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Stowo wstepne

Organizacje Inclusion Europe oraz Inclusion International dziatajg na terenie Europy i poza
Europg na rzecz petnego, biorgcego pod uwage wszystkie aspekty zycia wigczenia
spotecznego 0s6b z niepetnosprawnoscig intelektualng. Z duma prezentujemy Panstwu
niniejszy Raport — efekt naszych zespoftowych wysitkdw. Pragniemy takze podziekowac
Norweskiemu Stowarzyszeniu ha Rzecz Osbéb z Niepetnosprawnoscia Rozwojowg za jego
wsparcie dla tego projektu.

W kazdym zakatku swiata ludzie z niepetnosprawnoscia intelektualng oraz ich rodziny nalezg
do najbiedniejszych z biednych. Wszedzie sg kraje lub regiony, ktére borykajg sie z wiekszg
niz inne liczbg probleméw i Europa nie jest tu wyjatkiem. Mimo, iz ogdlnie rzecz biorac
Europa to region silny gospodarczo, zaleznos¢ miedzy ubdstwem a niepetnosprawnoscia
intelektualng jest tu tak wyrazna, jak wszedzie indziej. Wszelkie dostepne dane mowig
0 niezwykle wysokim bezrobociu, stabym dostepie do edukacji i wylgczeniu spoteczno-
kulturalnym. Problemy te w wielkim stopniu dotykajg nie tylko samych osoéb
Z niepetnosprawnosciag intelektualng, ale i ich rodzin Rodziny czesto napotykajg bariery,
ktére nie pozwalajg na petne uczestnictwo w zyciu spotecznym — a przeciez to one sg
istotnym tgcznikiem miedzy osobg niepetnosprawng a lokalng spotecznoscia.

Niniejszy raport to trzecia publikacja z serii pieciu badan regionalnych (Ameryka Pétnocna
i Potudniowa, Europa, Bliski Wschod i Azja), ktére przyczynig sie do powstania swiatowego
raportu o ubdstwie i niepetnosprawnosci. W porownaniu z innymi regionami, o Europie
rzadko mysli sie w kontekscie biedy, jednak niepetnosprawnos¢ i ubdstwo idg ze sobg w
parze zaréwno wsrod europejskich krajow rozwijajacych sie, jak i zamoznych cztonkow Unii
Europejskiej. W krajach UE zajecie sie tg kwestig wymaga stworzenia krajowych strategii
wiaczenia osbéb z niepetnosprawnoscia intelektualng i ich rodzin. Jesli chodzi o gospodarki
znajdujgce sie w okresie transformaciji, Bank Swiatowy stwierdza w swoim raporcie, ze
»Zmiany spowodowane przejsciem do gospodarki rynkowej wymagaty kompletnej zmiany
systeméw opieki spotecznej. Wigzato sie to z gtebokimi zmianami na rynku pracy i innych
obszarach majacych wielki wptyw na zakres wigczenia spotecznego™. W miare postepu
reform gospodarczych zadajemy sobie w ramach niniejszej inicjatywy pytanie, czy obecnie
dostepne modele opieki nad osobami niepetnosprawnymi i ich rodzinami to jedyne
rozwigzanie dla krajow w okresie transformacji i czy mozna rozwazy¢ inne, alternatywne
rozwigzania.

Istnieje potrzeba zebrania wiekszej ilosci danych i przeprowadzenia badan na temat ubostwa
i niepetnosprawnosci intelektualnej w Europie. Dzieki takim danym i badaniom bedzie mozna
gtebiej zrozumie¢ problem i zaproponowac strategiczne rozwigzania. Niezbedny jest jednak
wysitek majacy na celu potgczenie gtosu samych zainteresowanych z procesem tworzenia
polityki wobec niepetnosprawnosci intelektualnej. Obecnie czesto bywa tak, ze nawet wsrdd
innych grup spotecznych cierpigcych z powodu wykluczenia oraz wsréd cierpigcych na inne
rodzaje niepetnosprawnosci nie rozumie sie i nie wystuchuje potrzeb oséb z
niepetnosprawnoscig intelektualng i ich rodzin.

Zywimy nadzieje, ze dane i konkluzje zawarte w niniejszym raporcie zwrécg uwage na
doswiadczenia ludzi niepetnosprawnych intelektualnie i ich rodzin i sprawig, ze ich gtos
styszany bedzie na roznych szczeblach wiadzy.

Francois Jan Diane Richler
Prezes Prezes
Inclusion Europe Inclusion International

! http://worldbank.org/WBSITE/EXTERNAL/COUNTRIES/ECAEXT/EXTECAREGTOPSOCPRO/



Streszczenie

Wiele o0s6b z niepelnosprawnoscig
intelektualng wraz z rodzinami doswiadcza
w Europie wykluczenia spotecznego
i ubdstwa. W niniejszym raporcie Inclusion
Europe oraz Inclusion International
dokonaty proby zidentyfikowania przyczyn
tego stanu rzeczy. Raport stanowi
przeglad  sytuacji  zyciowych  ludzi
niepetnosprawnych intelektualnie i ich
rodzin, oparty na wynikach badan oraz
prawdziwych historiach poszczegdlnych
osob. W niniejszej pracy rekomendujemy
i proponujemy takze $rodki, ktére nalezy
podja¢ w tworzeniu polityki wobec
niepetnosprawnosci  intelektualnej na
szczeblu  lokalnym,  krajowym  oraz
europejskim.

Osoby niepetnosprawne sg zazwyczaj
biedniejsze niz ogét spoteczenhstwa. Takze
zyjacy w ubdstwie sg czesto
niepetnosprawni. Bieda i niepetno-
sprawno$¢ wzmacniajg sie nawzajem,
przyczyniajac sie do wiekszej podatnosci
na krzywde i wykluczenie spoteczne.
Niepetnosprawno$¢ nie tylko nasila biede
poprzez zwiekszenie izolacji i ekono-
micznego nacisku na osobe, ale wplywa
takze na rodzine i stosunki miedzyludzkie
osoby niepetnosprawne;j.

W naszym studium zajmujemy sie
sytuacja o0s6b i rodzin pod katem
finansowym (niskie dochody i bezrobocie)
i nie-finansowym (ograniczony dostep do
gtdbwnego nurtu edukacji, opieki
zdrowotnej, mieszkalnictwa, zycia
spotfecznego i politycznego).

W wielu europejskich krajach systemy
Swiadczeh dla oséb niepetnosprawnych
intelektualnie sg oparte na dozwolonej
wysokosci dochodu i nie spetniajg
wymagan niepetnosprawnych. Wiadomo
powszechnie, Ze  niepetnosprawnosc
oznacza wyzszy koszt zycia dla osoby
niepetnosprawnej oraz/lub jej rodziny.
Z wynikdw naszych badan wynika, ze
najwiekszym, nie  rekompensowanym
z reguly kosztem jest formalna lub
nieformalna opieka nad osoba.
W dalszej kolejnosci mozna mowic
0 opiece zdrowotnej, nabywaniu urzadzen

i pomocy, kosztach ustug (rehabilitacja,
terapia lub opieka dzienna). Koszty
zwigzane z zapewnieniem opieki sg takze
gtébwng troskg rodzin o0s6b niepetno-
sprawnych intelektualnie. Badanie
pokazuije, ze wiekszos¢ osbb
z niepetnosprawnoscig  intelektualng
w Europie mieszka z rodzicami takze po
wejsciu w dorostos¢. Opieke zapewniajg
przewaznie matki i inne kobiety w rodzinie,
co przektada sie na pozycje rodziny na
rynku pracy, a konsekwencji na jej
przychéd. Rodzice czesto majg tez
trudnosci w godzeniu zycia zawodowego z
rodzinnym. W konsekwencji tego rodzice
i opiekunowie o0séb niepetnosprawnych
takze padajg  ofiarg  dyskryminacji
dotykajacej ich dzieci.

Opierajac sie na naszych wynikach mozna
stwierdzi¢, ze dodatkowe koszty zwigzane
Z niepetnosprawnosécig jedynie w czesci
pokrywane sg przez rdznego rodzaju
Swiadczenia, zwolnienia podatkowe,
zasitki i dodatki.

Sami niepetnosprawni oraz ich rodziny
muszg pokrywa¢ te koszty z wiasnej
kieszeni i w rezultacie rzadko sg w stanie
przyczynia¢ sie finansowo do zycia
spotecznosci. Rekompensata za
wymienione dodatkowe koszty stanowi
wazny element strategii rozwoju
spoteczehstwa promujgcego wilaczenie —
spoteczenstwa maksymalizujgcego
potencjat ludzki wszystkich obywateli.

Ludzie z niepetnosprawnosciq
intelektualng majgq utrudniony dostep do
rynku pracy z powodu istnienia barier
spotecznych, prawnych, fizycznych
i zwigzanych z podejsciem innych ludzi.
Pomimo podejmowania réznych Srodkow
(np. systemy zachet dla pracodawcow,
szkolenie oséb niepetnosprawnych w celu
utatwienia wejScia na rynek pracy,
zapewnianie wsparcia zaréwno osobom
niepetnosprawnym, jaki i ich praco-
dawcom, itd.), stopa bezrobocia wsrod
niepetnosprawnych intelektualnie pozo-
staje na bardzo wysokim poziomie
w poréwnaniu z resztg spoteczenstwa.



Wiekszos¢ oséb z niepetnosprawnoscig
intelektualng w  Europie doswiadcza
trudnosci w dostepie do edukacji
w gtdbwnym nurcie ze wzgledu na
negatywne podejscie szkot lub
spotecznosci. Wiekszos¢ dziatan ze strony
rzadéow skupia sie za zwiekszeniu
wsparcia (np. jesli chodzi o wyposazenie
szkoft, odpowiednie szkolenia dla

nauczycieli, dopasowanie programu
nauczania) w celu umozliwienia
i zwiekszenia dostepu dzieci

Z niepetnosprawnoscia intelektualng do
edukaciji.

Osoby z niepetnosprawnoscia
intelektualng  spotykaja  sie takze
z dyskryminacjg ze strony gtéwnego nurtu
opieki zdrowotnej.

Nieprzystosowanie systemow  opieki
zdrowotnej w  Europie  Srodkowej
i Wschodniej do wymagan
niepetnosprawnych i umieszczanie tych
ostatnich na koncu listy priorytetéw
jeszcze bardziej obcigza - takze
finansowo - osoby i ich rodziny.
Nieodpowiednie rozwigzania
zaobserwowac¢ mozna takze w systemach
opieki zdrowotnej niektérych ,starych”
krajow  UE. Konsekwencjg  stabej
dostepnosci opieki zdrowotnej lub jej
braku jest gorszy niz Srednia stan zdrowia
0s0b z niepetnosprawnoscig intelektualna.

W wielu europejskich krajach osoby z
niepetnosprawnoscig intelektualng zyja

wcigz w opartych na  segregacji
instytucjach, co stanowi jeden z
najbardziej  uderzajacych  przyktadow

wykluczenia spotecznego. Czesto wynika
to z nieodpowiedniego wsparcia w
spotecznosci i niedopasowanych ustug.
Ubéstwo bardzo wielu rodzin w Europie
Srodkowej i Wschodniej oznacza, ze
czesto instytucja jest ich jedynym
wyborem — a w wielu instytucjach warunki
sg ponizej jakichkolwiek standardéw.
Badania wykonane w ramach niniejszego

projektu wsrod stowarzyszen
cztonkowskich Inclusion Europe jasno
pokazuja, ze bieda i wykluczenie

spoteczne dotykajg w najwiekszym stopniu
niepetnosprawnych z krajow Europy

Srodkowej i Wschodniej. Bardzo wazne
jest zatem, by podja¢ dziatania majace na
celu przestrzeganie podstawowych praw
cziowieka i wigczenie 0sob
Z niepetnosprawnoscig intelektualng w
zycie ich spotecznosci.

Jeden z wnioskow raportu mowi o tym, ze
nie rozwinieto dotychczas spoéjnego planu
dziatan w kierunku wtaczenia spotecznego
0s6b z niepetnosprawnoscig intelektualna.
Jedng z przyczyn tego stanu rzeczy jest
brak zrozumienia i wiedzy o wymiarze
kwestii zwigzanych z politykg wobec
niepetnosprawnosci. Europejskie i krajowe
dane utrudniajg uzyskanie jasnego obrazu
i liczby o0séb z niepetnosprawnoscig
intelektualng, a takze liczby gospodarstw
domowych z osobami niepetnosprawnymi
intelektualnie.  Konieczne sg, wiec
dodatkowe dane dotyczace sytuaciji
zyciowej osoOb oraz ich udziatu w Zzyciu
spotecznym. Wskazniki dotyczace
niepetnosprawnych intelektualnie powinny
znajdowac sie w ogodlnych opracowaniach
dotyczacych skutecznosci polityki
wiaczenia spotecznego.

Biorac pod uwage zlozong nature
wykluczenia spotecznego, gtéwnym
zadaniem dla osob odpowiedzialnych za
procesy decyzyjne (zarbwno na poziomie
regionalnym, krajowym jak i Swiatowym)
powinno by¢ wigczenie
niepetnosprawnosci  intelektualnej do
gtébwnego nurtu réznych polityk i strategii.
Kwestie dotyczace niepetnosprawnosci
nalezy, wiec wiaczy¢ w planowanie,
wprowadzanie, monitoring, ocene i rewizje
dziatan na wszystkich szczeblach, od
lokalnego po swiatowy.

Unia Europejska musi przejac
odpowiedzialnos¢ i zajg¢ sie zwigzkiem
miedzy niepetnosprawnoscig intelektualna,
ubdéstwem i wykluczeniem spotecznym w
kontekscie unijnej polityki  witaczenia

spotecznego i zatrudnienia. Dziatania
poszczegodlnych  krajow cztonkowskich
powinny byc¢ systematycznie

monitorowane tak, aby zapewni¢ tej
szczegoOlnie wrazliwej grupie obywateli
Europy pefen udziat w zyciu spotecznym.



1 Wstep

Niniejszy raport jest owocem projektu
realizowanego przez Inclusion Europe we
wspoétpracy z Inclusion International i przy
finansowym wsparciu Norweskiego
Stowarzyszenia na Rzecz Oso6b
z Niepetnosprawnoscia ~ Rozwojowa.
Projekt stanowi czes¢ trzyletniej Swiatowej
inicjatywy, ktéra ma na celu zebranie
informacji  dotyczacych  doswiadczen
i wyzwan  zyciowych  wynikajacych
z ubostwa dla oséb niepetnosprawnych
intelektualnie i ich rodzin. Dzieki projektowi
ma by¢ takze mozliwe opracowanie
strategii uporania sie z wykluczeniem
spoteczno-ekonomicznym o0sob niepetno-
sprawnych.

Wstepna wersja raportu byta przedmiotem

dyskusji podczas konferencji w
Bukareszcie na temat niepetnosprawnosci
intelektualnej i ubdstwa, 21 i 22

pazdziernika 2005 roku. Wersja
ostateczna, zawierajgca takze efekty
konferencyjnych dyskusji, znajdzie sie w
przygotowywanym przez Inclusion
International $wiatowym raporcie na temat
statusu oséb niepetnosprawnych
intelektualnie  w  Milenijnych  Celach
Rozwojowych. Raport ten opublikowany
zostanie przed 14 Kongresem Inclusion
International w Acapulco, w 2006 roku.

Niniejszy raport jest oparty na:

1. Odpowiedziach z kwestionariusza
dotyczacych biedy i niepetno-
sprawnosci intelektualnej,
dostarczonych  przez  stowa-
rzyszenia zrzeszone w Inclusion
Europe;

2. Przegladzie istniejgcej literatury
tematycznej;

3. Badaniach tzw. grup fokusowych
— grup osob niepetnosprawnych

i czlonkéw ich rodzin, zorganizo-
wanych przez stowarzyszenia
zrzeszone w Inclusion Rumunia
(podstawg do dyskusji w grupach
byt kwestionariusz przyjety przez
Inclusion Europe).

Kwestionariusz uzyty w przygotowaniu
raportu miat na celu przeglad warunkow
pracy i zycia os6b z niepethosprawnoscig
intelektualng w Europie, jak réwniez
przeglad ustawodawstwa, strategii, polityki
oraz inicjatyw skierowanych przeciw
ubdstwu pojetemu ogdlnie oraz ubdstwu
0s0Ob z niepetnosprawnoscig intelektualna.
Otrzymano 24 odpowiedzi i pochodzity
one przede wszystkim od organizacji
cztonkowskich Inclusion Europe z 21
europejskich krajow?.

W mysl hasta ,gfosy lokalne powinny
prowadzi¢ do zmian globalnych”, niniejsze
studium oraz studia regionalne z innych
czedci Swiata opierajg sie na przestance,
ze doswiadczenia oséb na wiasnej skorze
cierpigcych z powodu ubostwa
i niepetnosprawnosci sg najcenniejszymi

,Lopiniami ekspertow” i najlepiej stuza
rozwijaniu strategii zwalczania
wykluczenia spotecznego.
Wielowymiarowa natura biedy

i wykluczenia spotecznego wymaga nie
tylko wiedzy o] statusie 0sob
niepetnosprawnych i ich rodzin, ale
i 0 wptywie polityki i sSrodkow panstwowych
na ich sytuacje. Stuchajac gtosu ludzi
doswiadczajgcych wykluczenia na co
dzien lepiej zrozumiemy ztozony charakter
barier spotecznych i barier w naszym
wiasnym Srodowisku.

2 Organizacje cztonkowskie Inclusion Europe
dostarczyty 22 odpowiedzi. Krajowy Urzad ds.
Oséb Niepetnosprawnych w Rumunii oraz
rumunskie stowarzyszenie .Esperando”
przestaty pozostate odpowiedzi.



1.1 Zrozumienie kwestii ubéstwa i wykluczenia
spotecznego oséb niepetnosprawnych

Zanim zajmiemy sie doktadniej sytuacjg osdb z niepetnosprawnoscig intelektualng i ich
rodzin, ktére cierpig z powodu ubédstwa i wykluczenia spotecznego, nalezy zrozumieé, co
kryje sie za pojeciami ,ubostwo” i ,wykluczenie spoteczne”.

Istniejg rézne definicje i interpretacje pojecia ,ubdstwo”, czesto w zaleznosci od danej
organizacji i jej polityki. Ogolny trend wskazuje na traktowanie ubdstwa jako zjawiska
wielowymiarowego® - tak okres$lity je réwniez Kopenhaski Szczyt na temat Rozwoju
Spotecznego z 1995 roku oraz Milenijne Cele Rozwojowe. Takze Bank Swiatowy definiuje
biede jako niedopuszczalne pozbawienie mozliwosci ekonomicznych, edukacji, zdrowia
i zywno$ci, bezpieczenstwa oraz brak przekazywania jednostce kompetencji niezbednych do
niezaleznego ksztattowania zycia. Program Rozwojowy Narodow Zjednoczonych (UNDP)
wprowadzit natomiast koncepcje rozwoju ludzkiego (tj. procesu zwiekszajagcego wybor
jednostki, jej godnos$é, szacunek do wiasnej osoby i status spoteczny) oraz koncepcije
ubostwa ludzkiego (ij. pozbawienie podstawowych zasobéw: diugiego i zdrowego zycia,
wiedzy, srodkéw ekonomicznych oraz udziatu w zyciu spotecznym).

OECD z kolei okresla pie¢ kategorii, wg ktorych ludzie ,sq pozbawiani istotnych elementéw
Zycia oraz umiejetnosci I postrzegani jako upoS$ledzeni w rdéznych spoteczenstwach
i kontekstach spotecznych™. Wymiary te wskazujg na nastepujgce zespoty umiejetnosci:
o Umigjetno$ci ekonomiczne (ij. zdolnosé to generowania dochodu, konsumpcji
i posiadania zasobow);
o Umigjetnosci ludzkie (tj. zdrowie, edukacja, odzywianie, czysta woda i schronienie
— podstawowe elementy dobrobytu i $rodki do poprawy jakosci zycia);
o UmigjetnoSci polityczne (tj. prawa cziowieka, gtos i pewien wptyw na polityke
panstwowa i priorytety polityczne);
e Umigjetnosci  spofeczno-kulturalne  (docenianie  uczestnictwa w  zyciu
spotecznym);
o Umigjetno$ci ochronne (wazne dla zapobiegania biedzie, pomagajace ludziom
przezwyciezy¢ zewnetrzne zagrozenia natury ekonomicznej).
Wszystkie te kategorie wptywajg na siebie nawzajem i sg powigzane, ukazujgc tym samym
charakter ubdstwa.

Na poziomie europejskim ,oficjalna” definicja ubdstwa uksztattowata sie wskutek powstania
programoéw przeciw ubdstwu i jest przez Unie Europejskg nadal uzywana®:

,Za biednych uznajemy ludzi, rodziny bgdz grupy ludzi, dla ktérych zasoby (materialne,
kulturalne i spoteczne) sg tak ograniczone, ze sq oni wytgczeni z minimalnego standardu
Zycia uznanego za mozliwy do zaakceptowania w kraju cztonkowskim, w ktorym Zzyjg te
osoby”.

(Decyzja Rady Europy z 19 grudnia 1984 roku).°

® Zob. Human Development Report 2003 — ,Millenium Development Goals: A Compact Among
Nations to End Human Poverty”, UNDP, New York-Oxford, 2003 and The DAC Guidelines. Poverty
reduction, OECD, 2001.

* The DAC Guidelines, OECD, str. 38-39

® Ramon Pena Casas, Christophe Degryse, Philippe Pochet, European Strategy in the Field of Poverty
and Social Exclusion, European Social Observatory, 2002, p.11

® On Specific Community Action to Combat Poverty (Council Decision of 19 December 1984), EEC
(1985), 85/8/EEC, Official Journal of the EEC, 2/24



Ta definicja znana jest jako relatywna definicja biedy i zaczeta by¢ uzywana przez Urzad
Statystyczny Wspodlnoty Europejskiej, EUROSTAT dzieki odniesieniu jej do pojecia dochodu
i progu dochodu:

» Za biedne uznajemy gospodarstwo domowe, kiedy jego dochod spada ponizej okreslonego
poziomu znanego jako linia ubdstwa. Poziom ten znajduje sie na
wysokosci 60% przecietnego dochodu netto ustandaryzowanego jednostkq konsumpcji.”

Ta definicja taczy biede z niskimi dochodami i nieréwnosciami w dystrybucji dochodu. Mimo,
ze definicja podkresla wielowymiarowy charakter ubdstwa, pojecie minimalnych lub
mozliwych do zaakceptowania standardow zycia pozostajg niejasne. Niejasna jest takze
tre$¢ wspomnianych zasobéw (materialnych, kulturalnych i spotecznych).”

Obok wielowymiarowej natury definicji, podkresla ona takze dynamiczny aspekt biedy jako
procesu prowadzgcego do wykluczenia spotecznego.

Studium przypadku
Ubodstwo i niepetnosprawnosé¢ intelektualna na Ukrainie

W Instytucie Rehabilitacji dla ludzi z niepetnosprawnoscig intelektualng jest chtopiec o
imieniu Andrij. Ma 9 lat, samotng matke i cierpi na zespdt Downa. Cate zycie spedzit w
pokoju bez okien, ktéry byt wszystkim naraz: sypialnig, kuchnia, fazienkg, toaletg itd. Jego
matka jest sprzataczka i bardzo niewiele zarabia.

Kiedy chtopiec trafit do osrodka (w wieku 5 lat), nie potrafit chodzi¢. Matka zostawiata go w
domu samego, bo sama musiata pracowac. Dla bezpieczenstwa Andrija kazata mu siadaé
w kacie, obstawiata krzestami i dawata kawatek chleba. Oczywiste wiec jest, ze chiopiec
nie chodzit ani nie méwit — nie miat ku temu zadnej okaz;ji.

Obecnie matka z dzieckiem zyjg w tych samych warunkach, jednak stan chtopca poprawit
sie. Umie chodzi¢, a nawet $wietnie radzi sobie z bieganiem. Rozwinat stownictwo, lubi
mowic, a wszyscy w osrodku bardzo go lubia.

Osrodek zorganizowat takze wiele spotkan z urzednikami w celu poprawy warunkow
zyciowych Andrija i jego matki, jednak dotychczas bezskutecznie. By¢ moze nowy rzad
zaradzi tej sytuacji.

Zrédio: Instytut Rehabilitacji Oséb z Niepetnosprawnoscig intelektualng im. Janusza
Kopracza, Ukraina 2005

Z historycznego punktu widzenia, René Lenoir byt chyba pierwszg osoba, ktéra uzyta
terminu ,wykluczenie spoteczne” w 1974 roku® do okres$lenia réznych grup spotecznych, od
ludzi spotecznie nieprzystosowanych do niepetnosprawnych czy oséb starszych®.

Pbézniejsze badania podjety proby wyjasnienia relatywnej definicji unijnej poprzez
dostarczenie adekwatnych, mierzalnych wskaznikéw. Pojecia wykluczenia spotecznego

’ Ramon Pena-Casas, Christophe Degryse, Philippe Pochet, Les indicateurs monetaires et non-
monetaires de pauvreteet d’exclusion sociale dans une perspective européenne, Observatoire social
européen, 2001, str. 21-22

® R. Lenoir, Les exclus: un francais sur dix, Le Seuil, Paris 1974

o Ogdlnie rzecz biorgc, koncepcja wykluczenia spotecznego definiowana jest przez potaczenie
z trzema powigzanymi sferami integrac;ji:

- sfera ekonomiczna (kwestie zatrudnienia i bezrobocia oraz braku zasobéw);

- nieuzywanie lub nierespektowanie fundamentalnych praw spotecznych, politycznych i obywatelskich;
- stosunki spoteczne, ktére moga ulec pogorszeniu przez kryzys ekonomiczny lub nierespektowanie
praw i wywota¢ proces relegacji spotecznej (ibid., str. 24)



i biedy postrzega sie wiec jako uzupetniajace sie nawzajem, nie za$ alternatywne®.
Koncepcja pozbawienia oraz braku zasobéw zdaje sie pokazywac podstawowe skfadniki
biedy, ktéorg w konsekwencji mozna zdefiniowa¢ jako pozbawienie z powodu braku
zasobdéw, na przykifad w formie:

a) dochodu w gotdéwce, niezbednego w uzyskaniu dostepu do rynku towardw i ustug;

b) dochodu w naturze, niezbednego w celu bezposredniego zaspokojenia potrzeb;

c) ustug publicznych — w obszarach takich jak zdrowie i edukacja, cze$ciowo

niedostepnych na zasadach rynkowych.

Wykluczenie spoteczne zawiera w sobie pojecie biedy, co oznacza dwa warunki spetniane
przez dwie koncepcje: po pierwsze, pojecie biedy musi odpowiada¢ na pytanie ,wykluczenie
z czego?’. Biede mozna postrzega¢ jako wykluczenie z podstawowych systeméw
spotecznych (np. rynku towardéw i ustug, rynku pracy, systemu opieki zdrowotnej, systemu
edukacyjnego itd.). Po drugie, wykluczenie spoteczne oznacza stabe badz nieistniejace
powigzania spoteczne, ale ,nie moze by¢ widziane w tej wylacznie perspektywie. Istniejg
bowiem formy ubdstwa, ktére niekoniecznie prowadzg wykluczenia spotecznego i nie mogg

byé jako takie wykluczenie postrzegane™*.

Jako ,wartos¢ dodang” koncepcji wykluczenia spotecznego w odniesieniu do biedy widzi
sie to, ze czasem nie pochodzi ona bezposrednio z braku zasobéw (i nie moze byé
postrzegana jako bieda).

Powszechna jest takze koncepcja ewolucji w odniesieniu do wykluczenia spotecznego,
procesu prowadzacego w miare uptywu czasu do coraz wiekszego wykluczenia. Analizujgc
przypadki biedy i wykluczenia nalezy przyjrze¢ sie mechanizmom, ktére do tych zjawisk
prowadzg, zwlaszcza tym zwigzanym bardziej ze spoteczenstwem, a nie jednostkg
(dynamika spoteczna).

Zrédio: Niepetnosprawnosé, ubostwo i rozwoj, DFID, 2000

Wrazliwos¢ Bieda
na biedg i
problemy

zdrowotne

Brak mozliwosci
rozwoju ludzkiego,
ekonomicznego i

Stygmat spoteczno- spotecznego

kulturalny — wykluczenie
spoteczne
Niepelnospr
awnos§¢

Ukcja uczestnictwa w
procesach decyzyjnych, .
brak praw obywatelskich i prawach spoteczno-
politycznych kulturalnych

1% Non-monetary indicators of poverty and social exclusion. Raport korcowy projektu “Non-monetary
indicators  of  well-being”, CESIS, str. 17-19. Wiecej informacji na  stronie
http:/europa.eu.int/comm/eurostat/research/index/htm?http:/europa.eu.int/comm/eurostat/research/sup
com.95/&1

" Ibid., str. 18



Ludzie niepetnosprawni jako grupa sa ubozsi od ogotu spoteczenstwa, a u oséb zyjacych
w biedzie z wigkszym prawdopodobieristwem moze wystapi¢ niepetnosprawnosé’?. Bieda
i niepelnosprawno$¢ wzmacniajg sie nawzajem, przyczyniajagc sie do ,zwiekszonej
wrazliwosci i wykluczenia”®. Niepetnosprawno$é nie tylko pogarsza biede zwiekszajac
izolacje i presje ekonomiczng na jednostke, ale wptywa takze na rodzine osoby
niepetnosprawnej. Rezultatem tego bftednego kota biedy i niepetnosprawnosci jest zia
sytuacja ekonomiczna oséb niepetnosprawnych w poréwnaniu z resztg spoteczenstwa.

Poniewaz bieda jest zaréwno przyczyna, jak i konsekwencjg braku dostepu do rozmaitych
mozliwosci zyciowych (edukacyjnych, zdrowotnych, zawodowych), wydaje sie jasnym, ze
w wielkim stopniu ,ubdéstwo samo w sobie uposledza. [...] Kiedy doda¢ do owego
»syndromu biedy” uposledzenie fizyczne badz umystowe, rezultat jest bardzo destrukcyjny

dla dotknietej osoby, jej rodziny i spotecznosci”*”.

Studium przypadku
Rodziny z niepetnosprawnymi dzieémi w Wielkiej Brytanii

Przynajmniej 55% rodzin z niepetnosprawnymi dzie¢mi zyje w ubdstwie. 84% rodzin z
niepetnosprawnymi dzie¢mi jest zadtuzona ($rednio zadtuzonych jest 47% gospodarstw
domowych).

Wiecej niz 80% matek dzieci z niepetnosprawnoscig jest bezrobotnych.

31% rodzin z dzieckiem niepetnosprawnym intelektualnie to rodziny z jednym rodzicem
samotnie wychowujgcym dziecko.

Wychowanie dziecka niepetnosprawnego kosztuje trzy razy wiecej niz petnosprawnego.

Finansowe réwnanie dla rodzin z dzieckiem niepetnosprawnym

Dodatkowe Niezdolnosé

Koszty do pracy Ubéstwo Zadtuzenie

Trzy razy wiekszy |+ |Tylko 16% = |55% rodzin z + | 84% rodzin z
koszt matek dzieckiem dzieckiem
wychowania zatrudnionych niepetnosprawnym niepetnosprawnym
dziecka na caty lub cierpi z powodu jest zadtuzonych
niepetnosprawnego pot etatu ubostwa

Zrédfo: Cathy Logerman, Eve Worral, Ordinary lives. Disabled children and their families. A guide for
donors and founders, New Philantrophy Capital, Czerwiec 2005

1.2  Strategia Unii Europejskiej skierowana przeciwko
ubéstwu i wykluczeniu spotecznemu oraz jej znaczenie
dla oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng

W 2000 roku zainicjowano w Lizbonie wazny proces majacy na celu zwalczanie problemu
ubdstwa na poziomie europejskim. Tak zwany ,proces lizbonski” poprzedzity dziatania na
rzecz konkretnych grup spotecznych, w tym niepetnosprawnych, jak roéwniez
niedofinansowany program zwalczania ubdstwa z konca lat siedemdziesigtych. W dalsze;j
kolejnosci pojawity sie Artykuly 136 oraz 137 Traktatu Amsterdamskiego mowigce
0 przeciwdziataniu wytaczeniu spotecznemu, przy czym Wspdlnota przejmowata w nich

2 Ann Elwan, Poverty and Disability. A Survey of the Literature, Bank Swiatowy, 1999

'3 Disability, poverty and development, Wydziat Rozwoju Miedzynarodowego (DFID), 2000, str.2

4 Bill Albert, Rob McBride & David Seddon, Perspectives on Disability. Poverty and Technology,
Raport to Healthlink Worldwide and GIC Itd., Uniwersytet East Anglia, Norwich, 2002, str. 18
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aktywng role uzupetniajgca wobec panstw czionkowskich. Podczas obrad Rady Unii
Europejskiej w Lizbonie wyrazono potrzebe stworzenia nowej inicjatywy nadajacej kierunek
dziataniom panstw cztonkowskich w sprawie ubdstwa i wykluczenia spotecznego.
Strategicznym celem stojacym za tg inicjatywg miato by¢ to, by Unia stata sie ,najbardziej
konkurencyjnq i oparta na wiedzy gospodarkg, z wiekszq iloSciq dobrych miejsc pracy
i wiekszg spéjnoscig spoteczng™. Dzieki temu ubdstwo powinno przestaé byé znaczacym
problemem do 2010 roku. Rada ustalita takze, ze kraje czlonkowskie majg za zadanie
koordynowac polityke zwalczania wykluczenia spotecznego i ubostwa na podstawie otwartej
metody i wspdlnych celéw, Krajowych Planéw Dziatania i dziatah wspdlnotowych.
W grudniu 2000 roku w Nicei Rada UE wprowadzita Otwartg Metode Koordynacji na polu
zwalczania ubdstwa i wykluczenia spotecznego oraz ustalita zestaw czterech wspdinych
celéw:

1. Umozliwienie udziatu w zatrudnieniu i zapewnienie dostepu do zasobow, praw,

towarow i ustug dla wszystkich;

2. Zapobieganie ryzykom zwigzanym z wykluczeniem;
3. Zapewnienie pomocy osobom najbardziej podatnym na krzywde;

4. Mobilizowanie wszystkich odpowiednich urzeddw i innych organow.

Unijne definicje ubéstwa, wykluczenia spotecznego i wiaczenia spotecznego

Ubdstwo: ludzie zyja w ubodstwie, jesli ich dochody i zasoby sg do tego stopnia
nieodpowiednie, ze wytgczajg ludzi ze standardu zycia uznawanego za mozliwy
do zaakceptowania w spoteczenstwie, w ktorym zyjg. Ze wzgledu na ubdstwo, ludzie ci
mogg doswiadczaé probleméw zwigzanych 2z bezrobociem, niskimi dochodami,
niewlasciwymi warunkami mieszkaniowymi i opieka zdrowotng oraz barier utrudniajacych
ksztatcenie, zycie kulturalne, sport i rekreacje. Sg ponadto czesto marginalizowani
i wylaczeni z uczestnictwa w stanowigcej norme dziatalnosci ekonomicznej, spotecznej
i kulturalnej a takze majg ograniczony dostep do podstawowych praw.

Wykluczenie spoteczne: to proces, w ktorym jednostka wypchnieta zostaje na margines
spoteczenstwa i nie moze uczestniczy¢é w nim w petni z powodu ubdstwa, braku
podstawowych mozliwosci edukacyjnych lub dyskryminacji. Taka sytuacja oddala dang
osobe od podjecia zatrudnienia, zarabiania pieniedzy, dalszego ksztatcenia oraz tworzenia
wiezi spotecznych. Ma ona niewielki dostep do sfer dzierzacych witadze i podejmujacych
decyzje, przez co czesto czuje sie niezdolna do przejecia catkowitej kontroli nad
codziennym zyciem.

Wiaczenie spoteczne: to proces, kitéry zapewnia ludziom zagrozonym przez ubdstwo
i wykluczenie spoteczne mozliwos¢ zdobycia zasobdéw niezbednych do petnego
uczestnictwa w zyciu spoteczno-ekonomicznym oraz kulturalnym i zycia na poziomie
uznawanym w ich spoteczenstwie za normalny. Proces ten zapewnia takze szerszy udziat
w podejmowaniu decyzji, co z kolei wptywa na zycie takich ludzi i ich dostep do
fundamentalnych praw.

Zrédto: Joint Report on Social Inclusion, Generalna Dyrekcja ds. Zatrudnienia i Polityki
Spotecznej przy Komisji Europejskiej, 2004

!> Rada Unii Europejskiej w Lizbonie, 23-24 marzec 2000, Presidency Conclusions, pelny tekst na
www.europarl.eu.int/summits/lisl_en.htm#a
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Krajowe Plany Dziatania na rzecz wigczenia spotecznego (NAPs Inclusion), postrzegane
jako wazny wktad w modernizacje europejskiego modelu spotecznego, majg za zadanie grac
kluczowa role w tym procesie. Powinny one przetozy¢ cele ogélne na polityki krajowe, biorgc
przy tym pod uwage lokalng specyfike i systemy opieki spoteczne;.

Analiza procesu NAPs sporzadzona przez Inclusion Europe pokazata jednak, ze na poziomie
krajowym czesto nie jest to widoczne i przejrzyste. W rezultacie spoteczenstwo obywatelskie
nie ma wielkiego wptywu na ustalanie polityki w sprawie wykluczenia spotecznego.

Komisja Europejska probuje umiesci¢ kwestie niepetnosprawnosci na liscie zadan polityki
spotecznej i okreslita niepetnosprawnych jako grupe wrazliwg spotecznie'®, szczegéinie
narazong na wykluczenie spoteczne. Pomimo podjecia rozmaitych srodkéw na rzecz
spojnosci spotecznej i lepszej integracji osob niepetnosprawnych przez wiekszos¢ krajow
cztonkowskich, badania wykazujg co nastepuje:

e Osoby niepetnosprawne sg szczegdlnie narazone na wykluczenie spoteczne;

e Sredni dochdd rodziny jest znacznie nizszy w przypadku rodzin z jedng osoba
niepetnosprawng;

e Istnieje jednoznaczne powigzanie pomiedzy stopniem upo$ledzenia i stopniem
wykluczenia spotecznego oraz ubdstwa;

e Kobiety niepetnosprawne bardzo czesto cierpig z powodu ubdstwa i wykluczenia
spotecznego;

e Osoby niepetnosprawne zyjgce w instytucjach z reguty nie cierpia z powodu
znacznego ubdstwa, za to sg ofiarami ogromnego wykluczenia spotecznego®’.

Komisja Europejska opracowata takze wskazniki, ktére identyfikujg osoby niepetnosprawne
jako grupe zagrozong ubdstwem i wykluczeniem spotecznym. Wskazniki te jednak nie sg
bardzo funkcjonalne i stad brak oficjalnych statystycznych danych dotyczacych osoéb
niepetnosprawnych. Jest to jeden z wnioskéw niniejszego raportu.

16 ,Grupy wrazliwe [...] Osoby niepetnosprawne: wszystkie panstwa czionkowskie rozwijajg szeroki
zakres dziatan oraz instrumentdw majacych na celu poprawe poziomu zatrudnienia o0sob
niepetnosprawnych. Zajmowanie sie jedynie potrzebami finansowymi takich oséb i wyptacanie im
Swiadczen jest niewystarczajgce, poniewaz wielu beneficjentéw ciggle jest wylaczonych z rynku
zatrudnienia i bardziej ogolnie — ze spoteczenstwa. Obok rehabilitacji i szkolen, osobom
niepetnosprawnym oferuje sie roéznego typu programy wspierajace zatrudnienie: doptaty do
zatrudnienia, prace chroniong i ciggte wsparcie w zakresie pomocy i utatwien oraz zwigzanych z nimi
kosztéw, kiedy dana osoba niepetnosprawna przejdzie ze swiadczeh do ptatnego zatrudnienia.” —
Joint Report on Social Inclusion, Generalna Dyrekcja ds. Zatrudnienia i Polityki Spotecznej przy
Komisji Europejskiej, str. 50-51

Y Handicap et exclusion sociale dans I'Union europeenne. Le temps du changement, les outils du
changement. Rapport d’etude final — projekt wspierany przez Komisje Europejska, 2002; udziat braty
nastepujace organizacje: Krajowa Federacja na rzecz Niepetnosprawnych z Grecji, Rady Krajowe z
Hiszpanii, Francji, Finlandii i Szwecji, Mental Health Europe, Inclusion Europe, Europejska Unia
Niewidomych, Europejskie Forum Niepetnosprawnosci.
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Krajowe Plany Dziatlania na rzecz wigczenia spotecznego

.Niepetnosprawnos¢ oznacza ryzyko znalezienia sie w niekorzystnej sytuacji wzgledem
pozostatych cztonkéw spoteczenstwa, a sytuacja ta moze prowadzi¢ nawet do wykluczenia
spotecznego. Osoby o gtebokim stopniu niepetnosprawnosci sg najbardziej zagrozone.
Pomimo srodkéw i dziatan podejmowanych ostatnio w celu zapobiegania wylgczeniu
spotecznemu niepetnosprawnych, pewne bezposrednie i posrednie formy dyskryminaciji
nadal maja sie dobrze w wielu obszarach. Brak aktualnych, petnych danych statystycznych
na temat liczebnosci i struktury grup niepetnosprawnych a szacunki opierajg sie na
wynikach badan przeprowadzanych na probkach. Badanie przeprowadzone w 1993 roku
przy okazji przygotowywania krajowych planéw przeciwdziatania negatywnym skutkom
niepetnosprawnosci ocenita, ze niepetnosprawni stanowig 10% populacji liczacej 1200000
ludzi. Grupa ta ma wiec znaczacy rozmiar, ale jest takze bardzo heterogeniczna —
niepetnosprawni réznig sie ze wzgledu na rodzaj i stopieh niepetnosprawnosci.

Osoby niepetnosprawne ZzZyjgce w instytucjach sg szczegdlnie zagrozone wykluczeniem
spotecznym. Okoto 19 000 z nich na state mieszka w instytucjach (15000 cierpi na
niepetnosprawnos¢ intelektualna lub zwielokrotniong)

Zrédto: Krajowy Plan Dziatania na rzecz wigczenia spotecznego, 2004-06, Czechy

,0d 1998 roku zmienit sie paradygmat polityki wobec niepetnosprawnych w Niemczech.
Przeprowadzono najwieksze reformy ustawodawcze od lat siedemdziesigtych, co
przyczynito sie do znacznej poprawy warunkéw zycia osob niepetnosprawnych. Ulepszono
dostep niepetnosprawnych do rynku pracy przez wyznaczenie konkretnych celéow i podjecie
zdecydowanych dziatan. Bezrobocie wsréd najciezej niepetnosprawnych, srednio 18% w
poréwnaniu z ogolng stopg bezrobocia na wysokosci 11,1%, spadto znaczaco do poziomu
15,4% (rok 2002).

Od tamtej pory rozwdj rynku pracy przektada sie takze na osoby niepetnosprawne. Rzad
Federalny kontynuuje swag polityke i dziala na rzecz umocnienia rownosci i
samostanowionego udziatu osob niepetnosprawnych w zyciu spotecznym.”

Zrédio: Strategies to Enhance Social Integration, National Action Plan against Poverty and Social
Inclusion, 2003-2005, Niemcy

Wydaje sie, ze trudnosci, ktére zidentyfikowano w obszarze polityki UE wobec
niepetnosprawnych™® biorg sie stad, iz polityka kazdego kraju wobec niepetnosprawnych jest
w istocie mieszankg kilku polityk wobec kilku réznych grup. To, co w jednym kraju jest
polityka wobec kwestii niepetnosprawnosci, w drugim jest politykg w innej sferze i o innej
nazwie. Niektére kraje na przyktad majg osobny system opieki spotecznej dla
niepetnosprawnych, inne za$ zaktadajg opieke nad niepetnosprawnymi w ramach systemu
powszechnie dostepnego.

Komisja wielokrotnie sugerowata, ze ,spoteczny model” niepetnosprawnosci jest tym, ktéry
powinien by¢ brany pod uwage, jednak nie zaproponowata wspolnej definicji
niepetnosprawnosci. Niepetnosprawno$¢ jest wiec widziana jako naturalny cel polityk
dazacych do wigczenia spotecznego. Tej koncepcji nie wprowadzono jednak dotychczas w
zycie. Oznacza to, ze stopy zatrudnienia wsréd niepetnosprawnych i inne mierniki dobrobytu
niepetnosprawnych proponowane sag jako wskazniki wykluczenia spotecznego i punkty
odniesienia dla polityki wobec niepetnosprawnych.

'® Deborah Mabbet, Disability and Social Exclusion in Europe, Brunel University, 2003, str.2. Autor
artykutu odwotuje sie takze do badania przeprowadzonego przez Uniwersytet Brunel przy wsparciu
Komisji Europeskiej w 2002: Definitions of Disability in Europe. A Comparative Analysis
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Plan Dziatania Rady Europy®® majacy na celu promocje praw i petnego uczestnictwa oséb
niepetnosprawnych w spoteczenstwie takze nie zawiera definicji niepeinosprawnosci i
uznaje, ze jest to kwestia poszczegolnych krajéw i ich polityk. Plan mowi o wszystkich
obszarach zycia os6b niepetnosprawnych, jednak do kwestii ubdstwa odwotuje sie jedynie
posrednio.

Plan ma na celu stworzenie elastycznych ram dziatania, mozliwych do zastosowania w
specyficznych warunkach poszczegdlnych krajéw. Ma za zadanie stuzy¢ jako mapa dla oséb
ustalajgcych polityke, utatwiajgca prace koncepcyjna, dopasowywanie, przekierowanie i
wprowadzanie w zycie planéw i strategii innowacyjnych®.

Badanie przeprowadzone niedawno przez Inclusion Europe®* pokazuje, ze osoby z
niepetnosprawnoscig intelektualng majg trudnosci w dostepie do prawa i wymiaru
sprawiedliwoéci we wszystkich krajach UE oraz krajach skupionych w Radzie Europy.
Dostep do praw na zasadzie rownosci jest kwestig fundamentalng przy zmniejszeniu
ubdstwa i wykluczenia spotecznego oraz umocnieniu rzagdéw demokratycznych.

Rezultatem wspomnianego ograniczonego dostepu do praw jest brak mozliwosci walki oséb
niepetnosprawnych z grozgcym im wykluczeniem spotecznym. Istnieje wiec potrzeba reformy
systemu prawnego i administracyjnego, by przesung¢ wiecej kompetencji w strone oséb
stojacych w niekorzystnej sytuacji zyciowej ze wzgledu na niepetnosprawnosé¢. Taka zmiana
umozliwi osobom samodzielng walke o przystugujgce im prawa.

Po wiekach wykluczenia spotecznego osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng stajg sie w
coraz wiekszym stopniu zaangazowane w zabieganie o swoje prawa. Zaréwno rzady krajow
cztonkowskich, jak i Unie Europejska majg obowigzek wspierania procesu przekazywania
kompetencji (ang. Empowerment) oraz zapewniania wszystkim bez wyjatku obywatelom
réwnego dostepu do praw.

1.3 Podstawowe dane dotyczace niepetnosprawnosci
w Europie

Brak jest dostatecznych informacji i petnego zrozumienia zakresu i wymiaru
niepetnosprawnosci w Europie. Dane statystyczne Eurostatu i poszczegdlnych krajéw
cztonkowskich nie pozwalajg na doktadne okres$lenie liczby oséb niepetnosprawnych czy
liczby gospodarstw domowych, w ktérych zyjg osoby niepetnosprawne.

W badaniu poziomu zatrudnienia oséb niepetnosprawnych oraz cierpigcych na diugotrwate
problemy zdrowotne z 2002 roku Eurostat za takie osoby uznaje ,tych, ktérzy podali, ze
cierpig dtugotrwale na problem natury zdrowotnej lub niepetnosprawnosc¢ juz 6 miesiecy lub

oczekuja, ze przynajmniej tak dtugo bedg nan cierpieé¢’?.

¥ Rada Europy to miedzyrzadowa organizacja, oddzielna od Unii Europejskiej. Zatozono ja w 1949
roku. Obecnie jest w niej 46 krajow, a 21 z nich to kraje Europy Srodkowo-Wschodniej.

%% Draft Council of Europe Action Plan — plan majacy na celu promocje praw i petnego uczestnictwa
os6éb niepetnosprawnych w spoteczenstwie; poprawa jakosci zycia osdb niepetnosprawnych w
Europie 2006-2015

! Equal Rights for Alll Access to Right and Justice for People with Intellectual Disabilities, Inclusion
Europe, Bruksela 2005

*2 Didier Dupre — Antii Karjalainen, Employment of disabled people in Europe in 2002, temat 3 —
26/2003, Eurostat, 2003
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Wedle Eurostatu®, udziat procentowy takich oséb w ,starych” krajach cztonkowskich
przedstawia sie nastepujgco:

Wystepowanie diugotrwatych probleméw zdrowotnych lub
niepetnosprawnosci (LSHPD), w krajach Unii Europejskiej

B DK D EL E F IRL | L NL A P FIN S UK
Ogoétem 184 199 112 103 87 246 110 6.6 11.7 254 128 201 322 199 27.2
Kobiety 179 211 103 106 80 246 105 63 96 264 116 216 336 216 278
Mezczyzni | 189 188 122 99 94 243 116 7.0 137 245 140 30.7 30.7 182 26.7

Eurostat osobno przedstawia sytuacje w krajach, ktére niedawno wstgpity do Unii, krajach-
kandydatach oraz krajach-cztonkach Europejskiego Stowarzyszenia Wolnego Handlu

(EFTA):

Wystepowanie dtugotrwatych probleméw zdrowotnych zwigzanych
z niepetnosprawnoscia (LSHPD), w krajach przystepujacych, kandydujacych, panstw
Europejskiego Stowarzyszenia Wolnego Handlu oraz skupisk geograficznych

cz EE cy LT HU MT S| SK NO RO EUR EUR KWST RAZE
12 15 E M
PUJAC
E
202 237 122 84 113 85 195 82 165 58 141 164 143 15.7 | Ogétem
211 242 111 85 113 73 191 82 174 65 139 163 145 15.6 | Kobiety
192 231 134 83 113 97 199 8.1 155 50 144 165 14.0 15.7 | Mezczyzni

Trudno jest réwniez doktadnie stwierdzi¢, ktére z danych z ponizszej tabeli (z tego samego
badania Eurostatu) odnosza sie do oséb z niepetnosprawnoscia intelektualna;

Rozktad (%) w populacji dlugotrwatych probleméw zdrowotnych lub
niepetnosprawnosci (LSHPD)

Ogétem LSHPD
Typ LSHPD

Ramiona lub przedramiona
Nogi lub stopy

Plecy lub szyja

Problemy ze wzrokiem

% bid., str. 2-3

15

UE-15

100.0

6.6
114
19.0

2.6

Ogéiem
K.WSTE | KOBIETY | MEZCZYZNI OGOLEM
PUJACE
100.0 100.0 100.0 100.0
3.8 7.1 5.8 6.4
14.0 11.3 12.0 11.7
17.1 18.8 18.1 18.5
4.3 2.6 3.0 2.8




Problemy ze stuchem 2.1 1.2 1.6 2.4 2.0
Wady wymowy 0.3 0.4 0.3 0.4 0.4
Schorzenia skory 2.6 3.6 2.7 2.5 2.6
Klatka piersiowa lub oddychanie 10.6 6.1 9.9 10.1 10.0
Serce, ci$nienie krwi lub krgzenie 125 20.6 12.2 15.4 13.8
Zotadek, watroba, nerki lub trawienie 5.1 7.1 53 5.6 5.4
Cukrzyca 4.0 4.6 3.6 4.5 4.1
Epilepsja 1.4 1.2 1.3 14 1.3
Upos$ledzenie mentalne, nerwowe, emocjonalne 9.6 7.7 9.5 9.4 9.5
Inne postepujace schorzenie 34 2.0 3.8 2.5 3.2
Inne typy LSHPD 8.9 6.2 9.9 6.9 8.4
Przyczyna LSHPD

Wada wrodzona lub powstata w wyniku porodu 17.9 10.8 16.5 17.3 16.9
Choroby zawodowe 13.3 12.8 10.8 15.6 13.2
Choroby zawodowe powstate w wyniku wypadkow, 5.6 35 2.8 7.7 5.2
réwniez wypadki drogowe w trakcie wykonywania pracy

Wypadki drogowe lub uszkodzenia ciata poza miejscem 3.3 2.4 2.7 3.7 3.2
pracy

Woypadki powstate w domu, w czasie uprawiania sportu, 35 35 3.1 3.9 3.5
wypoczynku

Choroby nie zwigzane z pracg zawodowg 50.2 56.6 55.8 44.8 50.3
Nieznane przyczyny 6.1 104 8.4 7.1 7.7
Okres trwania poczawszy od wystapienia

Mniej niz rok 8.1 5.0 7.7 7.7 7.7
l=<lat<2 7.8 5.8 7.7 7.4 7.5
2=<lat<3 8.7 7.4 8.7 8.8 8.6
3=<lat<5 13.7 13.6 13.9 13.7 13.8
5=<lat<10 22.2 25.9 22.6 22.4 225
> =10 lat 39.4 42.2 394 40.3 39.8

Niezbedne sg wiec dodatkowe informacje dotyczace sytuacji oséb niepetnosprawnych i ich
udziatu w zyciu spotecznym. Odniesienia do niepetnosprawnosci powinny by¢ zawarte

w liscie wskaznikdw uzywanych do oceny polityki wiaczenia spotecznego?

** Handicap et exclusion sociale dans I'Union europeenne
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Ubodstwo i

wykluczenie

spoteczne

wsrod

z niepetnosprawnoscia intelektualng i ich rodzin

osob

Celem niniejszego studium jest identyfikacja i lepsze zrozumienie rozmiaréw wykluczenia
spotecznego i ubdstwa wsrdod osdb z niepetnosprawnoscig intelektualng i ich rodzin.
Oficjalne statystyki na poziomie krajowym i europejskim nie dostarczajg informac;i

dotyczacych tych grup.

Osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng (procentowo)
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2.0
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Trzydziesci szes¢ krajowych organizacji cztonkowskich Inclusion Europe stanowi wazne
zréodto wiedzy o warunkach zyciowych oséb z niepetnosprawnoscia intelektualna.
Organizacje te przemawiajg w imieniu 0sob z niepetnosprawnoscig oraz ich rodzin w catej
Europie a takze udzielajg im wsparcia.

Uznaje sie powszechnie, ze tendencje w ubdstwie sg bezposrednio zwigzane z poziomem
i jakoscig zatrudnienia oraz systemem wspierania dochodéw?. Informacje zawarte w tej
czedci niniejszego raportu pochodzg z 24 odpowiedzi na kwestionariusz (Aneks Il)
przeprowadzony w 21 europejskich krajach.

Wedtug informacji pochodzacych od organizacji cztonkowskich Inclusion Europe, odsetek
0s6b z niepetnosprawnoscig intelektualng rézni sie pomiedzy poszczegdinymi krajami.
Odzwierciedla to réznice miedzy definicjami niepetnosprawnosci intelektualnej.

Studium przypadku

Eugenia ma 20 lat i umiarkowang niepetnosprawnos¢ intelektualng. Uczeszcza do osrodka
opieki dziennej w Timisoarze. Mieszka z dwojgiem rodzicow w trzypokojowym domu
wyposazonym w kuchnig, toalete lecz bez fazienki. Ma réwniez brata oraz 3 siostry. W
zimie dogrzewane w domu jest tylko jedno pomieszczenie, nie ma centralnego ogrzewania
i gorgcej wody.

Matka Eugenii ma problemy zdrowotne i czeka na operacje, ojciec jest pracownikiem
fizycznym. Dwie siostry nie majg pracy, trzecia jeszcze sie uczy. Brat jest niepetnosprawny
w stopniu ciezkim i wymaga ciagtej opieki medycznej. Co miesigc dostaje on z Krajowego
Inspektoratu ds. Oséb Niepetnosprawnych réwnowartos¢ ok. 20 euro. Role osobistego
asystenta w jego przypadku petni matka.

Dochod rodziny to réwnowartos¢ 150 euro, za$ niezbedne wydatki przedstawiajg sie
nastepujaco:

Czynsz — 14 euro

Energia — 9 euro

Woda — 11 euro

Jedzenie — 100 euro

Opat — 152 euro

Leki dla matki — 20 euro

Razem — 306 euro

Wiele rodzin jest wiec permanentnie zadtuzonych i nie jest w stanie zaspokoi¢ w petni
nawet podstawowych potrzeb typu ogrzewanie.

Zrédto: Inclusion Rumunia, 2005

Wewnatrz kategorii niepetnosprawnych intelektualnie rézne sg szacunki dotyczace osob o
gtebokim stopniu uposledzenia: od 4,1% takich osob w Irlandii, 4,19% w Macedonii, 5% w
Stowenii i Grecji, przez 11,11% w Chorwaciji, 13, 21% w Rumunii, 15% w Butgarii, az do 19%
na Cyprze.

Trudno jest jednoznacznie oddzieli¢ poszczegdlne poziomy niepetnosprawnosci wewnatrz
omawianej grupy, poniewaz definicje niepetnosprawnosci réznig sie od kraju do kraju. W
statystykach niemieckich na przyktad osoby o tagodnym i umiarkowanym stopniu
niepetnosprawnosci grupowane sg razem i stanowig ok. 80% wszystkich oséb z
niepetnosprawnoscig intelektualna, pozostate 20% to osoby z gteboka niepetnosprawnoscia.
Ta ostatnia grupa na Litwie okreslana jest mianem ,| grupy niepetnosprawnosci” i stanowi
13% niepetnosprawnych intelektualnie. Il grupa niepetnosprawnosci to osoby o
umiarkowanym jej stopniu i jest ich okoto 60%, zas Ill grupa to niepetnosprawni intelektualnie

?® National Plan Against Poverty and Social Exclusion 2003-2005, Irlandia, str. 3
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w stopniu tagodnym — tych jest 27%. W niektorych krajach urzedy zbierajg informacje
statystyczne w celu planowania polityki, w innych z kolei dostepne sg tylko szacunkowe
dane.

Studium przypadku
Ubédstwo i niepetnosprawnosé intelektualna w Stowenii

Najbardziej typowym przyktadem ubdstwa w Stowenii jest osoba niepetnosprawna
intelektualnie mieszkajgca jedynie z jej/jego starszg matka. Jesli matka pracuje na roli (tak
zdarza sie bardzo czesto), ma bardzo niskg rente, czasem ponizej wysoko$ci zasitkdw
socjalnych. Jedynym dochodem osoby niepetnosprawnej jest jej zasitek dla
niepetnosprawnych co sprawia, ze ogolny dochéd gospodarstwa domowego jest na bardzo
niskim poziomie.

Jesli ze osoba niepetnosprawna otrzymuje 230 euro miesiecznie, matka — okoto 100 euro,
taczny dochdd wynosi okoto 330 euro. Taka kwota nie wystarcza na pokrycie kosztow
normalnego zycia w Stowenii — tym bardziej, jesli do obcigzen dochodza podatki, jakie
trzeba ptaci¢ na przykfad z tytutu posiadania domu.

Czionkowie stowenskich stowarzyszeh to z reguty stabo zarabiajgcy rodzice z nizszych klas
spotecznych. Dzieki statusowi cztonka moga sie przynajmniej ubiega¢ o ré6znego rodzaju
rekompensaty i dodatki (np. z tytutu podrézy itp.). Lepiej sytuowani zazwyczaj rozwigzujg
swoje problemy wlasnymi srodkami finansowymi, optacajac na przyktad specjalistyczng
opieke medyczng czy rehabilitacyjng dzieci od wczesnych lat. Tego typu ustugi rzadko sg
dostepne bezptatnie dla biedniejszych rodzin, co sprawia, ze przepas¢ miedzy bogatymi i
biednymi pogtebia sie.

Zrédfo: Stowarzyszenie SOZITJE, Stowenia, 2005

2.1 Niskie dochody oséb z niepetnosprawnoscia
intelektualng

Przy opracowywaniu kwestionariusza do niniejszego raportu zatozylismy, ze dochody oséb z
niepetnosprawnoscig intelektualng i ich rodzin pochodzg gtéwnie z dwoch zrodet: socjalnego
(w gotébwce lub w naturze) oraz z zatrudnienia. PotrzebowaliSmy, wiec informacji
dotyczacych nastepujgcych potencjalnych zrédet wsparcia dochodu dostepnych dla oséb z
niepetnosprawnosciq i ich rodzin:

e Renty / zasitki / $wiadczenia
Rekompensaty i zwroty za podroze
Zwolnienia podatkowe
Dodatki na opieke
Doptaty do szkolen
Inne

Probowalismy takze uzyskac¢ informacje o konkretnych wydatkach stuzgcych wsparciu osob
z niepetnosprawnoscia intelektualng na poziomie krajowym. W wiekszosci przypadkow takie
dane byly nieosiggalne, czasami dostepne byty dane dotyczace wydatkéw na wszystkie
kategorie niepetnosprawnosci. Tylko niektére kraje dysponujg danymi o wydatkach na osoby
niepetnosprawne intelektualnie: w Butgarii jest to 13 650 000 euro, wliczajgc koszt personelu
instytucji i osrodkéw opieki dziennej. Na Cyprze wydaje sie okoto 8 000 000 euro, zas w
Niemczech 10,9 miliardow euro (kwota z 2003 roku).
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Najpowszechniejszg formg wsparcia finansowego jest zasitek dla niepetnosprawnych. Jego
wysokos¢ rézni sie w catej Europie, od 40-45 euro w Butgarii i Rumunii, 55-65 euro na
Wegrzech i w Estonii, 230 euro w Stowenii, 250 w Greciji, 500 na Cyprze, 600-700 euro we
Francji, Niemczech i Irlandii, az do 1800 euro w Danii.

Studium przypadku

Florin ma 25 lat i cierpi na autyzm. Uczeszcza do osrodka dziennego Inclusion Rumunia
dla dorostych z niepetnosprawnoscig intelektualng w Bukareszcie. Co miesigc otrzymuje
zasitek — rownowartos¢ 40 euro. Jego owdowiata matka pracuje jako osobisty opiekun syna
i zarabia rownowartos¢ 90 euro miesiecznie. Jej pensja finansowana jest przez
bukaresztanski Wydziat Opieki Spotecznej. Miesieczny dochéd Florina i jego matki wynosi
wiec 130 euro.

Wedtug nadania Instytutu Gallupa (z pazdziernika 2004 roku), w Rumunii kwota niezbedna
do przezycia na normalnym poziomie miesigca dla jednej osoby zyjacej w miescie wynosi
220 euro, za$ na obszarach wiejskich — 105 euro. Opisana wyzej rodzina zyje daleko
ponizej granicy ubostwa.

Zrédfo: Inclusion Rumunia, 2005

Powszechnie uznaje sie®®, Zze niepetnosprawno$¢ decyduje o istnieniu dodatkowych
wydatkéow dla osoby niepetnosprawnej i/lub jej rodziny. Wyniki prezentowanych tu badan
pokazujg, ze najwiekszym nie wyrébwnanym kosztem zwigzanym z niepetnosprawnoscig jest
koszt opieki (zarbwno formalnej, jak i nieformalnej). W dalszej kolejnosci jest opieka
zdrowotna, wyposazenie i koszty ustug (rehabilitacja, terapia i opieka dzienna).

Nie zrekompensowane wydatki
zwigzane z niepetnosprawnoscia

Opieka Opieka zdrowotna Pomoce Ustugi

% Zob. na przyktad Noel Smith, Sue Middleton, Kate Ashton Brooks, Lynne Cox, Barbara Dobson w
Lorna Reith Disabled people’s cost of living. More than you would think, Uniwersytet Loughborough,
2004
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Studium przypadku
Ubodstwo i niepetnosprawnos¢ intelektualna w Estonii

Ta rodzina mieszka w stolicy Estonii, Tallinie. Matka pracuje na uniwersytecie, jest
psychologiem. Ojciec pracuje jako kierownik linii produkcyjnej. Majg dwdéjke dzieci; starszy
syn ma 12 i jest niepetnosprawny w stopniu gtebokim, mtodszy ma 7 lat. Majg dziatke w
tadnej czesci miasta. Mimo, iz rodzice pracuja, ich taczne dochody pozostajg ponizej
estonskiej Sredniej.

Ze wzgledu na brak pieniedzy i dodatkowe wydatki na niepetnosprawne dziecko, ich
warunki zyciowo-mieszkaniowe sg takze ponizej sredniej. Rodzina mieszka na trzydziestu
metrach kwadratowych w drewnianym, piecdziesiecioletnim domu bez toalety i goracej
wody.

Brak pieniedzy i dostepu do ustug sprawia, ze rodzina nie moze wyjezdzaé na wakacje ani
wydawac pieniedzy na aktywnosc¢ kulturalng. Wszystkie pienigdze wydajg na zaspokojenie
podstawowych potrzeb i jedzenie. W ich przypadku przyczyng ubdstwa nie jest bezrobocie
jednego cztonka rodziny, lecz niskie pensje, dodatkowy koszt niepetnosprawnosci,
niedostateczne wsparcie ze strony rzadu i brak dostepu do ustug.

Zrédfo: Estoriska Organizacja Wsparcia Niepetnosprawnych Intelektualnie, Estonia 2005

2.2  Zatrudnienie os6b z niepetnosprawnoscia intelektualng

Powszechnie uznaje sie, ze ludzie niepetnosprawni w mniejszym stopniu uczestniczg w
rynku pracy?’. Wedtug danych Eurostatu, 78% osdb w wieku 16-64 lat z ciezkg
niepetnosprawnoscig znajduje sie w grupie niezdolnych do pracy, w poréwnaniu z 27%
ludzi nie cierpigcych z powodu dtugotrwatych probleméw zdrowotnych lub
niepetnosprawnosci (LSHPD). Nawet wsrdd tych, ktérych uznaje sie za czionkdow sity
roboczej, bezrobocie jest dwa razy wyzsze, niz wsréd osob petnosprawnych. Im gtebsza
niepetnosprawnosc¢, tym mniejsze uczestnictwo w sile roboczej: 20% w poréwnaniu z

68% wsrod osob bez LSHPD.

Rozktad populacji ze wskazaniem stopnia LSHPD oraz procentowe wskazanie
specyficznej charakterystyki w kazdym ze stopni LSHPD

K. WSTE- Ogoétem
UE 15 UE 12 PUJACE KOBIETY | MEZCZYZNI | OGOLEM

Ogotem (%) 100.0 100.0 100.0 100.0 100.0 100.0
Bardzo gtebokie LSHPD 5.2 5.4 6.3 5.8 5.5 5.7
Gtebokie LSHPD 4.3 4.4 3.7 4.2 4.0 41
Umiarkowane LSHPD 3.1 2.8 1.3 2.7 2.7 2.7
tagodne LSHPD 6.7 5.6 3.0 5.9 6.0 5.9
Brak LSHPD 80.7 81.8 85.7 81.7 81.7 81.6

" Didier Dupre, Anti Karjalainen, Employment of disabled people in Europe in 2002
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Zatrudnieni (%)

Bardzo gtebokie LSHPD 18.8 225 14.3 18.7 20.3 19.5
Gtebokie LSHPD 45.7 42.4 35.9 35.7 48.6 44.1
Umiarkowane LSHPD 67.8 64.4 57.7 59.1 73.7 66.7
tagodne LSHPD 76.6 67.8 69.1 68.3 82.3 75.6
Brak niepetnosprawnosci 68.8 64.7 66.4 58.1 77.2 67.6
Bezrobotni (%)

Bardzo gtebokie LSHPD 2.8 3.0 3.9 2.6 3.4 3.0
Gtebokie LSHPD 5.6 55 9.3 55 6.6 6.0
Umiarkowane LSHPD 6.2 5.8 6.9 5.4 7.0 6.2
tagodne LSHPD 3.5 3.8 3.9 3.3 3.7 3.5
Brak LSHPD 5.3 5.7 6.4 55 5.4 5.4
Nieaktywni zawodowo

(%)

Bardzo gtebokie LSHPD 78.4 74.6 81.8 78.7 76.3 77.5
Gtebokie LSHPD 48.7 52.2 54.8 54.8 44.7 49.8
Umiarkowane LSHPD 26.0 29.8 35.5 35.5 19.3 27.1
tagodne LSHPD 20.0 28.4 27.0 284 14.0 21.0
Brak LSHPD 26.7 29.6 27.2 36.4 17.4 26.9
Poziom bezrobocia (%)

Bardzo gtebokie LSHPD 12.8 11.7 21.6 12.2 14.2 13.3
Gtebokie LSHPD 10.9 11.4 20.6 12.1 12.0 12.1
Umiarkowane LSHPD 8.4 8.3 10.6 8.4 8.6 8.5
tagodne LSHPD 4.3 54 54 4.6 4.2 4.4
Brak LSHPD 7.2 8.1 8.8 8.6 6.5 7.4

,Poziom bezrobocia os6b niepetnosprawnych oraz oséb z dtugotrwatymi problemami
zdrowotnymi w roku 2002 byt trzy razy wyzszy niz wsrdéd oséb petnosprawnych — i wynosit
26 %”

Zrédto: Estoriski Plan Dziatari na rzecz Spofecznej Integracji, Lipiec 2004

Z tych oficjalnych statystyk nie wytania sie doktadny obraz sytuacji oséb
Zz niepetnosprawnoscig intelektualng. Badania przeprowadzenie w niektorych krajach
europejskich pokazuja, ze poziom bezrobocia moze sie istotnie r6zni¢ w zaleznosci od typu
niepetnosprawnosci. Zatem, ,o0soby z chorobami psychicznymi, uposledzong umiejetnoscig
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uczenia sie, zaburzeniami psychicznymi z mniejszym prawdopodobienstwem znajdg
zatrudnienie w stosunku do 0séb z niepetnosprawnoécig fizyczng’%.

Kwestia zaleznosci wystepujacej miedzy ubostwem lub ,zagrozeniem ubostwem” osob
Z niepetnosprawnosécia, i ich obecnoscig na rynku pracy zostata réwniez odnotowana w
Narodowych Planach Dziatania na rzecz wtgczenia:

,Oprécz innych powoddw, osoby z niepetnosprawnosciag sg bardziej zagrozone ubdstwem ze
wzgledu na fakt, ze ich uczestnictwo w rynku pracy i ich przychdéd z zatrudnienia wyraznie

plasuja sie ponizej $redniej”®.

Dokonany przeglad pokazuje, ze osoby z niepethosprawnoscig umystowg majg bardzo
niewielki dostep do zatrudnienia:3% dla Butgarii, 12 % dla Cypru, 0.5% w Danii, 2% w Grecji,
7 % na Wegrzech, 8.62 % w Portugalii oraz 1.24 % w Rumunii. Niemcy i Ukraina rowniez
szacujg udziat w zatrudnieniu na poziomie 1%. Irlandia uwzglednita w swoich obliczeniach
ukryte zatrudnienie, i tym samym osiggneta poréwnywalnie wysoki poziom 36 %. Badania
pokazujg znaczgce réznice pomiedzy krajami europejskimi; dostarczajg rowniez szokujgcych
informacji, na przyktad na Litwie jedynie 17 osdéb z niepetnosprawnoscig intelektualng
znalazto zatrudnienie na rynku pracy (sposrod 22121 osob z zaburzeniami psychicznymi czy
niepetnosprawnoscig intelektualng, zgodnie ze spisem z 2001 roku).

Badania wskazujg, ze spos$rdod bezrobotnych osob z niepetnosprawnoscig intelektualng,
wiekszo$¢ pozostaje bez zatrudnienia dtuzej niz jeden rok. To dlugoterminowe bezrobocie
jest gtdwng przyczyng ubdstwa.

Pytani o mozliwe powody bezrobocia wsrdod osob z niepetnosprawnoscig intelektualna,
wiekszo$¢ respondentdw wskazywata rozmaite bariery (postawe lub stosunek do tych oséb,
bariery prawne, fizyczne Iub spoteczne) jako podstawowag przyczyne. Nastepnie
wskazywano na brak umiejetnosci i wyksztatcenia, ktore sg udzialem oséb
z niepetnosprawnoscig intelektualna. Trzecig wskazywang przyczyng jest nieudzielanie
wsparcia, za ktérym podazaty problemy z transportem i powszechny problem braku miejsc
pracy (wysoki ogélny poziom bezrobocia).

Przeglad dostarcza informacji na temat poziomu zatrudnienia i bezrobocia wsréd oséb
z niepetnosprawnoscia intelektualng, jednakze ustalenie poziomu bezczynnosci, braku checi
zaangazowania sie w rynek pracy wsréd tych oséb.

% The Employment Situation of People with Disabilities in the European Union — studium

przygotowane przez EIM Business and Policy Research, ze wsparciem Komisji Europejskiej, Dyrekciji
Generalnej do spraw Spoteczenych i Zatrudnienia, 2001, str. 43

% Republika Austrii — Drugi Plan Dziatania na rzecz Wiaczenia Spotecznego 2003-2005, Wieden,
Lipiec 2003, str.11. Dokument ten okresSla wspétczynnik zagrozenia ubdstwem wsréd oséb z
niepetnosprawnoscig na poziomie 20% (str.41).
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Przyczyny bezrobocia wsréd osob
z niepetnosprawnoscia intelektualng

Rézne bariery Brak Brak wsparcia Problemy z Ogélny wysoki
umiejetnosci transportem poziom
bezrobocia

Studium przypadku
Rodzina Dona Joe’ego, Bosnia i Hercegowina

»,Rodzina mieszka w wiosce potozonej 15 km od miejscowosci Tuzla. Rodzina sktada sie z
rodzicéw i dzieci, tylko ojciec pracuje jako pracownik budowlany. Matka ukonczyta edukacje
w zakresie podstawowym i nie jest zatrudniona. Spedza czas wykonujac prace domowe i
stanowi gtbwne wsparcie dla swojego syna z niepetnosprawnoécia intelektualng. Starszy
syn nie jest uposledzony i uzyskat kwalifikacje mechanika samochodowego, ale nie ma
pracy. Najmtodszy cztonek rodziny, niepetnosprawny intelektualnie, urodzit sie w roku 1986.
Ma epilepsje, problemy ze wzrokiem, dwa lata temu ujawnita sie u niego cukrzyca i
aktualnie przechodzi terapie insulinowa. Ukonczyt specjalng szkota podstawowa dla oséb z
problemami psychicznymi. Pézniej uczeszczat do szkoty Sredniej dla kucharzy, réwniez z
programem dla osob z takimi problemami.
Jest zarejestrowany w urzedzie pracy, ale nie przedstawiono mu zadnej propozycji
zatrudnienia. Ponadto nie otrzymuje wsparcia z od opieki spotecznej, z wyjgtkiem
bezptatnej opieki zdrowotnej, poniewaz jest zarejestrowany w urzedzie pracy.
Ukonczyt swojq edukacje z duzym wsparciem ze strony rodziny. W czasie okresu szkolnego
jednym wsparciem, ktoére otrzymywat od panstwa byt bezptatny transport dla niego oraz
osoby towarzyszgcej w drodze do szkoty i z powrotem. Korzystat posrednio rowniez z
miesiecznego dodatku na dziecko w wysokosci 30 KM (okoto 15 euro) przyznanego przez
Osrodek Opieki Spotecznej w Tuzli.
Rodzina zyje wyjatkowo skromnie. Ojciec chtopca, jako jedyny zatrudniony w ciagu
ostatnich o$miu lat, ma miesieczng pensje w wysokosci 200 do 250 KM (102 do 127 euro).
Rodzinie udaje sie przetrwaé dzieki dodatkowym zasobom (uprawiajg okoto 1.000 m? ziemi,
hodujg krowy i kury). Wydajg wiekszo$¢ dochodow na leki, poniewaz musza kupowac
insuling, ale rowniez inne leki. Mieszkajg we wilasnym domu, w dobrych warunkach
zyciowych.
Relacje pomiedzy cztonkami rodziny sa przewaznie dobre. Niepetnosprawnos¢ umystowa
syna spotyka sie ze zrozumieniem, ale niewystarczajgce wsparcie ze strony wspodlnoty
lokalnej pozostawito slady w rodzinie. Matka catkowicie oddata sie swojemu synowi. W
efekcie zaniedbata wtasne potrzeby jak rowniez potrzeby innych cztonkéw rodziny.
To typowa sytuacja rodziny, ktérej cztonkiem jest osoba obarczona niepetnoprawnoscig
intelektualng, wskazujaca na nastepujaca charakterystyke:

1. Zia sytuacja finansowa rodziny

2. Niewystarczajace wsparcie ze strony panstwa
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Niewystarczajgco rozwiniety system ochrony spotecznej i prawne;j

Brak doradztwa rodzinnego

Wyksztatcenie i szkolenia nie sg zgodne zapotrzebowaniem w danej spotecznosci
Brak jest wsparcia zatrudnienia oséb z niepetnoprawnoscia intelektualng.”

o0k ow

Zrédfo: Stowarzyszenie ,Korak po korak”, Tuzla, Bosnia i Hercegowina

2.3 Dostep do edukacji os6b 2z niepelnosprawnoscia
intelektualng

Wiele badah akcentuje okolicznos¢, ze wyksztatcenie ma istotny wpltyw na spoteczne i
zawodowe zycie jednostki.

Kraj % Bez % % %
wyksztatcenia Wyksztatcenie Wyksztatcenie Wyksztatcenie
podstawowe $rednie wyzsze

Austria | - - - -

Bosnia/Hercegowina | - 60 30 -
Bulgaria | 25 35 25 15

Chorwacja | - - - -

Cypr | 15 75 10 0

Dania | - 70 0 0

Estonia | - 80 2 18

Francja | - - -

Niemcy | - 92 - -
Grecja | 88 10 2 0
Wegry | 34 46 12 8

Irlandia | - - - -
totwa | - 95 - -

Litwa | O 20 70 10
Macedonia | - - - -
Holandia | - - - -
Norwegia | - - - -

Portugalia | 5 45 20 30
Rumunia | 70 20 9 1
Stowenia | 0 95 4 1
Ukraina | 10.5 50 20 9
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Procentowe przedstawienie ilosci os6b uczeszczajacych do szkét na réznych

poziomach
60
50
40
30
20
; = B &
% Brak edukaciji % Wyksztatcenie Wyksztatcenie Srednie % Wyksztatcenie
podstawowe wyzsze

Wyniki badania wskazuja, ze w wiekszosci badanych krajéw osoby z niepetnosprawnos$cig
intelektualng majg problem z dostepem do gtéwnego nurtu systemu edukacyjnego.

Jako przyczyny takiego stanu rzeczy wskazywane sg (wedtug wagi przyczyny):

1.

aRhwN

Negatywne nastawienie systemu szkolnego i spotecznosci lokalnej w stosunku od
os6b z niepelnosprawnoscig intelektualng zamierzajagcych uzyska¢ dostep do
powszechnej edukaciji.

Brak wsparcia szkot, glownie w kwestii zasobow.

Brak szkolen dla nauczycieli z zakresu Witgczenia tych osoéb.

Nieadekwatne polityki panstwowe.

Niedostosowanie programu hauczania.

Problemy z dostepem do giéwnego nurtu edukaciji

W 1. Nie - 21%

O2. Brak odpowiedzi- 4%

03. Tak - 75 %




Przyczyny probleméw w dostepie do gtéwnego nurtu edukaciji

Negatywne postawy Brak wsparcia ze Brak szkolen dla Nieadekwatne polityki Niedostosowanie
strony szkot nauczycieli z zakresu panstwowe programéw nauczania
Wiaczenia

Studium przypadku
Osoby niepetnosprawnoscia intelektualng zyjace w ubéstwie w Rumunii

P.V. jest dzieckiem 2z umiarkowanym stopniem niepetnosprawnosci intelektualne;j.
Uczeszcza do specjalnej szkoty. W pierwszej klasie korzystat z powszechnej edukacji, ale
nie ukonczyt dwoch kolejnych klas.Kiedy miat 14 lat jego matka wyjechata do pracy za
granice. Pozostawiono go pod opiekg ojca. Jego ojciec jest bezrobotny. Do momentu
wyjazdu jego matki dziecko przejawiato zainteresowanie rézng aktywnoscia, takag jak
malowanie, uprawianie sportéw, i miato wielu kolegow.

P.V. ma brata, ktéry jest dwa lata starszy. Dzieci sg w tej samej klasie. Ojciec mieszka z
nimi w tym samym pokoju i nie angazuje sie w sprawy ich edukacji. P.V. radzi sobie gorze;j
w szkole i ma coraz mniej przyjaciot.

Zrédfo: Inclusion Romania, 2005

2.4 Bariery w dostepie do gtédwnego nurtu opieki
zdrowotnej dla os6b z niepelnosprawnoscia
intelektualng

Poprzednie badania pokazaty, ze osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng majg gorszy
stan zdrowia niz wiekszo$¢ populacji powodu utrudnionego dostepu do powszechnej opieki
zdrowotnej oraz nizszego standardu zycia. Zgodnie z wynikami badan, osoby z
niepetnosprawnoscig intelektualng czesto doswiadczajg problemédw w dostepie do
powszechnej opieki zdrowotnej:
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Problemy z dostepem
do gtéwnego nurtu opieki medycznej

0O1. Brak odpowiedzi

02. Tak

M 3. Nie

Problemy sag gtéwnie spowodowane nieadekwatnoscig systemow powszechnej opieki
medycznej, negatywng postawg personelu medycznego, niechecig do $wiadczenia ustug
medycznych osobom z niepetnosprawnoscig intelektualng oraz brak przeszkolenia personelu
medycznego. Koszty wydajg sie by¢ mniej istotnym czynnikiem w dostepie do systemow
powszechnej opieki zdrowotnej.

Wiekszos¢ krajow Unii Europejskiej 15 panstw (UE15), wiaczajagc Cypr oraz kraje
Europejskiego Obszaru Gospodarczego (EEA), ktére odpowiedziaty na badanie nie
zidentyfikowaty problemédw w dostepie do powszechnych systeméw opieki zdrowotne;.
Sytuacja wyglada inaczej w krajach Europy Srodkowo-Wschodniej, ktére zidentyfikowaty (z
wyjatkiem Stowenii) problemy osdéb z niepetnosprawnosciag intelektualng z dostepem do
powszechnej opieki zdrowotnej. Nie ma wiekszych réznic w przyczynach wystepowania tych
probleméw, z wyjatkiem kosztow, ktére zdecydowanie czeéciej sg wspominane w drugiej
grupie krajéw.

Przyczyny wystepowania probleméw w dostepie
do systemoéw gtéwnego nurtu opieki zdrowotnej

Nieadekwatnos¢ Negatywne postawy Brak przeszkolenia Koszty
powszechnych systeméw pracownikéw opieki
opieki zdrowotnej zdrowotnej
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Studium przypadku

P.R. to 10 Iletnia dziewczynka, z niepetnosprawnoscia intelektualng. Odkad ja
zdiagnozowano zostata poddana kilku zabiegom w réznych miejscach. Zabiegi te sg bardzo
kosztowne dla rodziny dziewczynki. Kiedy P.R. miata 4 lata, opuscit jg ojciec. Obecnie
dziecko mieszka z matkg, ktéra nie zawsze ma wystarczajgcq ilos¢ pieniedzy zeby kupié
lekarstwa dla cérki. Dziewczynka nie ma przyjacidt, jej jedynym towarzyszem w wyprawach
do parku i na ré6zne wydarzenia artystyczne jest matka.

Zrédfo: Inclusion Romania, 2005

2.5 Sytuacja rodzin o0s6b z niepetnosprawnoscia
intelektualng

Badania dotyczace kosztu niepetnosprawnosci®® pokazujg jasno zwigzek pomiedzy
niepetnosprawnoscig i ztg sytuacjg finansowa; rezultatem niepetnosprawnosci jest zazwyczaj
ubdstwo osoby niepetnosprawnej i jej rodziny.

,Gospodarstwa domowe z o0sobg przewlekle chora, niepetnosprawng, Ilub
bezrobotng sg najbardziej zagrozone ubdstwem, przy czym dwie trzecie
gospodarstw 0sob chorych i niepetnosprawnych znajduje sie ponizej granicy
ubdstwa”

»,Ryzyko znalezienia sie ponizej granicy 60% S$redniego dochodu dla gospodarstw
domowych prowadzonych przez osobe chorg lub niepetnosprawng wynosi 66,5 % w
poréwnaniu z 21,9 % dla wszystkich gospodarstw domowych.”

Zrédfo: Krajowy Plan Dziatania przeciw ubéstwu i wykluczeniu spotecznemu, 2003-2005
Irlandia.

Rodziny odgrywajg najwazniejszg role w zapewnieniu opieki osobom z niepetnosprawnoscia
intelektualng. Wedtug naszych badan wiekszo$¢ oséb uposledzonych umystowo (58, 52 %)
mieszka wcigz z rodzinami, a odsetek ten jest szczegdlnie wysoki w Grecji, Boéni i
Hercegowinie, na Cyprze oraz w Portugalii.

Studium przypadku
Wegry- niepetnosprawnos¢ intelektualna i ubéstwo

Matka z pieciorgiem dzieci zostata opuszczona przez meza. Jej opiece podlega réwniez
jedno dziecko niepetnosprawne w gtebokim stopniu, z ktorym mieszka w bardzo matej
wiosce. Matka musi sie opiekowa¢ dzieckiem wiec nie moze pracowac. Utrzymujg sie z
zasitku. Dziecko nie ksztatci sie poniewaz nauczyciel nie dociera do ich domu.

Pieluchy i ubrania dziecka muszg by¢ zmieniane wiele razy dziennie i matce nie starcza na
nie pieniedzy. Jest wiec skazana na ciggte pranie pieluch.

Zrédto; Stowarzyszenie EFOESZ, Wegry, 2005

% Noel Smith, Sue Middleton, Kate Ashton Brooks, Lynne Cox, Barbara Dobson, Lorna Reith,
Disabled people cost of living — more than you would think
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Osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng zamieszkujace
ze swoimi rodzinami (procentowo)

Ukraina
Stowenia
Rumunia
Portugalia
Norwegia
Litwa
Irlandia
Wegry
Grecja

Niemcy

Estonia

Dania

Cypr
Chorwacja

Butgaria

Bosnia/Hercegowina

0.00 20.00 40.00 60.00 80.00 100.00

Prawie wszystkie odpowiedzi udzielone w trakcie badania wskazujg, ze to matka jest
czionkiem rodziny, ktéry najprawdopodobniej bedzie sie zajmowat osobg z
niepetnosprawnoscig intelektualng. W jednym przypadku wspomniany zostat rowniez ojciec
(Niemcy) razem z matka, a w innym babcia (Ukraina) razem z matka.
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Badania nad sytuacjg rodzin oséb niepetnosprawnych w Belgii*' pokazuja trudnosci ktérych
doswiadczajg rodzice w wysitkach zmierzajagcych do pogodzenia ich pracy i zycia
rodzinnego, z powodu koniecznosci sprawowania opieki nad zaleznym od nich dzieckiem.
Jakosc¢ zycia tych rodzicow jest daleka od mozliwej do zaakceptowania. Dla tych, ktorzy sg
zatrudnieni, posiadanie pfatnej pracy oznacza dodatkowy stres, poniewaz muszg
jednoczesnie stawi¢ czota sprawowaniu opieki i obowigzkom zawodowym. Rodzice, ktérzy
pozostali w domu, zeby opiekowac sie niepetnosprawnym dzieckiem, muszg sprosta¢ dosy¢
trudnej sytuacji finansowej, ktéra kreuje napiecie w rodzinie. Ostatecznie doswiadczajg tez
niepewnosci ekonomicznej oraz spotecznego wykluczenia.

Wytaczenie spoteczne jest poprzedzone dwoma fazami: niemoznoscig znalezienia pracy
oraz ubdstwem, po ktérych nastepuje wtasciwe wytgczenie spoteczne, czyli ,utrata poczucia
uzytecznosci spotecznej”*.

Rodzice dzieci z niepetnosprawnoscig intelektualng sg czesto ofiarami dyskryminacii,
posredniej lub bezposredniej, powigzanej z dyskryminacjg ich dzieci. Restauracja, ktéra
zabrania wstepu osobom niepetnosprawnym odmawia go takze rodzinom osob.

Rodziny czesto muszg kupi¢ lub wynajgé¢ mieszkanie przystosowane do potrzeb dziecka
niepetnosprawnego i przez to prawdopodobnie znacznie drozsze od zwyktych mieszkan ze
wzgledu na konieczne remonty i adaptacje. Kolejnym przyktadem powigzanej dyskryminacji
jest ograniczanie czasu pracy przez rodzicow, by mogli oni poswieci¢ sie opiece nad
dzieckiem — opiece, ktéra powinna spoczywac na barkach panstwa.

Respondenci w naszym badaniu przewaznie okreslajg warunki zyciowe oséb z
niepetnosprawnoscig w skali od ztych do dostatecznych.

Panstwa baltkanskie (Bosnia i Hercegowina, Macedonia, Chorwacja) oraz kraje bytego
Zwigzku Radzieckiego (Ukraina, totwa) podajg informacje o ztych i bardzo ztych warunkach
zyciowych rodzin z osobami niepetnosprawnymi intelektualnie. Inne kraje Europy Srodkowo-
Wschodniej (Butgaria, Wegry, Rumunia) informujg o ztych do dostatecznych warunkach
zyciowych takich rodzin. Kraje skandynawskie okreslajg warunki jako dobre.

Studium przypadku
Wywiad z Myriam

Myriam ma 44 lata i pracuje jako asystentka w biurze. Odkad sie rozwiodta mieszka
jedynie z dzieémi (2 synéw i 2 corki) w matym domu koto Charlreroi. Najstarszy syn
przejat obowigzki ojca, zas drugi syn cierpi na gtebokag niepetnosprawnos¢ intelektualna,
tzw. Syndrom Westa. Przypadtos¢ te charakteryzuje nadaktywnos$¢ fizyczna: caty czas
jest w ruchu i wymaga ciggtej opieki w dzien i w nocy. Siostry chtopca czesto opiekujg
sie nim w weekendy i sg z nim bardzo zzyte; nie pozwalajg matce zostawia¢ Erica na
state w instytucjach opiekunczych. Co dwa tygodnie Eric odwiedza ojca na 8 godzin.
Matka chtopca wolataby, by spedzat maksimum czasu w domu, jednak to oznaczatoby
koniecznos¢ rezygnacji z pracy, na ktérg jej nie staé. Dlatego chtopiec przebywa od
niedzielnego wieczora do pigtkowego popotudnia w Instytucie Medyczno-
Pedagogicznym. Gdyby miat by¢ w domy, potrzebowatby opiekuna od 7 rano do 17 —
taki system indywidualnej opieki nie istnieje w regionie a prywatne zapewnienie opieki
kosztowatoby fortune.

W instytucji opiekunczej Erica ktadzie sie do t6zka o 19 i zamyka sie jego pokéj az do
ranka nastepnego dnia.

Zrédto: Handicap de Grande Dependance: concilier vie profesionelle et vie personelle pour les
parents

st Handicap de Grande Dependance: concilier vie professionnelle et vie personnelle pour les patrents,
ANAHM, 2003, str. 56
%2 R. Castel, L’Insecurité sociale, qu’est ce que etre protége, Paris, Seuil, 2003
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Warunki zycia rodzin oséb
z niepelnosprawnoscia intelektualng

12

10

Bardzo zte Zte Umiarkowane Dobre Bardzo dobre Brak
odpowiedzi

Studium przypadku
Osoby niepetnosprawnoscia intelektualng zyjace w ubéstwie w Chorwaciji

Jest to historia dwéch sidstr z niepetnosprawnoscig intelektualng ktére mieszkaty w matej
wiosce. Po smierci ich rodzicow, ich sgsiad zostat wyznaczony na ich przybranego ojca.
Siostry nie zamieszkaty z nim, pozostajgc w domu swoich rodzicéw. Sasiad nie zajmowat
sie siostrami, a dom w ktorym zamieszkiwaty byt w ztym stanie, bez instalacji sanitarnej i
kanalizacji. Pojawiaty sie nawet plotki o wykorzystywaniu siéstr przez przybranego ojca.
Siostry nie miaty dostepu do wydarzen we wspdlnocie lokalnej i zyty w zupetnej spotecznej
izolaciji.

Cztonkowie stowarzyszenia na rzecz Promocji Wigczenia kilkakrotnie powiadamiali
instytucje publiczne. Wreszcie witasciwy osrodek pomocy spotecznej zdecydowat o
przeniesieniu siéstr z ich domu rodzinnego i umieszczeniu ich w mieszkaniu, gdzie
otrzymaty wsparcie od cztonkéw stowarzyszenia. Lokalny oddziat naszego stowarzyszenia
prébuje réwniez zebrac srodki na renowacje domu ich rodzicow.

Jest to tylko jeden z przypadkéw ubdstwa, w rzeczywistosci mozna powiedzie¢ ze
wiekszo$¢ oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng w Chorwacji zyje w ubdstwie,
poniewaz wiekszosc¢ z nich pozostaje w zupetnym spotecznym wykluczeniu.

Zrédto: Stowarzyszenie na rzecz Promocji Wtaczenia, Chorwacja, 2005
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Stosunki/ relacje z wtadzami publicznymi

12

10

Doskonate Dobre Satysfakcjonujace Niesatysfakcjonujace Brak relacji / stosunkow

2.6 Zaangazowanie osob z niepetnosprawnoscia
intelektualng i ich rodzin w zycie publiczne

Zgodnie z dokonanym przegladem, cztonkowie organizacji Inclusion Europe wydajg sie mie¢
satysfakcjonujace i dobre relacje z wtadzami publicznymi.

W efekcie nasi cztonkowie nakreslili pozytywny obraz odnosnie koncepcji wtaczenia oséb z
niepetnosprawnosciag intelektualng w procesy zycia publicznego.

W kontekscie prac nad Narodowymi Planami Dziatania, majgcych na celu zaangazowanie
szerokiego spektrum interesariuszy uznaliSmy, ze ciekawe bedzie zbadanie, w jakim
wymiarze organizacje cztonkowskie Inclusion Europe w krajach Unii Europejskiej braty udziat
W procesie przygotowania tych dokumentow.

Jak sie okazuje, tylko 6 z 14 organizacji z panstw Unii Europejskiej byto konsultowanych w
trakcie prac nad Narodowymi Planami Dziatania dotyczacym koncepcji wigczenia *°.

¥ Te szesc organizacji cztonkowskich Inclusion Europe to krajowe organizacje dla oséb z

niepetnosprawnoscig intelektualng i ich rodzin w nastepujgcych krajach: Austria, Grecja, Wegry,
totwa, Holandia i Stowenia.
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Integracja oséb z niepelnosprawnoscia
intelektualng w procesy zycia publicznego
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2.7 Spoteczne wilaczenie w Europie Wschodniej i krajach
euroazjatyckich: wyjatkowe wyzwania

Bank Swiatowy opublikowat ostatnio raport na temat Milenijnych Celéw Rozwojowych
zatytutowany ,Postep i Perspektywy w Europie i Azji Centralnej”, ktory wskazuje na
wyjatkowe wyzwania stojace przed krajami z tego regionu. ,Przed okresem transformac;ji
kraje Europy i Azji Centralnej byly przyktadem bezpieczenstwa spotecznego od urodzin az
do S$mierci, z gwarancjgq zatrudnienia dla wiekszo$ci, niskimi, lecz pewnymi
wynagrodzeniami, i czestym obowigzkiem zatrudnienia, dotyczacym zaréwno mezczyzn, jak
i kobiet oraz emeryturami dla wszystkich. [...] Zmiany zwigzane z przemiana gospodarczag
wymagaty kompletnego przeprojektowania systeméw opieki spotecznej. Oznaczato to
zmiany w programach rynku pracy, systemach emerytalnych, systemach opieki spotecznej,
uzupetnionych funduszami socjalnymi i innymi instrumentami, ktérych zadaniem byto
podniesienie poziomu zaangazowania wspolnot lokalnych i zmniejszenie wymiaru
spotecznego wykluczenia.”**

Wiemy, ze wsrdd osob z niepetnosprawnoscig intelektualng i ich rodzin transformacja do
gospodarki rynkowej oznaczata dodatkowe pokrzywdzenie i wzrost spotecznego
wykluczenia. Bank Swiatowy wskazuje w szczegdlnosci na spoteczno$é romska oraz osoby
niepetnosprawne jako przyktady grup, ktérych spoteczne wykluczenie jest wyjatkowo
zauwazalne w tym regionie. Stosujac Milenijne Cele Rozwojowe jako ramy do zmierzenia
postepu w rozwoju mozemy uzyskac pewne generalne obserwacje dotyczace tego regionu:

% http://web.worldbank.org/WBSITE/EXTERNAL/COUNTRIES/ECAEXT/EXTECAREGTOPSOCPRO/
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CELE ROZWOJU W NOWYM
MILLENIUM

OBRAZ WYNIKAJACY Z
PRZEKAZANYCH DANYCH

INFORMACJE UZYSKANE OD
0SOB

#1
UPORANIE SIE Z OGROMNYM
UBOSTWEM 0OSOB Z
NIEPELNOSPRAWNOSCIA
INTELEKTUALNA | ICH RODZIN

W Motdawii jedna trzecia
gospodarstw domowych, w
ktérych jest dziecko z
uposledzeniem plasuje sie w
najnizszej kategorii
przychodow.

W Rumunii gospodarstwa
domowe, w ktdrych jest dziecko
z upos$ledzeniem, uzyskujg 65
% przychodu per capita
pozostatych. Na Wegrzech
gospodarstwa domowe, w
ktérych jest dziecko z
uposledzeniem, osiagajg 79 %
przychodu pozostatych. W
Estonii gospodarstwa z
upos$ledzonym cztonkiem
rodziny w wieku od 0 do 24 lat
osiggajq przychody wynoszace
85% przychodoéw gospodarstw,
w ktérych nie ma oséb
niepetnosprawnych.

Brak edukacji, podstawowych
Swiadczen, i opieki zdrowotnej
realizujgcych koncepcje
wigczenia osob
niepetnosprawnych powoduje,
ze 0soby niepethosprawne nie
integrujg sie ze
spoteczenstwem. Badania
pokazuja, ze osoby z
niepetnosprawnoscia
intelektualng majg niewielki
dostep do zatrudnienia: 3% w
Butgarii, 7 % na Wegrzech, i
1,24 % w Rumunii. Réwniez
Ukraina okresla poziom
zatrudnienia na nie wiecej niz
1%. Przeprowadzone badania
pokazuja, ze koszty
spowodowane
niepetnosprawnoscig w sposoéb
oczywisty taczag
niepetnosprawnos¢ z
niekorzystna sytuacjg
finansowa; niepetnosprawnosc¢
z duzym
prawdopodobienstwem
spowoduje ubdstwo osob
niepetnosprawnych i ich rodzin.

#2
UZYSKANIE SYSTEMOW
EDUKACYJNYCH ZGDONYCH zZ
KONCEPCJA WLACZENIA

W Azerbejdzanie tylko 5,000
dzieci z niepetnosprawnosciag
korzysta ze szkolnictwa
specjalnego. W Kirgizji liczba
niepetnosprawnych dzieci w
wieku szkolnym, ktoére nie
uczeszczajg do zadnej szkoty
wzrosta z 1500 w roku 1997 do
2300 w 2002 roku.

W Tadzykistanie tylko 25%
niepetnosprawnych dzieci w
wieku 7 do 15 lat uczeszcza do
szkoty. W roku 1989 w catym
regionie 873 000 osdb objetych
byto edukacjg podstawowag w
specjalnych szkotach dla oséb
umystowo lub psychicznie
uposledzonych.

W 2001 roku okoto 1 miliona
dzieci korzystato z systemu
podstawowej edukacji
specjalnej.

+~Warunki réznig sie istotnie w
zalezno$ci od szkoty i pomimo
pewnych ulepszen, najgorzej
wypadajq te dla dzieci
niepetnosprawnych. Warunki
zycia nie spetniajg
szczegoblnych wymagan w
takich przypadkach. Dotyczy to
réwniez wyzywienia, standardu
sanitarnego, mozliwosci
kontaktéw miedzyludzkich.”
Narodowy Raport dla Kirgizji,
2002

Badania fokusowe pokazaty, ze
uczniowie z
niepetnosprawnoscig
intelektualng spotykajq sie z
utrudnieniami w dostepie do
publicznej edukacji z powodu
negatywnych postaw, braku
wsparcia ze strony szkoty
(gtéwnie ze wzgledu na braki
sprzetowe i materialne), braku
szkolen dla nauczycieli z
zakresu wigczenia
spotecznego, niedopasowanych
polityk panstwowych i
niedostosowania programow
nauczania.
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#3
PROMOWANIE ROWNOSCI PL.CI

UNICEF szacuje, ze jedynie
okoto 1 % dziewczynek
obarczonych
niepetnosprawnoscig umie
czytac i pisac.

Prawie wszystkie odpowiedzi
udzielone w trakcie badania
wskazujg, ze to matka jest tym
cztonkiem rodziny, ktory
najprawdopodobniej bedzie sie
zajmowat osobg z
niepetnosprawnoscig
intelektualna.

#4
OGRANICZENIE
SMIERTELNOSCI DZIECI
NIEPELNOSPRAWNYCH

W Motdawii w latach 1991 do
1996 szacunkowo ok. 4 na 10
dzieci z niepetnosprawnoscia
rodzito si¢ przedwczesnie (w
poréwnaniu do 1 na 10 dzieci
bez niepetnosprawnosci).
Wiecej niz jedna trzecia matek
potwierdza, ze cierpi na
chroniczne schorzenia a co
czwartej matce majacej
niepetnosprawne dziecko
doradzano usuniecie cigzy.

Badania fokusowe pokazalty, ze
osoby z niepetnosprawnoscia
intelektualng doswiadczajg
trudnosci w dostepie do opieki
zdrowotnej z powodu
nieadekwatnosci powszechnej
opieki zdrowotnej, braku
odpowiedniego przeszkolenia
pracownikow opieki zdrowotne;j,
negatywnego stosunku
personelu medycznego oraz
niecheci w swiadczeniu ustug
medycznych osobom z
niepetnosprawnoscia
intelektualna; a takze z powodu
kosztow opieki zdrowotnej dla
rodzin zyjacych w ubdstwie.

#5
FAKTYCZNA REALIZACJA
UPRAWNIEN DZIECI | ICH

RODZIN

Szacuje sie, ze jedynie 2 %
0s6b z niepetnosprawnoscig w
krajach rozwijajgcych sie ma
dostep do rehabilitaciji i
odpowiednich podstawowych
Swiadczen.

Wyniki badan fokusowych
pokazaty, ze w kraje batkanskie
(Bosnia i Hercegowina,
Macedonia, Chorwacja), jak
réwniez w kraje bytlego Zwigzku
Radzieckiego (np. Ukraina,
totwa) zgtaszaja, iz rodziny, w
ktérych cztonkami sg osoby z
niepetnosprawnoscig
intelektualng znajdujg sie
bardzo trudnych lub trudnych
warunkach zyciowych.

#6
WALKA Z HIV/AIDS

Bank Swiatowy przeprowadzit
miedzynarodowe badania
wskazujace, ze zakazenia HIV i
AIDS sg istotnym i zupetnie
nierozpoznanym problemem
wsérdd populacji
niepetnosprawnych na catym
Swiecie. Podczas gdy wszystkie
osoby niepetnosprawne
zagrozone sg zakazeniem,
podgrupy w ramach populacji
0s0b niepetnosprawnych — w
szczegolnosci kobiety oraz
cztonkowie mniejszosci i grupy
etniczne sg narazone na
szczegdlnie wzmozone ryzyko.

Wyjatkowe ubdstwo oraz
spoteczne sankcje przeciwko
matzenstwom oséb
niepetnosprawnych oznaczaja,
ze z duzym
prawdopodobiehAstwem osoby
beda sie angazowaé w
niestabilne zwigzki. Wtasciwie
nie ma programoéw
edukacyjnych skierowanych do
0s0b niepetnosprawnych.
Globalny poziom umiejetnosci
czytania i pisania wsréd osoéb z
niepetnosprawnoscig jest
szacowany na 3 %, wiec
przekazywanie informacji o
wychowaniu seksualnym i HIV i
AIDS jest utrudnione, w
szczegolnosci wsrdd osob
gtuchych i/lub niewidomych.

#7
ZAPEWNIENIE SRODOWISKA
_ ZYCIA OPARTEGO NA
ZROWNOWAZONYM ROZWOJU

Statystyki Narodéw
Zjednoczonych wskazuja, ze
okoto 20 % przypadkow

Zte odzywianie, szkodliwe
srodowisko pracy i zycia,
ograniczony dostep do
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niepetnosprawnosci jest
spowodowana niedozywieniem,
a ponad 10 % chorobami
zakaznymi.

szczepien i opieki zdrowotnej, w
tym potozniczej, brak higieny,
nieodpowiednia informacja o
przyczynach uposledzen, wojny
i konflikty zbrojne, katastrofy
naturalne - wszystkie te

czynniki sg przyczyng
powstawania uposledzenia.

#8
UPOWSZECHNIANIE
GLOBALNEGO PARTNERSTWA
NA RZECZ ROZWOJU

Ostatnie szacunki wskazuja, ze
w Krajach rozwijajacych sie zyje
okoto 450 milionéw oséb
obarczonych
niepetnosprawnoscia.
Przecietnie od 30% do 40%
gospodarstw domowych
opiekuje sie niepetnosprawnym
czionkiem rodziny. Wedtug
UNICEFU liczba dzieci
niepetnosprawnych w regionie
znaczgco wzrosta: w Albanii i
Tadzykistanie dwukrotnie, w
Kirgizji dwa i pot razy w
Uzbekistanie trzykrotnie, na
totwie czterokrotnie i
pieciokrotnie w Rosji.

Wszystkie kraje Europy
Srodkowo-Wschodniej i CIS,
tak jak inne wysoko i $rednio
rozwiniete kraje caty czas
traktujg niepetnosprawnych
przede wszystkim jak problem
natury medycznej a dopiero w
dalszej kolejnosci jako problem
spoteczny. Wiekszos¢ krajow
jednak wprowadzita w zycie
ustawodawstwo przyznajace
uprawnienia osobom z
niepetnosprawnoscia.
Wykluczenie spoteczne i
niedocenianie osob
niepetnosprawnych utrwala
btedne koto ubdstwa i izolaciji.
Jesli osob niepetnosprawnych
nie wprowadzi sie do gtbwnego
nurtu rozwoju spotecznego
niemozliwe bedzie korzystanie
przez nie z petnego spektrum
praw cztowieka oraz praw
ekonomicznych.

Wysitki w rejonie Europy Wschodniej i Eurazji skupity sie na pieciu podstawowych
wyzwaniach majgcych konsekwencje dla oséb z niepetnosprawnosciag intelektualna;

e Trudne rynki pracy
Restrukturyzacja rynkéw pracy rodzi wiekszg niepewno$é, co do zatrudnienia
i krotkoterminowy wzrost bezrobocia — wszystko to sprawia, ze rodziny z osobami
niepetnosprawnymi sg szczegodlnie podatne na niekorzystne wptywy i ubéstwo

e Potrzeba reformy systemu rent
Wydatki rzadowe na renty prowadzg do wiekszych obcigzen podatkowych i uszczuplenia puli
Srodkéw na inne wydatki (infrastrukture, edukacje, opieke zdrowotng). Renty w obecnym
ksztatcie czesto sg ograniczone i nieodpowiednie, a brak dostepu do dodatkowego wsparcia
stawia osoby z niepetnosprawno$cig intelektualng w niezwykle trudnej sytuaciji, jesli chodzi
o dotarcie do niezbednych im ustug. ,Przed rokiem 2000 nie bylo w Rumunii dzieci
niepetnosprawnych intelektualnie zintegrowanych w gtéwnym nurcie szkolnictwa, poniewaz
odgornie rekomendowano umieszczanie ich w placéwkach specjalnych, jesli w ogodle
rekomendowano jakakolwiek edukacje.”*®

o Potrzeba stworzenia programoéw pomocy spotecznej
W pierwszych latach trwania transformacji realne zarobki spadty nawet o 60% zwiekszajac
poziom ubdstwa, zwtaszcza wsrdd grup spotecznych juz wytgczonych spotecznie oraz
zmniejszajac zdolnos$¢ rzaddéw do stworzenia efektywnych programéw pomocowych.

e Srodowisko post-konfliktowe

% Rights of People with Intellectual Disabilities: Access to Education and Emplyment in Romania,
Open Society Institute, 2005

37



Gwattowne konflikty na tle etnicznym zwiekszyly podziaty w niektorych spoteczenstwach,
wpltywajgc tym samym na formalne i nieformalne sieci spoteczne. Rodziny zyjace w izolacji
spotecznej majg zmniejszong zdolnos¢ wspierania swoich niepetnosprawnych cztonkéw.
e Wykluczenie spoteczne

Osoby niepetnosprawne sg poprzez brak odpowiedniej infrastruktury fizycznie oddzielone od
swoich spotecznosci. Istniejg znaczne bariery natury spotecznej, bariery w podejsciu wielu
ludzi do niepetnosprawnych, ktore sprawiaja, ze wielu niepetnosprawnych pozostaje w
instytucjach. Wraz z decentralizacjg podjeto wysitki deinstytucjonalizacyjne w opisywanym
regionie, jednak czynniki makroekonomiczne oraz spoteczne stanowig wcigz znaczng
bariere dla spotecznego uczestnictwa oséb z niepetnosprawnoscig intelektualna.

3 Whnioski i rekomendacje dotyczace dzialan przeciwko
ubéstwu i wylaczeniu spotecznemu w Europie

Wyniki badan na temat ubdstwa i wykluczenia spotecznego w Europie przedyskutowano z
ponad stoma osobami z niepetnosprawnoscig intelektualng, czionkami ich rodzin,
specjalistami i decydentami z 36 europejskich krajéw podczas konferencji w Bukareszcie, 21
i 22 pazdziernika 2005 roku. Dyskusje datly cenny wktad w opracowywang przez Inclusion
Europe polityke walki z ubostwem i wykluczeniem spotecznym oséb z niepetnosprawnosécia
intelektualng. Okreslono dziesie¢ waznych obszaréw dziatania:

1. Poprawa dostepu 0sob z niepetnosprawnoscig intelektualng do edukaciji i ksztatcenia
ustawicznego
Walka z dyskryminacjg w zatrudnieniu osob z niepetnosprawnoscig intelektualng
Stworzenie rownego i sprawiedliwego dostepu do gtéwnego nurtu opieki zdrowotnej
Opieka w domu: pomoc rodzinom osdb z niepetnosprawnoscia intelektualna
Zapewnienie zdolnosci do czynnosci prawnych i dostepu do praw dla kazdego
Zajecie sie zwigzkiem miedzy ubdstwem, wykluczeniem i instytucjonalizacjg
Rekompensowanie dodatkowych kosztéw niepetnosprawnosci
Rozwiniecie konkretnych $rodkéw pomocowych dla oséb z niepetnosprawnoscig
intelektualng w Europie Srodkowo-Wschodniej

9. Stworzenie lepszej bazy danych do monitorowania polityk wtgczenia spotecznego

10. Wprowadzanie niepetnosprawnosci intelektualnej do gtdbwnego nurty zycia

spotecznego na poziomie polityki krajowej, europejskiej i globalne;.

Ponizej wyszczegolniono rekomendacje dla kazdego z wymienionych obszarow dziatania.

NG~ WN

3.1 Poprawa dostepu do edukacji i ksztalcenia
ustawicznego

Ksztatcenie przedszkolne, podstawowe i ponadpodstawowe to wazne, podstawowe
elementy wigczenia spotecznego os6b z niepetnosprawnoscig intelektualng. Edukacja nie
tylko zwieksza ich umiejetnosci i kompetencje; jest takze mozliwoscig poznania i interakcji z
dzie¢mi petnosprawnymi. Badania innych grup wytgczonych spotecznie potwierdzajg, ze
edukacja jest kluczowym czynnikiem skutecznej integracji, a takze przeciwdziata ubéstwu.

Ze wzgledu na nature swojej niepetnosprawnosci, osoby intelektualnie niepetnosprawne
potrzebujg tatwego dostepu do edukacji przez cate zycie. W krajach, gdzie dzieci
niepetnosprawne nie majg mozliwosci chodzenia do szkoty, szczegdlng role ma ksztatcenie
ustawiczne dla osoéb dorostych, ktére powinno nadrabiaC straty zwigzane z brakiem
podstawowej edukacji w dziecinstwie.

Uderzajace jest rowniez to, ze wiekszo$¢ osbéb z niepetnhosprawnoscig intelektualng w

Europie doswiadcza trudnosci w dostepie do gtdwnego nurtu edukacji ze wzgledu na
negatywny stosunek spotecznosci lokalnych i samych szkoét. Wiekszos¢ srodkow na
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poziomie krajowym koncentruje sie na zwiekszaniu wsparcia (j. zapewnieniu wyposazenia
szkét, szkoleh dla personelu, zmian w programach nauczania), ktére ma utatwi¢ dostep
dzieci niepetnosprawnych do edukacji. Nie wolno jednak zapomina¢ o tym, ze poza
kwestiami technicznymi wielkg barierg w petnym dostepie moze byé negatywne podejscie
réznych podmiotow.

Nastepujace dziatania moga zosta¢ wdrozone na roznych poziomach w celu poprawy
mozliwosci edukacyjnych oséb z niepethosprawnoscig intelektualna;

Wiadze lokalne

e Powinny zapewni¢ kazdemu dostep do edukacji przedszkolnej i szkolnej

e Muszg organizowa¢ szkolenia majagce na celu stworzenie spotecznej
swiadomosci niepetnosprawnosci w gtdbwnym nurcie edukacji dla wszystkich
nauczycieli

Powinny dopilnowa¢, by kazde dziecko miato zapewniong edukacje na poziomie
podstawowym

Powinny wspiera¢ rozwéj edukacji dla dorostych z niepetnosprawnoscia intelektualng,
Powinny organizowa¢ kampanie informujace o potrzebach i umiejetnosciach oséb z
niepetnosprawnoscig intelektualng

Muszg tworzy¢ systemy edukacji opartej na wlaczeniu dla oséb z
niepetnosprawnoscia intelektualng

Powinny zapewni¢ wiasciwe szkolenie nauczycieli zintegrowanej edukacji na kazdym
poziomie nauczania

Unia Europejska

Powinna zajg¢ sie problemem nieobecnosci kwestii edukacji i ksztatcenia
ustawicznego w polityce przeciwdziatania ubéstwu i wytgczeniu spotecznemu
Moze organizowa¢ wymiane doswiadczen i najlepszych praktyk wigczenia

spotecznego w nauczaniu 0sob niepetnosprawnych intelektualnie

Musi monitorowac polityki i dziatania prowadzone w ramach Krajowych Planow
Dziatania (NAPs)

Powinna zachecaC kraje cztionkowskie do wykorzystywania srodkow z funduszy
strukturalnych w celu poprawy warunkéw edukacyjnych dla oséb niepetnosprawnych
intelektualnie

Powinna wspoffinansowac dziatania na rzecz zintegrowanej edukacji i ksztatcenia
ustawicznego w krajach kandydujacych przy uzyciu srodkéw przedakcesyjnych.

Organizacja Narodow Zjednoczonych i organizacje miedzynarodowe

Powinny uwzgledni¢ tematyke zwigzang z witaczeniem spotecznym i prawem do
edukacji podczas Konwencji NZ na temat praw oséb niepetnosprawnych

Muszg wiaczyé tematyke wigczenia spotecznego dzieci niepetnosprawnych do
inwestycji i programow zwigzanych z osigganiem Milenijnych Celéw Rozwojowych,
oraz w zakresie programu UNESCO Edukacja dla Wszystkich

3.2 Walka z dyskryminacja oséb z niepelnosprawnoscia
intelektualng w zatrudnieniu

Roéznego rodzaju bariery (prawne, materialne, spoteczne) utrudniajg lepsze uczestnictwo
0s6b z niepetnosprawnosciag intelektualng w rynku pracy. Podejmuje sie rézne dziatania
majgce na celu poprawe tej sytuacji: organizuje sie programy zachecajgce pracodawcow do
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zatrudniania niepetnosprawnych, dodatkowe szkolenia dla niepetnosprawnych oraz ciagte
wsparcie dla pracujacych niepetnosprawnych. Srodki te jednak nie wydajg sie znaczaco
wptywac na stope zatrudnienia oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng: wcigz pozostaje
ona na zdecydowanie nizszym poziomie niz srednia dla reszty spofeczenstwa. Przyczyng
takiego stanu rzeczy jest posrednia i bezposrednia dyskryminacja niepetnosprawnych. Ma
ona swoje zrédto przede wszystkim w negatywnym podejsciu pracodawcéw i pracownikow
do 0sob uposledzonych umystowo.

Polityka zwalczania bezrobocia wsrdéd oséb z niepetnosprawnosciag intelektualng powinna
by¢ oparta na postulatach sformutowanych przez same osoby niepetnosprawne:

Chcemy wybierac gdzie i jak zyjemy.

Chcemy wiecej zwyczajnych migjsc pracy na otwartym rynku pracy.

Chcemy wiecej szkoleh zawodowych.

Przedsiebiorstwa,  ktéore nie  zatrudniajg = odpowiedniej liczby  0soOb
niepetnosprawnych, powinny pfaci¢ wyzsze kary.

Chcemy mie¢ prawo do wsparcia w miejscu pracy i ksztatcenia ustawicznego.
Chcemy, zeby byto dla nas finansowane wszelkie dodatkowe wsparcie.

Chcemy byc¢ traktowani jak prawdziwi koledzy z pracy.

Chcemy réwnych praw jesli chodzi o urlopy wypoczynkowe i zdrowotne.

Chcemy sprawiedliwych pensji za naszg prace.

Zrédto: Catalogue of Demands by People First, Niemcy, 2002

Stopniowe przejscie od podejscia tradycyjnego do zatrudnienia osob z niepetnosprawnoscig
intelektualng powinno odbywacé sie w sposob aktywniejszy i bardziej przekrojowy:

Podejscie tradycyjne Nowe podejscie
e Srodki pasywne, na przyktad renty e Srodki aktywne: wsparcie w szukaniu
dla niepetnosprawnych pracy i w rozmowach o prace, praca
e Systemy kwot — narzuconych tymczasowa, zbieranie
ograniczen w zarobkach doswiadczenia  zawodowego w
e Ochrona przed zwolnieniami z pracy réznych miejscach pracy
e Doptaty, ulgi podatkowe e Ustawodawstwo skierowane przeciw
e Modyfikacja pracy dyskryminacji
e Rehabilitacja, ponowne szkolenia e Kampanie informacyjne dotyczace
zawodowe niepetnosprawnych
e Zaktady pracy chronionej o Oferty ,szyte na miare”: zatrudnienie
e Podejécie oparte na tworzeniu wspomagane, planowanie oparte na
specjalnego systemu jednostce (Person Centered
Planning, PCP)
e Szkolenia praktyczne, szkolenia w
miejscu pracy
e Firmy dziatajagce na zasadzie
integracji spotecznej
e Podejscie przekrojowe

Niedawne publikacje Inclusion Europe w ramach projektu Fighting for our Rights (,walczgc o
nasze prawa’) ukazujg wage przepiséw dotyczacych zapobiegania dyskryminacji dla
polepszenia dostepu 0s6b z niepetnosprawnoscig intelektualng do otwartego rynku pracy.
Petna interpretacja Dyrektywy WE 2000/78/EC* o réwnym traktowaniu w zatrudnieniu na
terenie UE moze znacznie poprawi¢ pozycje oséb niepetnosprawnych oraz ich dostep do

% Legal Interpretation Guidance Note for the Council Directive 2000/78/EC, Inclusion Europe,

Bruksela, 2005
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pracy. Podobne regulacje prawne wydajg sie niezbedne takze w pozostatych krajach
europejskich.

Nastepujace dziatania mozna podjaé na réznych poziomach w celu poprawy mozliwosci
zawodowych o0séb z niepetnosprawnoscig intelektualna;

Wiadze lokalne
e Powinny zatrudnia¢ osoby z niepetnosprawno$cia intelektualng tam, gdzie to tylko
jest to mozliwe.

Rzady

e Muszg zapewni¢ adekwatng ochrone prawng osobom 2z niepetnosprawnoscig
intelektualng w miejscu pracy

e Muszg dziata¢ aktywnie na rzecz zapewnienia finansowania $rodkéw utatwiajacych
osobom niepetnosprawnym podjecie i utrzymanie pracy.

e Powinny wspiera¢ kampanie informacyjne dazace do poprawy wizerunku oséb z
niepetnosprawnoscig intelektualng

o Powinny podja¢ aktywne dziatania na rynku pracy, utatwiajac na przyktad dostep do
szkolen zawodowych.

Unia Europejska

e Musi zapewni¢ odpowiednig transpozycje Dyrektywy 2000/78/EC tak, aby byta
ona skuteczna takze wobec 0s6b z niepetnosprawnoscig intelektualna.

e Powinna wspieraé wymiane doswiadczen i najlepszych praktyk w zatrudnieniu
wspomaganym.

e Powinna zacheca¢ rzady do rozwijania aktywnej polityki zatrudniania oséb z
niepetnosprawnoscig intelektualna.

e Powinna zajmowal sie stratami natury ekonomicznej zwigzanymi z
nieaktywnoscig zawodowg 0sob niepetnosprawnych

ONZ i organizacje miedzynarodowe

e Powinny uwzgledni¢ obecnos¢ tematyki prawa anty-dyskryminacyjnego i prawa osob
Z niepetnosprawnoscig do zatrudnienia podczas obrad Konwencji NZ na temat praw
0s06b niepetnosprawnych

e Powinny przyja¢ strategie oparte na wigczeniu we wszystkich dziataniach na rzecz
aktywizacji zawodowej oséb niepetnosprawnych i ich rodzin.

o Powinny wigczy¢ kwestie zwigzane z osobami niepetnosprawnymi oraz ich rodzinami
do dziatan zwigzanych z Milenijnymi Celami Rozwojowymi.

3.3 Tworzenie réwnego dostepu do gtdwnego nurtu opieki
zdrowotnej

Osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng musza borykac¢ sie z negatywnym podejsciem
takze podczas korzystania z gtdbwnego nurtu opieki zdrowotnej, w duzej mierze
niedopasowanej do potrzeb takich oséb — zwtaszcza w Europie Srodkowo-Wschodniej, ale
problem ten dotyczy takze krajow ,starej” Unii. Niepetnosprawni i ich rodziny czesto muszg
ponosi¢ wysokie koszty opieki zdrowotnej, co w prostej linii wptywa na kondycje finansowg
gospodarstw domowych. Konsekwencjq tej sytuacji jest rowniez gorszy stan zdrowia wsrod
0s6b niepetnosprawnych w poréwnaniu z resztg spoteczenstwa.

Nastepujace dziatania mogg zosta¢ podjete na roéznych poziomach w celu utatwienia
dostepu do gtéwnego nurtu opieki zdrowotne;j:
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Wiadze lokalne:
e Podnoszg swiadomos¢ niepetnosprawnosci intelektualnej wsrdod specjalistow —
lekarzy

Rzady:

e Powinny zapewni¢ niezbedne szkolenia i podnoszenie kwalifikacji personelu
medycznego w celu zapewnienia odpowiedniej opieki osobom z niepetnosprawnoscig
intelektualna.

e Powinny zapewni¢ dodatkowe wsparcie osobom z niepetnosprawnoscia intelektualng
— jesli tylko jest to konieczne.

Unia Europejska:
e Powinna przeprowadzi¢ badania dostepu grup wytagczonych spotecznie do gtéwnego
nurtu opieki zdrowotnej we wszystkich krajach UE.
e Powinna zapewni¢ wszystkim swoim obywatelom dostep do opieki zdrowotnej bez
jakiejkolwiek dyskryminaciji.

ONZ i organizacje miedzynarodowe:
e Powinny zapewni¢ uznanie prawa 0sob z niepetnosprawnoscig intelektualng do zycia
na najwyzszym mozliwym poziomie bez jakiejkolwiek dyskryminacji przez Konwencje
NZ na temat praw osob niepetnosprawnych.
e Powinny promowaé wigczenie spoteczne osob niepetnosprawnych w kontekscie
kwestii zdrowotnych dotykajacych cate spofeczenstwo jak HIV/AIDS i inne choroby
zakazne.

3.4 Opieka w domu: rodziny oséb z niepetnosprawnoscia
intelektualng

W wielu europejskich krajach $wiadczenia i renty dla oséb z niepetnosprawnych sg
nieadekwatne do potrzeb osdb z niepetnosprawnoscig intelektualng. Koszty zwigzane z
opieka sa najwiekszg finansowg troskg rodzicow oséb niepetnosprawnych. Ze wzgledu na to,
ze (zgodnie z wynikami badan) wiekszo$¢ oséb mieszka z rodzicami, opieka obcigza gtdéwnie
matki, co z kolei wptywa na ich sytuacje finansowo-zawodowg. Rodzice majg problemy z
pogodzeniem zycia rodzinnego i opieki nad dzieckiem z aktywnosciag zawodowya.
Dyskryminacja dzieci niepetnosprawnych prowadzi wiec w prostej linii do dyskryminacji
rodzicéw.

Zmniejszone dochody i niezrekompensowane koszty opieki majg bardzo czesto wptyw na
pogorszenie warunkéw zyciowych rodzin — warunkéw, ktére w badaniach przewaznie
okreslane sg jako zte. Ryzyko ubdstwa jest wiec w tej grupie bardzo duze, zwlaszcza w
krajach Europy Srodkowo-Wschodniej.

W Motdawii jedna trzecia gospodarstw domowych z dzieckiem niepetnosprawnym nalezy do
najbiedniejszych 20% spoteczenstwa, a tylko 8% znajduje sie w najzamozniejszych 20%>".
Na Wegrzech dochod gospodarstwa domowego z niepetnosprawnym podopiecznym wynosi
79% Sredniego dochodu gospodarstwa domowego z dziecmi. W Estonii natomiast jest to
84%.

Dane z Rumunii z kolei pokazujg, ze dwa razy wiecej gospodarstw z dziecmi
niepetnosprawnymi niz bez nich cierpi z powodu ubéstwa (25% - 12%).

Zrédto: UNICEF 2005

%" Moldova Country Report, 2002, in: Innocenti Insight Children and Disability in Transition in CEE/CIS
and Baltic States, UNICEF 2005, str. 25.
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Koszty zwigzane z niepetnosprawnoscig bezposrednio wptywajg na poziom ubdstwa.

Nastepujgace dziatania na réznych poziomach moga zrekompensowac rodzicom koszty
dodatkowej opieki nad niepetnosprawnym czionkiem rodziny:

Wiadze lokalne:
e Moga zachecac sasiadéw i innych cztonkéw lokalnych spotecznosci do udzielania
wsparcia na zasadzie wolontariatu
e Moga zadba¢ o dodatkowe swiadczenia dla rodzin w postaci na przykfad biletéw do
teatru, zaproszen na imprezy kulturalne itd.
e Powinny wspieraé osrodki opiekuncze zaktadane w spotecznosciach w celu
periodycznego odcigzenia rodzicow (tzw. Respite Centres).

Rzady:
e Powinny podnosi¢ swiadomo$é spoteczhng ubdstwa  wsrod  oséb z
niepetnosprawnoscig intelektualng i ich rodzin.
e Powinny zapewni¢ wtasciwe wsparcie finansowe na pokrycie kosztow opieki.
e Powinny zadba¢ o dostepnosc¢ rozrywki i rekreacji dla osdb niepetnosprawnych.

Unia Europejska:
e Powinna promowac opieke na zasadzie wolontariatu.
e Powinna wspiera¢ kampanie spoteczne promujgce wolontariat.

ONZ i organizacje miedzynarodowe:
e Powinny uzna¢ za niezwykle istotng role rodzin oséb z niepetnosprawnoscig
intelektualng i zapewni¢ tym osobom mozliwie najwyzszy stopieh wigczenia
spotecznego, potwierdzony w Konwencji NZ o prawach oséb niepetnosprawnych.

3.5 Zapewnienie zdolnosci do czynnosci prawnych i
petnego dostepu do praw

Jak wspomniano wczesniej, ubdstwa nie nalezy mierzy¢ jedynie w kategoriach finansowych
ale takze kryterium dostepnosci prawa i wymiaru sprawiedliwosci. Badania przeprowadzone
w ramach projektu Justice, Rights and Inclusion for People with Intellectual Disabilities
pokazujg, ze osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng majg utrudniony dostep do prawa
we wszystkich europejskich krajach.

W niektérych przypadkach dorosli z niepetnosprawnoscig intelektualng nie sg w stanie w
petni zrozumie¢ transakcji prawnych i ich konsekwenciji. Instrumenty prawne formalnego
ubezwlasnowolnienia i czesSciowego ubezwtasnowolnienia czy opieki bardzo roznig sie
miedzy sobg. Rezultatem sg kompletnie rézne standardy wsparcia oséb w kontekscie
procesow decyzyjnych i korzystania z petnych praw obywatelskich.

Jesli chodzi o reprezentacje prawng oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng — nie powinna
ona by¢ narzucana tylko dlatego, ze osoba podejmuje decyzje, z ktérymi nie zgadzajg sie
inni. Jesli taka osoba dorosta jest w stanie dochodzi¢ swoich praw korzystajac z pomocy i
doradztwa, nie powinno sie jej odbieraC prawa do autonomicznego dziatania. Jesli
reprezentacja prawna jest niezbedna, powinna by¢ proporcjonalna do indywidualnych
warunkéw i potrzeb konkretnej osoby niepetnosprawne;j.

Brak struktur doradczych, ktére umozliwiajg podejmowanie decyzji przez doroste osoby z

niepetnosprawnoscig  intelektualng  prowadzi do  czesciowego lub petnego
ubezwtasnowolnienia. W takich przypadkach osoby sprawujgce opieke majg za zadanie
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zorganizowaC wsparcie spoteczne oraz opieke wymagang przez osobe, co do minimum
powinno zmniejszy¢ ingerencje w jej status prawny. Ustugi dla oséb z niepetnosprawnoscig
intelektualng powinny w najwyzszym mozliwym stopniu odpowiadac na ich potrzeby.

Kolejng wazng kwestig sg srodki ustawodawcze. Powinny one wzig¢ pod uwage, iz ocena
zdolnosci do czynnosci prawnych osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng nie powinna
by¢ zalezna od diagnozy medycznej oraz to, ze zdolnos¢ do samoreprezentacji osoby moze
rézni¢ sie pomiedzy przypadkami i zaleze¢ od stopnia trudnosci decyzji, dostepnosci
doradztwa, wsparcia i innych czynnikdéw. Konieczno$¢ wprowadzenia reprezentacji prawnej
powinna by¢ jasno udowodniona w przewodzie sgdowym i powodowana nade wszystko
bezpieczenstwem osoby. Osoba musi zosta¢ poinformowana o sytuacji tak szybko, jak to
jest mozliwe (jezykowo lub innymi srodkami) i musi zosta¢ osobiscie wystuchana przez
sedziego odpowiedzialnego za procedure. Adekwatne i bezptatne wsparcie podczas procesu
takze musi by¢ zapewnione. Ustalenie reprezentacji nie oznacza jednak odebrania prawa do
matzehstwa, sporzadzenia testamentu, gtosowania w wyborach, wyrazania zgody na
interwencje zdrowotng czy podejmowania innych decyzji o charakterze osobistym.

Roéwny dostep do praw jest takze kwestig fundamentalng przy zwalczaniu ubdstwa i
wykluczenia spotecznego oraz stuzy wzmocnieniu struktur demokratycznych. Konieczne
zatem jest odpowiednie dostosowanie systeméw: administracyjnego i wymiaru
sprawiedliwo$ci tak, aby spetniaty one wymogi odpowiednie dla os6b z niepetnosprawnoscig
intelektualng. Brak dostepu do praw ogranicza udziat spoteczny, wybor, przejrzystosc i
mozliwos¢ wptywania na rzeczywistosc.

Tak jak pozostali obywatele, osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng majg prawo w pemni
korzysta¢ z ustug zapewnianych przez panstwo. Rzady musza odwotywaé sie do ogdinych
zasad mainstreamingu, zwalczania dyskryminacji i nieograniczonego dostepu przy
organizowaniu administracji i wymiaru sprawiedliwosci. Efektywna polityka dostepu os6b z
niepetnosprawnoscig intelektualng do pelnego wachlarza praw musi by¢ wynikiem
wspotdziatania wielu interesariuszy.

Administracja publiczna powinna rozwija¢é i wprowadza¢ w zycie plany jakosciowe
zapewniajgce rowne szanse obywatelom niepetnosprawnym. Takie plany powinny zawiera¢
wskazniki jakosciowe oraz wytyczne dotyczgce najlepszych praktyk. Istnieje koniecznosc
stworzenia pewnego rodzaju ,certyfikatu dobrej praktyki” w zakresie traktowania
niepetnosprawnosci.

Inclusion Europe intensywnie wspiera reformy administracyjne majgce na celu uproszczenie
procedur. Osobiste wsparcie dla os6b majacych trudnosci w czytaniu, pisaniu i rozumieniu
powinno by¢ dostepne na kazdym poziomie administracji za darmo i bez koniecznosci
formalnego ubiegania sie o nie. Pomocna bytaby tu zasada jednego okienka dla osdéb
niepetnosprawnych w urzedach publicznych.

Swiadomo$¢ prawna oséb z niepetnosprawnoécig jest kwestig fundamentalng w dostepie do
praw i powinna by¢ ona promowana zarowno przez rzady, jak i organizacje pozarzadowe.
Dodatkowo, dostepne powinny by¢ programy pomocy prawnej zorganizowane zarOwno w
wymiarze finansowym, jak i spotecznym.

Nastepujace dziatania na réznych poziomach mogg polepszy¢ dostepnos¢ praw i wymiaru
sprawiedliwos$ci dla 0sob z niepetnosprawnoscig intelektualna:
Wiadze lokalne:
e Powinny zatroszczy¢ sie o wigczenie kwestii zwigzanych z niepetnosprawnoscig do
gtébwnego nurtu dziatan.
e Powinny podjg¢ konkretne dziatania w celu udostepnienia swoich ustug osobom z
niepetnosprawnoscia.
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e Powinny dostarcza¢ informacji na temat praw osob z niepetnosprawnoscig
intelektualna.

e Powinny rozwija¢ i wprowadzac¢ standardy jakosciowe dobrej praktyki w administraciji
publicznej.

¢ Powinny rozwijac¢ i promowac standardy jakosciowe dla administracji publicznej.

e Muszg pracowa¢ nad ustawodawstwem w zakresie zdolnosci prawnej i opieki w
sposob zgodny z miedzynarodowymi wskazowkami i rekomendacjami.

e Powinny dostarcza¢ informacji na temat praw o0so6b z niepetnosprawnoscia
intelektualna.

Unia Europejska:
e Powinna uwzgledni¢ kwestie zwigzane ze zdolnoscig prawng i dostepem do prawa w
dziataniach skierowanych przeciwko ubodstwu i wytaczeniu spotecznemu.
e Powinna wprowadzi¢ odpowiednie wskazniki do oceny Krajowych Planéw Dziatania
w ramach Otwartej Metody Koordynaciji.

ONZ i organizacje miedzynarodowe:
e Powinny zapewni¢, ze Konwencja NZ o prawach o0sob niepethosprawnych uzna
prawo tych oséb do podejmowania samodzielnych decyzji lub, gdy jest to konieczne,
prawo do publicznego wsparcia w podejmowaniu decyzji.

3.6 Zwigzek miedzy ubéstwem, wykluczeniem spotecznym
a instytucjonalizacjaq

Jednym z najbardziej uderzajacych przyktadéw wykluczenia spotecznego sg instytucje
opiekuncze oparte na segregacji. Wyniki niedawnych badan wskazujg®, ze tego typu
rozwigzania wcigz funkcjonujg w Europie na szerokg skale. Jest to czesto wynikiem
nieodpowiednio rozwinietych systeméw opieki opartych na spofecznosci lub ubdstwa
rodzin, ktére nie mogq sobie pozwoli¢ na jakgkolwiek alternatywe dla instytucji.

Badania pokazujg takze, Ze spotecznosci lokalne borykajace sie z problemami
materialnymi majg mniejszg zdolno$¢ wiaczania osob niepetnosprawnych. Jest to
widoczne zwlaszcza w Europie Srodkowo-Wschodniej i stanowi kolejny czynnik
sprzyjajacy instytucjonalizacji.

Kolejng kwestig sgq warunki panujgce w instytucjach opiekunczych. W wielu przypadkach
w Europie Srodkowo-Wschodniej sa one ponizej wszelkich mozliwych do
zaakceptowania standardéw: brakuje podstawowych srodkéw, jedzenia, pomieszczenia
nie sg ogrzewane. Priorytetem dla wszystkich osob i organizacji zajmujacych sie
niepetnosprawnymi winno wiec by¢ poprawienie tej niegodnej sytuaciji.

Nastepujace dziatania moga byC¢ podjete na roznych poziomach w celu utatwienia
osobom niepetnosprawnym dostepu do spotecznych alternatyw dla instytuciji:

Wiadze lokalne:
e Powinny rozwijac ustugi dla osob niepetnosprawnych oparte na spotecznosci lokalne;j

® Included in Society. Results and Recommendations of the European Research Initiative on

Community-Based Residential Alternatives or Disabled People — badanie Iclusion Europe przy
wsparciu Komisji Europejskie;.
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e Powinny planowa¢ lokalng polityke wobec kwestii niepetnosprawnosci w oparciu o
zasady poszanowania praw cztowieka i petnego uczestnictwa niepetnosprawnych
obywateli.

Rzady:

e Powinny zmieni¢ polityke na poziomie krajowym tak, aby zapewnié¢ peine
uczestnictwo 0sob z niepetnosprawnoscia intelektualng w zyciu spotecznym.

e Muszg zaangazowac sie w proces wprowadzania deinstytucjonalizacji w zycie.

e Muszg wprowadzi¢ obowigzkowag kontrole jakosci i monitoring ustug dla
niepetnosprawnych.

e Muszg wspiera¢ rodziny i spotecznosci lokalne w opiece nad niepetnosprawnymi.

e Powinny zatroszczy¢ sie o zaspokojenie potrzeb mieszkaniowych oséb z
niepetnosprawnoscig intelektualna.

Unia Europejska:
e Powinna zajg¢ sie problemem instytucjonalizacji w swojej polityce przeciwko
ubdstwu | wytgczeniu spotecznemu.
e Powinna zapewni¢ stosowanie i respektowanie istniejagcych praw cziowieka we
wszystkich panstwach czionkowskich.
e Powinna promowa¢ rozwdj systeméw  kontroli  jakosci ustug dla
niepetnosprawnych.

ONZ:
e Powinna zagwarantowaé prawo do zycia w spotecznosci i wsparcia w Konwencji
NZ o prawach osoéb niepetnosprawnych.

3.7 Rekompensowanie dodatkowych kosztéw
niepetnosprawnosci

Uznaje sie powszechnie, ze niepetnosprawnosc¢ jest zrodiem dodatkowych kosztow dla
0s6b niepetnosprawnych oraz ich rodzin. Badania pokazujg, ze najwiekszym nie
zrekompensowanym kosztem dla rodzin jest opieka (zaréwno formalna, jak i nieformalna)
nad osobg niepetnosprawng. W dalszej kolejnosci jest opieka zdrowotna, dodatkowe
wydatki na sprzet, koszt rehabilitaciji i terapii podczas opieki dziennej.

Te dodatkowe koszty powinny by¢ pokrywane przez renty, dodatki, zasitki, zwolnienia
podatkowe, dodatki na optacenie terapii czy szkolen itp. Nasze badania pokazujg jednak,
ze wszystkie te Swiadczenia sg obecnie niewystarczajgce w wiekszosci europejskich
krajow, co prowadzi do nadmiernego obcigzenia rodzin. Celem spoteczenstwa opartego
na zasadzie integracji powinno by¢ zapewnienie réwnych szans, a zatem
rekompensowanie dodatkowych kosztéw niepetnosprawnosci.

Nastepujace dziatania mogg zostac podjete na réznych poziomach, by osiggna¢ ten cel:

Wiadze lokalne:
e Mogg zachecac sagsiadéw i inne osoby do wsparcia na zasadzie wolontariatu.
e Powinny zacheca¢ lokalne muzea, wystawy, kluby sportowe itd. do stosowania
znizek za karty wstepu dla oséb z niepetnosprawnosciag intelektualna.

Rzady:

e Muszg zapewnic rowne szanse dla wszystkich obywateli.
e Powinny opracowac odpowiednie systemy Swiadczen.
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e Powinny opracowac¢ i dostarczy¢ systemy ptatnosci bezposrednich lub budzety
osobiste, by osoby same mogty kupowac potrzebne im wsparcie.
e Moga wspiera¢ wolontariat.

Unia Europejska:

e Musi zapewni¢ réwne warunki zyciowe dla wszystkich oséb z niepetnosprawnoscia
intelektualng mieszkajgcych w UE.

e Powinna badac¢ i porownywac¢ poziom dodatkowych kosztow niepetnosprawnosci i
rekompensat.

e Powinna rozwija¢ dziatania harmonizujgce systemy rekompensat w catej Unii.

ONZ:

e Konwencja NZ o prawach oséb niepetnosprawnych powinna uzna¢ prawo
niepetnosprawnych i ich rodzin do zycia na poziomie zgodnym z odpowiednim
standardem, co oznacza dostep do wiasciwego pozywienia, czystej wody, ubran,
mieszkan oraz mozliwos¢ ciagtego polepszania warunkéw zyciowych. Powinny
zosta¢ podjete kroki zapobiegajagce dyskryminacji i zapewniajgce realizacje
wspomnianego prawa.

e Musi rozwija¢ strategie zwalczania krancowego ubdstwa wsréd oséb z
niepetnosprawnoscig intelektualng do roku 2015 w ramach Milenijnych Celow
Rozwojowych.

3.8 Rozwijanie konkretnych srodkéw pomocowych dla
os6b z niepetnosprawnoscia intelektualng w Europie
Srodkowo-Wschodniegj

Badania przeprowadzone wsrdd organizacji cztonkowskich Inclusion Europe w ramach
niniejszego projektu pokazujg dobitnie, ze ubostwo osob z niepetnosprawnoscig i ich
rodzin jest szczegdlnie widoczne w krajach Europy Srodkowo-Wschodniej. Konieczne
jest podjecie konkretnych dziatah w celu zapewnienia tej grupie petnego wachlarza praw
cztowieka oraz wtgczenia spotecznego.

Nastepujace dziatania na réznych poziomach mogq zosta¢ podjete w celu zwalczania
ubdstwa i wykluczenia spotecznego osdb z niepetnosprawnoscia intelektualng w Europie
Srodkowo-Wschodniej:

Rzady:

e Muszg zapewni¢, by finansowanie zwigzane z funduszami strukturalnymi UE i
innymi unijnymi  srodkami pokrywato takze dziatania na rzecz oséb z
niepetnosprawnoscig intelektualng i ich rodzin

e Muszg rozwija¢ konkretne srodki i strategie zwalczania ubdstwa i wykluczenia
spotecznego wsrod tej grupy obywateli.

e Moga ubiegaé sie o finansowanie z Banku Swiatowego i innych organizagji
miedzynarodowych.

Unia Europejska:
e Musi monitorowaé wykorzystanie funduszy i upewni¢ sie, ze stuzg one wigczeniu
spotecznemu 0sd6b z niepetnosprawnoscig intelektualna.
¢ Powinna wymagagé, by problemy oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng zajety
szczegolne miejsce w Krajowych Planach Dziatania przeciw wytgczeniu
spotecznemu.
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e Powinna dotozy¢ staran, by fundusze przedakcesyjne i inne dostepne dla krajow
nie bedacych cztonkami Unii byly wykorzystywane na rzecz wigczenia
spotecznego 0sob z niepetnosprawnoscig intelektualng i ich rodzin.

ONZ i inne organizacje miedzynarodowe:

e Konwencja NZ o prawach osob niepetnosprawnych powinna zawieraé¢ artykut
dotyczacy wspoipracy miedzynarodowej, promujgcy wigczenie spoteczne o0sob
niepetnosprawnych w kontekscie celéw rozwojowych.

e Powinna zapewni¢ przyjecie strategii rozwojowych opartych na wigczeniu przez
$wiatowe instytucje finansowe, w tym Bank Swiatowy. Powinno sie promowa¢é takze
badania grup marginalizowanych oraz witgczenie osob niepetnosprawnych w gtéwny
nurt inwestycji edukacyjnych, zdrowotnych i rentowo-emerytalnych.

3.9 Stworzenie lepszej bazy danych w celu sprawniejszego
monitorowania strategii wtgczenia spotecznego

Wyniki badan pokazuja, ze europejskie strategie na rzecz witgczenia spotecznego nie
zajety sie skutecznie barierami natury ekonomicznej, spotecznej i politycznej
utrudniajgcymi petne uczestnictwo osob z niepetnosprawnoscig intelektualng w zyciu
spotecznym. Niektdre strategie wspierajg uczestnictwo w rynku pracy i zajmujg sie strong
finansowg ustug dla niepetnosprawnych, jednak nie stworzono dotychczas spéjnej
polityki dziatania na rzecz petnego wigczenia spotecznego oséb z niepetnosprawnoscig
intelektualna.

Stan ten jest w pewnym stopniu spowodowany brakiem informaciji i zrozumienia zakresu
polityki oraz strategii. Dane krajowe i dane Eurostatu nie umozliwiajg uzyskania petnego
obrazu niepetnosprawnosci, zaréwno co do liczby osdb, jak i co do liczby gospodarstw
domowych z osobg lub osobami niepetnosprawnymi. Niezbedne sg dodatkowe
informacje na temat sytuacji zyciowej i uczestnictwa w Zzyciu spotecznym osob z
niepetnosprawnoscig. Odniesienia do niepetnosprawnosci powinny znalez¢ sie na liscie
wskaznikéw wykorzystywanych do oceny polityki wigczenia®.

Nastepujace dziatania na réznych poziomach moga zosta¢ podjete w celu stworzenia
lepszej bazy danych dla monitoringu strategii wiaczenia spotecznego:

Rzady:
e Powinny wiagczy¢ do statystycznych danych krajowych informacje pozwalajgce
odroznié niepetnosprawnos¢ od dtugotrwatych problemoéw zdrowotnych.
e Powinny takze wprowadzi¢ do badah statystycznych rozréznienie miedzy
podstawowymi grupami niepetnosprawnosci: fizycznej, intelektualnej, probleméw
ze zdrowiem psychicznym, uposledzeniem sensorycznym.

Unia Europejska:
e Powinna wiaczy¢ do statystycznych danych krajowych informacje pozwalajace
odrdznié niepetnosprawnos¢ od dtugotrwatych problemoéw zdrowotnych.
e Powinna zbiera¢ informacje statystyczne na temat wigczenia spotecznego oséb z
niepetnosprawnoscig intelektualng i innych grup niepetnosprawnych.

ONZ i organizacje miedzynarodowe:
e Konwencja NZ o prawach o0séb niepetnosprawnych musi przekonac¢ rzady do
zbierania informacji, w tym danych statystycznych, ktére umozliwig im
formutowanie i wprowadzanie w zycie strategii wobec niepetnosprawnosci.

% Handicap et exclusion sociale dans I'Union europeenne, str.89
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e UNICEF, UNDP, UNESCO i inne organizacje miedzynarodowe powinny wigczyé
informacje o dzieciach i dorostych z niepetnosprawnoscig intelektualng do swoich
raportow rocznych.

e Powinny przeprowadza¢ dodatkowe badania regionalne na temat
niepetnosprawnosci i ubostwa.

3.10 Mainstreaming niepelnosprawnosci intelektualnej w
polityce krajowej, europejskiej i Swiatowej

Wielkim wyzwaniem przy ustalaniu polityki wobec niepetnosprawnosci jest ztozona
natura wykluczenia spotecznego. Polityki czesto wycelowane sg w obszary, ktére nie
majg wplywu na polepszenie sytuacji zyciowej niepetnosprawnych. Przyktadowo —
polityka wobec zatrudnienia skupia sie ha kwestii szkolenia zawodowego, podczas gdy
prawdziwym problemem jest stosunek potencjalnych pracodawcow i wspotpracownikow
do osob niepetnosprawnych. Bez skoordynowanego i wielosektorowego podejscia do
problemu wykluczenia, polityki okazujg sie czesto nieskuteczne. Wyzwanie wiec polega
na potgczeniu elementéw majgcych wptyw na zycie osob z niepetnosprawnych i ich
rodzin z odpowiednim wkomponowaniem ich w powszechne plany dziatania.

Koncepcja mainstreamingu polega na wigczaniu  kwestii  zwigzanych z
niepetnosprawnosciq i jej pozycjg spoteczng w planowanie, wprowadzanie i monitoring
strateqii i dziatan na wszystkich poziomach spoteczenstwa.

Efektywny mainstreaming musi oznacza¢ zajecie sie kluczowymi problemami na
poziomie rzgdowym i miedzynarodowym:

e Spoteczenstwa muszg zaakceptowac idee réwnosci i uwierzy¢ w nig

e Powszechnie uznawane miedzynarodowe prawa cztowieka muszg byc¢
stosowane w kazdym spoteczenstwie.

e Informacje na temat osdb niepetnosprawnych zyjacych na danym obszarze
muszg by¢ dostepne — wazne zatem jest, by byty kompletne i obejmowaty
wszystkie grupy niepetnosprawnych.

e Dostepna musi by¢ takze wiedza o potrzebach oséb i ustugach niezbednych dla
zapewnienia im zycia na wtasciwym poziomie.

e Witadze musza wspotpracowac w sposéb wiasciwy i ciggly z organizacjami na
rzecz osob niepetnosprawnych, poniewaz te ostatnie dysponujg najlepszg i
najszerszg wiedzg o potrzebach niepetnosprawnych intelektualnie. Takze
planowanie i wprowadzanie w zycie strategii i nowych $rodkéw powinno
odbywac sie przy udziale tych organizacji.

o Wiadze na wszystkich szczeblach muszg mie¢ swiadomosc¢ i wiedze dotyczacq
mainstreamingu, jego wagi i praktycznego znaczenia w zyciu codziennym.

e Podejscie i mentalnos¢ muszg sie zmieni¢ — musi nastapic przejscie od ochrony
do wigczenia spotecznego.

e Ustawodawstwo oparte na idei wigczenia i respektowania praw cziowieka musi
zostac uzbrojone w odpowiednie srodki wykonawcze.

e Zmobilizowane muszg zostaé wszystkie struktury mogace sie (rzady,
organizacje pozarzadowe itd.) przyczyni¢ do zmniejszenia problemu
wykluczenia spotecznego.

e Rodzina i nieformalne struktury wsparcia powinny zostaé wzmocnione.

e Powinno zacheca¢ sie do szerszego udzialu w programach europejskich,
lepszej wspotpracy i wymiany doswiadczen w zakresie najlepszych praktyk.
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Aneksy

Aneks 1 - Rumunia
Inclusion Rumunia (rumunska federacja organizacji na rzecz osob z niepetnosprawnoscia
intelektualng) zebrata w niniejszym raporcie rezultaty badan 5 grup fokusowych
przeprowadzonych w Rumunii miedzy czerwcem a sierpniem 2005 roku.
Grupy fokusowe byly zorganizowane na podstawie kwestionariusza majgcego na celu
odpowiedz na nastepujgce pytania:
o Jakie sg najwieksze wyzwania stojgce przed osobami z niepethosprawnoscig
intelektualng oraz ich rodzinami?
e Jak osoby i ich rodziny mogg sobie poradzi¢ z tymi wyzwaniami? Jakie znajdujg
rozwigzania?
e Jakie sg ich sugestie dotyczace zmian na szczeblu lokalnym i krajowym?

Grupy zorganizowano w nastepujacych miejscach:

o stowarzyszenie ,Esperando” w Baia Mare
fundacja ,Pentru Voi” w Timisoarze
stowarzyszenie ,Langdon Down” w Deva
fundacja ,Caritatea” w Constancie
osrodek opieki dziennej ,Inclusion”, Bukareszt

Uczestnikami grup fokusowych byty 22 osoby: 8 oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng i
14 czlonkow rodzin reprezentujgcych osoby niepetnosprawne. Wszyscy niepetnosprawni
brali udziat w zajeciach edukacyjnych (z reguty w szkotach specjalnych), wszyscy mieszkali
w miastach i cierpieli z powodu ubdstwa spowodowanego niskimi dochodami, kosztami
leczenia, bezrobociem, marginalizacjg spoteczng i innymi czynnikami.

Osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng jako najwieksze problemy wymieniaty (w
kolejnosci od najczesciej wymienianych): brak pieniedzy / niskie Swiadczenia lub pensje,
pozbawienie prawa do decydowanie o sobie samym, marginalizacje spoteczna, staby dostep
do opieki zdrowotnej lub jego brak, zaleznos¢ i brak autonomii, problemy komunikacyjne,
problemy z transportem, edukacje, rekreacje, problemy mieszkaniowe, rozbite rodziny i brak
wsparcia ze strony dalszej rodziny.

Cztonkowie rodzin oséb niepetnosprawnych wymieniali problemy w nastepujgacej kolejnosci:
brak pieniedzy i obawa o przysztos¢, edukacja specjalna z niewystarczajgcym wsparciem,
brak strategii integracyjnych w gtéwnym nurcie szkolnictwa, zmieniajace sie i niejasne
ustawodawstwo w zakresie niepetnosprawnos$ci, stygmat spoteczny i izolacja, brak
wiasciwych ustug socjalnych, rozbicie rodzin, brak wsparcia ze strony dalszej rodziny,
zmeczenie psychiczne sytuacjg zyciowa.

Najczesciej wymieniane przez osoby z niepetnosprawnoscig mechanizmy radzenia sobie z
problemami to: specjalne programy edukacyjne i rehabilitacyjne, szkolenia zawodowe,
pozytywne myslenie, blisko$¢ rodziny, porozumiewanie sie z innymi, interakcja spoteczna z
innymi niepetnosprawnymi. Czionkowie rodzin wymieniali mechanizmy w nastepujacej
kolejnosci:  akceptacja i cierpliwos¢, dostep do specjalistycznych ustug dla
niepetnosprawnych intelektualnie, edukacja dotyczaca niepetnosprawnosci, wsparcie od
specjalistow, ludzi spoza rodziny i organizacji pozarzagdowych.
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Respondenci podali w kwestionariuszach nastepujace sugestie dotyczace poprawy sytuaciji
0s6b z niepetnosprawnoscig intelektualna;

Tworzenie ustug opartych na spotecznosci, udostepnianie ustug;
Zatrudnianie osob uposledzonych umystowo;

Edukacja oparta na wtgczeniu i integracji, dostepna opieka zdrowotna;
Kampanie informacyjne wptywajace na swiadomos¢ spoteczng problemu;
Zwiekszanie wspotpracy miedzy wtadzami lokalnymi a NGOs;

Poprawa ustawodawstwa o niepetnosprawnosci;

Stosowanie sie do obowigzujacych przepisow;

Dostepny transport, zarbwno panstwowy, jak i prywatny;

Zwiekszenie rent i Swiadczen dla niepetnosprawnych;

. Silniejsze wsparcie dla 0sob z niepetnosprawnoscig intelektualna;
. Indywidualne podejscie do oséb z niepetnosprawnoscig intelektualna;
. Terminowe ptatnosci, godne warunki mieszkaniowe dla niepetnosprawnych,

zatrudnienie dla cztonkow rodzin osoby niepetnosprawnej;

. Poprawa skutecznosci Regionalnych Komisji Ewaluacyjnych ds. Niepethosprawnosci;
. Zachecanie do wsparcia 0sob uposledzonych na zasadzie wolontariatu;
. Wsparcie finansowe: pozyczki, leasing itp. dla rodzin oséb niepetnosprawnych.

Aneks 2 - Kwestionariusz

lle oséb z niepetnosprawnoécia intelektualng mieszka w waszym kraju? (jedli takie dane sg
dostepne)

__% tagodna niepetnosprawnos¢ intelektualna

__ % umiarkowana

___% gteboka

1.

o gk

Jakie sg zrédta dochodu zwigzane z niepetnosprawnoscia dostepne dla osoby
niepetnosprawnej i jej rodziny?

o Renty/zasitki/dodatki

e Jesli tak, prosze podac przyblizong wartos¢ w euro/miesigc na rodzine lub
osobe.
Ulgi transportowe — prosze podac wartos¢ jak wyzej.
Ulgi podatkowe — jakie?
Dodatki opiekuncze — jakie?
Doptaty, dofinansowanie do szkolen. Prosze opisac.

e Inne —jakie?
Czy sg dostepne informacje na temat panstwowych wydatkéw na wsparcie dla oséb
Z niepetnosprawnoscig intelektualng? Jesli tak, prosze podac przyblizong roczng
kwote.
Jaka jest stopa zatrudnienia dla oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng w waszym
kraju? (%)
Jaka jest Srednia stopa zatrudnienia w waszym kraju? (%)
llu niepetnosprawnych intelektualnie pozostaje bez pracy ponad rok? (%)
Jaki jest stan zatrudnienia w rodzinach z osobg niepetnosprawng intelektualnie?

e 2 |ub wiecej zatrudnionych cztonkéw rodziny _ %

e 1 osoba w rodzinie zatrudniona _ %

o Wszyscy w gospodarstwie domowym pozostajg bez pracy _ %
Kto zazwyczaj pozostaje w domu, by opiekowac sie osobg z niepetnosprawnoscig
intelektualng?

e Matka
e Rodzenstwo
e Inni
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e Ojciec
e Pracownik spoteczny
8. Prosze oceni¢ stan dochoddw rodzin z osobg uposledzong umystowo:
e Ponizej $redniej _ %
e Dochdd na poziomie $redniej _ %
e Powyzej $redniej _ %
9. Jaka jest wysokos¢ sredniego dochodu gospodarstwa domowego w waszym kraju (w
euro)?
10. Prosze oszacowa¢ dochod rodziny z niepetnosprawnym podopiecznym.
11. Jesli osoba niepetnosprawna pozostaje bez pracy, jaka jest tego gtdwna przyczyna?
Prosze okresli¢ w skali 1 do 5, gdzie 5 oznacza przyczyne najmniej wazna.
___Brak wsparcia
__Umiejetnosci/Edukacja
___Bariery (ekonomiczne, spoteczne, prawne, podejscie)
___Transport
___Brak pracy (wysokie ogolne bezrobocie)
12. Jakie sg nie zrekompensowane koszty opieki nad osobag niepetnosprawng (w
kolejnosci od najwazniejszych)?
Opieka (formalna i nieformalna)
Opieka zdrowotna___
Ustugi (terapia, rehabilitacja, opieka dzienna)
Sprzet
Inne (jakie?)___
13. Czy osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng majg trudnosci w dostepie do
gtébwnego nurtu opieki zdrowotnej?
Tak/Nie
Jesli Tak, przyczynami sg gtéwnie:
e Stabo wyszkoleni pracownicy opieki zdrowotnej
e Koszty
o Negatywne podejscie/nieche¢ do dostarczania ustug
¢ Nieodpowiednie systemy opieki zdrowotnej
14. Czy osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng majg problemy w dostepie do
gtéwnego nurtu Edukacji?
Tak/Nie
Jesli tak, przyczynami sg gtownie:
e Brak szkolenia nauczycieli w zakresie integracji
o Negatywne podejscie szkét i spotecznosci lokalnych
e Brak zasobéw w szkotach
15. Jak mozna oszacowa¢ poziom wyksztalcenia oséb z niepetnosprawnoscig
intelektualng waszym kraju?
e Bez wyksztalcenia _ %
e Podstawowe _ %
e Srednie_ %
e Wyzsze / zawodowe kierunkowe _ %
16. Gdzie mieszkajq dorosli z niepetnosprawnoscia intelektualng?
e Zrodzinami _ %
e W domach dla grup oséb _ %
e Niezaleznie (z przyjaciotmi, samemu, z matzonkiem)
e W instytucjach
17. Jakie sg w poréwnaniu z resztg spoteczenstwa warunki mieszkaniowe oséb z
niepetnosprawnoscig intelektualng?
e Bardzo zle
o Zle
e Odpowiednie
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e Dobre
e Bardzo dobre

18. Prosze oceni¢ warunki mieszkaniowe rodzin z osobg niepetnosprawng w poréwnaniu
z resztg rodzin.

e Bardzo zle

Zte

Odpowiednie

Dobre

Bardzo dobre

19. Czy osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng majg dostep do aktywnosci
spotecznej (sport i rekreacja, rozrywka kulturalna)?

e Osrodki rekreaciji i sportu, kluby sportowe etc.)

Kluby

Podroze

Wakacje

Sport wyczynowy

Kina/muzea

e Inne —jakie?

20. Jakie sg priorytetowe kwestie waszej organizacji w przemawianiu w imieniu 0séb z
niepetnosprawnoscig intelektualng? Prosze oceni¢ w skali 1 do 5, gdzie 5 to kwestie
najmniej wazne.

__Edukacja

___Zatrudnienie

___ Dyskryminacja

___Ubéstwo

__Ustugi oparte na spoteczno$ci

___Inne — jakie?

21. Jakich mechanizméw wasze stowarzyszenie uzywa we wspotpracy z wiadzami i
rzagdami?

e Krajowa Rada do spraw Niepetnosprawnych

e Regularne spotkania i konsultacje

o Konsultacje dotyczace Krajowego Planu Dziatania przeciw ubodstwu i
wytgczeniu spotecznemu

Komitety ochrony praw dziecka

Partie polityczne

Instytucje wymiaru sprawiedliwosci (sady itd.)

e Inne —jakie?

22. Prosze zakwalifikowa¢ jako$¢ panstwa kontaktow z rzgdami i instytucjami
panstwowymi:
o Swietne
e Dobre
e Satysfakcjonujgce
e Niedostateczne
e Brak

23. W jakim stopniu w procesy oficjalne wigczona jest perspektywa oséb z
niepetnosprawnosciqg intelektualng i ich rodzin?
e Bardzo staby
e Staby
e Dobry
e Bardzo dobry
24. Czy macie dostep do krajowych danych i wynikow badan na temat ubdstwa i
niepetnosprawnosci intelektualnej? Prosimy o podanie danych bibliograficznych
(autor, tytut, rok publikacji, adres strony internetowej itd.). Jesli publikacja nie ma
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25.

angielskiej lub francuskiej wersji jezykowej, prosimy o dostarczenie krétkiego opisu /
streszczenia.

Prosze opisac krotko jakas osobe niepetnosprawng intelektualnie cierpiaca z powodu
ubdstwa. (Prosze pamieta¢ o nastepujacej definicji ubdstwa: ,Za biednych uznajemy
ludzi, rodziny lub grupy 0séb, ktérych zasoby materialne, kulturalne i spoteczne sgq do
tego stopnia ograniczone, ze wytgczajg ich z mozliwosci Zycia na minimalnym
poziomie mozliwym do zaakceptowania w danym kraju cztonkowskim”.)
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Inclusion Europe

Europejskie Zrzeszenie
Stowarzyszen Osoéb Niepetnosprawnych Intelektualnie
i ich Rodzin

Inclusion Europe jest nienastawiong na zysk organizacjg walczgcg o prawa oséb niepetnosprawnych
intelektualnie i ich rodzin. Naszymi cztonkami sg krajowe organizacje z 34 panstw europejskich.
Osoby niepetnosprawne intelektualnie sg obywatelami swoich krajow. Majg one takie samo prawo, jak
wszyscy inni do uczestniczenia w zyciu spotecznym, niezaleznie od tego, jaki jest stopien ich
niepetnosprawnosci. Nie proszg one o specjalne wzgledy, lecz tylko o respektowanie ich praw.

Osoby niepetnosprawne intelektualnie posiadajg wiele uzdolnien i umiejetnosci. Majg one takze
pewne specyficzne potrzeby. Potrzebujg zréznicowanych ustug wspierajacych zaspokojenie ich
potrzeb.

Inclusion Europe skupia sie na trzech gtéwnych obszarach dziatania:
e Prawach dla oséb niepetnosprawnych intelektualnie
e |Integracji spotecznej
¢ Niedyskryminacji

Inclusion Europe koordynuje dziatania w wielu krajach europejskich, takie jak konferencje, grupy robocze
czy spotkania umozliwiajace wymiane opinii, reaguje na europejskie propozycje polityczne oraz
dostarcza informaciji o potrzebach oséb niepetnosprawnych intelektualnie. Doradza ona takze Komisji
Europejskiej i cztonkom Parlamentu Europejskiego w kwestiach zwigzanych z niepetnosprawnoscia.

Inclusion International

Inclusion International (Inl) jest globalng federacjg organizacji opartych na rodzinach dziatajgcych na
rzecz praw cziowieka dla oséb niepetnosprawnych intelektualnie na catym swiecie. Reprezentuje ona
ponad 200 federacji cztonkowskich w 115 krajach w pieciu regionach: na Bliskim Wschodzie,
Pdétnocnej Afryce, Europie, Afryce i Oceanie Indyjskim, w obu Amerykach i Azji Pacyficznej.

Inclusion International jest jedng z najwiekszych miedzynarodowych organizacji pozarzadowych i
jedna z 5 organizacji zajmujacych sie niepetnosprawnoscig oficjalnie uznawanych przez Organizacje
Narodéw Zjednoczonych. Poprzez swoich cztonkéw narodowych, organizacje na poziomie
regionalnym, organizacja globalna Inl wspoétdziata z miedzynarodowymi agencjami, wigczajgc w to
Swiatowg Organizacje Zdrowia (WHO), Organizacje Narodéw Zjednoczonych do spraw Edukacji,
Organizacje Narodéw Zjednoczonych do spraw O$wiaty, Nauki i Kultury (UNESCO), Bank Swiatowy,
Rada Ekonomiczno- Spoteczng Narodow Zjednoczonych (ECOSOC), Miedzynarodowg Organizacje
Pracy (ILO), Funduszem Narodow Zjednoczonych Pomocy Dzieciom (UNICEF) i ciatom regionalnym
w celu promocji koncepciji Integracji (Wtaczenia) do polityk, praktyki i strategii inwestycyjnych.

Przy wsparciu Norwegian Association for Persons with Developmental Disabilities (NFU)

Inclusion Europe

Galeries de la Toison d’Or,29 Chaussée d’Ixelles #393/32

B-1050 Brussels Belgium

Tel. : +32-2-502 28 15, Fax : +32-2-502 80 10 e-mail : secretariat@inclusion-europe.org
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Inclusion International

c/o The Rix Centre, University of East London, Docklands Campus, 4-6 University Way,

London E16 2RD,

United Kingdom Tel: (+ 44) 208 223 7709 Fax: (+ 44) 208 223 7411 Email: info@inclusion-international.org

56



