji dowie sie jakie Swiadczenia przystugujg niepetnosprawnemu mieszkarcowi.
W bezposredni sposéb tresci te sg dostepne na wszystkich 31 stronach PCPR oraz
4 stronach MOPR/MOPS, lecz tylko na 9 stronach powiatowych Iub miejskich.
Zdecydowanie najczesciej sg to petne informacje o uprawnieniach 0séb
z niepetnosprawnoscia, z ktérych mozna dowiedzie¢ sie m.in. o dofinansowaniu jakie jest
udzielane na zaopatrzenie w sprzety ortopedyczne, rehabilitacyjne, pomocnicze, a takze



w celu likwidacji barier architektonicznych oraz barier w komunikowaniu sie. Sg to réwniez
informacje o udzielanym dofinansowaniu ze $rodkéw Panstwowego Funduszu Rehabilitacji
Osbéb Niepetnosprawnych do uczestnictwa oséb niepetnosprawnych i ich opiekunow
w turnusach rehabilitacyjnych. Na niniejszych stronach znajdujg sie réwniez adresy
instytucji i organizacji udzielajgcych wsparcia.

Kolejng poszukiwang informacjg byty druki wnioskdw obowigzujgcych przy
ubieganiu sie o konkretne formy wsparcia, a takze obowigzujgce akty prawne, na podstawie
ktérych udzielana jest pomoc osobom niepetnosprawnym. Na stronach 39 badanych
instytucji i jednostek odnaleziono tego rodzaju informacje, z czego 30 stron nalezato
do PCPR'®, 4 do Starostw Powiatowych'®®, 4 do MOPR'™, 1 do miasta (Poznan).
Obowigzujgce druki wnioskéw potrzebne, by ubiega¢ sie o pomoc polegajaca
na dofinansowaniu do zakupu sprzetdéw, turnuséw rehabilitacyjnych oraz likwidacji barier,
znajduja sie bezposrednio na wyzej wymienionych stronach. Najczesciej s to pliki zapisane
w popularnych formatach, do pobrania i/lub wydruku z witryny internetowej. Wnioskom
towarzyszg informacje o uprawnieniach i kryteriach przyznawania swiadczen.

Poza standardowg ofertg wsparcia osoby z dysfunkcjami intelektualnymi i/lub
fizycznymi mogg uczestniczy¢ w réznorodnych projektach finansowanych m.in. ze srodkéw
Unii Europejskiej. Jednym z najbardziej powszechnych i ogélnodostepnych dziatan w Polsce
w tym obszarze jest program Aktywny Samorzad, ktdrego realizatorem jest Panstwowy
Fundusz Na Rzecz Osdb Niepetnosprawnych'®.

Podczas badania sprawdzono, czy potencjalni beneficjenci majg dostep
do informacji o realizowanych projektach poprzez strone internetowg powiatu lub jednostki
pomocy spotecznej w swym miejscu zamieszkania. Tego rodzaju dane udostepnione
w Internecie mozna odnalez¢ na 34 stronach z pos$réd przebadanych 70, sg to gtéwnie
strony Powiatowych Centrow Pomocy Rodzinie (23 strony) oraz Miejskich Osrodkéw
Pomocy Rodzinie (4 strony). Dziatania realizowane na terenie analizowanych powiatéw byty
projektami dofinansowywanymi ze srodkéw Unii Europejskiej w ramach Europejskiego

185 Dotyczy PCPR w powiecie jarocifskim, kaliskim, kepifskim, krotoszyriskim, ostrowskim, ostrzeszowskim, pleszewskim,
kolskim, koniriskim, stupeckim, tureckim, gostynskim, koscianskim, leszczyriskim, rawickim, wolsztyriskim, chodzieskim,
czarnkowsko-trzcianeckim, pilskim, wagrowieckim, ztotowskim, gnieZnieriskim, grodziskim, nowotomyskim, obornickim,
poznanskim, szamotulskim, sredzkim, sSremskim, wrzesiriskim.

186 Dotyczy powiatow kepiriskiego, pilskiego, poznanskiego i Sredzkiego.

187 Dotyczy jednostek pomocy spotecznej miast na prawach powiatu: Kalisz, Konin, Leszno i Poznan.

188 Na stronie internetowej PFRON czytamy, ze: ,W dniu 1 lutego 2011 roku Petnomocnik Rzadu do Spraw Osob
Niepetnosprawnych oraz Prezes Zarzadu Zwigzkéw Powiatéw Polskich podpisali Porozumienie dotyczace wspdtpracy
w zakresie wspdlnych dziatarn samorzaddw powiatowych na rzecz realizacji karty praw oséb niepetnosprawnych i ich integracji
spotecznej. Wspdtpraca miedzy stronami Porozumienia ma na celu wzmocnienie i usprawnienie wspétpracy z samorzadami
powiatowymi oraz wsparcie samorzgdéw w podejmowanych przez nie dziataniach na rzecz integracji oséb niepetnosprawnych
w spotecznosci lokalnej, w jak najszerszym zakresie. Program Aktywny samorzad jest wainym krokiem w kierunku
wydajniejszego modelu polityki spotecznej wobec oséb niepetnosprawnych. Dziatania przewidziane w programie uzupetnia
plany ujete w powiatowych strategiach rozwigzywania probleméw spotecznych i programach dziatan na rzecz oséb
niepetnosprawnych. Umozliwiag samorzadom aktywniejsze wtgczenie sie w dziatania na rzecz inkluzji spotecznej oséb
niepetnosprawnych. Formy wsparcia przewidziane w programie dotyczg likwidacji barier ograniczajacych spoteczne
i zawodowe funkcjonowanie oséb niepetnosprawnych”. Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych,
Pilotazowy program LAktywny samorzad”, http://www.pfron.org.pl/pl/programy-i-zadania-pfr/aktywny-
samorzad/1644,dok.html (informacje pozyskano w dniu 30 maja 2014 r.).



Funduszu Spotecznego (np. Priorytet VII Programu Operacyjnego Kapitat Ludzki,
Poddziatanie 7.1.2. Rozwdj i upowszechnianie aktywnej integracji przez powiatowe centra
pomocy rodzinie), a takze w ramach Programu Aktywny Samorzad, ktéry jest realizowany
przez instytucje pomocy spotecznej ze sSrodkéw otrzymywanych z PFRON.

Ostatnim  wyznacznikiem dostepnosci informacji o wsparciu dla o0séb
z niepetnosprawnoscig byta przejrzystos$¢ konstrukcji strony internetowej, czyli fatwosé
w docieraniu do poszukiwanych informacji i w poruszaniu sie w jej strukturze. Przyjeto
tu za kryterium ilos¢ operacji koniecznych do wykonania, by odszukac interesujace odbiorce
tresci. Brano pod uwage, czy zaktadka adresowana do niepetnosprawnego odbiorcy jest
widoczna z poziomu strony gtdwnej lub czy znajduje sie w podstronie tatwej
do zlokalizowania (np. kojarzac poszukiwane tresci z zaktadkg zatytutowang pomoc
spoteczna, zdrowie lub mieszkancy). Tylko 4 z 70 analizowanych stron zostaty ocenione
negatywnie. Byty to adresy powiatow: kaliskiego (strona powiatu poprzez stabo widoczny
link wytacznie przekierowuje ON do strony PCPR), kolskiego (strona powiatu poprzez
zakfadke starostwo powiatowe - jednostki powiatowe - pcpr przekierowuje ON do strony
BIP PCPR), czarnkowsko-trzcianeckiego (strona powiatu nie przekierowuje do strony PCPR,
poniewaz podano niepoprawny adres w odnosniku).

Rozwigzanie modelowe - miejski portal internetowy dla oséb
z niepetnosprawnoscia.

Witryny internetowe poddane badaniom rdznity sie pod wieloma wzgledami.
Po przeprowadzonej analizie dostepnosci do informacji dedykowanych osobom
z niepetnosprawnoscia oraz ich otoczeniu spotecznemu mozna wywnioskowaé,
iz mieszkancy wszystkich powiatéw wojewddztwa wielkopolskiego zdobedg chocby
podstawowg wiedze, jesli postanowig skorzysta¢ z Internetu. Przeanalizowane strony
posiadajg niejednorodny poziom szczegdétowosci. Z posréd 70 witryn na szczegdlng uwage
zastuguje adres nalezgcy do miasta Poznania. Posiada ona bardzo czytelng i intuicyjna
strukture, w ramach ktérej osoba poszukujgca informacji szybko natrafia na link
przekierowujagcy do bogato zredagowanego portalu przeznaczonego dla 0sdéb
niepetnosprawnych, rodzin czy opiekunéw. Podstrona ta niestety nie jest widoczna
z poziomu strony gtdwnej miasta Poznania. Strona gtdwna Poznania oraz nalezgcy do niej
miejski portal ,Niepetnosprawni” posiadajg udogodnienia techniczne w postaci zmiany
kontrastu w wielu wersjach kolorystycznych. Brakuje jedynie mozliwosci powiekszania
tekstu. Strona ta prezentuje w sposdb wyczerpujacy bardzo bogatg oferte Miasta Poznania
skierowang do mieszkancow niepetnosprawnych w kazdym wieku. Mozna na niej znalez¢
adresy instytucji wspierajgcych osoby z réznorodnymi dysfunkcjami (placéwki oswiatowe,
WTZ, SDS, kluby sportowe o0séb niepetnosprawnych, biura bezptatnych porad prawnych).
Znajduje sie tu aktualny wykaz organizacji pozarzagdowych dziatajgcych na rzecz oséb
z dysfunkcjami. Na portalu pojawiajg sie réowniez aktualne informacje o dodatkowych
projektach i specjalnej ofercie dla tej grupy mieszkancéw. Dobrze widoczna jest tu tablica
ogtoszen, na ktdrej pojawiajg sie specjalne komunikaty, a takze zaproszenia na ciekawe



wydarzenia lub kursy. W strefie nazwanej ,Informacje i porady” znajduje sie pakiet
informacji o edukacji, uprawnieniach i Swiadczeniach a takze orzecznictwie. Osoba
poszukujgca pracy znajdzie tu kompleksowg informacje o uprawnieniach i ulgach, a nawet
filmy w jezyku migowym o tematyce zatrudnienia. Portal miejski zawiera rowniez specjalna
strefa Petnomocnika Prezydenta Miasta Poznania ds. oséb niepetnosprawnych. Mozna tu
znalez¢ informacje o programach i projektach, miejskg strategie zawierajacg kierunki
dziatania i zadania miasta na rzecz integracji spotecznej oséb z niepetnosprawnoscia. S tu
rowniez raporty roczne z dziatan na rzecz osdb niepetnosprawnych. S to opracowania
zawierajgce diagnoze dziatan i inicjatyw podejmowanych na rzecz tej grupy spotecznej przez
wydziaty, jednostki organizacyjne Urzedu Miasta Poznania oraz inne organy publiczne
wspotpracujgce z Urzedem.

Bardzo dobrym rozwigzaniem jest zastosowanie graficznych oznaczen dostepnosci
obiektéw uzytecznosci publicznej i siedzib instytucji udzielajgcych wsparcia. Dzieki tym
udogodnieniom osoby planujgce zatatwienie swoich spraw mogg przygotowac sie na
trudnosci w dotarciu do celu lub wrecz przeciwnie — zostajg poinformowane o dostepnosci
przestrzeni i braku barier architektonicznych w miejscu do ktdrego sie udajg oraz
w najblizszym otoczeniu™.

8 http://www.poznan.pl/mim/hc/ (z dnia 30 maja 2014).



PODSUMOWANIE

dr Katarzyna Pawelczak, Zaktad Pedagogiki Specjalnej, Uniwersytet im. A. Mickiewicza w Poznaniu

Celem prowadzonych badan byto dostarczenie wiedzy na temat obiektywnej
i subiektywnej jakosci zycia dorostych oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng w stopniu
lekkim i umiarkowanym mieszkajgcych w Wielkopolsce.

W zatozeniach badawczych przyjeto, iz niepetnosprawnosé intelektualna jest jedng
z form niepetnosprawnosci i nalezy rozumiec jg jako wynik interakcji (sprzezenia zwrotnego)
miedzy: osobg (jej kompetencjami, zdolnosciami), a Srodowiskiem (jego oczekiwaniami,

wymaganiami, standardami dotyczacymi rél)."*

Schemat 7. Ekologiczny model niepetnosprawnosci intelektualnej.

FUNKCJONO-
WANIE

WSPARCIE SRODOWISKO

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie A. Zawislak, Jakos¢ zycia 0s6b dorostych z niepetnosprawnosciq

intelektualng, wyd. cyt.

% por. z. Wozniak, Niepetnosprawnos¢ i niepetnosprawni w polityce spotecznej. Spoteczny kontekst medycznego problemu,

2008.



Ponadto, w definiowaniu zjawiska kierowano sie kryteriami diagnostycznymi
zawartymi we wspétczesnych klasyfikacjach kategorialnych: ICD -10 (11) Miedzynarodowej
Klasyfikacji Chorob i Problemow Zdrowotnych (WHO, 1992) oraz DSM-IV-TR (V) - Podrecznik
Statystyczny i Diagnostyczny Zaburzen Psychicznych (APA, 2000), ktére zostaty uznane
za formalnie obowigzujgce. Przyjeto, iz niepetnosprawnos¢ intelektualna jest stanem
ujawniajgcym sie w okresie rozwojowym, ktéry charakteryzuje sie znacznym ograniczeniem
zarowno w zakresie funkcjonowania intelektualnego, jak i zachowan przystosowawczych,
wyrazajgcych sie w umiejetnosciach poznawczych, spotecznych i praktycznych. 191
W uzupetnionych, najnowszych wersjach wspomnianych klasyfikacji uzywa sie okreslenia
niepetnosprawnosc¢ intelektualna (intellectual disability). Zaréwno w projekcie jak
i W raporcie zmiane powyzszg uznano za wigzgcg i postugiwano sie terminem zalecanym
przez ICD oraz DSM (w polskich przepisach prawnych nadal funkcjonuje okreslenie
uposledzenie umystowe mental retardation).

Odnotowaé nalezy, iz w Polsce brakuje szczegétowych danych dotyczacych
liczebnosci kategorii spotecznej osdb dorostych z niepetnosprawnoscia intelektualna.
Mozna ten stan okresli¢ jako znaczaca luke informacyjng w systemie wsparcia™®. Okazuje
sie, ze Biuro Petnomocnika Rzgdu ds. Oséb Niepetnosprawnych; Ministerstwo Pracy
i Polityki Spotecznej, Ministerstwo Zdrowia, Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Osdb
Niepetnosprawnych, Wielkopolski Urzad Wojewdédzki w Poznaniu nie prowadza rejestru
0s6b z niepetnosprawnoscig intelektualna, ktére znajdujg sie poza systemem edukacji.
Wspomniane instytucje korzystajg z bazy danych Gtéwnego Urzedu Statystycznego, ktory
nie wyréznia kategorii 0sdb z niepetnosprawnoscig intelektualng, a jedynie
niepetnosprawnych prawnie i biologicznie oraz dokonuje kodyfikacji wedtug schorzen.
Zrédtem informacji przydatnych w ocenie liczebnosci wspomnianej kategorii spotecznej
moze by¢ System Informacji Oswiatowej Ministerstwa Edukacji Narodowej; zbiera on dane
dotyczagce o0sob realizujgcych obowigzek szkolny. Wnioskowanie na tej podstawie
o wielkosci grupy dorostych oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng pozwala niestety,
jedynie, na predykcje orientacyjne, nie stanowigce solidnej podstawy dla realizatoréw
wsparcia.

W przeprowadzonych badaniach uwzgledniono trzy poziomy analiz:

1. poziom jednostkowy (mikrosystem), bedacy ptaszczyzng wspierania
i planowania indywidualnego zycia osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng
oraz wartosciowania przez nig rezultatow edukacyjnych i rehabilitacyjnych;

191 D.D.Smith, Pedagogika specjalna. Podrecznik akademicki, Warszawa 2008.

192 Utrudnienia, na jakie napotkano, byty rowniez udziatem innych badaczy, poszukujacych tego typu danych w poprzednich
latach. Mimo czytelnych rekomendacji przedstawianych np. w raporcie ,Rights of People with Intellectual Disabilities POLAND
Access to Education and Employment Monitoring Report, POLSKA 2005”, Wyd. przez OPEN SOCIETY INSTITUT, wersja polska:
Polskie Stowarzyszenie na Rzecz Oséb z Uposledzeniem Umystowym, nadal brakuje danych na temat dorostych oséb
z niepetnosprawnoscig, nadal w aktach prawnych uzywa sie nieaktualnej terminologii.



2. poziom subregionalnych instytucji ustugowych (mezosystem), w ktérym
realizuje sie potencjat jednostki; poziom instytucji odpowiedzialnych
za wspieranie i programowanie zmian srodowiskowych majgcych wptyw
na polepszenie warunkdéw zycia osdb z niepetnosprawnoscia intelektualng;

3. poziom spoteczny (makrosystem), stanowigcy perspektywe odniesienia dla
ogoélnych koncepcji, systemu prawno-instytucjonalnego, barier spotecznych,
finansowych i technicznych.

W szczegdlny sposdb starano sie ocenic¢ stan zaspokojenia potrzeb w 7 gtéwnych
obszarach funkcjonowania: warunki bytowe, zdrowie, produktywnos$é, zazyto$¢ z bliskimi,
bezpieczenstwo, przynaleznos¢ spoteczna, dobrostan emocjonalny. Wiele uwagi
poswiecono problematyce wsparcia oferowanego przez podmioty polityki spotecznej
w zakresie warunkow bytowych, zdrowia i produktywnosci oraz tym czynnikom $srodowiska
spotecznego, ktére przyczyniajg sie do doswiadczania jakosci Zycia przez osoby
z niepetnosprawnoscia intelektualna.

W badaniu zastosowano ilosciowe i jako$ciowe metody badawcze. Wykorzystano
nastepujgce metody badawcze: analiza danych zastanych i analiza tresci, ankieta
internetowa, wywiad kwestionariuszowy z osobami z niepetnosprawnoscig intelektualng,
obserwacja standaryzowana, wywiad kwestionariuszowy z rodzicami/opiekunami
prawnymi, wywiady pogtebione z rodzicami/opiekunami prawnymi, wywiady pogtebione
z przedstawicielami instytucji publicznych, podmiotéw prywatnych i organizacji
pozarzadowych oraz zogniskowane wywiady grupowe i panel ekspercki.

Badaniami objeto dwie odrebne préby, czyli osoby z niepetnosprawnoscia
intelektualng (N = 204) oraz ich rodzicdw i/lub opiekundw prawnych (N = 108).

Wytoniono dwa subregiony o najwyzszym i najnizszym wskazniku wsparcia
instytucjonalnego:
e subregion leszczynski — z najmniejszym oferowanym wsparciem instytucjonalnym

dla 0séb z niepetnosprawnoscia intelektualng (N = 102),

e subregion poznanski — z najwiekszym oferowanym wsparciem instytucjonalnym dla

0sbb z niepetnosprawnoscia intelektualng (N = 102).

Zastosowano celowy dobdr préby. Do préby celowej zespdt badawczy dobrat osoby
z niepetnosprawnoscig  intelektualng w stopniu lekkim i glebszym oraz ich
rodzicow/opiekunéw prawnych. Byli to mieszkancy wszystkich powiatéow w danym
subregionie. Wsrdd nich 33% stanowili mieszkancy powiatéw o najnizszej liczbie osrodkéw
wspierajgcych osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng, 31% stanowity osoby
zamieszkujace powiaty o najwyzszej liczbie osrodkéw wspierajacych, 36% stanowity osoby
zamieszkujgce pozostate powiaty.

Celowy dobdr préby w kazdym powiecie pozwolit na dotarcie do réznorodnej grupy
respondentéw, w sktad ktdrej wchodzity osoby nie korzystajgce na co dzien ze wsparcia
instytucjonalnego (41%), osoby korzystajgce na co dzien ze wsparcia instytucjonalnego
(59% - uczestnicy warsztatow terapii zajeciowej, sSrodowiskowych domoéw samopomocy,



klubéw samopomocy, dziennych osrodkéw adaptacyjnych, osrodkdéw wsparcia, pracownicy
zaktadu aktywizacji zawodowej, zaktadu pracy chronionej i/lub mieszkancy placéwki
catodobowej opieki, w tym domy pomocy spotecznej) oraz osoby zamieszkujgce obszary
wiejskie (42%).



SYTUACJA MATERIALNO - BYTOWA

Z uzyskanych danych wynika, iz gtéwnym Zrédtem dochoddéw dorostych osdéb
z niepetnosprawnoscia intelektualng (posiadajacych réwnoczesnie orzeczenie
o niepetnosprawnosci) jest renta socjalna, dodatkowo - zasitek pielegnacyjny lub dodatek
pielegnacyjny, ktorych wysokos¢ wynosi odpowiednio 153,00 i 206,76 zt miesiecznie.
Wiekszo$¢ rodzin (85,2%) uzyskuje miesieczne dochody na poziomie nizszym
od przecietnego wynagrodzenia (w okresie badania - 3943,01 ztotych, z czego co trzeci
badany twierdzi, ze przychdd na jednego cztonka rodziny w gospodarstwie domowym jest
znacznie nizszy od Sredniej krajowej jednak, tylko co pigty badany korzysta z pomocy
materialnej (20,4%) oferowanej przez instytucje publiczne.

Tylko co pigty badany korzysta z pomocy materialnej (20,4%) oferowanej przez instytucje
publiczne.

Zarobki rowne lub wyzsze od przecietnego wynagrodzenia w kraju na jednego
cztonka rodziny zadeklarowat co sidédmy respondent (14,8%). Ponadto stwierdzono,
iz stosunkowo rzadko instytucjonalne wsparcie finansowe jest zwigzane z regularnym
otrzymywaniem pieniedzy ze $Swiadczen pomocy spotecznej (13,9%). Osoby badane
korzystajg z pomocy rodziny, przyjaciét lub organizacji pozarzgdowych, spotecznych
i religijnych oraz ze Zzrédet pozainstytucjonalnych, np. zbiérek publicznych.

Rodziny wskazujg na stosunkowo wysokie koszty zwigzane z leczeniem dorostej
osoby z niepetnosprawnoscig (m.in. srodki wydatkowane sg na zakup lekow, wizyty
u lekarza). 9 na 10 badanych rodzin ponosi koszty zwigzane z leczeniem wyzsze niz 100
ztotych miesiecznie, a w przypadku 1/3 badanych jest to kwota przekraczajgca 200 zt. Nie sg
to jedyne koszty zwigzane ze specyfika potrzeb osoby z niepetnosprawnoscia.

Sytuacje mieszkaniowa oséb przebywajgcych w rodzinie generacyjnej okresli¢
mozna jako zfozong. Badani nie mieszkaja we wifasnych mieszkaniach. Najczesciej
zamieszkujg (z rodzicami) w Sredniej wielkosci lokalach. Cze$¢ oséb nie posiada wtasnego
pokoju (29,6%), sa to jednoczesnie osoby wywodzace sie z rodzin o niskim statusie
materialnym. Poziom wyposazenia mieszkania w przedmioty trwatego uzytkowania nie
odbiega od sytuacji ogoétu Polakéw, a nawet wypada nieco lepiej na tle innych grup
utrzymujacych sie z niezarobkowych zrédet utrzymania.

Nie obserwuje sie gotowosci ani systematycznego dazenia rodzicow
do usamodzielnienia dorostych dzieci z niepetnosprawnoscia intelektualng. Dominuje
tendencja zachowawcza, rodziny wskazujg na ograniczone mozliwos¢ usamodzielnienia
syna czy corki, nie majg srodkéw finansowych ani orientacji na temat alternatywnych form
mieszkalnictwa i ich dostepnosci w regionie. Nie otrzymujg w tym zakresie wsparcia.
Zobawy przed konsekwencjami usamodzielnienia (postrzeganego jako ktopotliwe



i obcigzajgce rodzine na wielu poziomach), podtrzymujg dotychczasowy uktad relacji
w systemie rodzinnym, ograniczajgc przez to zakres mozliwych do zrealizowania zadan
zyciowych syna, cérki oraz wiasnych. Wiele oséb dorostych z niepetnosprawnoscia
intelektualng funkcjonuje w rodzinie generacyjnej w roli wiecznego, niezdolnego
(niegotowego) do usamodzielnienia sie ,,dorostego dziecka”.

Jesli chodzi o stan posiadania zaobserwowano, iz wiele przedmiotéw osobistych
nalezagcych do osdb z niepetnosprawnoscig intelektualng nie przystaje do ich wieku
chronologicznego. Rzadko przedmioty majg charakter funkcjonalny (np. bizuteria, ozdoby,
pamigtki itp.); czesto sg to darowane maskotki, misie, zabawki dla dzieci, balony. Taki stan
rzeczy moze wynikaé z braku mozliwosci dysponowania pieniedzmi przez osoby
z niepetnosprawnoscia, powszechnego przeswiadczenia o ich infantylnosci,
nieodpowiedzialnosci, moze tez wynikac zbraku orientacjiotoczenia co do
preferencji, oczekiwan, czy rzeczywistych w tym zakresie potrzeb. Wydaje sie, iz potrzeby
rozwojowe 0sob z niepetnosprawnoscig intelektualng postrzegane sg btednie, w analogii do
wiasciwosci rozwoju dziecka. Oczekuje sie, iz d o r o $ | i nie bedg realizowa¢ zadan
(rozwojowych) wpisanych w d o r o st o $ ¢ pomija sie ich doswiadczenia oraz nie
uwzglednia sytuacji spotecznej. Osoby odbierane sg jako ,dziecinne”, nieSwiadome wiasnej

k'*® przestrzega przed

dorostosci i niezdolne do adekwatnego jej przezywania. J. Lausch —Zu
szkodliwoscig takich uproszczen i generalizacji. Po pierwsze, rozwdéj oséb z (glebsza)
niepetnosprawnoscig intelektualng mozna okresli¢ jako swoisty i $cisle jednostkowy. Ma on
charakter dysharmonijny (,w praktyce rzadko obserwuje sie globalnie réwnomierne
opdznienie rozwoju intelektualnego u niepetnosprawnych intelektualnie (...). Defekt, ktory
spowodowat gtebszq niepetnosprawnosc intelektualng, jest rézny u réznych dzieci, dlatego

% Poréwnywanie mozliwosci

tez mowi sie o réznych wariantach tej niepetnosprawnosci”)
rozwojowych osoby dorostej z niepetnosprawnoscig intelektualng do mozliwosci dziecka
skutkuje obnizeniem oczekiwan, nieadekwatnosciag traktowania oraz utrwaleniem nawyku
biernosci. Po drugie, pamietac nalezy, iz ,istnieje scista zaleznos¢ miedzy oczekiwaniami
spotecznymi wobec jednostki a jej zachowaniem”; adaptacja nie zalezy wytgcznie od
sprawnosci intelektualnej, ale i od otoczenia w ktdrym osoba funkcjonuje.'®

Wiekszos¢ respondentéw (zaréwno kobiet jak i mezczyzn z niepetnosprawnoscig
intelektualng) nie ma uwag zwigzanych z wyposazeniem mieszkania (84,3%, z czego
co dziesigty badany stwierdzit, ze jego mieszkanie jest bogato wyposazone). W ocenach
sytuacji materialnej  dokonywanych przez  osoby z niepetnosprawnoscia
i rodzicéw/opiekundw zaobserwowano znaczgce rozbieznosci. Dotyczyty one gtdwnie
okreslania poziomu zamoznosci rodziny — tylko 3,7% rodzicdw stwierdzito, ze ich rodzina
jest bogata, podobnego zdania byto az 13% oséb z niepetnosprawnoscia. N. Marciniak-

Madejska (Raport) stwierdza, iz moze to wynika¢ z uproszczonego postrzegania sytuacji

198 Lausch-Zuk, Dzieci z gtebszq niepetnosprawnosciq intelektualng. W: Obuchowska I. (red.) Dziecko niepetnosprawne
w rodzinie. Warszawa 2005, s. 272- 281.
194 Tamze, 5.255.
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materialnej przez osoby z niepetnosprawnoscig, braku stosownej ptaszczyzny odniesienia
dla poréwnan, utrudnien poznawczych zwigzanych z oceng wartosci débr materialnych. By¢
moze synkretyzm i schematycznos$¢ spostrzezen, a takze ograniczony zakres doswiadczen
w tym zakresie przektadajg sie na sposdb szacowania poziomu zamoznosci rodziny (dlatego
osoby dokonujg go pobieznie, w waskim kontekécie, ograniczajagc sie do znanych
przedmiotéw, aktywnosci i sytuacji).

Swiatowa Organizacja Zdrowia uznaje zdrowie za stan petnego, dobrego
samopoczucia fizycznego, psychicznego oraz spotecznego, i postrzega je jako zasdb zyciowy
(osobisty i spoteczny). W ocenie jakosci zycia zdrowie jest obszarem kluczowym.

Doswiadczanie subiektywnej jakosci zycia w zakresie zdrowia moze rézni¢ sie
od obiektywnego jej opisu, zwazywszy zarowno na dynamike samej niepetnosprawnosci
intelektualnej, wspodtwystepowanie innych zaburzen, trudnosci zwigzane z diagnoza,
leczeniem i oceng jego skutecznosci.

Z analizy danych wynika, iz wiekszo$¢ osob dorostych z niepetnosprawnoscia
intelektualng zamieszkujgcych Wielkopolske jest stabego zdrowia. Prdocz zmian
dysmorficznych (fizycznych, wrodzonych), w zakresie sprawnos$ci motorycznej, odnotowano
zaburzenia w funkcjonowaniu zmystu wzroku i stuchu oraz dolegliwosci uktadowe, w tym
neurologiczne, dermatologiczne, krazeniowe i in. U o0séb z niepetnosprawnoscig
intelektualng czesto wspotwystepuja zaburzenia zdrowia psychicznego
(prawdopodobienstwo zaburzen klinicznych jest w tej grupie wyzsze niz w populacji

- 196
).

ogblnej W praktyce zdarza sie, iz widoczne symptomy zaburzen psychicznych

(np. depresji, schizofrenii, i in.), traktowane sg jako konsekwencja samej

%7 problemem duzej wagi jest tez stosowna ocena

niepetnosprawnosci intelektualnej.
objawéw somatycznych sygnalizowanych przez osoby. Btedne ich odczytanie lub
nadinterpretacja moze prowadzi¢ do spowolnienia diagnozy i braku wtasciwej pomocy
medyczne;j.

Zaréwno etiologia zaburzen, jak i utrudnienia diagnostyczne t3czone
sg z ograniczeniami poznawczymi, sensorycznymi, motorycznymi, ktére nie pozostajg bez

wptywu na tzw. aspekt komunikacyjny. W kontekscie zaburzen depresyjnych do podobnych

196 ,Wskazuje sie jednoczesnie na wzmozong podatno$¢ na zaburzenia zdrowia psychicznego. Wyniki badan
epidemiologicznych Ruttera dowodzg, iz czestotliwos¢ zaburzen wzrasta wraz z obnizaniem sieg ilorazéw inteligencji badanych.
U os6b z ilorazem inteligencji ponizej 50 w Skali Wechslera dotyczy to 50% badanych, w stosunku do 24-25% badanych z
ilorazami inteligencji w granicach 55-70 wedtug Wechslera” Rola, J. Wspoétczesne podejscie do problemu obecnosci depresji i
zaburzen zdrowia psychicznego u oséb uposledzonych umystowo, Psychiatria Polska, 2007, tom XLI, numer 2, s.205.

197 Wiecej na ten temat: Rola, J. Wspoétczesne podejicie do problemu obecnosci depresji i zaburzen zdrowia psychicznego u

0s6b uposledzonych umystowo, Psychiatria Polska, 2007, tom XLI, numer 2, 5.203-216.



whnioskéw doszedt J. Rola. Zwrdcit on uwage na trzy istotne rodzaje utrudnien zwigzanych
z diagnozowaniem zaburzen depresyjnych u oséb z niepetnosprawnoscig intelektualna:

1. ,zaburzenia rozwoju jezykowego powodujq ograniczenia w werbalnej ekspresji
subiektywnie przezywanych standéw przygnebienia”;

2. ,obserwowac¢ mozna sktonnosc¢ do uzewnetrzniania standw emocjonalnych, konfliktéw
i napie¢ w postaci zachowarn skierowanych bezposrednio na otoczenie”;

3. ,ograniczone mozliwosci Zyciowe (...), zubozone kontakty spoteczne stanowi¢ mogq
Zrodto poczucia bezradnosci i beznadziejnosci, co moze byc¢ przyczynq lub korelatem

.y 198
depresji” .

Wielu badanych (24%) cierpi z powodu bélu o charakterze przewlektym, somatycznym.

Dtugotrwatos¢ doswiadczania dyskomfortu nie pozostaje bez wptywu na przebieg
czynnosci psychicznych i organizacje codziennego zycia. Stwierdzono wystepowanie
istotnego zwigzku miedzy doznawaniem bodlu a poczuciem zadowolenia 0s6b
z niepetnosprawnoscia intelektualng z wtasnego stanu zdrowia.

Adekwatna pomoc obejmowaé powinna zatem, nie tylko dziatania zmierzajgce
do eliminowania bdlu, ale i ukierunkowane na poznanie przyczyn, wtasciwg interpretacje
objawdw i zapobieganie wtdrnym konsekwencjom.

Uzyskane dane pozwalajg réwniez na zasygnalizowanie waznego problemu, ktéry
dotyczy zazywania lekdw. Osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng stosujg réznego typu
srodki  farmakologiczne  (psychiatryczne, dziatajgce  antydepresyjnie, nasennie,
przeciwpsychotycznie; neuroleptyki, leki prokognitywne, neurologiczne i przeciwbdlowe).
Wskazac nalezy na utrudnienia wynikajace z jednoczesnego stosowania kilku preparatéw
farmaceutycznych oraz réznorodnos$¢ skutkéw ubocznych. Wielolekowosé nasila ryzyko
wystgpienia objawdéw niepozgadanych, w tym moze przyczynia¢ sie do wzmozenia
dolegliwosci lub ostabienia czy modyfikacji przebiegu czynnosci psychicznych oraz procesow
poznawczych. Konieczna jest wiec wspotpraca specjalistow i rodzicow/opiekundw, a takze
state monitorowanie samopoczucia pacjentéw.

Subiektywna ocena stanu zdrowia dokonywana przez osoby z niepetnosprawnoscia
intelektualng mieszkajagce w Wielkopolsce moze zaskakiwac. Zdecydowana wiekszos$¢
badanych stwierdza bowiem, iz odczuwa w tym zakresie zadowolenie (60,6% -
zadowolona, 24,6% - bardzo zadowolona). Trudno powiedzieé, jakimi kryteriami kierowali
sie badani oceniajac poziom zadowolenia. By¢ moze odnosili sie do stanu doswiadczanego
Jtu i teraz”. Warto jednak zwréci¢c uwage na wynikajace z analizy danych zwigzki
i zaleznosci. Z przedstawionych deklaracji wynika, iz osoby bylty tym bardziej zadowolone
ze stanu swojego zdrowia im czesciej spotykaly sie ze znajomymi spoza rodziny, im
bezpieczniej czuly sie w domu, im spokojniej spaty, im bardziej byty aktywne towarzysko.

198 Tamze, s. 205.



Warto podkresli¢, iz czynnikiem wptywajgcym na zadowolenie ze stanu zdrowia jest poziom
zaspokojenia fundamentalnych potrzeb: bezpieczenstwa, afiliacji, relacji.

Sposréd  badanych rodzicow/opiekundw 86,9% jest zadania, ze ich dzieci/
podopieczni objeci sg opiekg lekarskg w wystarczajgcym zakresie. Opinie rodzicéw/
opiekundéw i oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng ma temat dostepnosci opieki
medycznej sg zbiezne. Subiektywna ocena doswiadczanej opieki i pomocy lekarskiej
rowniez jest pozytywna.

Mimo ogdlnego zadowolenia z opieki lekarskiej, Wielkopolanie deklarowali
potrzebe poszerzenia dostepu do opieki medycznej, wskazywali na potrzebe konsultacji
z dietetykiem, ortopeda, urologiem, dermatologiem, ginekologiem, psychiatra, okulistg, ale
tez psychologiem oraz koniecznosc¢ (profilowanych i czestszych) badan diagnostycznych czy
profilaktycznych. Wskazywano na problem czasu oczekiwania na bezptatne wizyty
u specjalistéw oraz deficyt kompleksowej informacji na temat stanu zdrowia
podopiecznych. Rodzice i opiekunowie sygnalizowali poza tym barieryw kontaktachz
stuzbg zdrowia. Zwracano przede wszystkim uwage na protekcjonalny stosunek personelu
medycznego do dorostych osdb z niepetnosprawnoscia intelektualng oraz brak orientacji w
zakresie ich odrebnych potrzeb medycznych. Wyraznie podkreslano znaczenie
przygotowania  pracownikdw  sektora medycznego do pracy z pacjentem
z niepetnosprawnoscig intelektualna.

Podsumowujac wyniki badan odnoszacych sie do zdrowia, M. Karwacka (Raport)
celnie stwierdza, iz ,obiektywnie mierzony stan zdrowia nie (zawsze) jest wyznacznikiem
jakosci zycia, nie moze byc¢ takze rédwnoznaczny z poczuciem szczescia czy zadowolenia
zuwagi na to, Ze czynniki obiektywne sg subiektywnie interpretowane przez osoby

z niepetnosprawnosciq”.



SYTUACJA ZAWODOWA

,Praca stanowi jedng z najistotniejszych wartosci w Zzyciu cztowieka.
Cho¢ jako forma aktywnosci dotyczy w zasadzie dorostosci, to przeciez
do pracy zarobkowej jednostka przygotowywana jest przez cate Zycie.
Proces ten niewgtpliwie wigZze sie z nabywaniem przekonania
o0 znaczeniu pracy jako srodka nie tylko zapewniajgcego byt, lecz takze
ogdlnie podnoszgcego jakosc zycia cztowieka”.*”

Z uzyskanych danych empirycznych wynika, iz w wojewdédztwie wielkopolskim w obszarze
zatrudnienia oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng wystepuje zjawisko tzw. biernosci
zawodowej (brak zatrudnienia i brak inicjatywy do podjecia pracy).

Zaledwie co szosta badana osoba z niepetnosprawnoscig intelektualng pracuje (15,7%).

Jako miejsce aktywnosci zawodowej wskazywano otwarty rynek pracy (7,4%)
i zaktad pracy chronionej (4,9%). Niewielu badanych byto pracownikami ZAZ-6w (zaktaddéw
aktywnosci zawodowej - 1%); nieliczni podawali ,inne miejsce pracy” (2,4%). By¢ moze
chodzito tu o prace nierejestrowang ("Pracuje, zbieram butelki”), dorywczg, pozostajgca
w tzw. szarej strefie. Po dokonaniu analizy wypowiedzi respondentéw pracujgcych
odnotowac nalezy, iz odczuwajg oni ogdlng satysfakcje z wykonywanej pracy. Ponad
potowa zdecydowanie potwierdza satysfakcje z posiadanej pracy (55% kobiet i 58,3%
mezczyzn), a co trzecia osoba jest z niej raczej zadowolona (35% kobiet i 33,3% mezczyzn).

Przytoczone wyzej dane mogg by¢ zawyzone; wiele oséb z niepetnosprawnoscia
intelektualng za miejsce pracy (a nie rehabilitacji spotecznej i zawodowej) uznaje warsztaty
terapii zajeciowej. Zaledwie co pigta badana osoba byta uczestnikiem warsztatu terapii
zajeciowej (18,1%). Ponad 1/3 badanych wskazata, ze uczeszcza na zajecia rehabilitacyjne
do osrodkéw wsparcia (dziennych osrodkéw adaptacyjnych, klubéw, srodowiskowych
doméw samopomocy). Placoéwki te nie realizujg jednak zadan zwigzanych bezposrednio z
przygotowywaniem uczestnikow do podjecia zatrudnienia. Co trzeci badany nie byt objety
zadng forma wsparcia (31,4%) w tym zakresie.

Zdecydowana wiekszos¢ badanych (84,3%) nie pracuje, nie posiada zarobkowych zrédet
dochodu.

199 Cytowska, B. (2012). Trudne drogi adaptacji. Watki emancypacyjne w analizie sytuacji dorostych 0s6b
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Potowa z grupy respondentéw, ktéra nie korzysta z zadnej formy wsparcia
instytucjonalnego oraz nie jest aktywna zawodowo, pochodzi z matych miejscowosci
(o liczbie mieszkarncow mniejszej niz 10 tys.). Co pigty nieaktywny uczestnik badan
pochodzi z miejscowosci o liczbie mieszkaricéw miedzy 10 tys. a 30 tys. (odpowiednio 50%
i22,2%).

Poniewaz zdecydowana wiekszos¢ oséb nie byta nigdzie zatrudniona, zapytano o ich
wczesniejsze doswiadczenia zawodowe. Tylko co pigta osoba z niepetnosprawnoscig
intelektualng, ktéra nie pracuje obecnie odpowiedziata, ze pracowata w przesztosci (19,8%),
natomiast osiem na dziesie¢ osob przyznato, ze nigdy nie byty zatrudnione (80,2%).

W trakcie badania zidentyfikowano niektdre czynniki wptywajgce na stwierdzony
stan rzeczy. Nalezg do nich utrwalone przekonania oséb z niepetnosprawnoscig na temat
wtasnej niezdolnosci do pracy (wyuczona bezradnos$¢), nieefektywnos$¢ rehabilitacji
zawodowej (diagnoza mozliwosci, ocena skutecznosci, oferta alternatywna) oraz
ograniczona dostepnos¢_zatrudnienia. Istotng bariere w podjeciu pracy stanowi réwniez
brak motywacji, nierzadko spowodowany dfugotrwatym pobytem w warsztatach terapii
zajeciowej lub sSrodowiskowym domu samopomocy. Majgc mozliwos$é spotykania sie
z innymi ludzmi, wspdlnej aktywnosci, osoby czesto nie tylko nie dgzg do, ale i nie oczekuja
zmiany ("Pracuje na warsztatach i to mi wystarczy").

Na pytanie skierowane do rodzicéw: ,Czy pomagat Pan/pomagata Pani
synowi/corce/podopieczcnemu w znalezieniu pracy?” pozytywnie odpowiedziato 5 0s6b
(4,6%). Okazuje sie, ze brak zaangazowania cztonkéw rodziny w poszukiwanie zatrudnienia
dla osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng wynika z przeswiadczenia o jej (osoby)
niskiej motywacji zawodowej oraz niezdolnosci do pracy ("Zeby wpierw pracowata, gdzies
w tej pracy sie utrzymata dtuzej i wtedy o ewentualnej samodzielnosci myslec. Ale trudno mi
jest myslec¢ o jej samodzielnosci, skoro ona nie przejawia w ogdle takich checi"; "Za duZo
siedzi w domu, bo mogtaby pracowac, ale nie chce" ). Podkresli¢ nalezy, iz barierg
w zatrudnieniu nie sg negatywne postawy rodzicbw wobec zatrudnienia, stanowi jg raczej

brak wsparcia w tym zakresie. Rodzice byli zdecydowani zaakceptowac¢ decyzje syna/corki
o podjeciu pracy (2/3 z nich, 66% odpowiedziato na pytanie pozytywnie).

Sposréd  wszystkich osdb, ktére pracowaty dawniej, 64,7% wyrazito gotowos¢ do
kontynuacji zatrudnienia.

Znalezienie  zatrudnienia na  otwartym rynku pracy przez osoby
z niepetnosprawnoscig intelektualng nie zawsze jest mozliwe. Wynika to z ograniczonych
kwalifikacji, niskich kompetencji, barier zwigzanych z niedostosowaniem sciezek edukacji
oraz rynku pracy do mozliwosci oséb z niepetnosprawnoscig intelektualna. Z. Gajdzica®®
podkresla koniecznos¢ adaptacji drogi ksztatcenia zawodowego do wymagan

200 Gajdzica, Z.(2001). Wptyw tresci ksztatcenia na wybdr zawodu przez ucznidéw lekko uposledzonych umystowo. W: R.
Kwieciriska, M.J. Szymaniski (red.). Mtodziez a dorosli. Napiecia miedzy socjalizacjg a wychowaniem. Krakdw: INW AP.



wspodfczesnego rynku pracy. ,Wazne jest by ksztatcenie zawodowe nie byto fikcjq, aby
realnie umoZliwiato osobie wejscie na rynek pracy — otwarty bqgdz chroniony; aby wysitek
wtoZzony w nauke zawodu nie zostat zmarnowany na bezczynnosc po ukoriczeniu szkoty, aby
zawdd dawat satysfakcje, a bezrobocie nie pogtebiato frustracji i izolacji” .***

Wiekszos¢ badanych nie widzi koniecznosci (i mozliwosci) podnoszenia swoich
kwalifikacji (67,8%). A. Madejski (Raport) zauwaza, iz brak gotowosci do poszerzania
zakresu kompetencji, przyuczenia czy przygotowania do zawodu moze skutkowac dalszym
niepodejmowaniem zatrudnienia lub ogranicza¢ zakres ofert pracy do nieatrakcyjnych,
przeznaczonych dla oséb o bardzo niskich kwalifikacjach. Pamieta¢ nalezy, iz opér przed
doskonaleniem zawodowym wynika¢ moze z dziatania czynnikdéw pozaintelektualnych.
Nalezg do nich chociazby wczesniejsze negatywne doswiadczenia edukacyjne, lek przed
niepowodzeniem, brak wsparcia, niskie poczucie wtasnej wartosci. Zdarzato sie, ze decyzja
0 pozostawaniu osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng w domu, zaniechaniu
rehabilitacji spotecznej i zawodowej, nie wigzata sie ani z wyborem tej osoby, ani tei jej
rodziny, a wynikata z oddalenia najblizszej placéwki terapeutyczne;.

Z catg stanowczoscig stwierdzi¢ nalezy, iz konieczna jest reorganizacja systemu
preorientacji zawodowej dla 0séb z niepetnosprawnoscig intelektualng (ktéra nie powinna
rozpoczynaé sie dopiero w wieku gimnazjalnym, a stanowic¢ dziatania wpisane w proces
edukacji juz w szkole podstawowej oraz stanowi¢ wyrazny element oddziatywan
wychowawczych). Warto uwzgledni¢ ponadto poszerzenie $ciezki ksztatcenia zawodowego
o element edukacji permanentne;j.

Pojawia sie w tym miejscu pytanie — skoro osoby z niepetnosprawnoscig nie
pracujg, to w jaki sposéb spedzajg swdj czas? Czym zajmujg sie na co dzien? Jak organizujg
tzw. czas wolny?

Umiejetnosé samodzielnej i adekwatnej organizacji czasu wolnego stanowi jeden
z celéw rehabilitacji spotecznej osdb z niepetnosprawnoscia. Sposrdd 50 warsztatéw terapii
zajeciowej oraz 34 S$rodowiskowych domdéw samopomocy funkcjonujgcych na terenie
Wielkopolski, ktéore wziety udziat w badaniach, wszystkie realizujg zadania zwigzane
z organizacjg czasu wolnego. Analizujgc dane dotyczgce zatrudnienia A. Madejski (Raport)
stwierdza, iz ,wfgczenie treningdw czasu wolnego do programdw rehabilitacji jest istotne,
gdyZz wspdfczesnie wyznacznikiem integracji i normalizacji staje sie wtfasnie sposdb
spedzania czasu wolnego. Pedagodzy specjalni i socjologowie zwracajg uwage na to, by czas
wolny 0s6b z niepetnosprawnosciq intelektualng realizowany byt w warunkach zblizonych
do typowych, w miejscach, w ktérych swdj wolny czas spedza wiekszos¢ spoteczerstwa
(rowiesnikow)”.

Duza grupa respondentéw spedza czas ogladajac programy telewizyjne od
3 do nawet 10 i wiecej godzin w ciggu kazdego dnia. Odpowiednio: 44,1% od 3 do 5 godzin,
11,3% od 6 do 9 godzin, 4,4% przynajmniej 10 godzin dziennie. Do najczesciej ogladanych

201Cytowska, B. (2012). Trudne drogi adaptacji. Watki emancypacyjne w analizie sytuacji dorostych oséb z
niepetnosprawnoscig intelektualng we wspétczesnym spoteczeristwie polskim, Krakéw: Impuls, s. 105.



programow nalezg seriale i programy rozrywkowe, rzadziej: informacyjne, teleturnieje
i bajki dla dzieci. Mozna postawi¢ hipoteze o zwigzku deklarowanych wyboréw
z natezeniem ich obecnos$ci w ramdéwkach programéw TV lub popularnoscia, jaka cieszg sie
wsrod domownikow. Osoby udzielajgce odpowiedzi w badaniu zostaty réwniez zapytane
o to, jak czesto mogg ,robi¢ to, na co naprawde majg ochote”. Niespetna potowa (42,6%)
respondentéw jest zdania, ze dokonuje takich wyboréw bardzo czesto, 30,4% twierdzi, ze
zawsze decydujg o tym, co robig w wolnym czasie, 18,1% odpowiedziato, ze ma na to wptyw
tylko czasami, 8,3% rzadko, 0,5% przyznato, ze nigdy. Okazuje sie, ze sg to deklaracje
niepokrywajace sie z korelacjami uzyskanych danych.

Osoby wskazywaty, ze czynnosci ktére lubig, tzn. korzystanie z takich instytucji kultury jak
teatry, muzea, kina, sale koncertowe, a takze spedzanie czasu w lokalach
gastronomicznych, s rzadkimi formami ich aktywnosci.



SYTUACIJA PSYCHOSPOLECZNA

,Przeznaczeniem cztowieka jest bycie w relacjach z innymi ludzmi”*®.

Istotg i celem ludzkiego zycia oraz tym, co je uzasadnia jest relacja z drugim
cztowiekiem. Jak zauwaza S. Kowalik?® rozwdj spoteczny mozna rozumieé witasciwie jako
»uzyskiwanie coraz wiekszej elastycznosci w zajmowaniu okreslonych pozycji w stosunku
do innych ludzi”. Tymczasem, wiele (dorostych) oséb z niepetnosprawnoscia intelektualna,
mimo naturalnej daznosci do relacji z innymi, w realizacji potrzeby afiliacji napotyka na
bariery i utrudnienia. Odnoszg sie one do tzw. treningu spofecznego imajgcharakter
spoteczny. Z obserwacji wynika, iz osoby z niepetnosprawnoscia, ktore nie otrzymaty w tym
zakresie koniecznego wsparcia wycofujg sie z przestrzeni spotecznej i nie tworzg nowych
relacji. Doswiadczanie niepowodzenn i marginalizacji, naznaczenie pietnem innosci
spowodowaty, iz zyjg raczej o b o k, niz w $ r 6 d ludzi, z poczuciem nieprzydatnosci lub
stajg sie beneficjentami systemu opieki.

Rola s$rodowiska rodzinnego we wspomaganiu proceséw rozwojowych
i zaspokajaniu potrzeb spotecznych, jak stwierdza (w Raporcie) M. Karwacka, ,jest
prymarna, a jej wyjgtkowosc wiqze sie z dtugotrwatosciq wptywu, ktory opiera sie na bliskiej
wiezi emocjonalnej”. W okresie adolescencji i wczesnej dorostosci w organizacji systemu

4

,Ja” dominowac¢ zaczynajg dwa motywy zwigzane ze Zrédtami pozarodzinnymi:
autoweryfikacja (uzgadnianie réznych informacji o sobie samym, istniejgcej koncepcji
siebie z  aktualnie doptywajgcymi informacjami z zewnatrz) oraz autowaloryzacja
(wartosciowanie siebie). Wazng role w procesie konstruowania tozsamosci osobowej
odgrywad zaczyna wtedy grupa odniesienia. NajczesSciej jest to grupa spoteczna pokrewna
ze wzgledu na wiek, zainteresowania, zawdd, wyznanie czy poglady. Grupa posredniczy
w gromadzeniu wiedzy i doswiadczen spotecznych (np. w zakresie rdl, stylu zycia), poprzez
stwarzanie okazji do identyfikacji, polaryzacji ideologicznej, identyfikacji seksualnej. Dzieki
tworzonej wiezi, identycznosci uznawanych norm utatwia przejscie z roli uczestnika matej
wspolnoty do roli obywatela spoteczeristwa réznorodnego.’®

W badaniach dotyczacych jakosci zycia dorostych oséb z niepetnosprawnoscig
zamieszkujacych Wielkopolske, uwzgledniono relacje z blizszym i dalszym otoczeniem.

202 Koscielak, R. (1996). Funkcjonowanie psychospoteczne oséb niepetnosprawnych umystowo. Warszawa: WSiP, s. 168.
203 Kowalik, S. (2003). Rozwdj spoteczny. W: Harwas-Napierata B., Trempata J.( red.). Psychologia rozwoju cztowieka, t.3 ,

Warszawa: PWN, r. 3, s. 100.
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Zrédtem informacji w tym zakresie byly: dane ilosciowe uzyskane od oséb
z niepetnosprawnoscig intelektualng oraz ich rodzicéw i opiekunéw (PAPI) oraz dane
jakosciowe pozyskane z indywidualnych wywiaddéw pogtebionych przeprowadzonych
z rodzicami i/lub opiekunami oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng (IDI).

Wiek rodzicow i opiekundéw oséb z niepetnosprawnoscig zawiera sie w przedziale
51-60 lat (44,4%) i powyzej 60. roku zycia (34,3%). Badane osoby z niepetnosprawnoscia
intelektualng to mtodzi dorostosci (47,1%) oraz adolescenci wkraczajgcy w dorostosé
(20,6%). Mimo, iz osiggnety one petnoletnios¢ (sg doroste), zwykle mieszkajg z rodzing
generacyjng, we wspélnym domu, mieszkaniu (84,8%).

Rodzice i rodzenstwo s3 réwniez tymi osobami, z ktérymi spedzajg swéj wolny
czas. Spotkania, odwiedziny (rodziny i przyjaciét) okreslane byty przez mtodych Wielkopolan
z niepetnosprawnoscig intelektualng jako ulubione i najczesciej realizowane formy
aktywnosci (wskazato tak 89,2% badanych). Osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng nie
opuszczaty rodzinnego gniazda i nie miaty szansy na realizacje takiego scenariusza z wielu
powoddw. Jednym z nich byt brak gotowosci i wiary rodzicéw i opiekunéw w pomysing
realizacje tego typu przedsiewzie¢. Rodzice eksponowali ograniczenia i nie dostrzegali
mozliwosci rozwojowych swojego potomstwa. Takie stanowisko wynika z obaw rodzicéow
o codzienne funkcjonowanie dziecka (zakupy, samoobstuga) oraz z leku
o bezpieczenstwo (, na pewno by sobie nie ugotowat”, ,na pewno by sie porzgdnie nie
umyt, nie posprzgtat” ). Rodzice sg swiadomi spotecznej sytuacji swoich dzieci, zdajg sobie
sprawe z braku niezbednych ufatwien oraz z ograniczen dotyczacych zatrudniania
i mieszkalnictwa. Przejmujac catkowitg odpowiedzialno$¢ za losy dorostych dzieci
przyczyniajg sie — ale nie czynig tego z premedytacjg - do utrwalania stereotypowego ich
wizerunku i blokuja mozliwe zmiany w zakresie rozwoju ich autonomii. Konkludujac,
stwierdzi¢  nalezy, iz dazenie do samodzielnego  funkcjonowania  osoby
z niepetnosprawnoscig intelektualng nie byto postrzegane przez otoczenie w kategoriach
zadania rozwojowego i niezbednego, wymagajgcego aktualizacji zasobu.

RODZICE MOWIA:

,Jest uposledzony, uwazam, Ze takie osoby nie powinny wchodzi¢
w zwigzek” (matka, miasto)

,Jej stan fizyczny i intelektualny nie nadaje sie do tworzenia rodziny”
(matka, wies)

,,0na nie nadaje sie do utworzenia rodziny. Raz - z powodu choroby, dwa
- z powodu wtasnie warunkdw intelektualnych. Zadne ten ... urzqd tez
by na to nie wyrazit zgody” (matka, wies)

,Uwazam, ze w domu z nami mu jest dobrze i nie wyobrazam sobie, zeby
byt w zwiqzku, absolutnie” (matka, miasto)

,,M0Gj syn nie bedzie petnit roli partnera. To jest niemozliwe”

(matka, miasto)



(-..) nie mam gotowosci na to, zeby zamieszkali u mnie i zebym miata
dodatkowq osobe do opieki, bo naprawde juz jest dosyc, i ze potem mam
problem ... dzieci ewentualnych, i ... Ze bede sie szarpac do korica moich
dni, to po prostu jest nie do, nie do zrobienia” (matka, miasto)

Wypetnianie zadan rozwojowych przez osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng,
typowych dla okresu pdznej adolescencji i wczesnej dorostosci, takich jak: wybdr matzonka,
zatozenie rodziny, wychowanie dziecka, prowadzenie domu, rozpoczecie pracy zawodowej
spotyka sie z niewielkim wsparciem rodzin i opiekunédw. Okazuje sie w rzeczywistosci
bardzo trudne, a czesto nawet niemozliwe. Z przeprowadzonych badan wynika,
iz przestrzen spoteczna oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng jest bardzo ograniczona.
Jej centrum stanowi przede wszystkim rodzina generacyjna, czasami waskie grono
przyjaciét i znajomych (zwykle z niepetnosprawnoscig intelektualng). Badani znajdujg
przyjaciét i znajomych przede wszystkim wsrdd osdb niepetnosprawnych. Jedyng grupa
spoteczng, z ktérg osoby z niepetnosprawnoscig utrzymujg czesty kontakt, inng niz znajomi
z niepetnosprawnoscia intelektualng, sg sgsiedzi. Na podstawie zrealizowanych badan nie
mozna wnioskowac¢ jednak o charakterze relacji z sgsiadami (pozorne, powierzchowne,
gtebokie, bliskie, czeste?).

Zdecydowana wiekszos¢ osob z niepetnosprawnoscia intelektualng (62,2%) nie
przynalezy do organizacji, stowarzyszen i grup formalnych. Osoby uczestniczagce w Zzyciu
stowarzyszen, organizacji i grupy modlitewnych, religijnych (37,8%) petnig tam podstawowe
funkcje - zwyktego cztonka i uczestnika (98,7%). Tylko jedna z badanych o0sdb
z niepetnosprawnoscia wskazata, iz petni w organizacji znaczacg funkcje zastepcy
przewodniczacego.

Osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng wyrazajg zadowolenie z relacji ze
swoimi bliskimi. Ich subiektywna ocena jakosci zycia w tym wymiarze jest wysoka. Potowa
badanych (51,5%) jest bardzo zadowolona, 42,6% raczej zadowolona z relacji z rodzing
i przyjaciétmi.

Prébujac znalezé wyjasnienie dla okre$lanego przez E. Pisule *® swoistego
paradoksu, polegajgcego na wysokiej subiektywnej ocenie jakosci zycia, przy jednoczesnym
doswiadczaniu rozmaitych ograniczerr, M. Karwacka stwierdza, iz mozna by wskazaé,
Ze osoby z niepetnosprawnoscig zaweiajg sie¢ kontaktéw spotecznych do tych, ktére sg
im znane i bezpieczne, powtarzaja sie oraz sg oceniane jako satysfakcjonujace.

Dobrostan emocjonalny, na co zwraca uwage t. Cofta (Raport), jest pojeciem
wielowymiarowym, a jego doswiadczanie przez osdb z niepetnosprawnoscia intelektualng

205 Pisula, E. (2008). Dorostos¢ osob z niepetnosprawnosciq intelektualng — szanse i zagrozenia. Warszawa: Polskie
Stowarzyszenie na Rzecz Oséb z Uposledzeniem Umystowym, s. 10.



utrudnione. Analizujgc jakos¢ zycia w tym obszarze odnoszono sie do wskaznikow, takich
jak: wystepowanie zaburzen emocjonalnych i zaburzen zachowania (depresja, agresja,
autoagresja), krotko- i dtugoterminowe plany, marzenia, stopien akceptacji wtasnej sytuacji
zyciowej, poziom autonomii rozumiany jako mozliwos¢ samodzielnego podejmowania
decyzji czy zadan w zyciu codziennym.

Z zebranych danych empirycznych wynika istotna zalezno$¢ pomiedzy
odczuwaniem stanu depresyjnego/subdepresyjnego a zadowoleniem ze swojego stanu
zdrowia. Oznacza to, ze im czesciej osoba doswiadcza standw depresyjnych, tym mniej jest
zadowolona ze swojego zdrowia. Stwierdzono takie istotny zwigzek miedzy
wystepowaniem stanéw depresyjnych i lekowych, a zachowaniami agresywnymi
i autoagresywnymi. Osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng sg szczegélnie narazone
na zaburzenia emocjonalne. Doswiadczajg na co dzien wielu sytuacji trudnych, konfrontujg
sie z zadaniami przewyzszajgcymi ich mozliwosci, sytuacjami interpersonalnymi
stwarzajgcymi zagrozenia ego, sytuacjami dwuznacznymi i niejasnymi 2% pomimo
szczegblnego narazenia 0séb z niepetnosprawnoscig intelektualng na stany leku i niepokoju,
ich subiektywna ocena poczucia bezpieczerstwa jest pozytywna. Z dobrostanu
emocjonalnego czerpane jest najwyzsze zadowolenie, poniewaz to on, obok kontaktow
z rodzinami i innymi osobami najblizszymi decyduje w duzej mierze o wysokiej jakosci ich
zycia.

Osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng majg swiadomos¢, czym sg i czym sg dla nich
plany oraz marzenia. Zdajg sobie sprawe z potrzeb zwigzanych z dorostoscig i to z nich
zazwyczaj czerpig inspiracje do marzen o wiasnej przysztosci. Marzag o tym, co moze
zapewnic im poczucie bezpieczenstwa i zadowolenia. Przezywajg zaréwno swoje sukcesy,
jak i niepowodzenia oddalajace ich od realizacji marzen.

Jakie marzenia majg osoby doroste z niepetnosprawnoscig intelektualng?
Wakacyjne wyjazdy i podroze, S$lub i zatozenie rodziny, posiadanie partnera/partnerki,
wtasne mieszkanie/dom lub powiekszenie mieszkania/domu, pienigdze, poprawa stanu
zdrowia. Czego potrzebujg do ich realizacji? Z odpowiedzi wynika, ze pieniedzy, poprawy
zdrowia, wsparcia innych ludzi, usamodzielnienia sie, partnera/partnerki, pracy, zgody
rodzicow na okreslone dziatania. Indywidualizacja celéw Zzyciowych oraz samodzielne
okreslanie kryteriow ich osiggania ma niewatpliwy zwigzek z jego jakosScig oraz pozwala
osobie na samorealizacje. Okazuje sie, iz 75,9% respondentéw z niepetnosprawnoscig
intelektualng biorgcych udziat w badaniu deklaruje brak planéw na najblizszy rok. Moze
to wynika¢ z nieumiejetnosci planowania, dokonywania wyboréw, ale moze tez miec

zwigzek z utrwaleniem proceséw patologicznych — wyuczong bezradnoscig, minimalizacjg

2% Koscielak, R. (1996). Funkcjonowanie psychospoteczne oséb niepetnosprawnych umystowo. Warszawa: WSiP,

s. 154.



oczekiwan. (,bycie uposledzonym” petni funkcje adaptacyjna, umozliwia przetrwanie’” a

osoba ,zastyga w postaci upo$ledzenia” >

. Etykieta eliminuje jg z wielu dziedzin spoteczne;j
aktywnosci). Zdecydowana wiekszo$¢ badanych (blisko 70%) stwierdza, ze nie chciataby

niczego w swoim zyciu zmieniac.

W realizacji celu, jakim jest poprawa jakosci zycia mieszkarncow Wielkopolski uwzglednié¢
nalezy konieczno$¢ urzeczywistnienia tzw. idei normalizacji zycia. Wszelkie, wynikajace z
diagnozy stanu, potrzeb i utrudnien dziatania, zmierzaé powinny do uznania prawa oséb z
niepetnosprawnoscia intelektualng do bycia traktowanym z szacunkiem réwnym innym
cztonkom spoteczenstwa i do umozliwienia im, dzieki odpowiedniemu wsparciu,
normalnego funkcjonowania w spoteczenstwie.

207 Koscielska, M. (1995). Oblicza uposledzenia. Warszawa: PWN.

208 Zakrzewska-Manterys, E., Gustavsson, A. (red.) (1997). Uposledzenie umystowe w spotecznym zwierciadle, Warszawa: Zak.



REKOMENDACIE

dr Katarzyna Pawelczak, Zaktad Pedagogiki Specjalnej, Uniwersytet im. A. Mickiewicza w Poznaniu

Celem prowadzonych badan byto dostarczenie wiedzy na temat obiektywnej
i subiektywnej jakosci zycia dorostych oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng
w stopniu lekkim i umiarkowanym mieszkajgcych w Wielkopolsce. W szczegdlny
sposdb starano sie ocenié¢ stan zaspokojenia potrzeb w 7 gtdwnych obszarach
funkcjonowania: warunki bytowe, zdrowie, produktywnos$é, zazytos¢ z bliskimi,
bezpieczenstwo, przynaleznosé¢ spoteczna, dobrostan emocjonalny. Wiele uwagi
poswiecono problematyce wsparcia oferowanego przez realizatoréw polityki
spotecznej w zakresie warunkéw bytowych, zdrowia i produktywnosci oraz tym
czynnikom srodowiska spotecznego, ktdre przyczyniajg sie do doswiadczania jakosci
zycia przez osoby z niepetnosprawnoscia intelektualna.

W badaniu uwzgledniono trzy poziomy analiz:

1. poziom jednostkowy (mikrosystem), bedacy ptaszczyzng wspierania
i planowania indywidualnego Zzycia osoby z niepetnosprawnoscia
intelektualng oraz warto$ciowania przez nig rezultatow edukacyjnych
i rehabilitacyjnych;

2. poziom subregionalnych instytucji ustugowych (mezosystem), w ktérym
realizuje sie potencjat jednostki; poziom instytucji odpowiedzialnych
za wspieranie i programowanie zmian $rodowiskowych majgcych wptyw
na polepszenie warunkéw zycia o0séb z niepetnosprawnoscia
intelektualng;

3. poziom spoteczny (makrosystem), stanowigcy perspektywe odniesienia
dla ogdlnych koncepcji, systemu prawno-instytucjonalnego, barier
spotecznych, finansowych i technicznych.

Uzyskane wyniki badan nad jakoscig zycia powinny stanowi¢ fundament dla
tworzonych programdéw wsparcia oraz podejmowanych interwencji. Kluczowa
kwestig jest, by wszelkie dziatania o charakterze pomocowym udzielane byty
w oparciu o wyniki pomiaru jakosci zycia rozumianej jako wartos¢ dychotomiczna
(subiektywna i obiektywna). Oznacza to, iz uwzglednié nalezy w pierwszej kolejnosci
ocene sytuacji zyciowej dokonywang z perspektywy jednostki, a takze wybory,
traktowaé powinno sie jako szeroki kontekst spoteczno-kulturowy, niezbednag
przestrzen dla uzasadnionej zmiany.



Przyjecie powyzszych zatozen, stosowanie sie do zasad oceny i wykorzystania
wynikéw badan jakosci zycia oso6b z niepetnosprawnoscia intelektualng, umozliwito
wypracowanie rekomendacji dla praktyki spotecznej podczas panelu eksperéw.
Realizatorzy zmian otrzymajg czytelne wskazéwki sprzyjajgce formutowaniu
i operacjonalizacji celéw oraz uruchamianiu dziatan zwigzanych z wtgczaniem osoéb
zagrozonych marginalizacjg w struktury spoteczne.

Zmiana jakosci zycia osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng bedzie
mozliwa, jesli uwzglednione zostang trzy $cisle powigzane ptaszczyzny
przeksztatceri’®:

1. zmiana warunkéw sSrodowiskowych (poprawa sytuacji materialnej,

zwiekszenie dostepu do débr spotecznych, kulturowych, bezpieczernstwa
w otoczeniu),

2. budowanie poczucia godnosci i szacunku wobec samego siebie (nawet

mimo niesprzyjajacych warunkdéw),

3. tworzenie sposobnosci samodzielnego podnoszenia jakosci zycia przez

osobe (wspdlne wypracowanie umiejetnosci radzenia  sobie
w réznorodnych sytuacjach zyciowych).

Cele, ktore uznano za warte osiggniecia dotyczg normalizacji zycia dorostych
0s6b z niepetnosprawnoscig intelektualng, poprawy sytuacji materialno — bytowej
tworzenia sposobnosci samodzielnego podnoszenia jakosci zycia (np. poprzez
wspomaganie zatrudnienia, poszerzenie obszaréw autonomii), wyposazenia w
umiejetnosci radzenia sobie w sytuacjach trudnych, tworzenia $rodowiska
sprzyjajgcego osigganiu autonomii.

Cele moga by¢ zrealizowane poprzez:

1. dziatania zwigzane z szeroko rozumiang edukacjg spoteczenistwa,
specjalistébw, rodzin, zmierzajgcg do zmiany wizerunku oséb z
niepetnosprawnoscia intelektualng (od: biernos¢, zaleznos¢, ograniczenia do:
aktywizacja, autonomia, mozliwosci), zmiany mentalnego podejscia do
organizowania srodowiska wspierajgcego,

2. dziatania o charakterze informacyjnym - udostepnianie wiedzy na temat
form wsparcia instytucjonalnego,

3. propagowanie rozwigzan sprawdzonych (dobre praktyki — zatrudnienie,
mieszkalnictwo wspomagane, leczenie, aktywizacja) lub wdrazanie
rozwigzan innowacyjnych,

2 £ Zasepa, A. Wotowicz, Jakos¢ zycia rodzin z dzieckiem z niepefnosprawnosciq intelektualng, Warszawa 2010, s. 20.



wspieranie rodzin i wspomaganie 0sob z niepetnosprawnoscig intelektualng
(wsparcie ustugowe i materialne),

dostosowanie dziatan instytucji pomocowych do potrzeb o0séb z
niepetnosprawnoscia intelektualng i ich rodzin (diagnoza potrzeb oséb z
niepetnosprawnoscia intelektualng i ich Srodowiska),

koordynacje dziatan miedzysektorowych/ wspdtprace miedzysektorowg
(sektor biznesu, sektor pozarzgdowy, sektor polityki spotecznej, oswiata) w
powiekszaniu autonomii zyciowej 0séb z niepetnosprawnoscia intelektualng,
modyfikacje modelu opieki zdrowotnej (dostepnos¢ badan diagnostycznych,
profilaktycznych, przygotowanie specjalistow do kontaktu z osobg z
niepetnosprawnoscia intelektualng, objecie dziataniami wspierajgcymi osoby
z niepetnosprawnoscig intelektualng w okresie péznej dorostosci).



Tabela 8.1. Rekomendacje pobadawcze.

1. SYTUACJA MATERIALNO-BYTOWA DOROStYCH OSOB Z NIEPEENOSPRAWNOSCIA INTELEKTUALNA

REKOMENDACIE

REKOMENDACIA

ADRESAT
REKOMENDACII

1. Oszacowanie liczebnosci grupy
dorostych oséb z niepetnosprawnoscig
intelektualng w poszczegdlnych
powiatach Wielkopolski

- z podziatem na stopnie
niepetnosprawnosci, wiek, ptec,
miejsce zamieszkania,

- z uwzglednieniem miejsca
zamieszkania (dom rodzinny,
mieszkanie wtasne, wspomagane,
chronione, pobyt w instytucji).

Zwiekszenie szans na zbudowanie
ogodlnodostepnej oferty
kompleksowych,
wielospecjalistycznych i
rozmieszczonych przestrzennie
ustug adekwatnie do
rzeczywistych potrzeb opisywanej
grupy spotecznej.

Gtowny Urzad
Statystyczny

2. Przyjecie na szczeblu wojewddztwa
programu NORMALIZACJI ZYCIA oséb z
niepetnosprawnoscig intelektualng
mieszkajacych w Wielkopolsce
(wtaczenie w/w zadania w strategie
rozwoju miast, powiatéw, gmin)

Upowszechnianie wiedzy na
temat rzeczywistych potrzeb,
mozliwosci i ograniczen oséb z
niepetnosprawnoscia
intelektualng (w celu
zapobiegania infantylizacji i
marginalizacji).

Wyposazenie pracownikow
pomocy spotecznej, w
kompetencje stuzace
diagnozowaniu rzeczywistych
potrzeb oséb z
niepetnosprawnoscia
intelektualna.

Organizacje pozarzgdowe
Samorzad powiatowy
Samorzad wojewddzki
Regionalny Osrodek
Polityki Spotecznej

3. Przetamywanie barier zwigzanych
ze wspomaganym zamieszkaniem
dorostych oséb z niepetnosprawnoscig
intelektualna:

- instytucjonalnych poprzez
systemowe rozwigzania wspierajgce
normalizacje zycia 0sdb z
niepetnosprawnoscig w obszarze
mieszkalnictwa;

- wewnetrznych osdéb z
niepetnosprawnoscig i ich rodzicow
poprzez kampanie spoteczne stuzace

Wspieranie niezaleznosci
mieszkaniowej mtodych
dorostych z niepetnosprawnoscig
intelektualna.

Zwiekszanie poziomu zaufania
rodzicéw, decydentow wobec
osoby z niepetnosprawnoscia
intelektualna.

Redukowanie leku rodzicow
przed zmiana.

Regionalny Osrodek
Polityki Spotecznej
Samorzad powiatowy
Samorzad wojewddzki
Organizacje pozarzgdowe
Media lokalne



destereotypizacji i edukacje rodzicéw;
- poszerzenie dostepnosci
alternatywnych wobec DPS form
mieszkalnictwa dla oséb dorostych z
niepetnosprawnoscig intelektualng
(mieszkalnictwo chronione,
mieszkalnictwo wspomagane);

- uwzglednienie zadan tworzenia
samodzielnych mieszkan dla dorostych
0s6b z niepetnosprawnoscia
intelektualng w wieloletnich
strategiach miast.

4. Organizacja kampanii medialnych
na temat mieszkalnictwa
wspomaganego oraz

konferencji, spotkan informacyjnych
na temat alternatywnych form
mieszkalnictwa.

Udostepnienie informacji
osobom z niepetnosprawnoscia
intelektualng rodzicom,
opiekunom, spotecznosci,
pracownikom sektora
spotfecznego na temat
alternatywnych form
mieszkalnictwa

Regionalny Osrodek
Polityki Spotecznej
Samorzad powiatowy
Samorzad wojewddzki
Organizacje pozarzgdowe
Media publiczne

5. Wypracowanie spdjnej formuty
systemowego wsparcia dla osdb z
niepetnosprawnoscig intelektualng w
zakresie materialno-bytowym

- opracowanie modelu wspotpracy
miedzysektorowej, ktérego gtdwnym
zadaniem bedzie przekazywanie
biezgcych informacji pomiedzy
administracjg publiczng a
organizacjami pozarzadowymi;

- utatwienia formalne zwigzane z
uzyskiwaniem wsparcia finansowego,
materialnego, ustugowego dla rodzin
opiekujgcych sie osobami z
niepetnosprawnoscig intelektualng

Uruchomienie przeptywu
informacji nt. sytuacji
materialno-bytowej oséb z
niepetnosprawnoscia
intelektualng pomiedzy
poszczegdlnymi sektorami (wraz
z analizg kanatow przekazywania
wiadomosci o dostepnym
wsparciu)

Regionalny Osrodek
Polityki Spotecznej
Powiatowe centra pomocy
rodzinie

2. SYTUACJA ZDROWOTNA DOROSLYCH OSOB Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA INTELEKTUALNA

REKOMENDACIE

REKOMENDACIA

CEL

1.Leczenie:

- zwiekszenie dostepnosci ustug
medycznych i rehabilitacyjnych
poprzez projektowanie i realizacje
programéw zdrowotnych

e zwiekszenie dostepnosci
badan diagnostycznych w
aspekcie czasowym,
ekonomicznym,
architektoniczno-

ADRESAT
REKOMENDACII

Samorzad powiatowy

Samorzad wojewddzki
Organizacje pozarzgdowe




adresowanych do oséb z
niepetnosprawnoscig intelektualna.

urbanistycznym
zwiekszenie dostepnosci
ustug lekarzy specjalistow w
aspekcie czasowym,
ekonomicznym,
architektoniczno-
urbanistycznym
stworzenie oferty
kompleksowych
wielospecjalistycznych
ustug medycznych dla oséb
dorostych i senioréw z
niepetnosprawnoscia
intelektualng;

stworzenie bazy lekarzy
specjalistéw réznych
specjalnosci
przygotowanych do pracy z
osobami z
niepetnosprawnoscig
intelektualng (region
Wielkopolski — baza
,,LEKARZY NA TAK”).

2. Edukacja:

- edukacja 0séb z n.i. ukierunkowana
na zmiane nawykow i wigczenie
zachowan prozdrowotnych w
codzienng rutyne

- przygotowanie lekarzy, psychologéw,
réwniez przedstawicieli szeroko
rozumianych stuzb spotecznych —
policja, duszpasterze) do pracy z
osoba z n.i.

ksztatcenie przysztych
lekarzy i pielegniarek w
zakresie psychologicznych
podstaw funkcjonowania
0s6b z niepetnosprawnoscia
intelektualng;

wiaczenie w zakres edukacji
przysztych psychologow
zaje¢ uwzgledniajgcych
takie zagadnienia jak:
komunikowanie diagnozy o
zaburzeniach rozwoiju,
zespotach genetycznych
sprzezonych z
niepetnosprawnoscig
intelektualng — rodzicom;
specyfika rozwoju i
funkcjonowania osoby z
niepetnosprawnoscig
intelektualng);
przeciwdziatanie
,syndromowi

Regionalny Osrodek
Polityki Spotecznej
Organizacje pozarzgdowe
- wspotpraca ze szkotami

wyzszymi.



diagnostycznego
zaciemnienia” poprzez
edukacje przysztych
diagnostow (wiele chordb
ostrych i przewlektych
ttumaczy sie
niepetnosprawnoscig
osoby, cho¢ obiektywnie
przyczyna dolegliwosci jest
niezwigzana z podstawowg
jednostka chorobowa. Zta
diagnoza wiaze sie z
przypisaniem niewtasciwych
lekéw i wtgczeniem
nieadekwatnego sposobu

leczenia).

3. Profilaktyka

opracowanie katalogu
badan profilaktycznych i
przesiewowych
uwzgledniajgcych
wielochorobowos¢ i
wielolekowos¢ oraz
starzenie sie oséb z
niepetnosprawnoscig
intelektualng

stworzenie oferty
atrakcyjnych form
aktywnosci fizycznych
dostepnych w aspekcie
kondycyjnym, czasowym
ekonomicznym,
architektoniczno-
urbanistycznym (animacja
aktywnosci w
spotecznosciach lokalnych)
promocja zachowan
prozdrowotnych bazujacych
na aktywnosci fizycznej i
zdrowym odzywianiu
przygotowanie oferty
aktywizacji senioréw z
niepetnosprawnoscig
intelektualng ( z
uwzglednieniem specyfiki
ich potrzeb)

Organizacje pozarzagdowe,
Samorzady lokalne we
wspotpracy z sektorem

medycznym i rodzinami



4. Wspieranie rodzin oséb z e wsparcie staran rodzicéw i Wielkopolski Urzad

niepetnosprawnoscig intelektualng opiekunéw o Wojewddzki

poprzez dostarczanie rzetelnych dostosowanie/modyfikacje | Samorzad powiatowy
informacji na temat praw i przepisdw prawnych Samorzad wojewddzki
obowigzkow pacjentow z dotyczacych - we wspotpracy z
niepetnosprawnoscig intelektualng ubezwtasnowolnienia przedstawicielami
oraz procedur prawno-medycznych dorostego dziecka/ sadownictwa i prawa

podopiecznego z
niepetnosprawnoscia
intelektualna. (uproszczenie
procedury
wspotdecydowania o
leczeniu poprzez ustalenie
zakresu czynnosci opiekuna
prawnego, ktéry bedzie
wspierat osobe z
niepetnosprawnoscig
intelektualng w
podejmowaniu decyzji
dotyczacych leczenia, bez
koniecznosci wszczynania
procedury o
ubezwtasnowolnieniu).

3. SYTUACJA ZAWODOWA DOROSLYCH OSOB Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA INTELEKTUALNA

REKOMENDACIE

ADRESAT
REKOMENDACIA CEL

REKOMENDACII
1. Aktualizacja standardéw Urealnienie oferty klas Wielkopolski Urzad
planowania, kontroli i oceny efektéw przysposabiajgcych do pracy do Wojewddzki
ksztatcenia przysposabiajgcego do potrzeb rynku pracy i mozliwosci | Samorzad powiatowy
pracy osoby z niepetnosprawnoscig 0s6b z niepetnosprawnoscia Samorzad wojewddzki
intelektualng w stopniu intelektualng Instytucje oswiatowe

umiarkowanym.

2. Powotanie zespotu diagnostyczno- Orientacja zawodowa i wsparcie Wielkopolski Urzad
terapeutycznego do spraw dla absolwentéw gimnazjow Wojewddzki

poradnictwa zawodowego dla uczniéw | specjalnych. Samorzad powiatowy

z niepetnosprawnoscia intelektualng Samorzad wojewddzki
np. przy poradniach psychologiczno- Instytucje oswiatowe
pedagogicznych dla dzieci i mtodziezy Poradnie psychologiczno-
ze specjalnymi potrzebami pedagogiczne dla dzieci i
edukacyjnymi. miodziezy ze specjalnymi

potrzebami edukacyjnymi



2. Wypracowanie i wdrozenie
standardéw rekrutacji dla uczestnikow
warsztatow terapii zajeciowej.

Zwiekszenie efektywnosci
wsparcia realizowanego w
warsztatach terapii zajeciowej
poprzez filtracje adresatow
wsparcia.

Regionalny Osrodek
Polityki Spotecznej (Forum
WTZ)

Podmioty organizujgce
warsztaty terapii
zajeciowej

3. Aktualizacja standardow oceny
efektow rehabilitacji zawodowej dla
uczestnikdw warsztatéw terapii

Zwiekszenie efektywnosci
wsparcia realizowanego w
warsztatach terapii zajeciowej

Regionalny Osrodek
Polityki Spotecznej (Forum
WTZ)

zajeciowe]. poprzez weryfikacje osiggniecia Podmioty organizujace
celu. warsztaty terapii
zajeciowej
4. Tworzenie alternatywnych form Dostosowanie rynku ustug do Wielkopolski Urzad
pomocy w zakresie rehabilitacji potrzeb i mozliwosci 0sdb z Wojewddzki

spotecznej dla 0séb z utrudnieniami w
osigganiu kompetencji zawodowych
(np. osrodki wsparcia, domy
dziennego pobytu dla oséb z
niepetnosprawnoscig intelektualng).

niepetnosprawnoscia
intelektualna.

5. Przyjecie i szerokie
rozpropagowanie formuty
zatrudnienia wspomaganego:

- przygotowanie trenerdéw pracy;

- informowanie pracodawcow i oséb z
niepetnosprawnoscig intelektualng o
mozliwosciach zatrudnienia
wspomaganego;

- pozyskiwanie wsparcia
technologicznego i finansowego .

Wozrost udziatu o0séb z
niepetnosprawnoscia
intelektualng w rynku pracy.

Regionalny Osrodek
Polityki Spotecznej
Samorzad powiatowy
Samorzad wojewddzki
Organizacje pozarzgdowe
Biznes

6. Powotanie podmiotu zajmujgcego
sie pozyskiwaniem miejsc pracy dla
0s6b z niepetnosprawnoscia
intelektualng w ramach jednostek
administracyjnych:

- kontraktowanie ustug rynku pracy na
rzecz 0s6b z niepetnosprawnoscia
intelektualng polegajace na zlecaniu
ustug przez Urzedy Pracy na
zewnetrzne podmioty celem
zwiekszenia efektywnosci aktywizacji
zawodowej;

- znalezienie rozwigzan
umozliwiajgcych wykorzystanie
realnych umiejetnosci zawodowych
0s6b z niepetnosprawnoscia

Wzrost udziatu oséb
z niepetnosprawnoscia

intelektualng w rynku pracy.

Regionalny Osrodek
Polityki Spotecznej
Samorzad powiatowy
Samorzad wojewddzki
Organizacje pozarzgdowe

Biznes



intelektualng oraz budowanie
pozytywnego wizerunku tej grupy na
rynku pracy;

- wypracowanie skutecznych formut
przeptywu informacji na temat
procedur, ulg z tytutu zatrudniania
0s6b z niepetnosprawnoscia
intelektualng;

- wsparcie merytoryczne
pracodawcow w zakresie tworzenia i
dostosowania stanowisk pracy;

- uzgodnienie profilu wspotpracy
miedzysektorowej umozliwiajgcej
tworzenie innowacyjnych rozwigzan,
diagnostyke realnych potrzeb
srodowiska dorostych osoéb z
niepetnosprawnoscig intelektualng
oraz wypracowywanie wspolnych

strategii dtugofalowych.

7. Wypracowanie strategii
informowania sektora biznesu o
potrzebie, warunkach, przywilejach
wynikajacych z zatrudniania oséb z
niepetnosprawnoscig intelektualnga:
- kampanie informacyjne, kampanie
spoteczne, docieranie do
pracodawcow z ofertg informacyjng
nt. specyfiki funkcjonowania,
mozliwosci i ograniczen zwigzanych z
funkcjonowaniem oséb z
niepetnosprawnoscig intelektualng;
- wigczenie watku aktywizacji
zawodowej w zakres problematyki
poruszanej w serialach i
paradokumentach;

- przygotowanie serii reportazy na
temat dobrych praktyk zawodowych w
wojewoddztwie wielkopolskim i
upowszechnianie go w mediach
lokalnych;

- opracowanie wirtualnego
informatora dla pracodawcéw — Kim
jest osoba z niepetnosprawnoscig
intelektualng? (krétki, przystepny,
uwzgledniajgcy perspektywe osoby z
niepetnosprawnoscig intelektualng).

Propagowanie wiedzy na temat
aktywizacji oséb z
niepetnosprawnoscia
intelektualng w szerszej
spotecznosci; destereotypizacja
0s6b niepetnosprawnoscia
intelektualng, zmiana wizerunku
z ,bierny — marginalizowany” na
,aktywny — potrzebny”.

Media lokalne, prasa,
radio, TV, Internet, portale
spotfecznosciowe,
niezalezni tworcy
(reporterzy,
dokumentalisci,
pracownicy reklamy)
Wojewoddzki Urzad Pracy
Lokalne urzedy pracy
Regionalny Osrodek
Polityki Spotecznej



10. Zwiekszenie poziomu wiedzy

rodzicéw na temat korzysci i mitow
zwigzanych z zatrudnieniem osoby z
niepetnosprawnoscig intelektualna.

Wypracowanie otwartego,
pozytywnego stosunku
rodzicow/opiekundw do podjecia
pracy przez osobe z
niepetnosprawnoscia
intelektualna.

Regionalny Osrodek
Polityki Spotecznej
Samorzad powiatowy
Samorzad wojewddzki
Organizacje pozarzgdowe

11. Wspieranie i promowanie rozwoju
spotdzielni socjalnych, zaktadéw pracy

chronionej, innych podmiotéw
tworzacych miejsca pracy dla oséb z
niepetnosprawnoscig intelektualna.

Poszerzenie oferty zatrudnienia
wspomaganego.

Regionalny Osrodek
Polityki Spoteczne;j
Samorzad powiatowy
Samorzad wojewddzki
Organizacje pozarzagdowe

4. SYTUACJA EMOCJONALNA DOROStYCH OSOB Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA INTELEKTUALNA

REKOMENDACIE

1. Tworzenie grup wsparcia

e dla rodzicow/ opiekundéw
(wsparcie systemowe juz od
momentu uzyskania diagnozy o
niepetnosprawnosci dziecka do
wieku senioralnego z
uwzglednieniem udzielenia
odpowiedniej pomocy na
réznych etapach zycia, w cykl
ktérego wpisane sg zadania
rozwojowe)

e dla rodzenstwa (jako grupy
potencjalnych opiekundw
dorostej siostry/brata z
niepetnosprawnoscia
intelektualna)

Uzupetnienie systemu wsparcia
skierowanego do 0so6b z
niepetnosprawnoscia
intelektualng o prace z
rodzinami (rodzice, rodzenstwo).

Organizacje pozarzgdowe
Placéwki oswiatowe

2. Oferta treningdéw
usamodzielniajgcych dla oséb z
niepetnosprawnoscig intelektualng i
ich rodzin:

e Efektywne sposoby
sobie z trudnymi emocjami,

e Komunikacja interpersonalna

e Samowiedza i samoswiadomosé

(moje mocne i stabe strony)

e  Trening ekonomiczny

radzenia

Edukacja ukierunkowana na
zmiane nawykdéw i wigczenie
efektywnych rozwigzan w zycie
codzienne. Zwiekszanie zakresu
doswiadczen zwigzanych z
zyciem codziennym, takze w
sferze planowania i
podejmowania decyzji.
Autonomizacja dorostej osoby z
niepetnosprawnoscia

Organizacje pozarzgdowe
- we wspotpracy z
psychologami



intelektualna. Przygotowanie
rodzicow.

3. Diagnoza stanu oferty wsparcia
psychologicznego dorostych oséb z
niepetnosprawnoscig intelektualng w
wojewodztwie wielkopolskim

Wsparcie dla projektowania

zmian.

Regionalny Osrodek
Polityki Spotecznej
(Obserwatorium Integracji
Spotecznej)

5. Kampanie spoteczne:

- obalajace bezzasadne
przyzwyczajenie, ze osoby
petnosprawne decydujg za
niepetnosprawne;

- niwelujgce stereotypy na temat osdb
z niepetnosprawnoscia intelektualng;
— propagujace wiedze o specyfice
rozwoju, funkcjonowaniu i potrzebach
tych osdb.

- promujgce zachowania prospoteczne
wobec 0séb z niepetnosprawnoscia

Inkluzja spoteczna w ramach
spotecznosci lokalnych (wtgczenie
w/w zadania w strategie rozwoju
miast, powiatéw, gmin)

Regionalny Osrodek
Polityki Spotecznej
Samorzad powiatowy
Samorzad wojewddzki
Organizacje pozarzgdowe

5. SYTUACJA SPOLECZNA DOROSLYCH OSOB Z NIEPEENOSPRAWNOSCIA INTELEKTUALNA

REKOMENDACIE

CEL

REKOMENDACIA

1. Przyjecie na szczeblu wojewddztwa
programu NORMALIZACJI ZYCIA oséb z
niepetnosprawnoscia intelektualng

mieszkajacych w Wielkopolsce

- propagowanie wiedzy nt.
niepetnosprawnosci
intelektualnej w srodowisku
lokalnym

- aktywne wtgczanie oséb w z
niepetnosprawnoscia
intelektualng w zycie $rodowisk
lokalnych

ADRESAT
REKOMENDACII

Organizacje pozarzagdowe,
Samorzad powiatowy
Samorzad wojewddzki
Organizacje religijne

2. Podejmowanie dziatan promujacych
odpowiedni sposéb przekazywania
diagnozy o zaburzeniach rozwoju, o
niepetnosprawnosci przez specjalistow
(zapobieganie lekowi rodzicéw, ich
bezradnosci).
Tworzenie grup wsparcia
e dla rodzicéw (wsparcie systemowe
juz od momentu uzyskania
diagnozy o niepetnosprawnosci
dziecka; edukacja rodzicéw nt.
wychowania usamodzielniajacego)

Uzupetnienie systemu wsparcia
skierowanego do 0sd6b z
niepetnosprawnoscia
intelektualng o prace z rodzinami
(rodzice, rodzenstwo).

Samorzad powiatowy
Samorzad wojewddzki



e dla rodzenstwa (jako grupy
potencjalnych opiekunéw dorostej
siostry/brata z niepetnospra-
whnoscig intelektualng)

Dostep do konsultacji
specjalistycznych dotyczacych rozwoju
i funkcjonowania dorostej osoby z
niepetnosprawnoscia intelektualng
(psycholog, pedagog specjalny, lekarz
psychiatra, seksuolog, geriatra,
genetykiin.).

3. Poszerzenie form rehabilitacji
spotecznej 0s6b z
niepetnosprawnoscig intelektualng
poprzez:

- trening usamodzielniajgcy w miejscu
zamieszkania (dla oséb nie objetych
wsparciem instytucjonalnym),

- promowanie wolontariatu
(nawigzywanie relacji, wspdlna
aktywnos¢ prozdrowotna, udziat w
imprezach).

Dostosowanie katalogu ustug do
potrzeb i mozliwosci oséb z
niepetnosprawnoscia

intelektualna.

Organizatorzy wsparcia
Organizacje pozarzadowe,
religijne

4. Aktualizacja (cykliczna) bazy danych
na temat instytucji wspierajgcych oséb
(w tym dorostych) z
niepetnosprawnoscig inteleltualna.

Dostarczenie osobom z
niepetnospra-wnoscia
intelektualng oraz ich rodzinom
aktualnych informacji na temat
oferty wsparcia instytucjonalnego
oraz proponowanego przez
organizacje pozarzagdowe

Regionalny Osrodek
Polityki Spotecznej

5. Zwiekszenie wiedzy orzecznikéw na
temat zagrozen wynikajacych z
btedéw popetnianych podczas
wpisywania przyczyny
niepetnosprawnosci w orzeczeniach
(np. ujmowanie niepetnosprawnosci
intelektualnej w katalogu chordb
psychicznych, pomijanie informacji o
innych sprzezonych zaburzeniach
powodujacych niepetnosprawnosé).

Zwiekszenie prawidtowosci i
funkcjonalnosci orzeczen o
stopniu niepetnosprawnosci.
Aktualizacja nazewnictwa w
aktach prawnych (zgodnosc z
legislacjg europejska i
klasyfikacjami diagnostycznymi;
zastgpienie okreslenia
uposledzenie umystowe
okresleniem niepetnosprawnos¢

intelektualna).

Wielkopolski Urzad
Wojewddzki

Powiatowe Centra Pomocy
Rodzinie

Regionalny Osrodek
Polityki Spotecznej
(Obserwatorium Integracji
Spotecznej)



WYKAZ SKROTOW

SDS — srodowiskowy dom samopomocy

POW — powiatowy osrodek wsparcia

DPS — dom pomocy spotecznej

WTZ - warsztat terapii zajeciowe;j

CIS - centrum integracji spotecznej

KIS — klub integracji spotecznej

ZAZ - zaktad aktywnosci zawodowej

ZPCh - zaktad pracy chronionej

OPS - osrodek pomocy spotecznej

PCPR — powiatowe centrum pomocy rodzinie

PFRON — Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych
ROPS — Regionalny Osrodek Polityki Spotecznej

WUW - Wielkopolski Urzagd Wojewddzki

UMWW — Urzad Marszatkowski Wojewddztwa Wielkopolskiego
PUP - powiatowy urzad pracy

BIP — biuletyn informacji publicznej
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Wykres 3.11. Subiektywne zadowolenie z pracy zatrudnionych o0séb z
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Wykres 7.8. Odsetek miejsc wykorzystanych przez osoby z niepetnosprawnosciag w
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