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Wstep

Polskie Stowarzyszenie na Rzecz Oséb z Uposledzeniem Umystowym obchodzito w 2013
roku jubileusz 50-lecia ruchu rodzicow 0soéb z niepetnosprawnoscia intelektualng. PSOUU
jest formalnym spadkobierca Komitetu Pomocy Dzieciom Specjalnej Troski, dziatajacego od
1963 roku przy Zarzadzie Gtownym Towarzystwa Przyjaciot Dzieci; samodzielna organizacja
zostato w 1991 roku.

Tak piekny jubileusz stat si¢ przyczynkiem do wspominania poczatkéw dziatalnosci, os6b
zalozycieli i tych przyjacidl, ktérzy znaczaco wplyneli na kierunki dziatalnosci Stowarzysze-
nia, ale takze stal si¢ okazjg do proby oszacowania dorobku, w réznych aspektach
i obszarach.

Pragnieniem pomystodawcéw miedzynarodowych badari nad wptywem ruchu rodzicéw
0sob z niepelnosprawnoscia intelektualng na nauke i zycie spoteczne - ktérych rezultatem
jest niniejszy Raport - bylo sprawdzenie, jak w naszym kraju postrzegane jest w tym konte-
kscie Polskie Stowarzyszenie na Rzecz Oséb z Uposledzeniem Umystowym i jak postrzegane
s w innych panstwach takie stowarzyszenia, ktorych rodzice byli zatozycielami i nadal s3
sita napedows ich dziatalnosci. Kraje zostaly wybrane nieprzypadkowo:

- Frangja, z ktérej doswiadczen Polska czerpata w czasach transformacji, m.in. wprowa-
dzajac w roku 1991 obowiazek wplat na Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Oséb Nie-
petnosprawnych przez pracodawcéw nie zatrudniajacych odpowiedniej liczby oséb
niepetnosprawnych, czy tworzac placowki rehabilitacji spolecznej i zawodowej,

- Litwa, ktéra uzyskata niepodleglosc i przeszla transformacje ustrojowa niedhugo po Polsce,
jednak musiata zmierzy¢ si¢ z odziedziczonym po Zwiazku Radzieckim, wysoce odhu-
manizowanym systemem opieki nad osobami z niepelnosprawnoscia,

- Wiochy, ktére jako jedyne paristwo w Europie juz w korcu lat 70. ubieglego wieku
zapewnialo dzieciom z niepelnosprawnoscig intelektualna wiaczajacy system edukacii,

- Stany Zjednoczone, w ktorych narodzita sie idea self-adwokatury i w ktérych walka o prawa
obywatelskie réznych grup mniejszosciowych jest zawsze inspiracja dla osob wykluczo-
nych w innych panstwach Swiata.

Zaproszenie do udzialu w Sympozjum, zorganizowanego w ramach projektu, oprécz
badaczy z zagranicy, organizatorzy wystosowali w pierwszej kolejnosci do swiadka i spraw-
czyni wigkszosci dokonari polskiego ruchu rodzicéw, Prezes Honorowej PSOUU Krystyny
Mrugalskiej, a takze do znaczacych dla polskiego Srodowiska przedstawicieli Swiata nauki
i praktyki, reprezentujacych rézne dyscypliny wiedzy - socjologie, psychologie, medycyne i reha-
bilitacje, pedagogike oraz prawo. Ich zwiazki z rodzicami datuja si¢ czasem samych poczgt-
kow ruchu, lat 60. ubiegltego wieku.
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Byli to:

- Prof. dr hab. Matgorzata Koscielska,

- Prof. dr hab. Anna Firkowska-Mankiewicz,

- Prof. dr hab. Antonina Ostrowska,

- Profesor Oswiaty Lidia Klaro-Cele;j,

- Prof. dr hab. n. med. Jacek Zaremba,

- Prof. dr hab. Stanistaw Kowalik,

- Sedzia Jerzy Stepien, b. prezes Trybunatu Konstytucyjnego.

Wystapienia wiekszosci z zaproszonych prelegentéw Sympozjum zamieszczamy w niniej-
szym Raporcie, bezposrednio po wynikach badani przeprowadzonych w poszczegolnych
krajach.

Materiat historyczny, ktérym zajeli sie badacze, jest bardzo obszerny. Jednak poréwnanie
dziatalnosci ruchu w poszczegdlnych krajach jest dla polskich rodzicow i samych oséb z nie-
petnosprawnoscia intelektualng znaczace i budujace - otrzymaliSmy przekaz, ze nie jesteSmy
tak bardzo ,inni”! Problemy, z ktérymi zmagali si¢ francuscy, litewscy, wloscy czy amerykariscy
rodzice s takie same. Nieco tylko inna mogta by¢ droga ich pokonywania, np. charaktery-
styczne dla USA skladanie przez rodzicéw pozwéw sadowych przeciwko instytucjom admi-
nistracji paristwa lub stanu. Poréwnanie przyniosto wiele informacji o tych wspélnych wat-
kach, ale tez mozna znaleZ¢ kilka r6znic, np. w obszarze terminologii.

W raporcie amerykanskim, oprécz self-adwokatury” (self-advocacy), czyli wystepowania
przez osoby z niepelnosprawnoscia intelektualnga w swoim imieniu, uzywany jest termin
Jzecznictwo” (advocacy) na okreslenie dziatani indywidualnych oséb, polegajacych na pro-
pagowaniu idei, publicznym ,przemawianiu w imieniu”. W Polsce wyraz ,rzecznik” kojarzy
si¢ bardziej ze sformalizowang, umiejscowiong w prawie funkcja publiczng (Rzecznik Praw
Obywatelskich, Rzecznik Praw Dziecka), albo stanowiskiem rzecznika prasowego urzedu
publicznego lub firmy (rzecznika ma Premier, ministerstwa, Policja, PKP itd.). Chociaz wsréd
klasycznych funkcji organizacji pozarzadowych wymienia si¢ rzecznictwo, jako dzialania,
ktore ,,umozliwiajq artykulacje pogladow lub problemoéw grup, kiére nie sg dosc liczne, aby
o ich wzgledy jako wyborcow zabiegali politycy, ani dos¢ zamozne i wplywowe, aby zaskarbic
sobie wwage opinii publicznej innymi melodami. Organizacje le sprzyjajg politycznej i spo-
fecznej integracji tych grup ze spofeczeristwem.” (www.zlecaniezadan.p). W Polsce dotyczy
to jednak organizacji (pisze tez o pelnieniu tej roli przez PSOUU dr Wotowicz-Ruszkowska),
a nie — jak w swoim opracowaniu uzywaja badaczki z USA — os6b fizycznych, w tym rodzicow
dzieci z niepenosprawnosciami.

Drugim terminem rzadko uzywanym w Polsce w kontekscie dziatan srodowiska zwigza-
nego z osobami z niepetnosprawnoscig jest — wystepujace zwlaszcza w opracowaniu wlo-
skim - wyrazenie ,kultura niepelnosprawnosci”. Autorka raportu wloskiego nawet jeden z roz-
dzialéw zatytulowata ,Kultura wypromowana przez wioskie stowarzyszenia rodzin oséb z nie-
petnosprawnoscig”. A efektem zmian kulturowych we Wloszech jest to, ze obecnie , debata
na temat niepetnosprawnosci nie skupia sie juz na kwestii opieki, lecz na samodzielnym
zyciu, autonomii osob dorostych, braku dyskryminacji oraz wigczeniu spolecznym, czyli
wszystkich tych sprawach, kidre sq przedmiotem dziatari organizacji, nauki oraz catego spo-
feczenistwa.” W Polsce, cho¢ juz w 2008 roku ukazato sie thumaczenie monografii Colina Bar-
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nesa i Geofa Mercera pt. ,Niepetnosprawnos¢” (Wyd. SIC)), zawierajace rozdziat ,Kultura
niepetnosprawnosci”, ten termin kojarzy sie raczej z udzialem oséb z niepetnosprawnoscia
w kulturze i sztuce, i jest bardzo rzadko stosowany w tak szerokim kontekscie, jak w niniej-
SZym opracowaniu.

Zachecajac goraco Czytelnikéw do zapoznania si¢ z Raportem, pragne w tym miejscu ser-
decznie podzigkowac pani dr Agnieszce Wolowicz-Ruszkowskiej za wlaczenie analizy dzia-
talnosci polskiego ruchu rodzicéw oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng w zakres jej
zainteresowari naukowych oraz aktywny udzial w organizacji badan zagranicznych.

Chcee takze przypomnie¢ - aby nie umknely ulotne, bo jedynie wypowiedziane podczas
otwarcia XXXVII Sympozjum Naukowego przez Prezes Zarzadu Giéwnego PSOUU, Joanng
Janoche - podziekowania, jakie wystosowata do:

- pani Prezes Honorowej PSOUU, Krystyny Mrugalskiej - za to, ze , konsekwentnie przez
kilka dziesiecioleci dbata o wspolprace Polskiego Stowarzyszenia na Rzecz Osob z Upo-
Sledzeniem Umystowym ze Swiatem nauki, réwniez w obszarze miedzynarodowym, réuw-
niez z ogromnym wlasnym wkiladem intelektualnym’,

- pani Profesor Anny Firkowskiej-Mankiewicz - za ,wieloletnie, state wspieranie dziatal-
nosci naszego Stowarzyszenia przez Polski Zespot do Badarn nad Niepetnosprawnoscig
Intelektualng, a zwlaszcza - przez Panig Profesor osobiscie”.

A lektura tego Raportu, podobnie, jak prezentacje podczas Sympozjum do ktérych wystu-
chania zapraszala Prezes Janocha, niech zostawig w Paristwa pamieci ,,obraz ludzi zdeter-
minowanych do walki o lepsze zycie i pelne prawa oséb z niepetnosprawnosciq intelektual-
ng. Ludzi, kidrzy - zgodnie ze sformutowang wiele lat temu misjg Stowarzyszenia
- doswiadczenie wltasnego zycia przekszitatcili ,w golowosc niesienia pomocy innym’.

Barbara Ewa Abramowska






Metodologia badania

Agnieszka Wolowicz-Ruszkowska

Metodologia badania

W latach 2013-2014 Polskie Stowarzyszenie na Rzecz Oséb z Uposledzeniem Umystowym
(dalej: PSOUU) realizowato miedzynarodowy projekt badawczy wspdélfinansowany przez
Paristwowy Fundusz Rehabilitacji Osob Niepetnosprawnych, na temat Wplywu ruchu rodzicow
osob z niepelnosprawnoscia intelektualna na rozwaj nauki i Zycie spoleczne (nr umowy
BEA/000019/BF/D z dnia 17.10.2013).

Przedmiotem projektu byta diagnoza oraz analiza dzialalnosci ruchu rodzicéw oséb z nie-
pelosprawnoscia intelektualng w Polsce i w wybranych krajach (Francja, Wiochy, Litwa,
Stany Zjednoczone). Zalozeniem projektu byla prezentacja funkgji petnionych przez ruchy
rodzicéw i ptynacych z nich korzysci dla uczestnikéw ich dziatar, dla obywateli, dla paristwa
i nauki. Dokonujac analizy raportéw, ekspertyz, jak réwniez danych pochodzacych z wywia-
dow, realizatorzy dokonali opisu kondycji ruchu rodzicéw 0séb z niepetnosprawnoscia inte-
lektualna w Polsce (Polskie Stowarzyszenie na Rzecz Osob z Uposledzeniem Umystowym:
Agnieszka Wolowicz-Ruszkowska, Ewa Wapiennik-Kuczbajska) i wybranych krajach: Litwa
(Litewskie Towarzystwo na rzecz Opieki nad Osobami z Niepelnosprawnoscia Intelektual-
ng ,Viltis": Natalija Olesova), Wlochy (Narodowa Rada do spraw Niepelnosprawnosci: Luisa
Bosisio Fazzi), Francja (Uniwersytet Poitiers: Michel Billé), Stany Zjednoczone (Uniwersytet
Floryda: zespot pod kierunkiem Diane Ryndak).

Celem projektu bylo zdobycie wiedzy na temat roli i potencjatu organizacji pozarzado-
wych wspierajacych osoby z niepelosprawnoscia intelektualng w tworzeniu warunkow,
ustug i standardéw rehabilitacji, i rownoprawnego zycia spotecznego oraz sformutowanie i upo-
wszechnienie katalogu dobrych praktyk w zakresie dziatania organizacji pozarzadowych.

Poprzez wypracowanie modelowych zalozed i standardéw dotyczacych dziatalnosci
organizacji pozarzadowych oraz wypracowanie propozycji rozwigzari praktycznych,
bedacych wynikiem przeprowadzonych analiz, rezultaty projektu mogg stanowi¢ baze do
budowy adekwatnych do potrzeb rozwiazari systemowych: ustawodawczych, instytucjo-
nalnych i spotecznych.

Dostrzegajac rosnace zainteresowanie organizacjami pozarzadowymi, jak réwniez ich
ogromny wkiad w proces integracji spotecznej i w obecny ksztalt systemu rehabilitacji, posta-
nowiono dokona¢ analizy funkcjonowania ruchu rodzicéw oséb z niepelnosprawnoscia inte-
lektualna w Polsce i czterech krajach partnerskich.

Obszar badawczy projektu obejmowat diagnoze i analize zjawiska wplywu ruchu rodzi-
c6éw na zmiany systemowe i tworzenie dobrych praktyk w zakresie rehabilitacji oséb z nie-
pelnosprawnoscia intelektualng. Zakres tematyczny badania obejmowat przeanalizowanie
roli ruchu rodzicow oséb z niepelnosprawnoscia intelektualna jako katalizatora zmian w Zyciu
spolecznym i nauce. Zadanie to realizowane byto w dwu podejsciach.
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Podejscie pierwsze
— to wspominane wyzej, zrealizowane w 5 krajach, badanie poréwnawcze, na ktére zlozyly
sie:

- analizy danych i Zrédet zastanych, dokumentujacych dokonania ruchu rodzicow w sferze
prawa, opieki medycznej, edukacji, zatrudnienia, mieszkalnictwa, wsparcia dla rodzin,
rzecznictwa i postaw spolecznych wobec oséb z niepetnosprawnoscia intelektualna;

- wywiady ze specjalistami i przedstawicielami administracji pafistwowej i/lub przedsta-
wicielami organizacji rodzicéw na temat roli ruchu rodzicéw w tworzeniu polityki
wsparcia dla os6b z niepelnosprawnoscia intelektualna, w sygnalizowanych wyzej
obszarach. Przeprowadzono takze rozmowy z samymi osobami z niepelnosprawnoscia
intelektualna, testujace ich swiadomos¢ istnienia organizacji rodzicow i podejmowanych
przez nig dzialan.

Podejscie drugie

— to proba oceny roli ruchu rodzicéw dla nauki, dokonana przez polskich naukowcéw
reprezentujgcych rézne dyscypliny wiedzy — socjologie, psychologie, medycyne i rehabili-
tacje, pedagogike oraz prawo.

Projekt sktadat sie z trzech etapow:

Pierwszym etapem bylo przeprowadzenie badania dokumentéw przez ekspertow z Polski,
Litwy, Wioch, Francji, Stanéw Zjednoczonych na temat roli ruchu rodzicéw oséb z niepetno-
sprawnoscia intelektualng w ksztaltowaniu zycia spolecznego (systemu prawnego, miesz-
kalnictwa, edukacji, aktywizacji spoteczno-zawodowej, rzecznictwa, zmiany postaw wobec
niepetnosprawnosci i 0séb z niepetnosprawnoscia intelektualna, dostepu do wiedzy i edukadji,
whparcia dla rodzin oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng, opieki medycznej) oraz nauki
(kreowanie wiedzy: inspiracja, wspdlne badania naukowe, grupy badawcze). Do realizacji
powyzszych zamierzeni badawczych wykorzystano metode jakosciowa - badanie typu desk
research (badanie Zrodet zastanych) wykorzystujace dostepne dokumenty i materialy: krajo-
we akty prawne dotyczace edukacji i rehabilitacji os6b niepelnosprawnych, raporty, spra-
wozdania, opracowania, opinie i inne dokumenty sporzadzone przez instytucje krajowe.

Drugim etapem bylo przeprowadzenie wywiadéw z osobami znaczacymi dla ksztalto-
wania si¢ sytemu wsparcia 0séb z niepetnosprawnoscig intelektualng. Kazdy z ekspertow
przeprowadzit indywidualne wywiady poglebione z 9 osobami: trzema specjalistami pracu-
jacymi z osobami z niepetnosprawnoscia intelektualng lub naukowcami (panel 1), trzema
przedstawicielami administracji paristwowej lub przedstawicielami ruchu rodzicow (panel 2),
trzema osobami z niepetnosprawnoscia intelektualng (panel 3). Analiza wywiadéw pozwolita
odpowiedzie¢ na pytanie dotyczgce roli ruchu rodzicow w tworzeniu polityki wsparcia dla
0s0b z niepetnosprawnoscia intelektualng.

Eksperci w ramach panelu 1 i 2 przeprowadzali wywiady wedlug nastepujacego schematu:
W jakich wymiarach zycia spotecznego zaobserwowali Paristwo wptyw ruchu rodzicow

0s0b z niepetnosprawnoscia intelektualng? Prosimy Paristwa o podanie znanych przyktadéw
wplywu ruchu rodzicéw na:

12
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- system prawny dotyczacy oséb z niepetnosprawnoscia intelektualna;

- aktywizacje spoleczno-zawodowa osob z niepetnosprawnoscig intelektualna;

- dostep do wiedzy i edukacje 0séb z niepetnosprawnoscig intelektualna;

- rozwoj mieszkalnictwa dla oséb z niepetnosprawnoscia intelektualna;

- rozwdj rzecznictwa oséb z niepelnosprawnoscia intelektualna;

- zmiany postaw wobec 0s6b z niepetosprawnoscia intelektualnag i niepelnosprawnosci;

- rozw6j wsparcia dla rodzin 0séb z niepetnosprawnoscig intelektualna;

- rozw6j opieki medycznej dla oséb z niepetnosprawnoscig intelektualna;

- rozw6j nauki w sferze oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng (w jakich wymiarach,
dziedzinach nauki zaobserwowali Paristwo wplyw ruchu rodzicéw?)

Celem wywiadéw z osobami z niepelnosprawnoscia intelektualng (panel 3) byto zdobycie
wiedzy na temat ich swiadomosci istnienia organizacji rodzicéw i dziatan, ktére organizacja
podejmuje. Ze wzgledu na réznorodnos¢ dziatan podejmowanych przez reprezentowane
przez nas organizacje nie skonstruowano jednego schematu wywiadu. ProponowaliSmy
zaczaé rozmowy od pytan: Czy jest pani/pan w organizacji...? Czy pani/pana rodzice sq
w organizacji...? Czy pani/pan wie jakie dziatania prowadzi organizacja...?

Trzecim etapem projektu bylo sporzadzenie raportu z badania oraz prezentacja wyni-
kow na XXXVII Miedzynarodowym Sympozjum Naukowym pn. ,Ruch rodzicéw oséb z nie-
pelnosprawnoscia intelektualng a badania naukowe i praktyka spoleczna - koegzystencja czy
wspolpraca?”. Sympozjum zorganizowato 28-29 listopada 2013 roku w Warszawie Polskie
Stowarzyszenie na Rzecz Osob z Uposledzeniem Umystowym we wspotpracy z Polskim Zespo-
lem do Badari Naukowych nad Niepetnosprawnoscia Intelektualng - filig IASSIDD (Interna-
tional Association for the Scientific Study of Intellectual and Developmental Disabilities),
ktorego przedstawiciele przystali na Sympozjum wyrazy poparcia dla podjetej inicjatywy
badawczej.
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Wyniki badania we Francji

Michel Billé

Uniwersytet w Poitiers

Niepelnosprawnos¢ intelektualna.
Od ignorancji do obywatelstwa - dziatalnos¢
stowarzyszen rodzicow.

, 10 co robicie dla mnie, jezeli robicie to beze mnie,
to oznacza, ze robicie to whrew mnie.”

[Cytat przypisywany Nelsonowi Mandeli]

Druga polowa XX i poczatek XXI wieku byly okresem cudownych przemian w wielu
dziedzinach. Swiat niepetnosprawnosci réwniez podlegat tym zmianom, w tym glebokim
transformacjom spojrzenia zaréwno na sama niepenosprawnosc intelektualna, jak i na starosc.
To w duzej mierze whasnie praca stowarzyszen rodzicéw zapoczatkowala zmiany, ktére z kolei
pozwolily na przemiany spoleczne, zawodowe i instytucjonalne.

Trzeba uwypukli¢ te przemiany, poprawe - nalezaloby raczej powiedzie¢, wspanialy
poprawe - nawet jesli oczywiscie wiele jest jeszcze do zrobienia na drodze do polepszenia
losu 0s6b niepetnosprawnych i ich rodzin. Dysponujemy teraz baza, dysponujemy doswiad-
czeniem. Coraz lepiej wiemy, czego nie wolno robi¢, czego nie wolno powtarzac. Mozemy
zatem wyobrazi¢ sobie realng przyszto$¢ w oparciu o marzenia naszych poprzednikow
(czesto prekursorow).

Przede wszystkim nalezy powiedzie¢, ze dylematy przed ktérymi stoimy pojawily sie tuz
po wojnie, kiedy to w okresie pelnej odbudowy Frangji, paristwo opiekuricze przeznaczylo
Srodki na rozwigzywanie probleméw do tej pory niezauwazanych, badZ nieuznawanych i nie-
usuwanych. W tamtej odbudowywanej Francji postanowiono znalez¢ odpowiedzi oraz
wypracowac podejscie spoteczne, edukacyjne, medyczno-socjalne, dostosowane do potrzeb
i szanujgce godnos¢ 0séb niepetnosprawnych i ich rodzin.

Proces ten byt powolny (dzisiaj jesteSmy niecierpliwi i jest to jak najbardziej uzasadnione),
wymagal przejScia przez wiele etapéw, o ktérych nie powinno sie zapomina¢. Wiedza, skad
pochodzimy i jaka droge przeszlismy, jest nieodzowna przy budowaniu przysztosci.

Aby nakresli¢ te droge bede stale powolywac sie zaréwno na wiasne doswiadczenie osobiste
i zawodowe, jak i na rozmowy przeprowadzone z trzema grupami osob, z ktérych kazda
na swoj sposob byta wiaczona w te historie, te najdawniejsza lub te niedawng.

1. Panel nr 1: Cztonkowie administracji lub kierownicy placéwek.

2. Panel nr 2: Rodzice dorostych dzis oséb z niepetnosprawnoscia intelektualna.

3. Panel nr 3: Osoby niepetnosprawne intelektualnie, uczestnicy placowek, w tym jedna
ktéra przepracowata 30 lat w Zakladzie i Stuzbie Pomocy przez Prace (ESAT - Etablis-
sement et Service d’Aide par le Travail).
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Jest zrozumiale, ze ze wzgledu na niewielkg liczbe oséb, z ktorymi zostaly przeprowa-
dzone wywiady, ich wartos¢ jest bardziej swiadectwem, anizeli wielkoscia statystyczna. Swia-
dectwem znaczacym dla samej historii, jak i szczegdlnie znaczacym, jesli méwimy o zaanga-
zowaniu i wytrwalej dzialalnosci stowarzyszeri rodzicéw oséb z niepelnosprawnoscia inte-
lektualna. Synteza tych wywiad6w jest podana na koricu tego opracowania.

Od ignorancji do zamkniecia

Wszystko zaczyna sie od glebokiej ignorancji. Po zakorczeniu drugiej wojny swiatowej
spoleczeristwo francuskie, przezywajace powojenng traume, ignoruje istnienie oséb z nie-
petnosprawnoscia intelektualna. Dominuje ignorangja i odrzucenie, ktére rodza sie z poczucia
obcowania z ,nienormalnymi”, nosicielami ,ulomnosci”, ktore da sie wythumaczy¢ jedynie
grzechami rodzicow lub dziadkéw, lub catkowicie zastuzong kara.

Ignorancji towarzyszy pogarda, zaréwno dla samych niepetnosprawnych, jak i ich rodzin.
Nalezy zatem ich schowad, tak jak ukrywamy wstyd. Rodziny ukrywaja sie i ukrywajg osoby
z niepetosprawnoscia intelektualna. Medycyna nie pomaga rodzinom dotknigtym niepe-
Inosprawnoscia, nie potrafi wytlumaczy¢ choroby; zeby nie pozbawia¢ rodzicow nadziei
mowi sie, ze ,z wiekiem samo przejdzie”. Oczywiscie nic nie przechodzi i jesli osoby nie-
pelnosprawne intelektualnie przetrwaja, zostaja u boku rodzicéw i nie pozostaje im nic innego,
jak probowac przystosowac sie, zosta¢ zaakceptowanym, czesciej w Srodowisku wiejskim
(jednak réwniez w miastach), niekiedy tolerancyjnym, niekiedy okrutnym. Tych, ktérym si¢
nie udaje, postrzega sie jako ,wariatéw” i przyjmuje do przytutkéw lub szpitali psychia-
trycznych, jesli wezesniej sami nie umrg z braku opieki lub srodkéw do zycia, biedy mate-
rialnej lub moralnej. Gleboka ignorancja: ignorowany problem przestaje istnie¢, wiec nie
trzeba sie nim zajmowac.

W obliczu tej ignorancji, sytuacji nie do zaakceptowania i zniesienia, trzy podmioty obio-
ra ten sam kierunek: zakltady opiekuricze (przytutki), kongregacje religijne i rodzice, ktorzy
zaczng zrzeszac sie wstowarzyszeniach.

Jedyna znana w tamtym czasie odpowiedzig jest izolacja, zamkniecie. Zaktady opieku-
fcze przyjmuja, ale i zamykaja; od dawna juz zamykaja wszystkich ,nienormalnych”. Kon-
tynuuja zatem swoja dzialalnos¢, ustanawiajac tym samym wspdlny mianownik, od ktérego
wszystko sie zaczelo. Zamkniecie moze niekiedy uchodzi¢ za najlepsza goscine, czesto jed-
nak jest najgorszym mozliwym sposobem na wspdlne zycie i jest odizolowaniem. Kiedy w
przytutku mozna uzyska¢ pomoc psychiatryczng, poziom opieki staje si¢ znosny, lecz jest
wcigz bardzo archaiczny.

Niektore wspolnoty religijne, ktorych misja jest opieka nad najbardziej potrzebujacymi,
pelnia postuge w przytutkach lub tez otwierajg swoje wlasne specjalne osrodki dziatajace na tej
samej zasadzie, lecz w kompletnej nedzy. Goscinnos¢ religijna jest odpowiedzia na niedole
najbardziej potrzebujacych lub najbardziej naznaczonych trudami wojny i zycia spoleczno-
ekonomicznego tamtych czasow. ,Niedola tych, kicrych swiat porzucit, powinna was doty-
kac najmocniej.”" 1 rzeczywiscie i, ktérych swiat porzucit” sa liczni, a przynajmniej widoczni.

,Niedola tych, kiérych $wiat porzucil, powinna was dotykaé najmocniej” - dewiza Sw. Ludwika Marii Grignion de Montforta przyjeta przez
zgromadzenia Braci Swietego Gabriela | Cérek Madrosci jako podstawa ich pracy z nieslyszacymi, niewidzacymi i gluchoniemymi, stafa sie
tez podstawa zatozenia osrodkéw w Larnay niedaleko Poitiers: Domu pobytu (Foyer de vie), Domu Pobytu i Opieki Medycznej (Foyer
d’Accueil Médicalisé) oraz Osrodka Pobytu dla Oséb Starszych Niesamodzielnych (Etablissement d’Hebergement pour Personnes Agées
Dependants).
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Oczywiscie rodzice nie sa zadowoleni z tak skomplikowanej sytuacji: widza dobroczyn-
nos¢ jako cnote chrzescijariska i jednoczesnie niepokdj o zdrowie publiczne. W tamtych
czasach mowi sie o ,plagach spolecznych”, zwlaszcza o gruzlicy, syfilisie i alkoholizmie
(bedzie to mialo istotne znaczenie przy tworzeniu si¢ reprezentacji oséb niepetospraw-
nych). Michel Foucault (1976) filozof, jasno postawit sprawe , wielkiego zamknigcia” wszyst-
kich, w tym wléczegéw, nedzarzy, biednych, bezdomnych i starcéw, ktorzy stanowia lub
mogliby stanowi¢ zagrozenie dla porzadku publicznego. Jest to rodzaj ,pomocy poprzez
zamkniecie” (Thomas, 1996, s. 19) w zorganizowanym i zdyscyplinowanym przytutku lub
szpitalu.

Rodzice, czesto odizolowani, zyjacy w poczuciu niesprawiedliwosci i niekiedy buntu,
zaczynaja si¢ mobilizowac i w latach 50. w calej Francji powstaja liczne stowarzyszenia rodzi-
céw, ktorych celem jest zmiana tej sytuacji i pozyskanie od wladz srodkéw, zwlaszcza finan-
sowych, na rozwigzanie probleméw.

Bedziemy zatem Swiadkami narodzin, czesto w niepewnych wciaz warunkach (i na gra-
nicy prawa éwczesnych przepiséw administracyjnych) osrodkow, ktére niedtugo zostang
nazwane Instytutami Medyczno-Edukacyjnymi (Instituts Médico-Educatif) i ktore zaczng
przyjmowac dzieci do internatow. Weiaz uwaza sie, ze aby uzyskac¢ dobre wyniki leczenia,
nalezy oddzieli¢ dziecko od rodziny, zmniejszy¢ liczbe wizyt i okresow wakacji. Zamkniecie,
zdecydowanie zamkniecie! — takie podejscie dominuje.

Model ten przetrwa az do lat 60., kiedy to we Frangji narodzi sie pedagogika specjalna,
pedagogika, ktéra znaczaco przyczyni sie do destygmatyzacji rodzin i zmiany spojrzenia na
niepetnosprawnosé, w tym zwlaszcza na niepetnosprawnos¢ intelektualna.

Nalezy podkreslic, ze stowarzyszenia rodzicow otwieraja osrodki i nimi zarzadzajg, a
takze staja si¢ pracodawcami dla profesjonalistéw, co oczywiscie znaczaco poprawia status.

Rodzicie wciaz wywieraja presje spoleczna i polityczna, sa niekiedy w tym wspierani
przez wielkich politykéw i ludzi kultury: filozof Emmanuel Mounier, generat de Gaulle, aktor
Lino Ventura (wszyscy oni mieli dzieci z zespolem Downa). Byli takze wspierani przez
wysokich urzednikéw, takich jak Simone Veil (minister zdrowia w 1975 roku) i kilku leka-
rzy-prekursoréw, ktorzy potrafili wshuchac sie w glos rodzicow i 0séb niepetnosprawnych
intelektualnie. Nalezy wspomnie¢ zwlaszcza o pracach Stanistawa Tomkiewicza (1999) i Eli-
sabeth Zucman (2007, 2012, 2013), i innych. Trzeba tez powiedzie¢ o bezposrednim i posred-
nim wkiadzie kilku znanych psychoanalitykéw, takich jak Fransoise Dolto (1971), Maud
Manoni (1976) lub Bruno Castets (1971), z ktérych kazdy miat swoj udzial w zmianie Swia-
domosci i spojrzenia na dzieci z niepetnosprawnoscia intelektualng i ich rodziny.

Od zamkniecia do uznania

Wyszlismy zatem z etapu ignorowania, oczywiscie srodki wciaz sa niewystarczajace, dzia-
tania wcigz nieadekwatne do tego, czego oczekujemy, ale sytuacja juz znaczaco poprawita
si¢ i przechodzimy do drugiego etapu prowadzacego od zamkniecia do uznania.

Rodzice, rzecz jasna, nie skladajg broni. Istotnie, zamkniecie zaczyna by¢ postrzegane
jako naduzycie, ktore sprawia, ze wszyscy cierpia: osoby niepetnosprawne intelektualnie,
rodzice. Osoby ksztalcace si¢ w tym obszarze zdobywaja odpowiednie kompetencje i nie
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potrafia juz wyobrazi¢ sobie siebie jedynie w roli katow, zmuszajacych osoby niepeno-
sprawne intelektualnie do przystosowania sie¢ do warunkéw zamkniecia, kiedy sami czujg,
7e mozna zrobic tyle innych rzeczy!

Organizacje udoskonalaja swoje struktury i facza si¢ na poziomie regionalnym oraz krajo-
wym. Stowarzyszenia réznicuja sie w zaleznosci od postaw filozoficznych lub politycznych
i tym samym prowadza 16zne, niekiedy uzupehiajace sie projekty. Taki model rozpowszech-
nia sie¢ w calej Frangji az do korica dwudziestego wieku.

Mozna tu wymieni¢ przede wszystkim:

- Francuskie Stowarzyszenie Osob Porazonych (APF - Association des Paralysés de France),
stworzone w 1933 roku ,z inicjatywy czterech miodych oséb z porazeniem dzieciecym
sprzeciwiajgcych sie wykluczeniu, kidrego padli ofiarq. 70 lat pézniej stowarzyszenie
wcigz loczy swojg walke na rzecz petnego wlgczenia oséb bedagcych w sytuacji niepetno-
sprawnosci i ich rodzin w spoleczeristwo.” (www.apf.asso.fr)

Narodowa Unia Stowarzyszeni Rodzicow Dzieci Nieprzystosowanych (UNAPEI - Union
Nationale des Associations de Parents d'Enfants Inadaptés), utworzona w 1960 roku w wyniku
polaczenia lokalnych stowarzyszen ,Papillons blancs”? (,Biale motyle”) i regionalnych
stowarzyszefi ADAPEI (Regionalne Stowarzyszenie Rodzicow i Przyjaciot Osob z Uposle-
dzeniem Umystowym)

Stowarzyszenie na rzecz Oséb Dorostych i Dzieci Niepetnosprawnych (APAJH? - Asso-
ciation pour Adultes et Jeunes Handicapés) — wczesniejsza nazwa: Stowarzyszenie
Pomocy i Umieszczania Mlodziezy Niepetnosprawnej w Placéwkach (Z'Association
d’Ade et de Placement pour Adolescents Handicapés) powstalo w 1962 roku z inicjatywy
nauczycieli, w reakgji na brak wsparcia i braki w edukacji narodowej dotyczace opieki
nad mtodymi osobami niepetnosprawnymi (www.apajh.org).

Kraj tym samym zostaje wyposazony w organizacje, padstwo opiekuricze ,naturalnie”
finansuje dziatania medyczno-socjalne; jeden osrodek inicjuje powstanie kolejnego i w ten
sposob jestesmy Swiadkami budowy prawdziwych filartow odpowiedzialnosci” za osoby
niepetnosprawne, zwlaszcza niepelnosprawne intelektualnie. Problem integracji tych oséb
pojawi sie pdZniej, na razie rozmawia si¢ jedynie o ,miejscach” (placéwkach). Mozna powie-
dzie¢, 7e ,paradygmat zamkniecia” ustapit miejsca ,paradygmatowi umieszczania”.

Konieczne jest otwarcie osrodkéw przyjmujacych, edukujacych, leczacych, towarzy-
szacych - tym, ktérzy z jednej strony ciesza sie, ze dostali miejsce, ale z drugiej strony nie
maja innego wyboru.

2 Nazwa ta zostata wymyslona przez twérce ,Papillons blancs” Léonce Malécot w 1960 r. Na narodowym zgromadzeniu Papillons
Blancs w Nantes w 1964 r. wyjasnia: ,Motyl jest synonimem zyczliwosci, gracji, lekkosci, wedréwki, niestabilnosci i wrazliwosci. Bialy
oznacza czystos¢ i niewinno$¢. Bialy motyl jest zatem symbolem naszego dziecka!” Fragment: «Léonce Malécot. Un pionnier de I'en-
fance inadaptée» (1964).

3 APAJH: w 1963 r. na prosbe rodzin stowarzyszenie poszerza dziatalno$¢ na wszystkie osoby niepetnosprawne i wszystkie dzieci:
powstaje Stowarzyszenie pomocy i ukierunkowania miodziezy niepetnosprawnej. Poczatkowo obszar dziatalnosci obejmuje jedynie
Paryz, pozniej APAJH rozprzestrzeni sig we wszystkich departamentach dzigki dwdém silnym organizacjom: Agencji Ubezpieczeniowej
Edukacji Narodowej (MGEN - Mutuelle Generale de I'Education Nationale ) oraz Zwiazkowi Zawodowemu Nauczycieli (Syndicat natio-
nal d'instituteurs). W 1964 r. organizacja sktada si¢ z 13 komitetéw lokalnych i korespondentéw w 30 departamentach. Od samego
poczatku APAJH dziata na rzecz dostgpu 0séb niepetnosprawnych do prawa do nauki, zycia spotecznego i zawodowego.
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Internat zastepuje przytulek, ,umieszczanie” zastepuje ,zamykanie”. Logika umieszczania,
paradygmat umieszczania narzuca si¢ i natychmiast reguluje dzialalnos¢ spoteczna i medyczno-
socjalng. Dotyczy to Swiata ludzi niepelnosprawnych, ale zaledwie za kilka lat bedzie to
dotyczy¢ rowniez Swiata starosci.

Zwiekszajaca sie profesjonalizacja (stworzenie paristwowego tytutu pedagoga specjalnego
w 1967 roku - Educateur specialise - po 3 latach studiow, pierwszy dyplom wreczono w 1970
roku) i zaangazowanie rodzin ostabia model internatu jako jedynego mozliwego modelu, i prze-
ksztalca go w poétinternat dla dzieci oraz domy opieki dla dorostych. Dziecko, jak wigkszos¢
dzieci w wieku szkolnym, bedzie przemieszczalo si¢ pomiedzy rodzina a osrodkiem, a dorosli
beda przyjmowani do doméw opieki - a nie w nich umieszczani. Réznica jest ogromna.

Potrzeby oséb niepetnosprawnych intelektualnie, a takze problemy ich rodzin zostaly
uznane. Wiele dzieje si¢ we Frangji, ustawy z 1975 roku (Ustawa o orientacji na osoby nie-
petosprawne i Ustawa o osrodkach socjalnych i medyczno-socjalnych) przypieczetujg prze-
ksztalcenia, przenoszac odpowiedzialnos¢ za osoby niepetnosprawne w sfere ,obowiazku
narodowego”. Po 30 latach walki stowarzyszenia rodzicéw (i inne) odniosly oczywisty sukces:
sukces uznania.

Od uznania do otwarcia

Nie koniec jednak na tym. Wyposazenie jest niewystarczajace, ale istnieje. Swiat medyczny
i pozamedyczny zaczyna interesowac si¢ niepetnosprawnosciami, w tym niepetnosprawno-
Scig intelektualng; psychiatria dziecieca jest dyscypling uznana i pracuje nad wyjasnieniem
zjawisk do tej pory niewyjasnionych. Zostaje jeszcze wiele do zrobienia, ale nie uwaza si¢
juz, Ze rodzice na niczym sie nie znaja, nie mysli si¢, ze stanowia zto zagrazajace dzieciom
i ich rozwojowi.

W tym nowym kontekscie sposob myslenia zmienia sie: towarzyszenie dziecku i jego
rodzinie zostaje umieszczone w centrum problemu, zaczyna si¢ zatem myslec¢ o innym spo-
sobie towarzyszenia - w domu. Ta zmiana jest wazna, co najmniej z dwoch powodoéw: po
pierwsze uznaje si¢ konieczno$¢ powszechnej opieki i towarzyszenia (niedlugo zaczng
otwiera¢ si¢ Centra Wezesnej Opieki Medyczno-Socjalnej (CAMPS - Centres d’Action Médi-
cosociale Précoce). Po drugie uznaje si¢ kompetencje rodzicow i zaczyna je wspierad. Zaczng
powstawac pierwsze Stuzby Edukacji i Opieki w Domu (SESSAD - Services d’Education et de
Soins a Domicile). Stanowi to prawdziwg rewolucje: rodzina zostaje umieszczona w centrum
edukacji dziecka lub nastolatka z niepelnosprawnoscig intelektualng.

Logika umieszczania ustepuje miejsca logice wspierania, petnej szacunku dla wolnosci i decy-
zji kazdego cztowieka. Tym bardziej, ze ustugi pomocowe r6znicujg sie i w przypadku doro-
stych przestajemy mysle¢ wylacznie o osrodku czy o domu opieki, ale o wspieraniu na przy-
ktad ,w zyciu spolecznym”, ,w pracach domowych”, ktére przeksztalca sie pdzniej we
,wsparcie w zyciu spofecznym”.

Wreszcie zrozumiemy, Ze status oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng zmienit sie i ze
réznorodnos¢ sytuacji wymaga zréznicowanych odpowiedzi. I tym razem walka stowarzyszeri
rodzicéw byla kluczowa i doprowadzita do zwyciestwa.
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Pojawiaja sie nowe troski: nalezy wspiera¢ zatrudnienie i sposoby finansowania, ksztatcic
personel wyspecjalizowany w nowych formach pracy i koordynowac prace zespolow spe-
gjalistow, ktérzy najczesciej sie nie znaja i nie wiedza, co to znaczy pracowac razem. Nowe
wyzwania!

Kazdy ekspert proponuje projekt interwencji, wychodzac od calosciowego projektu, zaak-
ceptowanego przez zespol, w ten sposob zwigksza sie czytelnos¢ i harmonizacja dziatari.
Latwiej bedzie nawigza¢ wspdlprace z psychiatrami dzieciecymi, a dostep dzieci, mtodziezy
i dorostych do zréznicowanych metod leczenia, tj. fizjoterapii, logopedii, psychomotoryki,
psychoterapii - stanie si¢ prostszy.

Oczywiscie rozw6j ustug pozwala na tworzenie i rozwijanie swego rodzaju alternatywy
dla osrodkéw, zwlaszcza dla dzieci. Powstaje rowniez pomyst przystosowania szkoly do
potrzeb dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualng; poczawszy od lat 80. prowadzono liczne
proby integracji w zwyklym Srodowisku szkolnym. Jednoczesnie w przypadku oséb doro-
stych, uczestnikéw Osrodkéw Pomocy przez Prace (Centre d’Aide par le Travail) powstaja
proby integracji w Srodowisku pracy, w firmach, z ewentualna pomoca w przystosowaniu
sie. Ze wzgledu na brak srodkéw, a takze niekiedy brak motywaciji, ta dziedzina jest obecnie
zaniedbana i jest jeszcze wiele do zrobienia w tym zakresie.

Rozwdj terminologii okreslajacej osoby z niepelnosprawnoscig intelektualna jest spekta-
kularny: w pierwszym etapie przechodzacym od ignorancji do zamkniecia méwiono o dzie-
ciach nienormalnych, opéznionych, zacofanych, uszkodzonych. Nic dziwnego, ze trzeba
bylo je zamykac! W okresie od zamkniecia do uznania, méwito sie o wiekszym lub mniej-
szym niedorozwoju umystowym lub nieprzystosowaniu. Narzucono sobie zatem cel — przy-
stosowanie, nauczenie, ,wyprostowanie”. W okresie od uznania do otwarcia, méwi si¢ o nie-
pelnosprawnosci i zaczyna sie rozrézniac - zgodnie z klasyfikacja miedzynarodowa niepetno-
sprawnosci - niepetnosprawnos¢ intelektualna, niepetnosprawnosci prowadzace do ograni-
czeni zdolnosci i brakow:

- uszkodzenie (impairment),

- niepetnosprawnos¢ (disability),
- uposledzenie (handicap).

Zmiana spojrzenia jest niezwykle gleboka i rodzicie niewatpliwie maja powody do zadowolenia.

Od otwarcia do obywatelskosci

O kim bedziemy zatem méwic¢ w ostatnim etapie? Tutaj rowniez zmiany sa spektakularne.
Najpierw moéwi si¢ o ,osobach niepetnosprawnych”, co jest istotne, gdyz reintegracja wymaga
spojizenia na dana osobg nie tylko przez pryzmat jej niepelnosprawnosci. Nastepnie, stop-
niowo zaczyna sie méwic o ,sytuacji niepetnosprawnosci” wraz ze wszystkimi sktadowymi
(Kristeva, 2003). Nie chodzi o to, by negowac istnienie niepetnosprawnosci, ale by postrze-
gac dang osobe przez pryzmat jej wzajemnych relacji ze srodowiskiem®. Od tego momentu
zaczyna sie zauwazac wszystko, co w danym srodowisku moze stanowic przeszkode w inte-
gracji, niezaleznie od typu niepetnosprawnosci i sytuacji spotecznej: szkoly, pracy, srodkow
transportu, kultury, sportu, stuzby zdrowia, sklepéw, itd.
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Niepelosprawnosc jest funkcjg relacji oséb niepetnosprawnych z ich srodowiskiem. Staje
sie to, jezeli osoby te napotykaja na bariery kulturalne, materialne i spoleczne, z ktérych
korzystaja inni wspétobywatele. Niepelnosprawnosc jest zatem brakiem lub ograniczeniem
mozliwosci uczestniczenia w zyciu spolecznosci w takim samym stopniu jak inni.” Nie nalezy
negowac koniecznosci przystosowania sie danej osoby do wiasnego srodowiska spoteczne-
go, ale podkreslac nie mniej konieczne zmiany Srodowiska w celu zlikwidowania przeszkod
w integracji. Integracja spoteczna we wszystkich swoich wymiarach i wlaczenie staja sie klu-
czowe dla nowego paradygmatu.

W konsekwencji zaczyna si¢ rozmawia¢ o deinstytucjonalizacji. Stworzylismy tak wiele
instytucji i jednostek specjalistycznych, w ktérych umiescilismy tak wiele osob, nie zawsze
zgodnie z ich wolg, ze wreszcie nalezy stworzy¢ alternatywe, tym bardziej, ze mozna sie spo-
dziewad, 7e jej koszty beda nizsze. Ryzyko jest duze, ze wzgledu na utrate spojnosci dziatan
spotecznych i medyczno-socjalnych, ktorych korzysci, zwlaszcza korzysci ptynace z umiesz-
czania w placéwkach, nie sa rekompensowanie przez wysokiej jakosci wspieranie w domu
czy w srodowisku otwartym. Na przyklad, czy szkota, tak samo jak placowki, bedzie w stanie
prowadzi¢ pedagogike specjalng dostosowang do potrzeb dzieci? Trzeba bedzie przeszkoli¢
nauczycieli i zatrudni¢ dodatkowy personel, ktéry bedzie skrupulatnie towarzyszyt dzieciom
objetym nauczaniem szkolnym. Jezeli nauczyciel, bez wzgledu na wiek swoich uczniéw, ma
do czynienia z klasa przepelniona, jak moze poswieci¢ czas i bra¢ pod uwage szczegdlng
sytuacje uczniow z niepetnosprawnoscig intelektualng?

Paradygmat wlaczenia ma rowniez swoje ograniczenia, tym bardziej, ze pewne kwestie
pomija. By¢ wlaczonym, w porzadku, ale w jakim celu? Ponownie stowarzyszenia rodzicow
zabierajg glos: aby zy¢ w prawdziwej integracji spolecznej, nie ,zajmowac miejsca”, ale ,zna-
lez¢ swoje miejsce” poprzez wyrazanie swoich zdolnosci, poprzez samorozwdj i udzial we
wszystkich skfadowych zycia spolecznego, kulturalnego i politycznego kraju. Tym samym
paradygmat wiaczenia nabiera sensu jedynie poprzez pryzmat obywatelskosci.

Ustawa z 2 stycznia 2002 roku zreformowala dziatania spofeczne i medyczno-socjalne,
ktadac podwaliny pod ustawe z 11 lutego 2005 roku nazwana ,Ustawa na rzecz réwnosci
praw, szans, udziatu i obywatelskosci os6b niepetnosprawnych”. Tworzacy sie program jest
polityczny, ale za nim w mniejszym lub wiekszym stopniu widzimy wkiad rodzicéw majacy
na celu zmiane spojrzenia na osoby z uposledzeniem umystowym.

ROWNOSCE praw oznacza rowniez rownos¢ wpisana w dewize Francji. Obywatele sa réwni,
Wszyscy W tym samym stopniu. Spoleczeristwo musi zatem zorganizowac sie, aby moc stwo-
rzy¢ te same szanse na odnalezienie si¢ w tkance spotecznej. Ustawa precyzuje udziat os6b
niepetnosprawnych. Udzial w czym? Przede wszystkim w podejmowaniu decyzji, ktére doty-
cza ich zycia codziennego (empowerment, self-adwokatura). Ustawa w pewien sposob pie-
czetuje wieloletni proces zmian spojrzenia na osoby niepetnosprawne oraz prace rodzicéw
i innych dziataczy. Nie bedziemy wiecej decydowac wbrew nim o nich, musimy znalez¢ spo-
s6b na ich integracje, nawet, kiedy jest to trudne. Pojawia si¢ mnéstwo pytad etycznych, tym
lepiej, one wiasnie nas popychaja do przodu.

4 | to bedzie przejscie od Migdzynarodowej Klasyfikacji Chordb (ICD) do Migdzynarodowej Klasyfikacji Funkcjonowania, Niepeino-
sprawnos$ci i Zdrowia (ICF) przyjetej w 2001 przez Swiatowg Organizacje Zdrowia WHO

5 Standardowe Zasady Wyréwnywania Szans Oséb Niepetnosprawnych przyjete przez ONZ w 1993 roku
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Py

Ostatnim terminem wpisanym w ustawe jest ,obywatelskos¢”. Chodzi o udzial w zyciu
publicznym za kazdym razem, gdy jest to mozliwe. Sad opiekuriczy moze teraz podja¢ Srodki
w celu ochrony z réwnoczesnym zachowaniem praw obywatelskich, aby unika¢ ubezwta-
snowolnienia za kazdym razem, kiedy jest to mozliwe. Ta nowosS¢ w prawie francuskim ma
sitg rzeczy wielkie znaczenie symboliczne. Ale obywatelskos¢ nie ogranicza si¢ jedynie do
prawa glosu, obejmuje réwniez wszystkie skladowe zycia spolecznego, zwlaszcza stowa-
rzyszeniowego. Tym samym od kilku lat jestesmy swiadkami tworzenia si¢ tzw. stowarzy-
szefi ,uzytkownikoéw”, czyli stowarzyszenl oséb z niepetnosprawnoscia intelektualna, ktére
na swoj sposob wystepuja w imieniu tych, ktorych reprezentujg.

Kolejne wyzwania

Teraz przed nami stoi kolejne wyzwanie - starzenie si¢ 0oséb niepetnosprawnych intelek-
tualnie. Dlugo sadzilismy, ze osoby niepelnosprawne nie starzejg si¢, albo starzeja sie nie-
wiele. Tymczasem one zyjg dhuzej - dzieki osiagnieciom pedagogiki specjalnej, satysfakcjo-
nujacemu leczeniu i opiece. Starzenie si¢ jest dobra wiadomoscia, nawet jesli mamy skton-
nos¢ do postrzegania tego zjawiska jedynie przez pryzmat pytar, trudnosci i probleméw.

Ludzie starzeja sie we Frangji i w Europie, w spoleczenistwach, ktérych srednia dtugoscé
zycia i sredni wiek wydtuza sie. Starzeja si¢ w rodzinach lub utrzymujac kontakty z rodzi-
nami réwniez starzejacymi si¢ (Billé, 2004), ktére nie sa tym samym w stanie w diuzszej per-
spektywie samodzielnie radzi¢ sobie z nowa sytuacja. Starzeja sie w instytucjach i w warun-
kach, ktérym nalezy sie przyjrze¢, gdyz rodza zjawiska wplywajace na jakos¢ zycia: starze-
nie sie personelu, podwyzszenie sredniego wieku 0s6b w nich umieszczonych, nieuniknio-
ne niewlasciwe zarzadzanie i opieka.

Aby godnie towarzyszy¢ osobom niepetnosprawnym w tym etapie zycia, nalezy sprobo-
wac odpowiedzie¢ sobie na pytania, ktére nam si¢ nasuwaja i ktére od nich styszymy.

Niepetnosprawnos¢ nie przechodzi na emeryture

Najpierw nalezy wyjasnic status prawny i administracyjny starzejacych sie osob z niepetno-
sprawnoscia intelektualng; przynajmniej czes¢ ich srodkéw finansowych od tego zalezy.
Prawo musi nadgzac, obecnie nic nie jest przesadzone. Pozostaje mie¢ nadzieje, Ze ustawo-
dawca ustyszy rodzicéw i stowarzyszenia rodzicéw, ktére od tylu lat krzycza, ze niepeno-
sprawnos¢ nie ma wieku, nie przechodzi na emeryture, gdy skoriczy 70 czy 75 lat i ze ludzkie,
techniczne i finansowe Srodki wspierajgce nie moga podlegac limitom wiekowym.

Musimy mie¢ mozliwos¢ dysponowania licznymi odpowiedziami dostosowanymi do
sytuacji. Nie do pomyslenia jest sytuacja, w ktérej nawet w ramach jednego rodzaju niepetno-
sprawnosci, takie samo rozwigzanie usituje si¢ wprowadzac niezaleznie od sytuacji: stopnia
niepetnosprawnosci, Srodkéw finansowych, warunkéw rodzinnych, otoczenia psychoemo-
cjonalnego, historii danej osoby, doswiadczenia instytucjonalnego, itp.

Paleta odpowiedzi powinna gwarantowac:
- personalizacje

- progresywnos¢ decyzji

- kontynuacje opieki lub towarzyszenia
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adekwatnos¢ odpowiedzi

- utrzymanie wiezi rodzinnych i emocjonalnych
poszanowanie wyboréw dokonywanych przez osobe
- otrzymanie §wiadomej zgody.

Zakfada si¢, ze wykwalifikowany personel bedzie w stanie zapewnic¢ wsparcie wysokiej
jakosci w osrodkach, ktére nie zostang oderwane od rzeczywistosci: osoby niepetnosprawne
powinny méc ubiegad sie o wszystko, o co moge ubiegac si¢ osoby pelnosprawne, z uwzgled-
nieniem swojego wieku.

Podsumowanie

Tyle zmian w postrzeganiu oséb z niepelnosprawnoscia intelektualna! Taka rewolucja w ciggu
60. lat! Rewolucja, ktéra przeniosta nas z czaséw strachliwej i pogardliwej ignorangji do cza-
sow dostrzezenia osoby, jej sytuadii i sytuadji jej rodziny. Wiem, 7e ,nie mozna zmienic spo-
leczenistwa rozporzadzeniem”, ale rozporzadzenia towarzysza tym zmianom i nadajg im
dynamiki, co ma fundamentalne znaczenie. Jednak mnéstwo pracy przed nami.

Musimy czuwac nad wzmacnianiem aktywnej i skutecznej solidarnosci narodowej. Bez
solidarnosci najbiedniejsi, zwlaszcza jesli cierpia z powodu niepelnosprawnosci, nie beda
cieszy¢ sie swoja obywatelskoscia, o ktérej tyle méwimy.

Musimy réwniez wspierac rodziny, ktore sa zmeczone, niekiedy nawet wyczerpane. Ich
sytuagja jest trudna i rodzi w rodzinach prawdziwe traumy. Rodziny maja prawo do wigksze-
go zainteresowania!

Musimy sie wszyscy zmobilizowad. Wydaje sie to oczywiste, ale jedynie mobilizacja
pozwoli zmieni¢ spojrzenie na osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna, spojrzenie wciaz
tak czesto przedstawiajace ich w gorszym Swietle.

I zachowajmy czujnos¢: zawsze mozliwe jest, ze w przyszlosci wyzwania ekonomiczne
przestonia problemy etyczne. Mozliwe jest, ze podstepne rozrdznienie, ktére stopniowo
wkrada sie w nasz sposéb myslenia i Swiadomos¢ obywateli, rozréznienie miedzy cztowie-
kiem a osoba ludzka®, ktére pozwala na pozorna eliminacje pierwszego bez naruszenia dru-
giego, wciaz bedzie sialo spustoszenie. Ciggle mozliwe jest, ze coraz silniejsza presja, ktéra
kaze nam rozwazac wartos¢ zycia ze wzgledu na jego przydatnosc, przewazy nad przeko-
naniem o nieodlgcznej i niezbywalnej wartosci kazdej osoby oraz jej stalej i réwnej godnosci
(Fiat, 2010), bez wzgledu na stan zdrowia fizycznego lub psychicznego, stan ciata lub rozumu.

Jesli zatem w tej kwestii zmienimy paradygmat, wkroczymy bezsprzecznie nie w oczeki-
wany paradygmat republikariskiej obywatelskosci, ale w paradygmat pogardy i barbarzy-
fstwa. Najohydniejsi tyrani krocza najczesciej w ukryciu. Zachowajmy czujnosé. Ale, jako ze
jestesmy Swiadomi niebezpieczeristw, jesteSmy w stanie ich uniknac i stworzy¢ swiat, gdzie
jak mowi Elisabeth Zucman razem, podobni i rézni” (Zucman, 2012), bez wzgledu na wiek,
niepetnosprawnosc lub jej brak, bedziemy mogli zawiazywacé w spoleczeristwie silne wiezi
na rzecz wspolnego, wolnego, rownego zycia w ludzkim braterstwie.

6 Odniesienie do australijskiego ,filozofa” Petera Singera, ktéry kazdemu przypisuje pewien iloraz ludzkosci.
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Wyniki panelu 1

Goscie: trzech przedstawicieli administracji publicznej lub placéwek specjalnych

1. Zmiany w prawie i administracji:

Wprowadzone we Francji zmiany w prawie 1 administracji wydaja sie wazne zwlaszcza w dru-
giej polowie dwudziestego wieku. Po wojnie w istocie nie istnieje zaden system wsparcia
0sob niepetnosprawnych, zwlaszcza oséb z niepelnosprawnoscia intelektualna.

Wspdlnoty religijne przyjmuja do ,przytutkéw” osoby, ktére sa w stanie wykonywac
drobne prace. Szpitale publiczne, w ktérych zakonnice pracuja jako pielegniarki lub opiekun-
ki, przyjmuja dzieci, mtodziez i dorostych z powaznymi niepelnosprawnosciami. Panujace
tam warunki sa jednak okropne: niedobdr opieki, brak higieny, brak rozrywki, bezczynnosc.

Réwniez domy poprawcze przyjmuja zaréwno miodocianych przestepceéw, sieroty
wojenne, jak tez dzieci i mlodziez z niepelnosprawnosciami, ktérych zachowania nie mogty
juz znies¢ rodziny lub srodowisko szkolne.

Powojenna mobilizacja rodzicéw zakwestionuje ten dalece niezadowalajacy stan rzeczy.
Stowarzyszenia rodzicow mobilizuja si¢ od korica lat 40. i zwlaszcza w latach 50., zaczyna-
ja wywiera¢ presje na wladze w celu zapewnienia godnych warunkéw zycia. Koniec lat 40.
przynosi pojecie ,dziecifistwa nieprzystosowanego”.

1958: Poczatek Piatej Republiki (general de Gaulle miat corke z zespolem Downa) przyniést
ze soba nieliczne, ale istotne zmiany w prawie, odzwierciedlajace transformacje.

1967: Wprowadzenie dyplomu pedagoga specjalnego.

1975: Ustawa o skierowaniu uwagi na osoby niepelnosprawne i Ustawa o instytucjach spo-
fecznych i medyczno-socjalnych.

2002: Ustawa z 2 stycznia wprowadzajaca poprawki do ustawy o dziataniach spotecznych
i medyczno-socjalnych.

2005: Ustawa z 11 lutego o rownosci praw, szans, udziatlu i obywatelskosci oséb niepetno-
sprawnych.

2. Dostep do zycia spolecznego i zawodowego

Stopniowo, wraz z tworzeniem si¢ podstaw prawnych i administracyjnych organizacje,
zwlaszcza organizacje rodzicow, inicjuja powstawanie licznych zaktadéw i osrodkéw wsparcia
we Franciji:

- Instytuty Medyczno-Edukacyjne (IME - Instituts Médico-Educatifs),

- Instytuty Medyczno-Pedagogiczne (IMP - Instituts Médico-Pédagogiques) dla dzieci,

- Instytuty Medyczno-Zawodowe (IMPro - Instituts Médico-Professionnels) dla mlodziezy

w celu przygotowania do podjecia pracy,
- Centra Pomocy przez Prace (CAT- Centres d’Aide par le Travail), ktére przeksztateg sie
nastepnie w:
- Zaklady i Stuzby Pomocy przez Prace (ESAT - Etablissements et Service
d’Aide par le Travail).
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Dla tych, ktérzy nie moga podjac pracy, tworzone sa:
- Osrodki Terapii Zajeciowej (Foyers Ocupationelles)
- lub Osrodki Opieki Medycznej (Foyers d’Accueil Médicalisés).
Duzo pézniej, na poczatku lat 2000. zaczna powstawac specjalne domy dla osob starszych.

3. Dostep do edukacji i szkoly:

Dzieci sg objete nauczaniem szkolnym najczesciej przez placowki specjalne (IME). Jed-
nak poczawszy od lat 80. podjeto gigantyczny wysitek na rzecz przystosowania szkoty
powszechnej do przyjmowania dzieci niepetnosprawnych, zwlaszcza z niepetnosprawnoscia
intelektualng. Zaczyna si¢ dyskusja o klasach przystosowawczych, integracyjnych.

4. Warunki mieszkaniowe i mieszkalnictwo:

Niektére osoby moga korzysta¢ z Osrodkéw Opieki Medycznej i Osrodkéw Terapii
Zajeciowej. Jednak osoby pracujace w ramach CAT nie maja do nich dostepu. Albo zatem
mieszkaja ze swoimi rodzinami, albo sg wystarczajaco niezalezne, zeby mieszka¢ samodziel-
nie, na przyklad we wlasnym mieszkaniu, albo tez tworzy si¢ dla nich centra mieszkan chro-
nionych, gdzie mieszkaja na stale lub tylko w ciagu tygodnia. Centra zapewniaja wsparcie i towa-
rzyszenie, pozwalajgce na najlepsza mozliwg integracje w zyciu spolecznym, wewnetrznym
i zewnetrznym.

5. Self-adwokatura, samostanowienie:

Pojecie pojawiato si¢ powoli i na ten moment weszto w Zycie w sposéb bardzo wzgled-
ny. Inicjacja projektu w placowkach (ustawa z 2 lutego 2002 roku) spowoduje, ze profesjo-
nalisci zaczna stucha¢ oséb niepetnosprawnych i bra¢ pod uwage ich opinie.

Stowarzyszenia 0sob z niepetnosprawnoscia intelektualna zaczynajg powstawac dopiero
w poczgtkach lat 90. i s3 wspierane przez stowarzyszenia rodzicow. Duzo wody musi uplynac
zanim zmieni si¢ podejscie.

Najpigkniejszy niewatpliwie jest przyktad stowarzyszenia My tez” (,Nous aussi”), ktore
zrodzito sie i rozwingto w ramach UNAPEL

6. Zmiany podejscia spoleczeristwa do niepelnosprawnosci i 0s6b niepelnosprawnych:

Podobnie jak w przypadku zmian systemowych, zmiany podejscia spolecznego dokonuja
si¢ bardzo powoli, jednak przynosza spektakularne efekty. Spojrzenie na osoby niepetno-
sprawne zmienia si¢ na korzys¢. Nie uwaza sie juz je za niebezpieczne ani winne. Za to rozwi-
ja sie spojrzenie petne wspoétczucia. Walka rodzin oséb niepetnosprawnych zapoczatkowana
w latach 60. zmienia ten stan rzeczy. W samej ustawie méwi sie o prawach, téwnosci, row-
nym dostepie do szkoly, kultury, sportu. Niemniej jednak zostaje wiele do zrobienia, aby
pelna integracja byla mozliwa, czego wszyscy sobie zyczymy. Przyjecie oséb z niepetno-
sprawnosciami do szkét zdecydowanie przyczynito sie do zmiany podejscia spotecznego.

7. Wsparcie rodzin:

Ustawa przewiduje wsparcie administracyjne i finansowe, ktore faktycznie jest rodzinom
udzielane. Jednak kwestia wsparcia spotecznego i psychologicznego jest bardziej problema-
tyczna. Wsparcie to czesto zostawiane jest w gestii stowarzyszen i inicjatyw indywidualnych.
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8. Dostep do opieki medyczne;j:

Jest to kwestia drazliwa. Ustugi medyczne dotyczgce neonatologii, pediatrii i psychiatrii dzie-
ciecej we Francji rozwinely sie znakomicie. Bez problemu udziela si¢ wsparcia dzieciom
i mtodziezy. Jednak dostep do opieki medycznej dla dorostych oséb z niepetosprawnoscia
intelektualna jest problematyczny. Profesjonalisci stuzby zdrowia nie maja odpowiedniego
przygotowania do zajmowania si¢ osoba z niepetnosprawnoscia intelektualng i tym samym
niechetnie je przyjmuja.

9. Rozwoj nauki:

Rozwéj stowarzyszedi rodzicow zainspirowal naukowcow wielu specjalizacji do badar
nad przyczynami powstawania niepelnosprawnosci intelektualnej. Juz nie myli si¢ choréb
psychicznych z niepelnosprawnoscia intelektualng, ani niepetnosprawnosci intelektualnej z auty-
zmem. Genetyka umozliwila lepsze zrozumienie zaburzeri chromosomalnych, takich jak np.
trisomia 21 i przeciwdzialanie powstawaniu niektorych z nich. Jasne jest réwniez, ze przerwa-
nie cigzy z powodéw medycznych pozwala w niektorych przypadkach na przerwanie roz-
woju embrionéw z ciezkimi niepetnosprawnosciami przed urodzeniem.

Co wigcej, rozwdj neurologii tworzy perspektywy niedawno uznawane za niemozliwe.
Wreszcie technologie komunikacyjne umozliwiaja przystosowanie srodowiska, geolokaliza-
gje, wybor zalecanych tras, ktére stanowig realng pomoc. Stowarzyszenia rodzicow zdaja sie
uwaznie obserwowac takie nowosci.

Wyniki panelu 2

Goscie: troje rodzicow dorostych oséb z niepenosprawnoscia intelektualng

1. Zmiany w prawie i administracji:

Rodzicie majg bardzo wiele do powiedzenia w tym temacie. Istotnie w krétkim czasie
(zaledwie 60 lat) trzeba bylo zbudowac wszystko od podstaw. Stworzy¢ odpowiedZ insty-
tucjonalna, osrodki, ustugi, wyszkoli¢ personel, znaleZ¢ sposoby finansowania i dostosowac
zapisy prawne. Walka byta prowadzona na wszystkich frontach, udato sie znalez¢ zyczli-
wych rozméwcow politycznych.

Niekiedy trzeba bylo balansowac na granicy prawa na rzecz stworzenia struktur coraz
lepiej odpowiadajacych potrzebom dzieci niepetnosprawnych i ich rodzin.

Wreszcie trzeba bylo dostosowad struktury, stworzy¢ stuzby dostosowane do potrzeb
0sob dorostych. Nasze dzieci starzeja si¢, musimy znaleZ¢ zatem rozwigzanie problemow,
ktore pojawia sie na staros¢, kiedy nas juz zabraknie.

Od dawna juz martwimy si¢ o to, co stanie si¢ z dzie¢mi po $mierci ich rodzicéw; obec-
nie nasz niepokdj nabrat na sile, a idealnych rozwiazad wciaz nie znaleziono.

Fundamentalne okazuje si¢ dostosowanie prawa (ustawy z 1975, 2002 i 2005 roku). Na
korzys¢ zmodyfikowano status naszych dzieci. Im wiecej praw, im wiecej uznania w oczach
spoleczeristwa, tym wigkszy dostep do wszelkiego rodzaju wsparcia. Ale wciaz powinniSmy
wywiera¢ presje. Istotnie, jest jeszcze wiele do zrobienia na rzecz umozliwienia petnej inte-
gracji spolecznej naszych dzieci.
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2. Dostep do zZycia spolecznego i zawodowego

Jesli przez zycie spoleczne rozumiemy wiezi tworzace sie w ramach struktur przyjmu-
jacych nasze dzieci, dostep do niego ocenia si¢ pozytywnie, jest on istotny i znaczaco si¢
poprawit. Jesli jednak przez zycie spoleczne rozumiemy zycie w calym spoleczeristwie,
dostep do niego poprawit sig, trzeba to przyznad, ale czesto jest problematyczny. Dostep do
kultury, sportu, transportu, nawet handlu jest wciaz utrudniony. Szkola podjeta probe (w latach
80. 1 90.) otwarcia si¢ i przyjmowania naszych dzieci. Przyniosto to pozytywne efekty, ale ma
ograniczony zasieg i zalezy od dobrej woli nauczycieli, ktérzy musza dodatkowo pracowac
na rzecz ufatwienia przyjmowania dzieci z niepetnosprawnosciami.

Podobne rozumowanie dotyczy dostepu do pracy: jesli prace rozumiemy jako dziatania
w ramach struktur chronionych, duzo zmienilo si¢ od lat 70. Jednak kryzys ekonomiczny
czesto utrudnia zakladom pracy chronionej znalezienie rynku zbytu. Co do integracji pracow-
nikéw z niepetnosprawnoscia intelektualna na rynku pracy w zwyktych przedsiebiorstwach,
zjawisko to jest rzadkie, zeby nie powiedzie¢ marginalne. Jest przed nami jeszcze ogrom
pracy, jesli chcemy, aby nasze dorosle juz dzieci integrowaly sie na rynku pracy i znalazly
sobie zajecie, ktore bedzie odpowiadala ich statusowi i gwarantowala poprawne zarobki.

3. Dostep do edukacji i szkotly:

To, co najwazniejsze juz zostalo powiedziane, ale nalezy doda¢ pewna niepokojaca
refleksje: od lat 60. objecie nauka szkolna naszych dzieci, przynajmniej czesciowe, dokonywa-
lo sie w osrodkach specjalnych takich jak IMP (Instytut Medyczno-Pedagogiczny). Jednak
takie rozwiazanie wykluczalo nasze dzieci ze zwyklego systemu szkolnego i izolowato w pla-
coéwkach specjalnych, na pewno chetnie przyjmujacych, ale mato zintegrowanych i jeszcze
mniej integrujacych. Takie rozwigzanie za to zapewnia profesjonalne metody i warunki pracy
przystosowane do ich mozliwosci: mate grupy, dostosowane tempo pracy, aktywizujace i wigcza-
jace metody, itp.

Che¢ deinstytucjonalizacji z powodoéw szlachetnych (nie wylaczad) i mniej szlachetnych
(oszczedzad) spowodowata wlaczenie naszych dzieci w tradycyjny system szkolnictwa bez
zapewnienia metod pedagogicznych i wysokiej jakosci profesjonalnego wsparcia, ktérych
potrzebuja. Warunki pracy szkolnej sa mniej korzystne, nauczyciele sa stabo wyszkoleni do
wdrazania aktywizujacych metod ufatwiajgcych nauke. Deinstytucjonalizacja nie powinna
szkodzi¢ tym, ktérym powinna pomagac.

4. Warunki mieszkaniowe i mieszkalnictwo:

Rodzice wciaz niepokoja si¢ o odpowiedzi na pytania: Jaka jakos¢ zycia? Jakie rozwiazania,
kiedy nas juz zabraknie?

Kwestia mieszkan, warunkéw mieszkaniowych, komfortu, mieszkalnictwa jest oczywiscie
kluczowa. 1 kolejne zmartwienie: czy obecnie znane rozwigzania beda trwate, wieloletnie?
I wreszcie: czy osoby niepelnosprawne zawsze beda musialy dzieli¢ mieszkanie z kims?
Wymaga to od nich duzego wysitku przystosowawczego i z pewnoscia bardzo je meczy.
Weiaz wiele jest do zrobienia w celu znalezienia zmiany form wsparcia z materialnego i ludz-
kiego na rzecz domu, godnego swojej nazwy i zintegrowanego z otoczeniem.
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5. Self-adwokatura, samostanowienie:

Samostanowienie jest kwestia, w ktérej wedhug rodzicéw dokonalismy niezwyklego
postepu. Oni juz od dawna patrzg na swoje dzieci, bez wzgledu na ich wiek, jak na god-
nych rozméwceéw, z ktérych opinig nalezy sie liczy¢. Ale wykluczenie oséb niepetnospraw-
nych jest na stale wpisane w poglady wspotczesnych ludzi. Z tego punktu widzenia niepe-
Inosprawnos¢ fizyczna jest lepiej postrzegana niz niepelnosprawnos¢ intelektualna. Stowa-
rzyszenia zrzeszajace osoby niepelnosprawne, jak ,Nous aussi”, oraz reforma srodkéw opieki
nad dorostymi zwigkszaja site ich glosu. Na przykltad UNAPEI przyjal do swojego Zarzadu
Glownego przedstawiciela stowarzyszenia ,Nous aussi”.

6. Zmiany podejscia spoleczeristwa do niepelnosprawnosci i os6b
z niepelnosprawnosciami:

Zmiana podejscia spoleczenstwa jest powolna, niekiedy trudna do wykrycia. Jednak zmia-
na sposobu méwienia o niepetnosprawnosci, ktora dokonata si¢ ostatnimi laty, jest znaczaca.
W istocie moéwigc obecnie o ,0sobie w sytuacji niepelnosprawnosci” podkresla sie cala sytu-
acje, a nie tylko dang osobe. Pocigga to za soba koniecznos¢ zmiany otoczenia, a nie ,popra-
wy” osoby. Spojizenie kierowane jest w strone sytuacji, ktéra nie powinna by¢ dodatkowym
obcigzeniem. Stanowi to istotng zmiane w Srodowisku szkolnym, zawodowym, w srodkach
transportu i in.

7. Wsparcie rodzin:

Rodziny otrzymuja finansowe wsparcie od wladz w ramach limitéw natozonych ustawowo.
Wsparcie w domu, takie jak Stuzba Edukadji i Opieki w Domu (SESSAD —Service d’Educa-
tion Spéciale et de Soins a Domicile) oraz wsparcie udzielane przez Osrodki Wczesnych Dzia-
tat Medyczno-Socjalnych (CAMSP — Centres d’Action Médico-Sociale Précoce) niewatpliwie
towarzysza rodzinom, jednak ich wsparcie nie zawsze jest mozliwe do realizacji. Nawet pro-
blemy materialne pozostaja nierozwigzane. Co do probleméw psychologicznych rodzicow
i rodzeristwa, wsparcie najczesciej jest niewystarczajace. Stowarzyszenia wspierajg rodzicow,
solidarnos¢ rozwija sie, a miedzy rodzicami przezywajacymi te same trudnosci nawigzuja sie
silne przyjaznie. Nalezatoby niewatpliwie stworzy¢ miejsca, w ktorych rodzice mogliby
zabra¢ glos, zosta¢ wystuchanymi, a ich problemy przeanalizowane, miejsca kierowane
przez kompetentny i wyszkolony personel, ktory nie ocenia, ale zyczliwie towarzyszy.

8. Dostep do opieki medyczne;j:

W czerwcu 2013 roku w Marsylii odbyt sie kolejny Narodowy Kongres UNAPEI, ktéry byt
poswiecony dostepowi do opieki medycznej. Jest to bowiem dziedzina zapézniona z wielu
powodéw:

- Nie bierze si¢ pod uwage trudnosci komunikacyjnych.

- Koordynacja Sciezek zdrowia jest niewystarczajaca.

- Izoluje sie rodziny lub wzywa je w ostatecznosci.

- Oferta ustug jest niewystarczajaca lub niedostosowana: ograniczona prewencja lub jej

brak, niewystarczajaca opieka dentystyczna, itp.
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- Stabo przeszkolony personel medyczny i pomocniczy.

- Placowki stuzby zdrowia stabo lub w ogéle nieprzystosowane do przyjmowania os6b
z niepelnosprawnoscia intelektualna.

- Niewystarczajace finansowanie.
- Niewystarczajace badania kliniczne.

- Stabe dziatania przeciwbolowe, zwilaszcza w przypadku osob, ktére méwig niewiele
i w konsekwengji nie skarza sie.

- Prawie nieistniejaca opieka nad osobami umierajacymi.

Powyzsze bolesne wnioski sa formulowane réwniez przez inne stowarzyszenia, zwlaszcza
przez stowarzyszenie APAJH.

9. Rozwoj nauki:

Czy mozliwe jest powstanie nauki o niepetnosprawnosci intelektualnej? Powstaje ona w
rezultacie nalozenia si¢ na siebie wielu skomplikowanych czynnikéw, przyczyn organicznych
i czynnikow srodowiskowych, opieki i towarzyszenia. Neurobiologia jutra pozwoli na lepsze
zrozumienie i lepiej dostosowane dziatanie. Psychologia i psychoanaliza musza oczysci¢ z winy
rodzicow, ktorzy dzwigaja ciezar niepetnosprawnosci swojego dziecka, ktorzy staraja sie go
zaakceptowad, ale ktérzy ani go nie cheieli, ani nie spowodowali. Ludzkie podejscie powinno
towarzyszy¢ dziataniom czysto medycznym.

Nalezy wreszcie dodad, Ze obecnie najwigkszym zmartwieniem rodzicow jest starzenie si¢
dzieci z niepelnosprawnoscig intelektualng i brakiem satysfakcjonujacych propozycji. Sto-
warzyszenia rodzicow podjety na tym polu walke. Przed nami stoja zatem kolejne wyzwania.

Wyniki panelu 3

Goscie: trzy osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng, uczestnicy placéwek, z ktorych
jedna przez 30 lat pracowata w ESAT.

»Bez rodzicow, by nas tutaj nie bylo!”

Takie stwierdzenie jednego z gosci naszego spotkania wydaje mi si¢ niezwykle mocne.
Podkresla ono site wiezi rodzinnych i rozproszong, lecz realng swiadomos¢é ogromu pracy
rodzicéw na rzecz stworzenia godnych warunkéw zycia dorostych oséb z niepetospraw-
noscig intelektualng.

Nasi goscie sa w pelni §wiadomi istnienia stowarzyszenia, w zycie ktérego regularnie sie
wlaczaja poprzez organizacje wydarzen, spotkari.

Dla nich struktura administracyjna stowarzyszenia pozostaje niezrozumiata: walne zgro-
madzenie, zarzad, itp. Jednak odczuwaja duzy szacunek wobec przewodniczacego lub prze-
wodniczacej, sa Swiadomi, ze stanowisko to wymaga , odpowiedzialnosci”i ,powagi’. , Prze-
wodniczqcy nie moze robic glupot!”
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Opinie gosci na temat stowarzyszen i ich dzialalnosci sa silnie zwiazane z kwestia pieniedzy,
zarzagdzania finansowego osrodkow. Sa oni Swiadomi, ze w gre wchodza duze kwoty, nawet
jesli nie sa w stanie pojac czesci sktadowych.

Goscie czuja, ze sa wyshuchani i ze ich opinie sa brane pod uwage. , Kiedy czegos na
powaznie polrzebujemy, mowimy o tym i to dostajemy...” moéwi jeden z gosci i dorzuca: ,Ale
potrzeba czasu, bo trudno jest pracowac z osobami niepetnosprawnymi...”

Stowarzyszenie jest dla rodzicow, bo po ich smierci trzeba bedzie znaleZc rozwigzanie...”

Niesamowity realizm osoby, ktéra jest doskonale swiadoma wyzwar i znaczenia roli sto-
warzyszenia rodzicéw w wymysleniu rozwiazad na przysztosc.
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Natalija Olesova
Litewskie Towarzystwo na rzecz Opieki nad Osobami z Niepelnosprawnoscia Intelektualna ,Viltis”

Wplyw spoleczenstwa obywatelskiego
na jakos¢ zycia osoéb z niepetlnosprawnoscia intelektualng

Dopcki oddycham, nie trace nadziei

Marek Tuliusz Cyceron

Rodzice - gléwna sita napedowa organizacji pozarzadowych

Wplyw ruchu rodzicow na jakos¢ zycia osob z niesprawnoscia intelektualng jest w tym
opracowaniu rozpatrywany poprzez pryzmat dziatan Litewskiego Towarzystwa na rzecz
Opieki nad Osobami z Niepelnosprawnoscia Intelektualng ,Viltis” (zwanego dalej towarzy-
stwem, stowarzyszeniem, ,Viltis”). Towarzystwo to stanowi przyklad organizacji pozarzadowej
na Litwie zalozonej z oddolnej inicjatywy, niezaleznej, publicznej i nie dziatajacej dla osiggniecia
zysku. ,Viltis” moze poszczycic sie dhugoletnig historia: organizacja zostala zalozona 25 listo-
pada 1989 roku i w roku 2014 obchodzi¢ bedzie jubileusz 25-lecia dzialalnosci.

Ruch rodzicéw na rzecz oséb z niesprawnoscig intelektualng na Litwie zrodzit sie 25-30 lat
temu. Gloéwna przestanka powstania organizacji bylo silne dazenie rodzicow do poprawy
jakosci zycia swoich dzieci. Rodzice szybko uswiadomili sobie, Ze reprezentowanie interesu
0s6b z niesprawnoscia intelektualng oraz ich rodzin na wlasng reke jest mato skuteczne.
Rozpoczat sie proces jednoczenia sie rodzicow w stowarzyszeniach. Doktor Danius Puras
mial szczegdlny wkiad w powolanie do zycia Towarzystwa Opieki nad Osobami z Nie-
sprawnoscia Intelektualng. W tamtym okresie na Litwie osoby z niepetlnosprawnoscig inte-
lektualna byly catkowicie wyjete poza margines spofeczeristwa. Umieszczane byly w insty-
tucjach zapewniajacych catodobowa opieke lub przebywaly we wlasnych domach. Opieke
nad nimi czesto musieli sprawowac wylacznie czlonkowie ich rodzin. Wobec takich warun-
kow rodzice postanowili wykazac sie inicjatywag obywatelska. Organizacja stworzyla im szanse
na osiggniecie nastepujgcych celow: poprawe warunkow i jakosci zycia ich dzieci, przywracanie
spoleczenstwu oséb dotknietych niepetnosprawnoscig oraz umozliwienie rodzicom podjecie
pracy zawodowej. W tym celu stworzony zostat system Swiadczeri spotecznych dla osob z nie-
pelnosprawnoscia intelektualng.

Wspélne dzialanie ulatwia promowanie nowych koncepcji i osiaganie pozytywnych
rezultatow. Dzialalnos¢ towarzystwa , Viltis” jest tylko jednym z przyktadéw ruchu rodzicow.
W 1990 roku ,Viltis” wsparla niemiecka organizacja ,Lebenshilfe”. Cztonkowie i specjalisci
towarzystwa otrzymali mozliwos¢ podjecia dziatalnosci w skali miedzynarodowej, wsparcia
finansowego, wyjazdow zagranicznych, zdobycia doswiadczenia, pozyskania wiedzy o spo-
sobach skutecznego dziatania i wykorzystania ich w praktyce na Litwie.
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Od samego poczatku Towarzystwo , Viltis” opiera si¢ na scistej wspotpracy z lokalnymi i kra-
jowymi wladzami. To wiasnie Towarzystwo zainicjowalo, wspiera oraz tworzy system ustug
w zakresie wszechstronnej integracji 0séb z niepenosprawnoscia. Swiadczenia pomocy spo-
tecznej obejmuja nie tylko cztonkéw stowarzyszenia, ale wszystkie osoby niepetosprawne
i ich rodziny w miejscu zamieszkania. W 2004 roku ,Viltis” z wczesniejszej formy samo-
dzielnego towarzystwa przeksztalcito sie w zwigzek stowarzyszen. W chwili obecnej , Viltis”
zrzesza 53 organizacje cztonkowskie dzialajace na terenie wielu miast i regionéw Litwy.
Catkowita liczba cztonkéw organizacji siega 11 000, a naleza do niej dzieci i mtodziez z nie-
petnosprawnoscia intelektualna, cztonkowie ich rodzin i/lub opiekunowie oraz specjalisci.

Obecnie populacja Litwy liczy 3 miliony. W zwigzku z emigracja (szczegdlnie oséb mtodych)
liczebnos¢ obywateli zmniejszyla si¢ na przestrzeni ostatnich 10 lat z 3,46 mln w 2001 r. do
3,054 min w 2011 roku. Sposrod nich, okoto 263 000 os6b jest dotknietych niepelnosprawnoscia
fizyczng lub umystowa, co stanowi 7,5% ogdtu mieszkaricow Litwy. Jest to zarazem najbar-
dziej narazona na dyskryminacje czes¢ spoleczenistwa, dlatego istnieje potrzeba zapewnienia
jej opieki we wszystkich sferach: prawnej, socjalnej i ochrony zdrowia.

Gléwne cele stowarzyszenia ,Viltis™:

- dokfadanie wszelkich staran, aby gléwne zalozenia miedzynarodowych aktéw i przepiséw
prawnych na Litwie okreslity zasady przeciwdzialania dyskryminacji,

- zapobiegania wykluczeniu oséb z niepetnosprawnoscia ze spoleczeristwa, zapewnienia
rownego dostepu do edukadji, zatrudnienia, opieki spolecznej oraz pelnej integracji ze
spoleczeristwem,

- zizeszanie dzieci, mtodziezy i dorostych dotknietych niepetnosprawnoscia na terenie
Republiki Litewskiej, ich cztonkéw rodzin, opiekunow i innych oséb dziatajacych w ich
interesie,

- promowanie metod profilaktyki zaburzer funkdiji intelektualnych w srodowisku, w stuzbie
zdrowia 1 w calym spoleczeristwie; wykrywanie dysfunkgji juz we wezesnym stadium,

- promowanie rozwoju i wspieranie r6znych metod rehabilitacji oséb z niepetnospraw-
noscig intelektualng oraz ich praktycznego zastosowania,

- ochrona praw socjalnych i obywatelskich, ochrona wolnosci i godnosci dzieci, mtodzie-
zy i dorostych z niepetnosprawnoscia intelektualna oraz ich rodzin,

- zaspokajanie spolecznych, kulturalnych i innych potrzeb oséb z niepetnosprawnoscia
intelektualna,

- stwarzanie osobom z niepelnosprawnoscia intelektualna warunkéw  sprzyjajacych
aktywnosci, dokonywania wyboréw oraz uczestnictwa w zyciu spofecznym,

- zakladanie nowych grup, klas w instytucjach szkolnictwa ogélnodostepnego i specjalne-
go dla dzieci w wieku przedszkolnym i szkolnym z niepetnosprawnoscia intelektualna,

- zakfadanie 7tobkow i osrodkow organizujacych wsparcie dla rodzin, ksztalcacych umie-
jetnosci spoteczne i zawodowe,

- opracowanie statego, dtugofalowego programu legislacyjnego, ktérego celem bedzie
wytworzenie nowego podejscia do niepelnosprawnosci, opierajacego si¢ na prawach
czlowieka i self-adwokaturze,
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Rysunek 1. Organizacje zrzeszone w ,Viltis”

- poszerzenie zakresu uslug pomocy spotecznej w formach stacjonarnych i niestacjonarnych
dla 0séb z niepetnosprawnoscig intelektualng, ich rodzicéw i opiekunéw,

- zakladanie grup wzajemnego wsparcia dla rodzicéw, oferujacych pomoc w przezwycieze-
niu kryzysu rodzinnego po rozpoznaniu niepetnosprawnosci u dziecka,

- rozw¢j sieci transportowej i ushug dla tych oséb dotknietych niepetnosprawnoscia inte-
lektualna, ktére nie sa w stanie korzysta¢ z transportu publicznego,

- stworzenie osobom niepetnosprawnym intelektualnie i ich rodzinom warunkéw sprzy-
jajacych rozwojowi i odpoczynkowi poprzez organizacje letnich obozéw rehabilitacyj-
nych nad morzem,

- organizacja seminariow, kurséw szkoleniowych dla wolontariuszy i oséb profesjonalnie
zajmujacych sie osobami z niepelnosprawnoscia intelektualna,

- organizacja kursow szkoleniowych dla rodzicéw; wydawanie czasopisma ,Viltis”,

- aktywne uczestnictwo w projektach miedzynarodowych, dzielenie si¢ doswiadczeniem
z krajami Europy srodkowej i wschodniej, azjatyckimi i batkariskimi.
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Wspdélpraca z innymi instytucjami

Stowarzyszenie ,Viltis” wspotpracuje z: innymi organizacjami pozarzadowymi, partiami
politycznymi, uniwersytetami, wladzami samorzadowymi miast, osrodkami edukacyjnymi,
opieki zdrowotnej i spotecznej, innymi organizacjami miedzynarodowymi, rzadowymi, wla-
dzami krajowymi i lokalnymi odpowiedzialnymi za osoby z niepelnosprawnoscia, indywi-
dualnymi osobami oferujacymi wsparcie, ludZzmi dobrej woli oraz odpowiednimi organiza-
¢jami dziatajacymi na rzecz oséb z niepelnosprawnoscig w innych krajach. Stowarzyszenie
,Viltis” organizuje zajecia majace na celu rehabilitacje spoteczng i zawodowa. Pomaga tworzy¢
warunki do samodzielnego zycia, gwarantuje Swiadczenie ustug socjalnych oraz zapewnia
konsultacje prawnicze wszystkim cztonkom spoteczeristwa. Organem nadzoru nad stowarzy-
szeniem jest Departament ds. Oséb  Niepelnosprawnych w Ministerstwie Opieki Spotecznej
i Pracy Republiki Litewskiej, a ponadto Scisle wspdtpracuje ono z Ministerstwem Edukacji i Nauki,
Ministerstwem Zdrowia, Ministerstwem Sprawiedliwosci i glownymi komisjami sejmowymi
Republiki Litewskiej. Zrozumiale jest, ze pozytywne wyniki osiaga sie dzieki wspétpracy z inny-
mi organizacjami. Porozumienia najtatwiej zawiera si¢ podczas spotkari, w toku dyskusji i posie-
dzen wokot okraglego stotu reprezentantéw organizacji pozarzadowych, wladz samorzado-
wych, lokalnych i padstwowych. Wszystko to sprawia, ze stowarzyszenie ,Viltis” jest czestym
inicjatorem tego rodzaju spotkan na terenie Wilna i pozostatych regionéw Litwy, gdzie dzia-
talnos¢ swoja prowadza cztonkowie stowarzyszenia. Bezposredni kontakt z reprezentantami
wladz daje mozliwos¢ podjecia dyskusji na temat najbardziej ucigzliwych problemoéw, z jakimi
borykaja sie osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna. W ten sposob stworzona zostaje
szansa na bycie wystuchanym i osiagniecie pozytywnych skutkow wspdtpracy. Ponadto,
wrzrastaja dzieki takiej wspotpracy szanse na przezwyciezenie przeszkod w rozwiazywaniu
waznych probleméw.

Przeglad aktow prawnych przyjetych przez Litwe,
dotyczacych osob niepelnosprawnych

Stowarzyszenie ,Viltis” intensywnie wdraza przepisy prawne na Litwie dotyczace osob z nie-
pelnosprawnoscia. Sejm oraz Rzad Republiki Litewskiej przyjat i zatwierdzit za pomoca 70
réznych aktéw prawnych regulujacych prawa oséb z niepetnosprawnoscig, rodzaj i forme
pomocy, dostepnos¢ opieki i wsparcia, zaspokojenie indywidualnych potrzeb - nie tylko
w przypadku oséb z niepenosprawnoscia, ale rowniez rodzicéw dzieci niepetnosprawnych
i opiekunow.

W dokumencie ,Prawa czlowieka na Litwie” (2005) wydanym w ramach UNDP (UN Deve-
lopment Programme, Program Narodow Zjednoczonych ds. Rozwoju) Wsparcie realizacji Kra-
jowego Planu Dziatania na rzecz Praw Czlowieka (LIT/02/005) stwierdza sie:

- Osobom niepetosprawnym przystugujg takie same prawa, jakie posiadaja pozostali

czlonkowie spoleczeristwa.

- Osobom niepetnosprawnym zapewnione s3 rowne szanse w zakresie edukadji, zatrud-
nienia, sposobéw spedzania czasu wolnego, uczestnictwa w zyciu publicznym, poli-
tycznym i spolecznym.

- Szezegolne kroki celem poprawy sytuacji osob niepetnosprawnych sa podejmowane
wylacznie w przypadkach, w ktérych wymienione Swiadczenia i prawa nie sa zapew-
nione.
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Konstytucja Republiki Litewskiej jest dokumentem o nadrzednym znaczeniu zaréwno dla

stowarzyszenia ,Viltis”, jak i pozostatych obywateli kraju. Definiuje ona pojecia takie jak wol-
nos¢, prawo do zycia oraz townos¢ wszystkich obywateli Litwy. Konstytucja zostala przyjeta
przez obywateli Litwy 25 listopada w 1992 roku w referendum. W Rozdziale II w Artykule
18 Konstytucji oswiadcza si¢, ze ,Prawa oraz wolnosci cztowieka sg przyrodzone”.
W Artykule 19 jasno stwierdzono, ze ,Prawo czlowieka do zycia podlega ochronie prawnej”.
Artykut 29 stwierdza, ze ,wszystkie osoby sa réwne wobec prawa, sadu oraz innych insty-
tugji paristwowych i funkcjonariuszy. Praw czlowieka nie mozna ogranicza¢ lub nadawac
przywilejow ze wzgledu na plec, rase, narodowosc, jezyk, pochodzenie, potoZenie spoteczne,
przekonania lub poglady”.

Ustawa o réwnym traktowaniu (18 listopada 2003 — Nr IX-1826)

Celem ustawy jest zapewnienie przestrzegania Konstytucji Republiki Litewskiej w zakresie
réwnosci praw. W Artykule 3 ,Obowigzek Paristwa oraz Instytucji Lokalnych Wiadz i Agencii
Rzadowych w zakresie Stosowania Prawa do Rownego Traktowania” stwierdza sie, co
nastepuje: ,Paristwo i lokalne organy wiadzy publicznej oraz agencje, w zakresie swoich kom-
petencji, sa zobowiazane do: 1) zapewnienia, ze we wszystkich przyjetych aktach prawnych,
prawo do réwnego traktowania zostanie zagwarantowane bez wzgledu na wiek, orientacje
seksualna, niepetnosprawnosc, rase, pochodzenie etniczne, religie lub poglady. (...)”. Ustawa
ta okresla obowiazki paristwa, instytucji samorzadowych i agencji, osSrodkéw edukacyjnych
i naukowych, placéwek szkoleniowych, pracodawcéw w zakresie przestrzegania ustawy o row-
nym traktowaniu, jak réwniez definiuje obszary jej naruszenia. Nadzor nad realizacja zasad
rownego traktowania zostat powierzony Rzecznikowi Praw Obywatelskich.

Konwencja ONZ o prawach os6b niepelnosprawnych

Ratyfikacja Konwencji przez Litwe miata miejsce 27 maja 2010 roku. Konwencja ma na
celu promowanie, ochrone oraz zapewnienie wszystkim osobom niepetnosprawnym petnego
i rownego korzystania ze wszystkich fundamentalnych swobdd i praw cziowieka oraz pro-
mowanie poszanowania ich przyrodzonej godnosci osobistej. Stowarzyszenie ,Viltis” bylo
czynnie zaangazowane w proces ratyfikacji Konwencji. W latach 2009-2010 organizacja
wspolnie z litewskim partnerem ,Rupi Berns” uczestniczyla w projekcie ,Ratyfikacja Kon-
wengcji to gwarancja petnego korzystania z praw czlowieka dla oséb niepetnosprawnych”.
Ostatni dzien obrad konferencji odbywajacej sie w ramach projektu niemalze zbiegt si¢ z dniem
ratyfikacji Konwencji w maju 2010 roku. Ratyfikacja dokumentu oznacza, ze Litwa zobowiazuje
sie do podjecia powaznych wyzwan na poziomie miedzynarodowym. Pod koniec 2011 roku
,Viltis” przewodniczyta konferencji dotyczacej realizacji Konwencji ONZ, w ktérej uczestni-
czyly osoby z niepelnosprawnoscig intelektualna, ich rodzice, prawnicy, reprezentanci wadz
lokalnych, obroficy praw cztowieka oraz politycy.

W 2013 roku Unia Europejska jest zobowigzana opracowac pierwszy raport dotyczacy
realizacji postanowiern Konwencji ONZ. W zwigzku z powyzszym, istotne jest nie tylko
poszanowanie postanowieri poszczegolnych artykutow Konwencji, ale przede wszystkim ich
zastosowanie praktyczne. Obecnie dokument ten w znacznej mierze tworzy ramy dzialania
stowarzyszenia ,Viltis”, formutujac gléwne zalozenia, zobowigzania Paristw-Stron oraz okresla
prawa osob niepetnosprawnych.
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Kazdy artykut jest nadzwyczaj wazny, obecnie jednak skupiamy szczegolng uwage na:

- Artykut 9 — Dostepnosé. Szczegdlny nacisk kladzie si¢ na to, aby osoby niepeno-
sprawne mogly mieszka¢ samodzielnie i w pelni uczestniczy¢ we wszystkich sferach
zycia. Powinno si¢ umozliwi¢ osobom niepetnosprawnym dostep do srodkéw trans-
portu, drég, budynkéw, ustug  informacyjnych, komunikacyjnych, korzystania z pomocy
asystentéw w koniecznych przypadkach itd. Parstwa-Strony podejma stosowne kroki
celem wdrozenia postanowien tego artykutu.

Artykut 25 - Zdrowie i Artykut 26 - Rehabilitacja. Konwencja méwi, ze ,Paristwa-Strony
podejma skuteczne i odpowiednie srodki, uwzgledniajac wsparcie wzajemnie udzielane
sobie przez osoby niepelnosprawne, w celu umozliwienia uzyskania i utrzymania mozli-
wie najwiekszej niezaleznosci, petnych zdolnosci fizycznych, intelektualnych, spotecz-
nych i zawodowych oraz pelnej integracji i udzialu we wszystkich aspektach zycia spo-
leczenstwa”. Stowarzyszenie ,Viltis” intensywnie czuwa nad rzetelnym wprowadzaniem
w zycie konwencji. Kazdego roku rehabilitacja spofeczna i program treningdw umiejet-
nosci zyciowych jest udostepniany osobom z niepelnosprawnoscia intelektualna i ich
rodzinom nad Morzem Baltyckim. W okresie letnim organizowane sa dwa turnusy —
jeden dla 300 oséb i drugi dla 50 os6b ze znacznym stopniem niepelnosprawnosci.
W programie uczestnicza rodzice, specjalisci, pracownicy ,Viltis” i wolontariusze. Wyjazdy
nad morze to doskonata okazja dla rodzin do uczestnictwa we wspélnych treningach,
udzialu w grupach wzajemnego wsparcia oraz skorzystania z niedlugiego chociazby
odpoczynku nad morzem.

Artykut 19 - Samodzielne zycie i wlaczenie spoteczne. Osoby niepetnosprawne beda
mialy mozliwos¢ wyboru miejsca zamieszkania, na réwni z innymi obywatelami, dostep
do pomocy osobistej niezbednej do zycia w spotecznosci i integracji spotecznej. Zde-
cydowana wiekszos¢ rodzicow czynnie dziala na rzecz samodzielnego zycia ich dzieci,
w szczegolnosci rodzice dzieci powyzej 21 roku zycia.

- Artykul 32 — Wspotpraca miedzynarodowa. Konwencja przewiduje, ze: ,Paristwa-Strony
uznajg znaczenie, jakie wspotpraca miedzynarodowa i jej popieranie maja dla wspierania
krajowych wysitkéw na rzecz realizacji celow niniejszej konwencji oraz podejma odpo-
wiednie i efektywne srodki w tym celu, razem z innymi Padstwami oraz, jezeli to wiasci-
we, w partnerstwie z odpowiednimi organizacjami miedzynarodowymi i regionalnymi
oraz spoleczenistwem obywatelskim, w szczegolnosci z organizacjami osob niepetno-
sprawnych”. Stowarzyszenie ,Viltis” utrzymuje bliskie kontakty z wieloma organizacjami
krajéw Europy Wschodniej, Zachodniej oraz Azji. Dzieli si¢ z nimi osobiscie zdobytym
doswiadczeniem oraz czerpie wiedze z doswiadczenia zagranicznych organizacji. Jest
aktywnym czlonkiem organizacji Inclusion Europe, uczestniczac we wszystkich wydarze-
niach przez nia organizowanych tj. projektach, seminariach i konferencjach. Przewod-
niczacy stowarzyszenia ,Viltis” wchodzi w skiad zarzadu Inclusion Europe.

Specjalisci organizacji w wiekszosci skupiaja sie na problemach rodzin wychowujacych

dzieci niepetnosprawne. Obecnie ,Viltis” uczestniczy w projekcie finansowanym z funduszy
grantowych EOG. Celem projektu ,Tymczasowa Stuzba Opieki Zastepczej - pomoc i nieskrepo-
wana wolnos¢ dla rodzin wychowujacych dzieci z niepetnosprawnoscia intelektualng” jest
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umozliwienie rodzicom dzieci niepelnosprawnych skorzystanie z tymeczasowej stuzby opieki
zastepezej. Powszechnie wiadomo, ze ten rodzaj Swiadczen jest niezwykle potrzebny rodzi-
com, dlatego nalezy uregulowac powyzsza kwestie w zakresie prawnym. W listopadzie 2013
roku cztonkowie organizacji wspdlnie z przewodniczacym stowarzyszenia odwiedzili Islan-
die, celem zapoznania sie z tamtejszym systemem opieki spotecznej, ktéry mégtby postuzy¢
za model rodzimej stuzbie opieki zastepczej. Dzigki wizycie, zostanie stworzony na Litwie
podobny system stuzby opieki zastepczej. Proces ten bedzie wymagal rzetelnej pracy oraz
specjalistycznej wiedzy z zakresu ekonomii i prawa. Specjalisci stowarzyszenia ,Viltis” s3
przygotowani do realizacji wlasnych pomystow, uzupehiajac je o pozytywne doswiadczenia
z wizyty w Islandii oraz innych krajach.

Stosunki miedzy stowarzyszeniem ,Viltis” a polskimi organizacjami majg wieloletnig tra-
dycje. Wspdlnie uczestniczylismy w wielu projektach tj. ,Zapoznajmy sie, kolorowe dzwieki,
wspolna przygoda”, ktéry mial miejsce niedaleko Zakopanego i w Rybokartach, w poblizu
Gryfic. Jestesmy niezmiernie wdzieczni Kotu PSOUU w Gryficach za zaproszenie do uczest-
nictwa w projekcie. Grupa z Polski wspdlnie z osobami z niepetnosprawnoscia intelektualna
i opiekunami wzigta udziat w projekcie. ,Wymiana najlepszych praktyk. Promocja oséb nie-
petnosprawnych w kontekscie programu”. Warsztaty i szkolenia zostaly zorganizowane na
terenie Litwy i Polski. Uczestnictwo w miedzynarodowych dziataniach sprzyja poglebianiu
wzajemnego zrozumienia, zawiazywaniu nowych przyjazni oraz zdobywaniu wiedzy o trady-
¢jach, zwyczajach i zyciu kulturalnym innego kraju. Doswiadczenie zdobyte podczas wizyt,
wspolnych dyskusji i spotkari jest szczegdlnie cenne.

Ustawa o integracji spolecznej os6b z niepelnosprawnoscia intelektualna
przyjeta w 1991 roku (w nowym brzmieniu w 2010 roku)

Cele ustawy: zapewnienie réwnego prawa i szans osobom niepetnosprawnym w spote-
czeristwie, okreslenie zasad integracji spotecznej, zdefiniowanie systemu
integracji spotecznej, jego wymogow i warunkéw, zdefiniowanie niepetno-
sprawnosci i stopni niepetnosprawnosci, zapewnienie dostepu do ustug
rehabilitacji zawodowej, ustalenie zasad klasyfikacji dzieci o specjalnych
potizebach edukacyjnych i okreslenie sposobéw  zaspokojenia tych
potrzeb.

Ustawa znajduje zastosowanie wobec 0séb niepetnosprawnych, ktérych niepetnospraw-
nos¢ zostala potwierdzona orzeczeniem wymienionym w tej ustawie. Artykut 2 ustawy, okre-
Slajacy zasady integracji spotecznej oséb niepetnosprawnych informuje, ze panstwo udzieli
pomocy i gwarancji osobom niepetnosprawnym, ktére nie potrafia korzysta¢ ze swoich
praw samodzielnie. Pafistwo zapewni ochrone przed dyskryminacja, wszelkimi formami
wykorzystywania i naduzy¢, ochrone zycia rodzinnego, swiadczenia réznego rodzaju pomocy
w miejscu zamieszkania, mozliwos¢ rozwoju i edukaciji, dostep do informacji i konsultacji
w zakresie ich praw i probleméw. Wspomina si¢ réwniez o tym, ze osoby niepetnospraw-
ne wykonywac beda obowigzki w miare wlasnych mozliwosci. Realizacja tej ustawy jest
kontrolowana przez ministerstwo, odpowiednie urzedy, lokalne samorzady i organizacje
publiczne.
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Wiaczenie oséb niepetnosprawnych do gléwnego nurtu zycia spotecznego ma wielkie zna-
czenie, dlatego stowarzyszenie ,Viltis” zawsze przywiazuje do tego aspektu ogromng wage.
Obecnie nie dziwig juz sytuacje, w ktérych osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna, kie-
dys odizolowane w osrodkach opieki, staja sie coraz czestszymi bywalcami kawiarni, sklepéw,
pizzerii, parkow oraz uczestnikami wydarzen publicznych na terenie miast i wsi.

Ustawa o pomocy spolecznej (z dnia 19 stycznia 2006 roku)

Zakres podmiotowy ustawy: okreslenie zasad dzialania, rodzajéw Swiadczeri z pomocy
spolecznej, uregulowanie zasad i trybu postepowania, udzielanie i realizacja Swiadczen
pomocy spolecznej, nadawanie uprawnien i finansowanie osrodkéw pomocy spotecznej,
opracowanie systemu wyplat Swiadczed w ramach opieki spotecznej, metod finansowania
pomocy spolecznej i rozstrzyganie kwestii spornych dotyczacych opieki spolecznej. Ustawa
definiuje pojecie niepetnosprawnosci, opieki na poziomie spofecznosci lokalnej, pomocy
specjalnej, trybu zarzadzania pomoca spoleczng oraz zakres obowiazkéw ministerstwa pracy
i opieki spotecznej, samorzadéw i innych instytucji odpowiedzialnych za wdrozenie ustawy.
Ustawa okresla porzadek swiadczenia ustug, definiuje podmioty swiadczace ustugi, pra-
cownikéw socjalnych, opiekunéw socjalnych, tryb przyznawania uprawnien instytucjom
opieki spotecznej, warunki uzyskania uprawnien, metody realizacji ustawy oraz wymagania
kwalifikacyjne dla zawodu pracownika socjalnego. Ustawa wyznacza ramy prawne dla sto-
warzyszenia ,Viltis” w zakresie trybu dzialania z uwagi na zawarte w niej istotne artykuly gwa-
rantujace prawidlowe funkcjonowanie organizacji i jej cztonkéw.

Paristwowy Program integracji spolecznej osob z niepelnosprawnoscia
(lata 2012 - 2019)

Gléwnym zadaniem programu jest stworzenie warunkéw do harmonijnego rozwoju i funk-
gjonowania osobom niepelnosprawnym, skuteczne promowanie procesow integracji spo-
lecznej na terenie Litwy, zapewnienie efektywnego wykonywania prawa krajowego, integra-
¢ja 0sob niepetnosprawnych, gwarancja rownych szans dla os6b niepetosprawnych i reali-
zacja Konwencji ONZ o prawach oséb niepetosprawnych.

Podsumowanie

Powyzej opisano najwazniejsze dokumenty poswigcone prawom 0sob z niepetnospraw-
noscig (w tym niepetnosprawnoscia intelektualng) oraz ustugi na rzecz oséb z niepetno-
sprawnoscia, a takze zwrécono uwage na instytucje odpowiedzialne za wdrazanie ustaw. Ze
wzgledu na to, ze liczba wszystkich aktéw prawnych przekracza siedemdziesiat, niemozliwe
jest przedstawienie tutaj kazdego z nich. Nalezy podkresli¢, ze sejm oraz rzad Republiki
Litewskiej przyjely odpowiednie ustawy gwarantujace osobom z niepelnosprawnoscia: bez-
pieczeristwo, godne zycie, prawo do wyboru, prawo do zZycia w rodzinie, mozliwos¢ nauki
i szanse na pelowartosciowe Zycie.

Dla dzieci z niepelnosprawnoscia i ich rodzicéw niezwykle wazna jest mozliwos¢ korzy-
stania ze wsparcia w miejscu zamieszkania lub w jego poblizu. Dziecko lub osoba dorosta
z niepelnosprawnoscia powinny méc zy¢ w rodzinie. Nalezy zatroszczy¢ sie o stworzenie
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odpowiednich warunkéw, ktére pozwola im korzysta¢ z ustug publicznych. Rodziny opie-
kujace si¢ dzieckiem lub osoba dorosta z niepetnosprawnoscia intelektualng powinny miec
dostep do powszechnych oraz specjalistycznych ustug swiadczonych przez samorzady.

Na Litwie udalo sie juz duzo zmienic, ale wciaz pozostaje wiele do zrobienia, by popra-
wic zycie oséb z niepelnosprawnoscia intelektualna. W kraju toczy si¢ obecnie proces dein-
stytucjonalizacji. To dopiero jego poczatek, w zwigzku z czym wiele jest jeszcze niewiado-
mych, ale jedna kwestia nie ulega watpliwosci — osoby z niepelnosprawnoscia sa czescia
naszego spoleczenstwa, maja prawo do zycia w rodzinie i korzystania z odpowiednich
ustug. Kazdy czlowiek — takze z niepelnosprawnoscia intelektualng — pragnie wies¢ zycie
jak najlepszej jakosci. Bez aktywnego zaangazowania rodzicow oséb z niepelnosprawnoscia
intelektualng w Zycie spoleczne, ich dzieciom nie udatoby si¢ osiagnac tego celu.

Wyniki wywiadow

Przed podsumowaniem wynikéw warto zauwazy¢, ze rodzice koncentrujg sie na swoich
potrzebach, chca rozmawiac o problemach i trudnosciach, jakie pojawiaja si¢ na ich drodze,
a takze o niedostepnosci ustug. Pragng iS¢ naprzod, zwracajac przy tym mniejszg uwage na
to, co juz udalo sie osiagnac.

W wywiadach wzigto udziat troje rodzicéw osoéb z niepetosprawnoscia intelektualna,
troje dyrektoréw instytucji oraz trzy osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng. Odpowie-
dzi si¢ r6znig, niekiedy sg subiektywne. Jasno wytania si¢ z nich jednak stanowisko rodzi-
c6éw — ich wola i pragnienie, by zycie ich dzieci bylto lepsze, by mialy one dostep do ustug
o lepszej jakosci, by uczestniczyly w zyciu spotecznym oraz integrowaly si¢ ze spoleczenstwem.
Kierowani tymi pragnieniami rodzice sa w stanie przezwyciezy¢ wiele barier i rozwiazac naj-
bardziej palace problemy.

Pierwsza grupa rozmowcow: rodzice
Dwie matki 0séb z zespolem Downa, matka syna z niepelnosprawnoscia w stopniu znacznym.

Wszystkim rozméwcom zadano te same pytania:

1. Czy ruch rodzicéw ma wplyw na system prawny w zakresie probleméw osob

z niepelnosprawnoscia intelektualna?

Rodzice odpowiedzieli, ze dzieki dzialalnosci stowarzyszenia ,Viltis“ jako organizacji
pozarzadowej oraz jego wspélpracy z samorzgdami i strukturami rzadowymi w kraju przez
ostatnie dwadziescia lat wiele sie zmienito. Stwierdzili takze, ze osoby z niepetnosprawnoscia
powinny mie¢ dostep do ustug, na przykltad mée posiadac konto bankowe. Okazalo sie, ze
komunikacja z lekarzami nie jest satysfakcjonujgca, a takze brakuje pedagogéw z odpo-
wiednim wyksztalceniem. Status opiekuna prawnego przyznac¢ moze wylacznie sad. Nie istnie-
je pojecie ,,ograniczonej zdolnosci do czynnosci prawnych”. Rodzice zauwazyli, ze wazna role
odgrywaja spotkania z przedstawicielami wladzy, gdyz pozwalaja one uczuli¢ rzadzgcych na
najbardziej palace problemy i uzyska¢ pomoc w ich rozwiazaniu.
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Komentarz: Stowarzyszenie ,Viltis” organizuje spotkania dyrektoréw organizacji zrzeszo-
nych, przedstawicieli samorzadow i sejmu. Spotkania te sa niezwykle skuteczne, gdyz
pozwalaja na bezposredni kontakt wladz z rodzicami, na wystuchanie drugiej strony i pod-
jecie odpowiednich dziatari.

2. Czy ruch rodzic6w ma wplyw na aktywizacje spoleczna i zawodowa os6b

z niepelnosprawnoscia intelektualna?

Pracownicy socjalni nie sa zmotywowani — ich praca jest niezwykle trudna, a zarobki
niskie. Konieczny jest odpowiedni system. Nalezy organizowa¢ szkolenia zawodowe oraz
ksztatci¢ specjalistow. Rodzice nie mogg sami o to zadba¢ — niezbedne jest zaangazowanie
na wyzszym szczeblu. Brak profesjonalistow stanowi powazny problem, zatem konieczna
jest Scista wspotpraca organizacii i instytucji edukacyjnych.

3. Czy ruch rodzic6w ma wplyw na dostep do wiedzy dla os6b

z niepelnosprawnoscia intelektualna oraz na ich edukacje?

Postep w dziedzinie edukacji jest wyrazny, lecz konieczne sa dalsze, podejmowane regu-
larnie dziafania. Opinia jednej z matek: dzisiejszy poziom edukacji dzieci z niepetnospraw-
noscig intelektualng okresli¢ trzeba jako prymitywny. Niekiedy dzieci te uczone sa tak samo
jak ich zdrowi koledzy, podczas gdy potrzebujg one szczegdlnego podejscia. Jej zdaniem
dzieciom z niepeosprawnoscia intelektualng powinna towarzyszy¢ i pomagac¢ odpowied-
nio przeszkolona osoba. Rozmoéwcezyni podkreslita, ze powstaje wiele interesujacych i sku-
tecznych metod nauczania, a ministerstwo edukacji powinno pracowac nad ich praktycznym
wdroZeniem. Rodzice moga wywiera¢ wplyw na edukacje, ale wylacznie w ograniczonym
zakresie. Niekiedy, ze wzgledu na zmeczenie psychiczne lub fizyczne, przyjmujg oni zbyt
pasywna postawe. W niektorych przypadkach rodzice nie s3 w stanie wiele zdziata¢ — wtedy
niezbedna jest pomoc specjalistéw i fachowcow.

Komentarz: Obecnie dla stowarzyszenia ,Viltis“ pracuje dwoje prawnikow i czworo mene-
dzeréw programow (oprécz specjalistow od PR, gléwnego ksiegowego oraz ekonomisty).
Uczestnicza oni w spotkaniach z przedstawicielami sejmu i Departamentu ds. Osob z Nie-
petosprawnoscia w Ministerstwie Opieki Spolecznej i Pracy oraz wspoéltworzg projekty.
Pozostaja w bliskim kontakcie z rodzicami.

4. Czy ruch rodzic6w ma wplyw na tworzenie doméw dla osob

z niepelnosprawnoscia intelektualna?

W opinii matek istnieja ramy prawne, ktore jednak nie przekiadaja si¢ na rzeczywistosc.
W tym roku, dzieki wspdlpracy ruchu rodzicéw z wladzami, otwarto dom dla oséb z nie-
petosprawnoscia w jednej z dzielnic Wilna. Przyczynily sie do tego organizacje poza-
rzadowe, ktére forsowaly otwarcie domu oraz centrum opieki umozliwiajacego odpoczynek
rodzicom i opiekunom. W poblizu domu otwarto centrum opieki dla 15 oséb. Nie jest ono
zbyt duze, ale mimo wszystko pomaga odciazy¢ rodzicow, ktérzy czasami potrzebuja kilka
dni wolnego, by pomysle¢ o sobie. Jedna z matek stwierdzita, ze niektérzy rodzice nie wierza,
ze ich dziecko moze by¢ niezalezne i mieszka¢ samodzielnie. Podczas spotkan z wladzami
rodzice niekiedy spotykaja si¢ z obojetnoscia, co ma niekorzystny wpltyw na ich dziatania.
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5. Czy ruch rodzic6w ma wplyw na system doradztwa prawnego dla os6b

z niepelnosprawnoscia intelektualna?

Obecnie na Litwie prawa dzieci chronione sg dzigki wysitkom ich rodzicow, ktérzy anga-
7uja sie w dzialalnos¢ organizacji pozarzadowych. Rodzice sa zdania, ze doradztwo w tym
zakresie powinno by¢ bardziej dostepne i istnie¢ na szczeblu samorzadowym. System ochro-
ny praw dorostych z niepelnosprawnoscia intelektualna wyglada inaczej i nie zostat dopra-
cowany. Obecnie organizacje pozarzadowe moga oferowac porady prawne, jesli zdobeda
srodki na oplacenie adwokata w ramach projektu lub z innych Zrédet.

6. Czy ruch rodzic6w ma wplyw na zmiane nastawienia do os6b

z niepelnosprawnoscia intelektualna i do niepelnosprawnosci?

Nastawienie obywateli i spoleczeristwa do 0sob z niepelnosprawnoscia intelektualng
zmienia si¢ na lepsze. Ludzie sg dzis bardziej tolerancyjni niz dziesiec lat temu. Rodzice nato-
miast oczekuja spetnienia swoich potrzeb i zadani — jedna z matek stwierdzita, ze trudno jest
zapisa¢ osobe z niepelnosprawnoscia intelektualng na lekcje muzyki, gdyz nie kazdy
nauczyciel muzyki moze uczy¢ osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna. Z tego wzgledu
niezbedne jest kierowanie wigkszych srodkéw na odpowiednie ksztalcenie nauczycieli.

7. Czy ruch rodzicéw ma wplyw na tworzenie systemu wsparcia dla rodzin os6b

z niepelnosprawnoscia intelektualna?

Rodzice mogg wywiera¢ wplyw poprzez organizacje pozarzadowe, w ktorych prace si¢
angazuja. Istnieje wsparcie, ale wciaz jest ono niewystarczajace. Jedna z matek stwierdzita,
ze samorzady powinny zatrudnia¢ pracownikow socjalnych wspierajacych osoby z niepetno-
sprawnoscia intelektualna. Rodzice i opiekunowie mogliby ubiegac si¢ o ich pomoc, gdy
tylko zaszlaby taka potrzeba. Kilka lat temu w Wilnie sfinansowano centra opieki, w ktérych
realizowano takie ustugi, jednak ze wzgledu na wysokie koszty wkrotce z tego zrezygno-
wano. We wrzesniu 2013 roku, dzieki wspotpracy organizacji pozarzadowych z instytucjami
publicznymi i rzgdem, udalo sie je przywrocic. W opinii matek rodzice czesciej otrzymuja
wsparcie psychologiczne niz materialne lub zawodowe. Rodzice powinni by¢ bardziej
otwarci i nie zamykac sie¢ w czterech Scianach. Komunikacja i wlgczenie w spoleczenstwo
mogg dac rados¢ rodzicom i osobom z niepelnosprawnoscia.

8. Czy ruch rodzicéw ma wplyw na rozwoj opieki zdrowotnej dla oséb

z niepelnosprawnoscia intelektualna?

Rodzicom trudno jest wplywac na ten obszar, nawet poprzez organizacje pozarzadowe.
Matki stwierdzily, ze poziom opieki zdrowotnej jest niezwykle niski. W szczegdlnosci dotyczy
to ustug stomatologicznych — brak jest gabinetéw stomatologicznych dla oséb z niepetno-
sprawnoscia intelektualna, a rodzice lub opiekunowie musza zawsze towarzyszy¢ dziecku
podczas leczenia. Kolejna wazna kwestig jest rozwdj fizyczny oséb z niepetnosprawnoscia
intelektualng — sifownia z basenem stanowitaby ogromng pomoc i dawata mnéstwo radosci.
Konieczna jest takze wigksza dostepnosc rehabilitacji dla osob z niepetnosprawnoscia w stop-
niu znacznym. Obecnie zalezy ona gléwnie od wysitkéw rodzicéw i stopnia ich zamoznosci.

Komentarz: W przyszlym roku pafstwo ma zwréci€ szczegdlng uwage na ushugi stoma-
tologiczne, zwlaszcza dla 0s6b z niepelnosprawnoscia, na co znaczacy wplyw mieli praw-
nicy stowarzyszenia ,Viltis”.
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9. Czy ruch rodzic6w ma wplyw na rozwdj nauki w zakresie os6b

z niepelnosprawnoscia intelektualna? (zgodnie z Pani obserwacjami, na jakie

wymiary i obszary nauki ruch rodzicow ma wplyw?)

Nauka istnieje i rozwija sie, jednak rodzice wciaz zbyt rzadko mogg korzystac¢ z progra-
mow uczenia si¢ przez cale zycie. Jedna z matek zauwazyla, ze niekiedy zyczenia i potrze-
by rodzicow odbierane sa jako krytyka. Rodzice mogliby wywiera¢ wiekszy wplyw, jednak
ich wysitki nie przekladaja sie na nauke. Potrzeba czasu, by podjeto dziatania na wyzszych
szczeblach.

Druga grupa rozméwceéw:  dyrektorzy instytugii, cztonkowie rady
Departamentu ds. Oséb z Niepelnosprawnoscia w Ministerstwie
Opieki Spolecznej i Pracy

1. Czy ruch rodzicéw ma wplyw na system prawny w zakresie os6b

z niepelnosprawnoscia intelektualna?

Wieloletnie doswiadczenie pokazuje, Ze ruch rodzicow ma wplyw na system prawny w obsza-
rze probleméw 0sob z niepeosprawnoscia intelektualng. System ten si¢ zmienia, poziom
bezpieczeristwa socjalnego wzrasta, a rodzice dziataja coraz prezniej. Wiekszos¢ aktéw praw-
nych dotyczacych niepelnosprawnosci powstaje dzieki Scistej wspotpracy z organizacjami
pozarzadowymi i z ich inicjatywy, a takze konsultacjom z rodzicami.

2. Czy ruch rodzic6w ma wplyw na aktywizacje spoleczna i zawodowa os6b

z niepelnosprawnoscia intelektualna?

Obecnie mozna uczestniczy¢ w zyciu spoleczeristwa, wlaczy¢ sie w nie, rozmawiac z 0so-
bami z niepelnosprawnoscia intelektualng, a nie tylko o niepetnosprawnosci. Jeden z roz-
mowceow podkreslit, Ze ruch rodzicéw wplywa na motywacje spoteczna, natomiast na moty-
wacje zawodowa — tylko do pewnego stopnia. Aktywizacja zawodowa rosnie, gdyz rodzice,
ktérzy chea pracowad, moga zaprowadzi¢ dziecko do dziennego osrodka zaje¢ lub dzienne-
go osrodka pracy. Dzigki inicjatywie jednej z organizacji pozarzadowej dobrze funkcjonuje
system transportu dla 0séb z niepelnosprawnoscig.

Komentarz: Kilka lat temu prezes stowarzyszenia ,Viltis” Dana Migaliova odwiedzita
kanadyjskie osrodki dla oséb z niepetnosprawnoscia i zapoznata sie z tamtejszym systemem
transportu dla 0séb z niepetnosprawnoscia. Zapragneta przenies¢ model kanadyjski na Litwe
i podzielita sie spostrzezeniami na ten temat z Departamentem ds. Osob z Niepetnospraw-
noscia w Ministerstwie Opieki Spolecznej i Pracy. W 1999 roku udato si¢ wdrozy¢ model na
Litwie. Funkcjonuje on do dzisiaj. Zawdzieczamy go inicjatywie matki osoby z niepetnospraw-
noscia i wladzom Litwy, ktére pomogly w jego wdrozeniu. Programem zarzadza , Vilties Aki-
mirka”, jedna z organizacji stowarzyszonych zalozona przez ,Viltis”. Jedenascie odpowiednio
wyposazonych autobuséw (z kierowcg oraz asystentem) kazdego dnia przewozi 280 osob z nie-
petnosprawnoscia do i z dziennych osrodkéw zajec i szkot.

3. Czy ruch rodzic6w ma wplyw na dostep do wiedzy dla os6b
z niepelnosprawnoscia intelektualna oraz na ich edukacje?
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Dostep do wiedzy istnieje, co potwierdzaja historie i doswiadczenia konkretnych oséb —
teoria przektada si¢ zatem na praktyke. Przyktadem moze by¢ ustawa dotyczgca edukaci,
ktorg przyjeto dzieki staraniom organizacji zrzeszajacych rodzicéw. W rezultacie dzieci moga
dzisiaj chodzi¢ do szkoly. Osoby z niepelnosprawnoscig uczeszczaja takze do dziennych
osrodkéw pracy, gdzie doskonala swoje umiejetnosci i zdobywaja wiedze. Zamkniecie w domu
jest ogromng karg dla kazdego cztowieka, a szczegdlnie dla oséb z niepetnosprawnoscia.

4. Czy ruch rodzic6w ma wplyw na tworzenie doméw dla os6b

z niepelnosprawnoscia intelektualna?

Tworzenie nieduzych doméw/osrodkéw odbywa sie zbyt powoli, a system opfat nie satys-
fakcjonuje rodzicéw. Nie dopracowano podstaw prawnych. Wiele zalezy od wspétpracy
samorzadu z organizacjami pozarzadowymi. Nie brakuje przyktadéw udanej wspotpracy — gdy
osoba z niepelnosprawnoscia otrzymuje mieszkanie, w ktérym moze zamieszkac. Prezesowi
organizacji cztonkowskiej z Uteny udalo sie znalez¢ mieszkanie dla mtodej dziewczyny z nie-
pelnosprawnoscia. Trzeba przy tym pamietac, ze dom dla osoby z niepelnosprawnoscia rucho-
wa musi by¢ odpowiednio dostosowany. Kolejnym przykladem sukcesu jest wspétpraca
miasta Kretinga z organizacjg pozarzadowa, ktéra umozliwita mtodej dziewczynie korzysta-
jacej z oferty dziennego osrodka pracy podjac zatrudnienie. Dziewczyna ma trudnosci z poru-
szaniem sie, wiec wejscie do jej domu odpowiednio przystosowano, tak by mogta poruszac
sie na wozku inwalidzkim i dojezdzac¢ do pracy, korzystajac z ustug transportowych.

5. Czy ruch rodzic6w ma wplyw na ruch self-adwokatow?

Bardzo czesto rodzice moga zaszkodzic, gdyz nie ufaja decyzjom swoich dzieci oraz kom-
petencjom zawodowym specjalistow. Przywola¢ mozna jednak takze pozytywne przyklady.
Socjalizacja danej osoby zalezy od otwartosci i celéw rodzicow/opiekunéw — rodzice powinni
pragnad, by dziecko wyrosto na samodzielnego czlowieka. Z reguly rodzice, ktérzy sa otwarci
na dialog i komunikacje, a takze potrafia wyrazac swoje poglady, znajdujg wyjscie z trudnych
sytuacji. Jedna z rozméwezyni stwierdzita, ze za polowe sukcesu w pracy opieki spotecznej
odpowiadaja czlonkowie rodziny. Praca z rodzinami jest niezwykle istotna.

6. Czy ruch rodzic6w ma wplyw na zmiane nastawienia do oséb

z niepelnosprawnoscia intelektualna i do niepelnosprawnosci?

Publikowane historie, uczestnictwo rodzicow w zyciu spolecznym i wlaczenie w spote-
czefistwo sprawiaja, ze ludzie wiedza wiecej na temat probleméw oséb z niepelnospraw-
noscig i traktuja takie osoby jak pelnoprawnych cztonkéw spoteczenistwa. Wiaczenie w spo-
lecznos¢ przyspiesza uznanie osob z niepelnosprawnoscig za czes¢ wspolnoty.

Mozna odwola¢ si¢ do pozytywnych przyktadow rodzicéw osob z niepetnosprawnoscia,
ktérzy pracuja w ministerstwach. Posiadaja oni szeroka wiedze na temat os6b z niepetno-
sprawnoscia, a ich doswiadczenie jest bezcenne.

7. Czy ruch rodzicéw ma wplyw na tworzenie systemu wsparcia dla rodzin os6b

z niepelnosprawnoscia intelektualna?

Rodzice maja swoj udzial w udostepnianiu ushug, tworzeniu grup wsparcia, dziataniu
organizacji pozarzadowych, a ponadto pracuja w rozlicznych instytucjach. Ruch rodzicow
pomaga uczula¢ na wazne kwestie i interesowa¢ nimi instytucje wyzszego szczebla oraz
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instytucje odpowiedzialne za kwestie prawne. Wiekszos¢ aktéw prawnych przyjeto dzieki
inicjatywom organizacji pozarzadowych. Przyktad: Departament ds. Osob z Niepetnospraw-
noscig nawigzuje kontakt z organizacjami pozarzadowymi i prosi je o opinie/propozycje
przed wniesieniem inicjatywy ustawodawczej.

8. Czy ruch rodzicéw ma wplyw na rozwéj opieki zdrowotnej dla os6b

z niepelnosprawnoscia intelektualna?

Ruch rodzicéw korzystnie wplywa na rozwdj opieki zdrowotnej. Przed 20 laty celem bylto
leczenie jako takie, dzi§ wazne s3 jakos¢ leczenia oraz sukcesy w leczeniu.

9. Czy ruch rodzic6w ma wplyw na wspieranie nauki w zakresie os6b

z niepelnosprawnoscia intelektualna?

Powstaja nowe technologie i nowe dziedziny nauki, ktére zglebiaja problemy osob z nie-
peosprawnoscia. Zmienia si¢ nastawienie do nauki. Towarzystwo ,Viltis” od dluzszego
czasu wspolpracuje z Centrum Rozwoju Dziecka. Wspétpraca ta usprawnia dostep rodzicéw
do specjalistycznej opieki medyczne;j.

Trzecia grupa rozméwcow: osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng

Cel rozméw:  zdobycie wiedzy na temat tego, czy osoby z niepelnosprawnoscia sa swiadome
istnienia organizacji zrzeszajacych rodzicéw i ich dzialar.

Wywiady przeprowadzono z trzema osobami z niepelnosprawnoscia intelektualng (ze
zdiagnozowanym porazeniem moézgowym, poruszajacymi si¢ na wézkach inwalidzkich).
Przy zadawaniu pytari brano pod uwage stopieri niepetnosprawnosci.

1. Czy wiesz, jak nazywa si¢ osrodek, do ktérego uczeszczasz?
Wszystkie osoby odpowiedzialy twierdzaco i podaly nazwe osrodka.

2. Czy Twoi rodzice naleza do organizacji?

Na poczatku rozméwcy nie potrafili udzieli¢ odpowiedzi. Gdy przypomniano im nazwe
organizacji, reagowali pozytywnie, uSmiechali si¢ i stwierdzali, ze jednak pamietaja (biuro tej
organizacji znajduje sie¢ w tym samym budynku co osrodek).

3. Czy szykujesz si¢ do Swiat wspdlnie z rodzicami?

Rozmoéwey reagowali pozytywnie. Zadawano im dodatkowe pytania (Czy pomagasz szy-
kowac kostiumy? Czy Spiewacie i tariczycie wspolnie?), po ktérych stali sie bardziej rozmowni
i odpowiadali twierdzaco.

4. Czy spedzasz Swieta razem z przyjaciolmi/rodzing?

Padaly niejednoznaczne odpowiedzi, dlatego konieczne byly dodatkowe pytania (Czy
bierzesz udzial w przedstawieniu? Czy przychodzisz do ,Viltis” na préby? Czy Twoi rodzice
przychodza Swietowac do centrum?).
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5. Czy wychodzisz z osrodka do parku i sklepow?

Rozméwey usmiechali sie i odpowiadali twierdzaco. RozmawialisSmy o ich ulubionych
daniach, a nastepnie o piosenkarzach. Jedna z rozméwcezyri usmiechata sie i reagowata
pozytywnie na pytania o koncert, na jakim niedawno byfa i na jaki wkrétce wybiera si¢
ponownie.

Komentarz: Zazwyczaj rano, okoto godziny 10, grupa osob z niepetnosprawnoscia wspdlnie
z pracownikami socjalnymi jedzie autobusem do miasta. Z przyjemnoscia Swietuja tez uro-
dziny i inne wydarzenia w kawiarni. Stanowi to dobry przyklad wlaczania oséb z niepetno-
sprawnoscia intelektualng w spoleczeristwo.

Wnioski

Dwadziescia lat temu rzadko spotykalo sie osoby z niepelnosprawnoscia w stopniu znacz-
nym w kawiarni czy w sklepie — natomiast dzis staje si¢ to codziennoscig. Zmieniaja si¢
takze reakcje i nastawienie oséb sprawnych: ludzie sa coraz bardziej tolerancyjni i wyrozu-
miali.

Stowarzyszenie ,Viltis” powstato dzieki preznie dzialajacemu ruchowi rodzicéw. Ruch ten
jest jedna z gléwnych sit promujgcych wdrazanie Konwencji ONZ o prawach oséb niepetno-
sprawnych oraz innych aktéw prawnych na Litwie.

Dlaczego tak si¢ dzieje?

Osoby z niepelnosprawnoscia, a takze ich rodzice i opiekunowie najlepiej wiedza, jakich
ustug potrzebuja, do jakich osrodkéw pragng uczeszczad, jak czesto cheg korzystad z ustug
centrow opieki, a takze jakie srodowisko najbardziej im odpowiada. Spoleczeristwo, struktury
rzagdowe i organy ustawodawcze powinny stuchac glosu rodzicéw, pomagac im we wcielaniu
w zycie wlasciwych aktéw prawnych przyjetych przez panistwo oraz zapisow Konwenciji
ONZ o prawach oséb niepetnosprawnych.

Dziekuje serdecznie wszystkim, kiorzy uczestniczyli w wywiadach — rodzicom, dyrektorom
instylucji oraz osobom z niepetnosprawnoscig!
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Paristwowy program integracji spolecznej oséb z niepetnosprawnoscia (lata 2012-2019).

Materialy dotyczace historii Litewskiego Towarzystwa na rzecz Opieki nad Osobami
z Niepetnosprawnoscia Intelektualng |, Viltis”.
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Luisa Bosisio Fazzi
Wioskie Forum Oséb Niepelnosprawnych

Stowarzyszenia rodzicow we Wioszech.

Historia, rola i funkcja spoleczna w zapewnieniu

praw i dobrej jakosci zycia oséb z niepetnosprawnoscia
intelektualng

Wstep

Po smierci ojca w 1981 r. musiatem zajgc sie G., moim bratem. Zabratem go do siebie, by
mieszkat z mojg rodzing — nie wyobrazatem sobie lego, by chltopak, kiory przez 28 lat miesz-
kat z rodzicami, wylgdowat w osrodku opiekuriczym po Smierci obojga rodzicow.

Fragment listu z lutego 19606 r.

Pan G.T. w liscie do gazely ,,Corriere della Sera” zwricit si¢ z prosba o pomoc i wskazowki
dotyczqce jego dziecka, kidremus po raz kolejny odmdwiono przyjecia do jedynej szkoty spe-
cjalnej w Mediolanie, Treves De Sanctis via Colleoni, w ktérej uczylo sie okoto 500 uposledzo-
nych dzieci w wieku od 6 do 14 lat. Pan G. T. w liscie dat wyraz swojemu cierpieniu spowo-
dowanemu odmowa wszystkich instytucyi, kiére moglyby pomdc w opiece nad dzieckiem.

Tak rozpoczynaja sie historie stowarzyszer, ktére nierzadko do dzis zajmuja si¢ ochrong
praw 0s6b z niepetnosprawnoscig intelektulalng. Rodzice, krewni i inni cztonkowie rodzin
takich oséb poddali kilkadziesiat lat temu krytyce system opieki i pomocy, sugerujacy jako
jedyne rozwigzanie segregacije i instytucjonalizacje oséb niepetnosprawnych. Stowarzyszenia
zalozone przez male grupy odwaznych i calym sercem oddanych sprawie rodzicow zakwe-
stionowaly izolacje oraz podejscie panujace w tamtych czasach, kiedy to czesto traktowano
niepetnosprawnos¢ dzieci jako kare za popelnione przez nie lub przez rodzicéw grzechy.

Wiele z takich stowarzyszeri, powstatych zwlaszcza w latach piecdziesigtych ubiegltego
wieku, stato sie waznymi i aktywnymi czynnikami rozwoju spoltecznego we Wioszech. Orga-
nizacje te byly innowacyjnymi twércami i propagatorami nowych, opartych na poszanowaniu
godnosci, modeli opieki nad osobami niepetnosprawnymi - takze nad dzie¢mi z niepelno-
sprawnoscia intelektualna. W tamtym czasie nie bylo przepiséw prawa uznajacych osoby
z niepelnosprawnoscig za obywateli zastugujacych na opieke. Stowarzyszenia doprowadzity
do umozliwienia opieki rodzinnej i zaczelty promowac wlaczenie spoleczne.

W latach dziewigcdziesiatych ubieglego wieku praca organizacyjna i polityczna stowarzyszen
doprowadzita do wprowadzenia w Zycie waznych ustaw poprawiajacych jakos¢ zycia os6b
7z niepetnosprawnoscia. Powstaly stowarzyszenia zrzeszajgce wylacznie osoby z niepelnospraw-
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noscig, a nastepnie uformowano szeroki front organizacji reprezentujacy interesy i prawa
wszystkich niepelnosprawnych. W ten sposéb wioska sie¢ stowarzyszen zyskata jeden glos,
ktérym przemawiata do instytucji padistwowych. To wlasnie wtedy narodzit si¢ ruch na rzecz
0sob niepetnosprawnych — wyjatkowa inicjatywa, ktora wszedzie na swiecie dziata zgodnie
z mottem ,Nic o nas — bez nas”.

1. Stowarzyszenia rodzin oséb z niepetnosprawnoscia
we Wioszech - poczatki, rozwdj i skutecznos¢

,Gdy przez dluzszy czas wedrujesz lub koncentrujesz si¢ na DZIALANIU, zatrzymaj sie na
chwile i sporzadz bilans - popatrz, dokad zmierzasz, zweryfikuj trase i ocen to, co juz udalo
ci sie osiggnac”.

Historia stowarzyszeri rodzin oséb z niepelnosprawnoscig moze by¢ postrzegana jako ele-
ment ogodlnej historii ruchu stowarzyszeniowego na rzecz oséb z niepetnosprawnoscia. Ruch
ten odgrywa wiodacg i niezwykle aktywna role w spotecznosci oséb z niepetosprawnoscia
we Wloszech.

Doskonale opisal go Matteo Schianchi w ksiazce ,Historia niepelnosprawnosci”:

Historie ruchu charakleryzuje wysuwanie niepetnosprawnosci na pierwszy plan poprzez
refleksje, postulaty i Zadania zglaszane z wielu stron, a takze wynoszenie sie ponad podzia-
1y i tworzenie w ten sposob autentycznego, nieustrukiuryzowanego ,ruchu’”. Ruch na rzecz
0s6b z niepelnosprawnosciq stopniowo stawat sie podmiotem spoteczno-politycznym, pozo-
stajgc przy tym poza tradycyjnymi sojuszami partyjnymi czy organizacyjnymi.

Pokazuje to, ze u 7zrédet wszystkich stowarzyszen lezy pragnienie ich zatozycieli, by
zakwestionowac i odrzuci¢ stosowany niegdys model opieki i leczenia oraz stworzy¢ nowe
podejscie do niepetnosprawnosci, a takze nowa kulture oparta na prawach, czynnym udziale
oraz braku dyskryminacji osob z niepetnosprawnoscia.

Mozliwe jest dzis przesledzenie zwigzku dat powstawania stowarzyszen zrzeszajacych
rodziny oséb z niepelnosprawnoscia - z ktorych najstarsze utworzono w latach 1954 oraz
1958 - z datami przyjmowania aktéw prawnych dotyczacych niepetnosprawnosci. Taka ana-
liza pozwala zrozumie¢ wplyw dzialad rodzin oséb z niepelnosprawnoscia na cate spote-
CZenstwo.

1.1. Historia stowarzyszefi - ewolucja ruchu na rzecz oséb z niepelnosprawnoscia

Wydaje si¢, ze na potrzeby niniejszej analizy warto w ogdlnym zarysie przedstawic sto-
warzyszenia dzialajace w obszarze niepelnosprawnosci, co pozwoli nam dotrze¢ do ich
korzeni. W tej czesci przyjrzymy si¢ zatem rozwojowi stowarzyszen na przestrzeni lat oraz
przyblizymy sylwetki ich zatozycieli.

Lata piecdziesigte i szes¢dziesigte — stowarzyszenia wedtug kategorii

Krotka historie stowarzyszeri nalezy rozpoczac od lat piecdziesiatych (cho¢ Opera Naziona-
le Invalidi di Guerra, krajowy zwiazek na rzecz niepetnosprawnych weteranow wojennych,
powstat w 1921 roku). W tamtym okresie potrzeby zwigzane z odbudowywaniem powojen-
nego Swiata oraz kontekst spoteczny, na ktory wplyw wciaz wywierata II wojna Swiatowa,
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faworyzowaly powstawanie tak zwanych stowarzyszeri ,skategoryzowanych”. Utworzone
wtedy organizacje przybieraly forme organéw publicznych wspierajacych tych, ktérzy nabyli
niepetnosprawnos¢ podczas stuzby paristwu”. Stad istniejace do dzi§ akronimy takie jak
UNMS (Krajowy Zwigzek Okaleczonych podczas Stuzby, 1950 rok), ANMIL (Krajowe Sto-
warzyszenie Inwalidéw i Okaleczonych podczas Pracy, 1945 rok), ANMIG (Krajowe Stowa-
rzyszenie Okaleczonych i Inwalidow Wojennych) czy ANVCG (Krajowe Stowarzyszenie
Cywilnych Ofiar Wojny). Obok wymienionych organizacji istnialy takze stowarzyszenia
poswiecone konkretnym schorzeniom, na przyktad UIC (Whoski Zwigzek Niewidomych,
1954 rok) czy ENS (Krajowy Zwigzek Gluchoniemych, 1950 rok).

W latach piecdziesiatych i szescdziesigtych powstaly takze inne stowarzyszenia oferujace
wsparcie i opieke spoteczna, na przyklad ANMIC (Krajowe Stowarzyszenie Okaleczonych i Nie-
pelnosprawnych, 1956 rok), AIAS (Wioskie Stowarzyszenie Wsparcia dla Oséb z Porazeniem
Spastycznym, 1954 rok), ANFFAS (Krajowe Stowarzyszenie Rodzin Dzieci i Dorostych z Upo-
Sledzeniem, ktére powstalo w 1958 roku, a w 1997 roku zmienito nazwe na Krajowe Stowa-
rzyszenie Rodzin Osob Niepetnosprawnych z Zaburzeniami Intelektualnymi i Rozwojowymi,
zachowujac jednak ten sam akronim), ANIEP (Krajowe Stowarzyszenie Osob z Niepelnospraw-
noscig Wywolang Polio), ktére powstalo w 1957 roku, a gdy polio zostalo zwalczone przy
pomocy powszechnych szczepieni, zmienito nazwe na Krajowe Stowarzyszenie Propagowa-
nia i Ochrony Praw Spotecznych Oséb z Niepetnosprawnoscia.

Starania tych organizacji w znacznym stopniu przyczynily sie do przyjecia pierwszych
konkretnych aktéw prawnych w dziedzinie wsparcia, opieki spotecznej i stuzby zdrowia dla
0s6b z niepetnosprawnoscia, a takze wdroZenia systemu edukaciji i szkolen zawodowych.
Wprawdzie ustugi te w dalszym ciaggu bazowaly na segregacji, ale nowe ustawodawstwo sta-
nowito wazny krok naprzéd.

Lata siedemdziesiqte i osiemdziesigte —walka o integracje

W latach szesédziesiatych w wielu dziedzinach (badania naukowe, medycyna, zdrowie i reha-
bilitacja) nastapit duzy postep, a wrazliwos¢ spoleczna i kulturowa dotyczgca kwestii wacze-
nia obywateli znaczaco wzrosla.

Wszystko to sprawito, Ze powstaly nowe organizacje, przywiazujace wieksza wage do kwe-
stii ,integracji” i skupiajace si¢ na konkretnych schorzeniach, co stanowito zmiane w stosun-
ku do generalizujgcego podejscia stowarzyszen utworzonych w latach piecdziesiatych i szesc-
dziesiatych (na przyklad wspomnianych juz organizacji AIAS i ANFFAS). Powstaly zatem sto-
warzyszenia oséb z dystrofig miesniowa, stwardnieniem rozsianym, zespolem Downa czy
urazem rdzenia kregowego, na przyktad UILDM (Wihoski Zwigzek na rzecz Walki z Dystrofia
Miesniowa), AISM (Wioskie Stowarzyszenie na rzecz Oséb ze Stwardnieniem Rozsianym,
1968 rok), AICE (Wloskie Stowarzyszenie przeciw Epilepsji) oraz AIPD (Wioskie Stowarzy-
szenie na rzecz Oséb z Zespolem Downa), ktore powstato w 1979 roku jako ABD (Stowa-
rzyszenie na rzecz Dzieci z Zespolem Downa) — zmiana nazwy nastgpita na poczatku lat
dziewiecdziesigtych i odzwierciedlita narodziny swiadomosci na temat niepetnosprawnosci
dorostych.

To wlasnie w tym okresie miodsze i starsze stowarzyszenia podjely rozmowy i starly sie
w kilku kwestiach zwigzanych z integracja spoleczna i edukacja: szkoly specjalne czy wspdlny
system ksztalcenia? Tak czy nie dla instytucji? Jak finansowac osoby z niepetnosprawnoscia?
Czy osoby z niepetnosprawnoscia powinny pracowaé w zaktadach pracy chronionej czy na

49



WPLYW RUCHU RODZICOW...

otwartym rynku pracy? Na te tematy stowarzyszenia toczyly ptomienne dyskusje z przedsta-
wicielami wladz paristwa oraz wladzami lokalnymi.

Od lat dziewiecdziesigtych do dzisiaj —gwaltowny wzrost liczby organizacji

Okres ten charakteryzuje burzliwa, niemal agresywna debata spoteczno-polityczna na temat
niepetnosprawnosci (w tym, jezyka uzywanego do jej opisywania, ustawodawstwa, repre-
zentacji prawnej itd.) oraz powstawanie wielu nowych stowarzyszen.

Lata dziewiecdziesiate to dalszy rozwdj organizacji opartych na modelu medycznym (do
kazdego rodzaju niepetnosprawnosci przypisane jest lekarstwo i... organizacja). Powstaly
stowarzyszenia na rzecz chorych ze stwardnieniem zanikowym bocznym, wrodzong tamli-
woscig kosci, autyzmem, retinopatia barwnikowa, rozszczepem kregostupa, dysleksja czy
zespolem Menkesa, a celem byla reprezentacja wszystkich 5000 zdefiniowanych medycznie
rzadkich schorzen.

Ponadto, w latach dziewiecdziesiatych wiele organizacji tworzono w ramach stuzby zdrowia
(na oddzialach szpitalnych, w specjalistycznych osrodkach). Zaktadali je rodzice hospitali-
zowanych dzieci oraz przedstawiciele zawodéw medycznych, ktérych celem bylo na przyktad
gromadzenie funduszy na badania naukowe lub zakup sprzetu medycznego dla konkret-
nych oddzialéw szpitalnych.

Nawet jesli istniala juz organizacja na rzecz oséb z konkretnym rodzajem niepetno-
sprawnosci, rodzice innych dzieci z takim schorzeniem czesto zaktadali nowa, poniewaz
dzieci, ktérymi opiekowala sie starsza organizacja, zdazyly juz dorosngd, a ich rodzice z bie-
giem lat przestali troszczy¢ sie o kwestie najwazniejsze dla rodzin matych dzieci. Tym samym
powstata duza liczba organizacji budowanych od podstaw, co dodatkowo przyczynito si¢
do fragmentaryzacji Srodowiska. Ze zjawiskiem tym nieodtacznie wiaze si¢ natomiast wzrost
konkurencii.

Niektére organizacje stawialy na techniczne podejscie do kwestii spotecznych. Powstawa-
ty one wokot gwiazd sportu i rozrywki lub przedstawicieli zawodéw medycznych czy spe-
gjalistow (np. w dziedzinie medycyny klinicznej i badan). Czes¢ organizacji skupita sie wokot
wydarzen medialnych i gromadzita fundusze na cele badawcze i zwalczanie konkretnych
schorzen.

Jesli chodzi o przekaz medialny, na wygranej pozycji znajduja si¢ zawsze organizacje
dzialajace na rzecz oséb z niepetnosprawnoscig wywotana choroba, gdyz moga one odwo-
tywac sie do szansy na wyzdrowienie i istniejacych badari medycznych. Organizacje zajmu-
jace sie niepetnosprawnoscia, ktérej nie wywotata choroba, stoja na gorszej pozycji, gdyz ich
przekaz moze opierac si¢ wylacznie na integracji spotecznej i kulturowej. Takiemu przestaniu
trudniej jest przedrzec sie do Swiadomosci publicznej, co przekiada si¢ na mniejsza gotowosé
spoleczeristwa do pomocy.

Reprezentacja

Lata dziewiecdziesigte charakteryzujg sie fragmentaryzacjg i wzrostem konkurendji sto-
warzyszeni, takze tych skupiajacych rodziny oséb z niepetnosprawnoscia. W rezultacie politycy
i spoleczeristwo obywatelskie zaczeli zadawac sobie pytanie o reprezentacje — kto kogo
reprezentuje? Kwestia ta stanowi we Wioszech gléwny temat debaty sprowokowanej refor-
mami systemu spolecznego i zdrowotnego wprowadzonymi przez rzad w latach siedem-
dziesiatych. Mowa tu o aktywnym procesie deinstytucjonalizacji, reformie stuzby zdrowia
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oraz wdrozeniu Krajowego Systemu Opieki Zdrowotnej. Ponadto przyjecie waznych ustaw
poswieconych tym kwestiom sprawito, ze organizacje zaczeto wyrazniej dostrzegaé, co z
kolei przetozylo si¢ na wzrost Swiadomosci wiasnej wartosci i tozsamosci ich cztonkéw. Dzi-
siaj, gdy realna jest grozba likwidacji systemu opieki spolecznej, organizacje i stowarzysze-
nia wykorzystuja swg site przebicia oraz swiadomos¢ whasnej wartosci, by wzia¢ w swoje
rece ochrone interesow 0s6b z niepetnosprawnoscig w dziedzinach, w ktérych maja odpo-
wiednie kompetencje (solidarnosc¢, trzeci sektor, spoteczeristwo obywatelskie itd.).

1.2. Wloskie prawodawstwo w obszarze niepelnosprawnosci

Do analizy stowarzyszeri skupiajacych rodzicéw i innych cztonkéw rodzin oséb z niepetno-
sprawnoscia intelektualng postanowitam wiaczy¢ przeglad najwazniejszych aktow prawnych,
poniewaz wydaje sie, ze droge do pelnej integracji i zmian spofecznych zwiazanych z niepetno-
sprawnoscia warto przedstawi¢ w jak najszerszej perspektywie. Nalezy réwniez zwrocic
uwage na zwigzek miedzy pracami legislacyjnymi a wzrostem zainteresowania problemem
niepetnosprawnosci. Trzeba jednak zda¢ sobie sprawe z tego, ze ztozonos¢ i duza liczba aktow
prawnych uniemozliwiaja kompletne przedstawienie zachodzacych zmian spotecznych.

Punkt wyjscia do rozwazad stanowi wioska Konstytucja, ktora jest gwarantem praw pod-
stawowych. Nakfada ona na paristwo obowiazek usuwania przeszkod na drodze do korzysta-
nia z tych praw. Artykut 3 Konstytucji zapewnia wszystkim obywatelom godnos¢ i réwnos¢
w obliczu prawa, bez wzgledu na kwestie osobiste i spoteczne. W drugiej czesci artykutu
mowa jest o roli paristwa, ktére zobowigzane jest do ,usuwania przeszkod natury ekono-
micznej i spolecznej, ktore — ograniczajac faktycznie wolnos¢ i réwnos¢ obywateli — krepuja
pelny rozwoj osoby ludzkiej i efektywny udziat wszystkich pracujacych w politycznej, gospo-
darczej i spotecznej organizacji kraju”. W praktyce paristwo jest wiec gwarantem wiaczenia.

W 1996 roku whoski Departament Spraw Spotecznych opublikowat dokument zatytuto-
wany ,Niepelnosprawnos¢ i ustawodawstwo”, ktéry stanowi przeglad zmian w legislacii.
W dokumencie przeanalizowano ramy regulacyjne w zakresie polityki spotecznej, poczawszy
od 1900 roku i pokazano, ze w duzej mierze zachowala ona ten sam ksztalt nawet do lat
siedemdziesigtych (patrz Tabela 1).

Punktem oparcia dla polityki w zakresie niepetnosprawnosci byta kultura  kategoryzacji”,
faworyzujaca weteranow wojennych, ktérzy niepelnosprawnosé nabyli podczas stuzby
(1917), a takze tendencja do dzielenia oséb z niepelnosprawnoscia na kategorie wedhug
przyczyny niepetnosprawnosci (osoby, ktére nabyly niepetnosprawnos¢ podczas pracy lub
stuzby) lub wedhug rodzaju niepetosprawnosci (na przyktad osoby niewidome czy niesty-
szace). Osoby z niepelnosprawnoscia otrzymywaly wsparcie finansowe, a proces instytucjo-
nalizacji przybieral na sile.

Lata siedemdziesiate i osiemdziesigte zdominowata ustawa 118/71, ktérg — pomimo pewnych
ograniczenl — mozna postrzega¢ jako krok naprzod na nietatwej drodze spoleczeristwa wioskie-
g0 ku poswieceniu niepetnosprawnosci nalezytej uwagi. Ustawa objeta wprawdzie wylacznie
waska grupe 0s6b z niepelnosprawnoscia, lecz po raz pierwszy w historii okreslita ogdlne
zasady promowania rehabilitacji oraz integracji tej grupy oséb.
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Tabela 1. Ustawodawstwo wloskie przed przyjeciem Konstytucji (od 1900 do 1948)

Przed 1900 Osoby z niepetnosprawnoscia nie moga korzystaé ze swoich praw

Rok 1917 Wprowadzenie przepiséw dotyczacych ,niepetnosprawnych
lub inwalidéw wojennych”

Pdzniejszy okres Pierwsze ustawy
(dotyczace opieki zdrowotnej, wsparcia ekonomicznego i zatrudnienia)

"

Zasada “rekompensaty”

Zasada ,bezpieczenistwa socjalnego’

Y

v

Niepetnosprawni Niewidomi
w wyniku pracy/stuzby Gluchoniemi
Przyczyna Rodzaj
niepetnosprawnosci niepetnosprawnosci
kryteria
Rok 1923 Pierwsze przepisy dotyczace szkolnictwa (reforma Gentile)
Rok 1928 Zalozenie szkot specjalnych i klas specjalnych

Lata 1930/1940 Formy wsparcia dla konkretnych kategorii niepetnosprawnosci

Rok 1948 Przyjecie Konstytucji: prawa dla wszystkich obywateli, przepisy dot. niepeinosprawnych

Lata 1950 - 1970 Ustawy dotyczace konkretnych $rodkéw i obszardw

Ustawa 118/71 pozostata jedynym punktem odniesienia w calej legislacji dotyczacej nie-
petnosprawnosci do czasu przyjecia ustawy w zakresie niepelnosprawnosci 104/92. Warto
wspomnied, ze ustawa 104/92 odnosi si¢ takze do oséb z niepelnosprawnoscia wylaczonych
z poprzednich aktéw prawnych, jako ze wspomina o obywatelach z niepelnosprawnoscia
wrodzong i nabytg. Ustawa gwarantuje wsparcie ekonomiczne, opieke zdrowotna, rehabili-
tacje, protezy, opieke spoleczna, miejsca w szkotach, szkolenia zawodowe, pomoc w zdo-
byciu pracy oraz usuniecie barier architektonicznych.

W pracy dyplomowej z zakresu opieki spofecznej pisanej na Uniwersytecie w Mediolanie
w roku akademickim 1998/1999 Lorenza Longhini stwierdza:

Od poczgtku lat siedemdziesigtych pojawiajg sie poszczegdlne zapisy dotyczgce konkret-
nych obszarow i aspektow niepelnosprawnosci, kidre pomagajq stworzyc siec praw obywatel-
skich dla oséb z niepetnosprawnosciq. Mimo braku konkretnych zmian — standardowym
podejsciem wcigz pozostaje kategoryzacja — mamy do czynienia ze wzrostem liczby aktow
prawnych na poziomie krajowym, za ktorym wkrdice podgzajg szczegdtowe regulacje na
szczeblu regionalnym, wywotane tendencjq do decentralizacyi i delegowania poszczegdlnych
Junkcji paristwa do regionow. Do kovica lat osiemdziesigtych ustawodawstwo jest juz kom-
Dletne, lecz niewystarczajgco przeklada sie na prawdziwe wlgczenie 0sob z niepetnospraw-
nosciq. Prowokuje lo debalg, kidrej rezultatem jest ustawa 104/92.
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Ustawa 104/92 wcigz pozostaje jedynym punktem odniesienia w dziedzinie niepetno-
sprawnosci na szczeblu krajowym. Pomimo, ze nie spetnia ona wszystkich zatozert w zakre-
sie jednolitosci i stosowalnosci, odchodzi od przestarzatych trendéw i zmierza w kierunku
wlaczenia spolecznego osob z niepetnosprawnoscia.

Tabela 2 przedstawia w formie schematu wymienione w ustawach obszary interwencji
w pierwszych latach istnienia wiekszosci organizacji rodzin.

Tabela 2. Prawa obywatelskie 0séb z niepelnosprawnoscia w ustawodawstwie wioskim

-L. 66/62 (niewidomi) L.406/68

- L.381/70 (gtuchoniemi)

-L.118/71 (niepetnosprawni fizycznie)
- L. 18/80 (niepetnosprawni fizycznie)
- L. 508/88 (wszystkie kategorie)

- L. 104/92

- L. 6972/1890 (Ustawa Crispiego)
Wsparcie socjalne -DPR 616/77
- L. 104/92

-L. 11871
-L. 833/78
- Ustawy dot. finansowania
-L. 104/92

- L. 118/71

- L. 517/77 (edukacja obowigzkowa)
- L. 270/82 (przedszkola)

- L. 104/92

- L. 845/78 (ustawa ramowa)
-L. 104/92

- L. 482/68 (zatrudnienie obowigzkowe - kwoty)
-L. 104/92

-L. 118/71
- DPR 384/78
Mobilnosé -L. 41/86
-L. 13/89
-L. 104/92

Wsparcie ekonomiczne

Opieka zdrowotna

Edukacja

Szkolenie zawodowe

Zatrudnienie

rlre e lerrre

Ponizej przedstawiono zastrzezenia organizacji rodzicielskich i organizacji zrzeszajacych osoby
z niepelnosprawnoscia co do istniejacych ram prawnych (przed przyjeciem ustawy 104/92):

- Na osoby z niepelnosprawnoscia patrzy si¢ nie przez pryzmat ich czlowieczenstwa,
a jedynie statusu i rodzaju niepelnosprawnosci.

- Osoby z niepelnosprawnoscia otrzymuja wsparcie wylacznie w sferze medycznej,
brakuje natomiast synergii i integracji wsparcia z innymi sferami zycia.

- Osoby z niepelnosprawnoscia otrzymuja wsparcie scentralizowane,
a nie spersonalizowane.
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Ustawa 104/92 ma niebagatelne znaczenie, gdyz oferuje nowg perspektywe postrzegania
niepetnosprawnosci. Prosze zwréci¢ uwage, Ze lata 1990-1992 to okres wzmozonej dynami-
ki legislacyjnej w kontekscie politycznym, instytucjonalnym, spolecznym i kulturowym, co
pokazuja ustawa 142/90 o autonomii lokalnej, ustawa 381/91 o wspotpracy spolecznej, ustawa
266/91 o wolontariacie, a takze rozporzadzenie 502/92 o reformie stuzby zdrowia.

Ponizej przedstawiono najwazniejsze zapisy ustawy 104/92:
- Osoba z niepetnosprawnoscig znajduje si¢ w centrum interwencji ustawowych.
- Konieczne jest wieksze zaangazowanie wladz lokalnych.
- Interwencje zintegrowane sg w ramach jednej sieci.
- Stworzona zostata ewolucyjna i dynamiczna wizja niepelnosprawnosci, skupiajaca si¢ na
usuwaniu przeszkéd i zapobieganiu marginalizacii.

Nalezy wspomnie¢ o pewnych zmianach wprowadzonych do ustawy 104/92 wraz z przy-
jeciem ustawy 17/99. Kluczowa role odgrywa tu artykut 41, w ktérym mowa jest o ,krajo-
wej konferencji poswigconej polityce w zakresie niepetnosprawnosci”.

Minister Solidarnosci Spotecznej [...] odpowiada za wykorzystanie badari statystycznych
oraz gromadzenie wiedzy na temat niepetnosprawnosci, a takze zwotuje co trzy lala krajowag
konferencje poswiecong polityce w zakresie niepetnosprawnosci, na ktdrg zapraszane sq pod-
mioty publiczne, prywatne oraz spoteczno-prywatne, kidre zajmujq sie udzielaniem wsparcia
i integracjq spoteczng 0séb z niepetnosprawnosciq. Wnioski z konferencji przekazywane sq
parlamentowi w celu wprowadzenia odpowiednich poprawek do akiow prawnych”.

Artykut ten promuje zaangazowanie oraz ,1éwnos¢” jednostek spotecznych i prywatnych
(organizacji pozarzadowych i ich sieci) wobec sektoréw publicznego i prywatnego, a takze
wprowadza mozliwos¢ inicjowania przez nie poprawek aktéw prawnych. Wiaze si¢ to z uzna-
niem aktywnej roli spofeczeristwa obywatelskiego we Wioszech oraz z wezwaniem do wystu-
chania postulatéw spoleczeristwa.

Ogodlnie mozna stwierdzi¢, ze ustawa 104/92 taczy zapisy poprzednich aktow prawnych,
na nowo je formutujac, co kladzie kres fragmentaryzacji prawa. W istocie 44 artykuly ustawy
dotykajg wszystkich aspektéw poruszanych w poprzednich regulacjach, zachowujac przy tym
prostote i przejrzystosé, co czyni je dostepnymi dla wszystkich. Ustawa i wszystkie jej arty-
kuty legitymizujg prawa oséb z niepenosprawnoscia.

Wsrod pozytywnych aspektow ustawy wymieni¢ nalezy podejscie do szkolnictwa i edukacii.
Jest to jedyny akt prawny, ktory wyczerpujaco omawia te kwestie. Artykuly od 12 do 17 przed-
stawiaja cala Sciezke edukacyjng — od uznania prawa do edukacji, poprzez przedszkola i szkoly
podstawowe, po przygotowanie do Swiata pracy i kwestie wlaczenia. Ustawa wspomina
ponadto, w jaki sposéb nalezy dazy¢ do integracji.

Praktyczne wdrazanie zapisow ustawy 104 w szkotach napotyka jednak na przeszkody,
ktore wynikaja z dalszych zapisow dotyczgcych alokacji funduszy na caly system szkolnic-
twa, w tym nauczycieli asystujacych, wykwalifikowanych pracownikéw, pomoce naukowe
i niezbedny sprzet, a takze wiagza sie z kwestia dostepnosci budynkéw szkolnych.
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Pomimo niewatpliwych aspektéw pozytywnych nalezy wspomnied, 7e ustawa zawiera takze mniej
stuszne regulacje:
- Nazwa ,Ustawa na rzecz wsparcia, integracji spolecznej i praw oséb z niepetnosprawnoscia”
ktadzie nacisk na stowo ,wsparcie”, ktore pojawia si¢ przed terminami ,integracja” i ,prawa’.
- Z wyjatkiem zapiséw dotyczacych szkol, ustawie kompletnie brakuje innowacyjnosci - ramy
prawne odtworzono zgodnie z istniejgcymi juz od dziesiecioleci regulacjami.

Organizacje, takze te zrzeszajacych rodziny oséb z niepelnosprawnoscia, jednoglosnie
zwrocity uwage na podstawowg wade ustawy: przyznanie niewystarczajacych srodkéw i brak
okreslenia terminéw. Wszystko to sprawia, ze w praktyce ustawa 104 w znacznym stopniu
nie jest stosowana.

Perspektywa ram prawnych zmienila si¢ w 2000 roku wraz z przyjeciem ,Rzadowego planu
dziatania dotyczacego polityki w zakresie niepenosprawnosci 2000-2003” oraz uchwaleniem
Ustawy nr 328/2000 o wdrozeniu zintegrowanego systemu interwencji i ustug socjalnych.

W artykule 1 ustawy stwierdzono:

Republika gwarantuje jednostkom i rodzinom zintegrowany system interwencji i ustug
socjalnych, promugje dziatania polepszajgce jakosc Zycia i zapewniajgce réwne szanse, brak
dyskryminacji ovaz prawa obywaltelskie, zapobiega niepelnosprawnosci, ubdstwi jednoslek i rodzin
oraz cierpieniu wynikajgcemu z niewystarczajgcego przychodu i braku autonomii, a lakze
zwalcza takie warunki lub je tagodzi, zgodnie z artykutami 2, 3 oraz 38 konstytuci.

Wydaje sie¢, ze nastapito ostateczne odejscie od systemu zasitkowego na rzecz systemu,
w ktérym ,obywatel nie jest wylacznie uzytkownikiem”, a ,wsparcie nie ogranicza si¢ do
pomocy finansowej”.

W celu zachowania chronologii ukazywania si¢ aktow prawnych nalezy wréci¢ do roku
1999, w kt6érym uchwalono Ustawe 68/99 o prawie osob z niepelnosprawnoscia do pracy,
ktora zreformowata system zatrudniania oséb z niepelosprawnoscia, okreslony wczesniej
w ustawie z 1968 roku. Ustawa 68/99 wprowadzita przejscie od koncepdii ,zatrudnienia obowiaz-
kowego”, ktéra zmuszata pracodawcow do prowadzenia specjalnych list kandydatow z nie-
pelosprawnoscia bez rozrézniania ich umiejetnosci czy rodzaju niepetnosprawnosci, do
systemu ,zatrudnienia celowego”, ktéry takze bazuje na listach potencjalnych pracownikéw,
lecz uwzglednia ich umiejetnosci zawodowe, 16zne formy zatrudnienia i kwestie wlaczenia
spolecznego w miejscu pracy, zgodnie z mottem , Wiasciwy cztowiek na wlasciwym miejscu”.

W 2004 roku przyjeto Ustawe 6/2004 o ochronie prawnej osob z niepetnosprawnoscia,
ktora zreformowata tytut XII ksiegi I wloskiego kodeksu cywilnego, dotaczajac do istnie-
jacych juz instytucji pozbawienia zdolnosci do czynnosci prawnych i ubezwiasnowolnienia
nows instytucje - koordynatora wsparcia. W przeciwieristwie do dwoch pierwszych srod-
kéw, trzecie rozwigzanie stanowi ,narzedzie pomocnicze” dostosowane do potrzeb kon-
kretnej osoby i do konkretnej sytuacji.

W 2006 roku w Zycie weszta Ustawa 67/2006 o ochronie prawnej osob z niepelnospraw-
noscig, ktore padly ofiara dyskryminacji. Daje ona podstawy osobom z niepetnosprawnoscia
do zwrécenia sie do sadu, by rozprawic sie z dyskryminacja ze wzgledu na niepetnosprawnos¢
- posrednig lub bezposrednia, w dowolnym srodowisku. Oczekuje si¢ takze, ze zagwaran-
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towane ustawowo dziatania prawne zostang zainicjowane przez podmioty (stowarzyszenia,
fundacje) w imieniu i na rzecz osoby z niepetnosprawnoscia. W ten sposéb prawo gwarantu-
je obywatelowi, ze nie bedzie on pozostawiony sam sobie z cigzarem zwiazanym z postepo-
waniem sagdowym.

W tym samym roku wprowadzono Ustawe 80/20006, dzigki ktorej raz orzeczona i scha-
rakteryzowana jako stala i nieodwracalna niepetnosprawnosc, nie bedzie podlegata dalszym
orzeczeniom.

Warto tez wspomnie¢ o trzech aktach prawnych dotyczacych kwestii zdrowotnych:

- Rozporzadzenie Ministra Zdrowia 33/1999, ktére okresla sposéb zapewniania osobom
z niepetnosprawnoscig protez i innych pomocy w ramach Krajowego Systemu Opieki
Zdrowotnej.

- Rozporzadzenie Prezesa Rady Ministréw z 14 lutego 2001 roku, ktéry okresla zakres
ustug gwarantowanych w ramach Krajowego Systemu Opieki Zdrowotnej oraz ustug
Swiadczonych przez samorzady (w przypadku opieki tymczasowej w osrodkach z zakwa-
terowaniem petnym badzZ czesciowym proporcje wynosza 60% do 40%, natomiast w przy-
padku stalej opieki w osrodku z zakwaterowaniem stosunek wynosi 70% do 30%).

- Rozporzadzenie Prezesa Rady Ministréw z 29 listopada 2001 roku, okreslajacy Podstawo-
we Poziomy Opieki Zdrowotnej (LEA), czyli osrodki i ustugi gwarantowane przez Krajowy
System Opieki Zdrowotnej wszystkim obywatelom nieodplatnie badZ po obnizonej cenie.

Jak juz wspomniano na poczatku tego rozdzialu, zaprezentowana lista ustaw i rozpo-
rzadzen - cho¢ dhuga - nie odzwierciedla calej ztozonosci i liczby aktow prawnych, i nie jest
wyczerpujaca. Niemniej jednak mamy nadzieje, ze Czytelnicy beda w stanie na jej podstawie
odtworzy¢ zmiany spoleczne, jakie zaszty we Wioszech. Zmiany te zawsze znajdowaly sie
w centrum debaty politycznej inicjowanej przez stowarzyszenia, takze te zrzeszajace rodziny
0s0b z niepetnosprawnoscia intelektualng.

2. Kultura wypromowana przez wloskie
stowarzyszenia rodzin oséb z niepetnosprawnoscia

Rodzice dzieci z niepelnosprawnoscig podejmuja pierwsze dzialania chwile po przyjsciu
dziecka na $wiat lub zaraz po zdarzeniu prowadzacym do niepetnosprawnosci. Trudna sytu-
acja, w jakiej sie znajduja, stanowi zagrozenie dla ich wiezi. Nie wystarczy jednak, Ze rodzice
beda ,szli naprz6d”, mierzac sie z pierwszymi trudnosciami i je przezwyciezajac — najblizsza
rodzina moze i musi otworzy¢ sie na relacje z innymi rodzicami, a takze skorzysta¢ z zaso-
béw zewnetrznych, poniewaz problemy i potrzeby dziecka zawsze przekraczaja mozliwosci
pary czy nawet calej rodziny.

Z wyjsciem poza wiasng rodzine i wlaczeniem sie w sie¢ wsparcia wigza sie jednak istot-
ne problemy. Z jednej bowiem strony rodzina nie jest wystarczajaca, z drugiej natomiast sro-
dowisko zewnetrzne nie zawsze w odpowiednim stopniu bierze pod uwage stan osoby z nie-
pelnosprawnoscia i potizeby jej rodziny.

Nie ulega watpliwosci, Ze niepetnosprawnos¢ prowokuje pytania dotyczace zycia dziecka,
nastolatka czy dorostego i jego rodziny w wielu r6znych dziedzinach — od szkoly przez zdrowie
i ustugi socjalne po planowanie przestrzenne, turystyke i Srodki transportu. Ta mnogos¢ wat-

56



Wyniki badania we Wtoszech

pliwosci skutkuje mnogoscia zasad, organizacji i Sciezek, co z pewnoscig znacznie utrudnia
nawigacje. Rodzina potrzebuje przede wszystkim kompasu, przewodnika po labiryncie,
mapy, ktéra zapobiegnie zgubieniu si¢. Ponadto rodzina musi mie¢ mozliwos¢ skorzystania
ze wszystkich ustug, do ktérych ma prawo.

Rodzing mozna tu zatem poréwnac do straznika, ktory jest w stanie dopilnowac, by regula-
ge przetozyly sie na dzialania i by prawo nie tylko bylo przestrzegane, lecz miato praktyczny
wplyw na zycie. W takich sytuacjach decydujacy jest dostep do informacji oraz relacje i otocze-
nie kulturowe rodziny, ktére pomoga jej odnale7¢ si¢ w labiryncie ustug i interwendji” i pozwola
cieszy¢ si¢ pehnig praw przystugujacych rodzinom oséb z niepetnosprawnoscig.

Istnienie silnego i aktywnego ruchu spolecznego rodzin oséb z niepetnosprawnoscig ma
niebagatelne znaczenie. Podczas dlugiej historii tego sektora, stowarzyszenia rodzin i ustu-
godawcy, takze ci wysoko wyspecjalizowani, przeszli rézne etapy rozwoju, lecz udato im si¢
wydoby¢ rodziny oséb z niepetnosprawnoscig z izolacji i samotnosci oraz pozbawic pietna.
Ponadto udalo im si¢ zwiekszy¢ swiadomos¢ spoleczng na temat niepetnosprawnosci.

Obecnie misja stowarzyszeri rodzin oséb z niepetnosprawnoscia jest wspieranie rodzin
w otwieraniu si¢ na spoleczenistwo, a takze walka na polach spotecznym, politycznym i kul-
turowym, tak by spofeczeristwo bylo w stanie zaakceptowac i przyja¢ osoby z niepetno-
sprawnoscia oraz ich rodziny.

2.1. Badania naukowe — wyniki uzyskane przy pomocy wywiadéw

Poprzednie rozdzialy stanowig interpretacje aktéw prawnych i literatury. Przedstawiony
w ten sposéb zarys pozwolil, mam nadzieje, odtworzy¢ droge, jaka przebyly stowarzysze-
nia, a takze zapoznac si¢ z najistotniejszymi ramami regulacyjnymi dotyczacymi osob z nie-
pelnosprawnoscia. Przeanalizowano rowniez role stowarzyszen rodzin osob z niepelno-
sprawnoscia, a takze korzysci, jakie przyniosty one osobom z niepetnosprawnoscia. Ten
ostatni aspekt wspomniany zostal dotychczas tylko w punkcie 2, natomiast szerszej analizie
poddano go przy pomocy wywiadoéw w niniejszym rozdziale.

Wykorzystanie instrumentu wywiadow, przygotowanych przez jednostke zarzadzajaca
projektem (Polskie Stowarzyszenie na Rzecz Oséb z Uposledzeniem Umystowym), pozwala
na dokonanie bardzo konkretnej analizy kwestii, na ktéra zwrécono uwage podczas realizacji
projektu: W jaki sposéb stowarzyszenia rodzicow i krewnych oséb z niepetnosprawnoscia
intelektualng tworzg i wplywaja na systemy majace na celu polepszenie jakosci zycia i ochro-
ne praw ich cztonkéw oraz wszystkich 0séb z niepetosprawnoscia intelektualng? Wywia-
dy stanowia dodatkowe potwierdzenie rezultatow badan i analiz przedstawionych powyzej.

Wywiady przeprowadzono z trzema grupami interesariuszy:
Panel 1: troje przedstawicieli krajowych instytucji rzadowych
Panel 2: troje przedstawicieli ruchu rodzicow

Panel 3: trzy osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng
Pytania i scenariusz (panele 1 i 2): W jakich wymiarach Zycia spotecznego zaobserwowali
Panstwo wplyw ruchu rodzicéw oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng? Prosimy Paristwa

o podanie znanych przyktadow wplywu ruchu rodzicow na: system prawny w zakresie osob
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z niepetnosprawnoscig intelektualna; aktywizacje spoleczno-zawodowa oséb z niepeno-
sprawnoscia intelektualng; dostep do wiedzy i edukacje oséb z niepetosprawnoscia inte-
lektualna; rozwdj mieszkalnictwa dla oséb z niepelnosprawnoscig intelektualng; rozwdj
rzecznictwa osob z niepelnosprawnoscia intelektualng; zmiany postaw wobec 0sob z nie-
petosprawnoscia intelektualng i wobec niepetnosprawnosci; rozwéj wsparcia dla rodzin
0s6b z niepetnosprawnoscia intelektualna; rozwéj opieki medycznej dla oséb z niepetno-
sprawnoscia intelektualna; rozwoj nauki w zakresie niepetnosprawnosci intelektualnej.

W przypadku wywiadéw z osobami z niepetnosprawnoscia intelektualna (panel 3) pyta-
nia mialy na celu sprawdzenie, czy osoby badane sa swiadome istnienia stowarzyszeri rodzin
i ich dziatan.

2.2. Rezultaty wywiadow przeprowadzonych w ramach panelu 3
(wywiadéw z osobami z niepetnosprawnoscia)

Wszystkie trzy osoby z niepetnosprawnoscia biorace udziat w badaniu wiedzialy o istnie-
niu stowarzyszenl i byly w stanie wymieni¢ ich nazwy (dwoje respondentéw wymienito
wiecej stowarzyszeri aktywnych na r6znych polach). Jedna osoba zadeklarowata przynale-
znos¢ do organizadji, jedna zaprzeczyla czlonkostwu, a jedna nie byla w stanie udzieli¢
odpowiedzi.

Jesli chodzi o dzialania stowarzyszen, wszyscy respondenci zaznaczali rézne opdje.
Odpowiedzi obejmowaly prace w stowarzyszeniu, udzial w kampaniach zwigkszajacych
Swiadomos¢ spoteczna oraz organizacje dziatan stowarzyszenia. Jedna z osob wskazata takze
na zajecia kulturalne oraz przygotowywanie osob z niepetnosprawnoscia do samodzielnego
zycia i podjecia zatrudnienia.

Dwoje z trojga respondentéw zna akty prawne poswiecone niepetnosprawnosci, szczegol-
nie ustawe 104/92, ustawe o zatrudnieniu 68/99 oraz Konwencje ONZ o prawach osob nie-
petnosprawnych. Tylko jedna osoba nie wskazata na znajomos¢ krajowych aktéw prawnych.

Wszyscy respondenci stwierdzili, ze sa na biezaco z informacjami dotyczacymi dostep-
nych ustug i prawodawstwa. Zaznaczyli takze, ze znane im stowarzyszenia sa znane takze
w ich okolicy, a dwie osoby z trzech byly zdania, ze postulaty stowarzyszeri nie sa do korica
slyszalne w spoleczeristwie. Respondenci okreslili ustugi jako przystepne. Wszyscy brali udziat
w protestach, by chroni¢ swoje prawa.

Te proste odpowiedzi daja jasny obraz skutecznosci dziatan stowarzyszen na rzecz dobrej
jakosci zycia 0s6b z niepetnosprawnoscia intelektualng. Wymieniane w wywiadach organiza-
ge to stowarzyszenia zalozone w przeszlosci przez rodzicéw i krewnych oséb z niepetno-
sprawnoscia. Wspoltworzg one historig krajowego ruchu na rzecz oséb z niepetnosprawno-
Scig. Jedno ze stowarzyszen jest czescia regionalnej sieci, a pozostale sa mniejsze i dziataja
na szczeblu lokalnym. Warto zwréci¢ uwage na stowarzyszenie regionalne (LEDHA), ktére
powstato w 1979 roku z inicjatywy rodzicow oséb z niepetnosprawnoscia w stopniu znacz-
nym. Jest ono doskonale znane z silnej struktury organizacyjnej, ktéra pozwala na prowa-
dzenie intensywnych dzialad w zakresie politycznej reprezentacji praw oséb z niepetno-
sprawnoscia w regionie Lombardii. Stynie takze z bardzo dobrych i catkowicie bezptatnych
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ustug doradczych oraz prawnych. Po wejsciu w Zycie ustawy 67/2006 centrum ushug praw-
nych stowarzyszenia objeto role centrum ochrony prawnej przed dyskryminacjg oséb z nie-
pelnosprawnoscia.

2.3. Rezultaty wywiadow z grupa 1 (przedstawicielami krajowych instytucji rzadowych)
oraz grupa 2 (przedstawicielami ruchu rodzicow)

Rezultaty wywiadéw przeprowadzonych w panelu 1 potwierdzaja przedstawiony weze-
Sniej obraz ram regulacyjnych. Osoby z panelu 2 to przedstawiciele nastepujacych stowa-
rzyszefi: Autismo Italia e Federazione Fantasia, Associazione ANFFAS Onlus (Associazione
Nazionale di Famiglie di persone con disabilit? intellettiva e relazionale), Associazione AGPD
(Associazione Genitori e Persone con Sindrome di Down).

Organizacja Autismo Italia powstala w 1998 roku. Zrzesza osoby cierpigce na autyzm, ich
rodziny oraz stowarzyszenia lokalne. Organizacja ma na celu ochrong praw oséb autystycz-
nych, a szczegdlnie propagowanie tylko tych terapii, ktére dopuszcza sie i stosuje w miedzy-
narodowych kregach naukowych. Stowarzyszenie stato sie czescig Federacji Fantazja (Kra-
jowej Federacji Stowarzyszen na rzecz Osob z Autyzmem i Zespolem Aspergera), dotacza-
jac we wrzesniu 2008 roku do trzech najwigkszych wiloskich organizacji pozarzadowych zaj-
mujgcych sie ochrong praw oséb ze spektrum autyzmu: Angsa (Associazione nazionale geni-
tori soggetti autistici, Autismo Italia, Gruppo Asperger Onlus).

Obecnie organizacje te prowadza wspdlne dziatania majgce na celu ochrone praw oséb
autystycznych oraz zapewnianie ich rodzinom wigkszych mozliwosci dziatania. Stanowia
one punkt odniesienia dla lokalnych stowarzyszen, a takze promuja wytyczne co do prawi-
diowej rehabilitacji. Inspiracje dla organizacji stanowi przyjeta przez Parlament Europejski
Karta Praw Os6b z Autyzmem.

Anffas Onlus - Associazione Nazionale Famiglie di Persone con Disabilita Intellettiva e/o
Relazionale - organizacja ta powstata w Rzymie 28 marca 1958 roku z inicjatywy grupy rodzicow.
Skupia ona wiele rodzin i przyjaciét oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng. Organizacja
liczy ponad 14000 czlonkéw zrzeszonych w 168 lokalnych stowarzyszeniach w catym kraju.
W jej sktad wchodzi 16 oddziatéw regionalnych i 45 niezaleznych grup. Kazdego dnia orga-
nizacja Swiadczy ustugi na rzecz ponad 30000 os6b z niepetnosprawnoscia, a takze ich rodzi-
céw 1 krewnych, za posrednictwem ponad 1000 osrodkéw (zarzadzanych centralnie lub
przez instytucje stowarzyszone z Anffas), ktére zatrudniaja 3000 wykwalifikowanych pra-
cownikéw oraz korzystaja z pomocy 2000 wolontariuszy i partneréw. Celem dziatan orga-
nizacji Anffas jest zagwarantowanie solidarnosci i wlgczenia spolecznego. Zajmuje sie ona
kwestiami zdrowotnymi, spolecznymi, odpowiednim wsparciem, edukacja, sportem i roz-
rywka, badaniami naukowymi, zdrowiem spotecznym, dziatalnoscia charytatywng oraz
ochrong praw obywatelskich i praw cztowieka, dzialajac w szczegdlnosci na rzecz oséb z nie-
petnosprawnoscig intelektualng i ich rodzin, tak by cieszyli si¢ oni prawem do samodzielne-
go i jak najbardziej niezaleznego zycia oraz otrzymywali niezbedna pomoc, zachowujac przy
tym godnosé.
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AGPD Onlus, Stowarzyszenie Rodzicéw Oséb z Zespolem Downa, to dziatajaca w Lombar-
dii organizacja wspierajaca osoby z zespolem Downa i ich rodziny. Jej celem jest zapewnie-
nie osobom z zespolem Downa integracji, szacunku, godnosci oraz autonomii. Organizacja
powstata w 1981 roku z inicjatywy rodzicéw. Obecnie liczy okoto 300 cztonkéw, ma swdj zarzad
oraz prezesa, ktorzy wybierani sg wylacznie sposrod rodzicow. Wspotpracuje z zespotem
lekarzy oraz specjalistow do spraw rehabulitacji i edukacji. W centrum dzialari stowarzyszenia
stoi kazdorazowo osoba z zespolem Downa — najpierw jako dziecko, pdzniej nastolatek i w koricu
dorosty. AGPD skupia sie na potencjale tych oséb i ich zdolnosciach, pomaga im wspinac
sie na wyzszy poziom integracji spolecznej i autonomii.

Motto organizacji brzmi: ,, Wznies sie na swych wilasnych skrzydfach’. W oczywisty sposob
odnosi sie ono do niezaleznosci i godnosci, ktére s3 mozliwe, jesli dostepne jest odpo-
wiednie wsparcie.

Gléwne pytanie wywiadu brzmiato:

W jakich wymiarach zycia spotecznego zaobserwowali Paristwo wplyw ruchu rodzicow
0s6b z niepetnosprawnosciq intelektualng? Prosimy Paristwa o podanie znanych przy-
kladow wplywu ruchu rodzicéw na:

1) system prawny dotyczacy osob z niepelnosprawnoscia intelektualna

Od lat siedemdziesiatych w Zycie nie wszedt zaden akt prawny, na ktérego powstanie w jakims
stopniu nie miatyby wplywu stowarzyszenia. Poczatkowo ciche i dziatajace na wiasng reke,
stawaly si¢ one coraz bardziej Swiadome i zdeterminowane, a w korcu przekonaly wszyst-
kich, ze zadna ustawa dotyczaca 0s6b z niepelnosprawnoscig nie moze powsta¢ bez wystu-
chania stanowiska rodzicow i ich stowarzyszen. Od poczatku swojego istnienia organizacje
stosowaly lobbing, oferowaly wsparcie i organizowaly protesty, usitujac zwalczy¢ gleboka
niesprawiedliwosc¢, jakiej doswiadczaly osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna, ktére
zazwyczaj wykluczone byly z jakiejkolwiek formy uczestnictwa. Z czasem dziatania stowa-
rzyszeni staly sie bardziej adekwatne i celowe, tak by méc zapewni¢ osobom z niepetno-
sprawnoscia rowne prawa. Tak wygladaly lata walki o integracje spoteczna, ktére dopro-
wadzity do uchwalenia pierwszej ustawy poswieconej osobom z niepetnosprawnoscig
(118/71), a takze ustawy 517/77, ktéra wprowadzita zasade wlaczenia uczniéw z niepetno-
sprawnoscia do gléwnego nurtu edukacii.

Rezultatem dziatan organizacji bylo takze orzeczenie 215 Sadu Konstytucyjnego z 1987
roku, wydane po zastosowaniu przez jedna z rodzin — przy wsparciu stowarzyszenia, ktore-
go byla cztonkiem — procedury odwolawczej. W orzeczeniu sad przyznal uczniom z niepe-
Inosprawnoscig, takze w stopniu znacznym, prawo do uczeszczania do szkét podstawowych
i ponadpodstawowych. Natozyt takze na odpowiednie organy (administracje szkolna, wia-
dze samorzgdowe, lokalne jednostki ochrony zdrowia) obowiazek swiadczenia znajdujacych
si¢ w ich kompetencjach ustug, ktére majg na celu wspieranie integracji szkolne;.

Stowarzyszenia zainicjowaly zacieta debate polityczng, ktora poskutkowala przyjeciem
ustawy 104/92, usunieciem barier architektonicznych (ustawa 13/89), reforma systemu
zatrudnienia (ustawa 68/99), powstaniem zintegrowanego systemu ustug socjalnych (ustawa
328/2000) oraz wejsciem w zycie ustawy 67/2006 wprowadzajacej instytucje koordynatora
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wsparcia i ochrony prawnej. Obecnie stowarzyszenia przewodza dzialaniom ma rzecz ochro-
ny praw wywalczonych w ostatnich latach, musza jednak zmagac si¢ z powaznym kryzy-
sem gospodarczym we Wloszech i w Europie.

Wsrod szczegolnych dziatar badanych stowarzyszen nalezy wymieni¢ udziat krajowej sieci
FISH (Wioskiej Federacji na rzecz Przezwyciezania Niepetnosprawnosci) w negocjacjach
z rzadem. Szczegolnie w latach 2012-2013 sie¢ przyczynita si¢ do stworzenia nowego ISEE,
czyli narzedzia stuzacego do oceny sytuacji ekonomicznej osoby z niepetnosprawnoscia,
okreslenia jej dostepu do ustug socjalnych oraz kosztéw ponoszonych przez uzytkownika
lub jego rodzing. Na szczeblu regionalnym FISH udalo sie wywalczy¢ poprawke do uchwaly
Regionu Toskanii, ktéra uniemozliwiata osobom z niepetnosprawnoscia intelektualna dostep
do programu Uslug na rzecz Samodzielnego Zycia. Sie¢ wziela takze udzial w debacie na
temat definicji ,podstawowego poziomu wsparcia”, a takze w walce o zdefiniowanie stopni
niepetnosprawnosci oraz zniesienie koniecznosci wielokrotnego orzekania o niepelno-
sprawnosci statej.

2) aktywizacje spoleczno-zawodowa osé6b z niepelnosprawnoscia intelektualna

Respondenci zgodnie stwierdzili, ze wlaczenie stanowi cel strategiczny dziatan ich sto-
warzyszen. Wszystkie one wspieraja i promuja dzialania i ushugi na rzecz udziatu oséb z nie-
pelnosprawnoscig intelektualng we wszystkich dziedzinach zycia spolecznego i zawodowego.
Szczegdlnie podkreslane byly przyktady wspotpracy w zakresie zatrudniania oséb z niepetno-
sprawnoscig z duzymi miedzynarodowymi firmami (L'Oreal Italy zatrudnia na przyktad
osoby autystyczne), a takze wsparcia firm podczas procesu rekrutacji oséb z niepetnospraw-
noscia, konferencji i seminariow dla rodzin oraz ushugodawcéw na temat wlaczenia spo-
lecznego i autonomii oraz pomocy osobom z niepetnosprawnoscia w osigganiu wyzszego
poziomu integracji i niezaleznosci. Starsze stowarzyszenia wspominaly o interwencjach
wywolanych nieprawidlowosciami w administracji publicznej w zakresie ustug na rzecz
wlaczenia oséb z niepetnosprawnoscia intelektualna w zycie zawodowe.

3) dostep do wiedzy i edukacje os6b z niepelnosprawnoscia intelektualna

Stowarzyszenia bardzo uwaznie monitoruja edukacje szkolna na szczeblach krajowym,
regionalnym i lokalnym. Ramy prawne dopuszczaja udzial stowarzyszer w organach kontrol-
nych w Ministerstwie Edukacji oraz jego przedstawicielstwach regionalnych.

Ponadto, biorace udziat w badaniu stowarzyszenia krajowe sa cztonkami Krajowej Jednostki
Kontrolujacej Warunki Oséb z Niepetnosprawnoscig, ktora przygotowuje Raport Krajowy
dotyczacy Konwencji ONZ o prawach oséb niepetnosprawnych oraz co dwa lata tworzy
Rzadowy Plan Dzialania, ktérego czes¢ stanowi Grupa Robocza ds. Artykutu 24 (Edukacja).

Wsrod konkretnych dziatan organizacji wymieniano wsparcie udzielane w szkotach
wszystkich szczebli, rehabilitacje oraz wspétprace z instytucjami edukacyjnymi (szkotami)
poprzez organizowanie kursow, szkolen i stazy. Organizacje promuja projekty uczenia si¢
przez cale zycie przeznaczone dla oséb z niepelnosprawnoscia intelektualna oraz szczegdto-
we projekty dla nauczycieli. Ponadto naklaniaja one 1zad do przyjmowania odpowiednich
ustaw. Celem jest usprawnienie procesu wiaczenia spofecznego uczniéw z niepetnospraw-
nosciami oraz wieksze zadowolenie rodzin i nauczycieli.
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Stowarzyszenia staja takze w obronie prawa do edukacji wlaczajgcej oraz zapobiegaja
dziataniom zagrazajacym temu prawu lub potepiaja takie dzialania, aktywnie wspierajac
osoby z niepetnosprawnoscia i ich rodziny zawsze wtedy, gdy ich prawa sg tamane. W odpo-
wiedziach wspomniano o konkretnych doswiadczeniach lokalnych — jedno ze stowarzyszeri
przekonalo na przyklad lokalne wiadze do organizacji nadzorowanych przez doswiadczonych
nauczycieli praktyk w gospodarstwach rolnych.

4) rozwdj mieszkalnictwa dla oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng

Wszystkie stowarzyszenia zaznaczyly, ze czynia wszystko, by osoby z niepelnosprawnoscia
intelektualna miaty dostep do ustug wspierajgcych samodzielne zycie. Wsrod dziatan wymie-
niano bezposrednie strategie planowania, lobbing oraz kampanie komunikacyjne, zaréwno
na szczeblu lokalnym, jak i krajowym. Wsrod praktycznych doswiadczen i dziatan wspo-
mniano o dazeniu do deinstytucjonalizacji dorostych z niepetosprawnoscia intelektualng
i/lub autyzmem, zapewnianiu nadzorowanych mieszkan dla niewielkich grup (3-4 osoby)
oraz doméw dla 8-osobowych grup miodych, lecz petnoletnich oséb, nadzorowaniu i orga-
nizacji szkolen dla personelu, pracy z rodzinami na rzecz wspierania ich dziecka z niepetno-
sprawnoscig intelektualng jako osoby zdolnej do dokonywania wyboréw i/lub posiadania
wlasnego planu na zycie, pomocy osobom z niepetnosprawnoscia intelektualng w zrozumie-
niu, ze s3 one w stanie zy¢ samodzielnie.

5) rozwoj rzecznictwa osob z niepelnosprawnoscia intelektualna

Jest to kolejny obszar, w ktérym stowarzyszenia odgrywaja niezwykle istotng role. To one
przewodzity dyskusji na temat reformy ochronnych instytucji prawnych, a wejscie w Zycie usta-
wy 6/2004 to ich niewgtpliwe zwyciestwo, ze szczegolnym uwzglednieniem organizacii zrze-
szajacych cztonkéw rodzin oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng. Obecnie stowarzy-
szenia oferujg pomoc prawng i wsparcie dla rodzin, ktére szukaja zadoscuczynienia w sadach.
Udzielaja one takze technicznych wskazéwek prawnikom czy sedziom, by propagowac wie-
dze na temat nowego instrumentu prawnego, jakim jest Koordynator Pomocy. Ponadto orga-
nizacje oferuja bezposrednie konsultacje w niektérych sadach.

Kazde stowarzyszenie Swiadczy liczne ustugi doradcze w formie informacii telefonicznej,
dostepnej dla 0s6b z niepetnosprawnoscia intelektualna, ich rodzin, a takze specjalistow.
Wspomniano juz na przyktad o ustugach zapewnianych przez organizacje LEDHA, ktora ofe-
ruje bezplatng ochrone prawna dla oséb z niepetnosprawnoscig i ich rodzin w Lombardii.
Region ten zlecit LEDHA i pracujgcym tam ekspertom obstluge Regionalnego Punktu Infor-
macyjnego, w ktérym mozna zdoby¢ wiedze na temat wszystkich kwestii zwiazanych z zyciem
0s6b z niepelnosprawnoscia i ich rodzin. Punkt informacyijny juz od kilku lat informuje o krajo-
wych i regionalnych aktach prawnych, transporcie publicznym i prywatnym, opiece spotecz-
nej, prawach obywatelskich i gospodarczych, zdrowiu czy turystyce.

Poprzez czlonkostwo w sieciach wszystkie stowarzyszenia biora udzial w mechanizmach
monitoringu aktéw prawnych ONZ (Koalicja na rzecz Praw Dziecka, Komitet ds. Likwidacji
Dyskryminacji Kobiet, Konwencja o prawach osob niepetnosprawnych, Powszechny Okresowy
Przeglad Praw Czlowieka), poprzez tworzenie raportow alternatywnych.
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6) zmiany postaw wobec 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng i niepelnosprawnosci

Stowarzyszenia przeprowadzily niezliczone kampanie informacyjne i swiadomosciowe
poswiecone walce z uprzedzeniami, by zmieni¢ sposéb postrzegania oséb z niepetno-
sprawnoscia intelektualng. Organizowano kampanie na rzecz skutecznego wykorzystania
prawa krajowego w celu ochrony przed dyskryminacja ze wzgledu na niepetnosprawnosé
w mediach (telewizja, gazety, reklamy), zwracano uwagi na poprawny jezyk w kampaniach
komunikacyjnych, ostro krytykowano przypadki, w ktérych jezyk naruszal godnos¢ oséb z nie-
pelnosprawnoscia intelektualna, prowadzono kampanie informacyjne w szkotach oraz kam-
panie skierowane do szerokiej opinii publicznej, organizowano kursy, konferencje, seminaria
szkoleniowe poswiecone prawom 0séb z niepetnosprawnoscia oraz wptywowi Konwencji
ONZ o prawach oséb niepelnosprawnych na prawa oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng
i z autyzmem. Wszystkie stowarzyszenia publikujg newslettery adresowane do ich czlonkéw,
zwolennikéw i ogétu spoleczeristwa.

7) rozwoj wsparcia dla rodzin oséb z niepelnosprawnoscia intelektualna

Wszystkie stowarzyszenia organizujg szkolenia dla rodzicéw, pomagajac im zrozumie¢ poten-
¢jal dzieci z niepelnosprawnoscig. Kursy obejmuja dziatania zwiekszajace swiadomosc i przy-
blizajace prawo w zakresie 0oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng i autyzmem, a takze
spotkania ze specjalistami, nauczycielami i rehabilitantami. Rodziny moga tez korzysta¢
7 opisanego wezesniej wsparcia prawnego, gdy tylko istnieje potrzeba skierowania postepo-
wania do sadu w celu ochrony praw ich dziecka.

8) rozwoj opieki medycznej dla os6b z niepelnosprawnoscia intelektualna

Obszar ten zawsze znajdowal sie w kregu zainteresowania ruchu rodzicéw oséb z nie-
pelosprawnoscia intelektualng, co pokazuje ich usilna i niezmordowana walka o uznanie
prawa do dostepu do opieki zdrowotnej i rehabilitacji. Stowarzyszenia zawsze podkreslaty
wage dostepu do leczenia, odrzucajac przy tym czysto medyczne podejscie do niepetno-
sprawnosci. Zamiast traktowacé osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna jak pacjentéw,
uwazajg je za obywateli, ktorzy zastuguja na dostep do odpowiedniej opieki zdrowotnej oraz
na réwne szanse i pelny udzial w zyciu spotecznym i obywatelskim. Stowarzyszenia sg ini-
cjatorami wielu dziataii majacych na celu uwrazliwienie spoteczeristwa na kwestie zwiazane
z niepetnosprawnoscig oraz naklaniajg swiat nauki do poszanowania godnosci oséb z nie-
petnosprawnoscia w badaniach naukowych.

Innym dzialaniem organizacji skierowanym do naukowcéw jest kontrola stosowanych
metod leczenia i terapii. Stowarzyszenia Scisle wspdlpracuja z centrami doskonalenia i szpita-
lami w celu usprawnienia dostepu do placowek szpitalnych i opieki zdrowotnej dla dzieci,
nastolatkéw i dorostych z niepelnosprawnoscig intelektualng (np. wloskie Stowarzyszenie na
rzecz Osob z Autyzmem wspotpracuje z rzymskim szpitalem Bambino Gesu; dobrym przy-
ktadem jest tez projekt DAMA). Ponadto stowarzyszenia organizuja prowadzone przez swoich
przedstawicieli szkolenia dla pracownikéw stuzby zdrowia. Organizacje angazuja si¢ rowniez
w prace nad regionalnymi Programami Zdrowia, a ich czlonkowie zasiadaja w Komisjach
Naukowych i Zdrowotnych lokalnych wiadz.
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9) rozwoj nauki w zakresie 0sob z niepelnosprawnoscia intelektualna (W jakich
obszarach nauki zaobserwowali Pavistwo wplyw ruchu rodzicow?)

Zadna z uczestniczacych w badaniu organizacji nie wymienia badaii naukowych wsréd
swych oficjalnych celéw. Niemniej jednak organizacje sledza i wspomagaja badania naukowe,
w wielu przypadkach umozliwiajac ich zastosowanie na korzys¢ zainteresowanych. W 2011
roku wioskie Stowarzyszenie na rzecz Osob z Autyzmem opracowato we wspétpracy z Istitu-
to Superiore di Sanita projekt wytycznych dotyczgcych leczenia zaburzen ze spektrum auty-
zmu u dzieci i nastolatkéw, wykorzystany pozniej przez Ministerstwo Zdrowia. Wytyczne
opieraly si¢ na analizie literatury naukowej oraz faktycznych przypadkéw i zalecaly stoso-
wanie interwencji bazujacych na dowodach.

3. Wnioski

W swietle calego projektu oraz analizy przedstawionej w rozdziale 1 ,Stowarzyszenia
rodzin 0s6b z niepetnosprawnoscia — poczatki, rozwdj i skutecznos¢”, mozna stwierdzic, ze to
dzigki usilnym staraniom stowarzyszen, w szczegdlnosci tych zrzeszajacych cztonkéw rodzin
0s0b z niepetnosprawnoscia intelektualng, uchwalono pierwsze dotyczace oséb z niepetno-
sprawnoscia akty prawne w zakresie wsparcia, opieki spofecznej i stuzby zdrowia, a nastep-
nie stworzono system edukadji i szkoleri zawodowych (wtedy jeszcze bazujacy na szkotach
specjalnych) oraz rehabilitacji.

Nalezy zdac sobie sprawe z ograniczeri i probleméw towarzyszgcych pierwszemu okre-
sowi, a czesciowo obecnym takze dzisiaj, zwigzanych miedzy innymi z nastawieniem opie-
kuriczym, utrwalaniem r6znic miedzy osobami z niepelnosprawnoscig i bez niej, i zakorzenio-
nym w kategoryzacji niepelnosprawnosci (niepetnosprawnos¢ nabyta podczas stuzby w wojsku
lub pracy, niepetnosprawnos¢ fizyczna, sensoryczna, intelektualna...).

Jednoczesnie nie wolno zapomnied, ze organizacje zrzeszajace rodziny oséb z niepetno-
sprawnoscia zawsze dazyly do propagowania ich praw poprzez nawotywanie do solidarnosci
i uczestnictwa. Nie ulega watpliwosci, ze wsréd podejmowanych przez stowarzyszenia dzia-
tan wymieni¢ mozna nie tylko wywieranie nacisku politycznego, lecz takze prowadzenie
badani naukowych, tworzenie grup wsparcia dla rodzin, organizowanie Zycia w spotecznosci
oraz warsztatow. Dzialan tych nie mozna postrzegac wylacznie jako ustug na rzecz osob z nie-
petnosprawnoscia intelektualna, ale réwniez — obierajac szersza perspektywe — jako formy
polityki wlaczenia spolecznego opartej na réownosci praw.

Podwdjna natura dziatari organizacji, ktérych rola znajduje sie gdzies pomiedzy zarzadza-
niem ustugami a promowaniem i ochrona praw cztowieka, wywarla znaczny wplyw na kul-
ture niepetnosprawnosci we Wioszech. Dzigki podejmowanym przez stowarzyszenia stara-
niom Swiat nauki oraz spoleczenstwo przestali postrzegac osoby z niepetnosprawnoscia jako
chorych/pacjentéw/uzytkownikéw placowek ustugowych i zaczeli dostrzega¢ w nich oby-
wateli cieszacych sie pelnig praw, z indywidualnymi planami na Zycie. Zmiana ta sprawita,
7e debata na temat niepetnosprawnosci nie skupia sie juz na kwestii opieki, lecz na samo-
dzielnym zyciu, autonomii oséb dorostych, braku dyskryminacji oraz wiaczeniu spotecznym,
czyli wszystkich tych sprawach, ktére sa przedmiotem dzialari organizacji, nauki oraz calego
spoleczeristwa.
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Jesli chodzi o reprezentacje, rozumiang jako reprezentacje praw obywatelskich, z ktérych
osoba z niepetnosprawnoscia nie moze w pelni korzystac i ktérych sama nie moze chronic,
stowarzyszenia rodzicielskie niewatpliwie stoczyly forsowne boje o uznanie oséb z niepetno-
sprawnoscia intelektualng za petnoprawnych obywateli. Zwalczaly takze usilnie obowigzu-
jacy w przeszlosci model ochrony prawnej, dazac do przyjecia koncepcji ochrony, ktéra
wspieralaby dang osobe, nie lekcewazac przy tym jej pragnieri i aspiracji. Dzieki wywieranej
przez stowarzyszenia rodzin i caly ruch na rzecz oséb z niepetnosprawnoscig presji politycz-
nej we Wioszech przyjeto zgodnie z artykulem 12 Konwencji ONZ o prawach os6b niepelno-
sprawnych odpowiednie akty prawne jeszcze zanim Konwencja w pelni weszta w zycie.

Przedstawiona w tym opracowaniu analiza historyczna i polityczna dziatalnosci stowa-
rzyszefl rodzin osob z niepetnosprawnoscia intelektualng we Wioszech jest krétka i nie nale-
7y uznad jej za wyczerpujaca, ale mozna na jej podstawie okresli¢ wyzwania, jakie stoja
przed Swiatem 0sob z niepelnosprawnoscig.

Na poczatku warto zapoznac sie z misja i krétkim opisem stowarzyszeri dzialajacych na
rzecz osob z niepelnosprawnoscia, gdyz pozwoli to dostrzec szersza perspektywe zmian,
jakie zaszly w ostatnich dziesiecioleciach, obecnego stanu rzeczy oraz spodziewanych w naj-
blizszej przysziosci wyzwar.

Pierwszy wniosek dotyczy cech organizacyjnych stowarzyszen — szczeg6lnie tych nie-
wielkich. Charakteryzujg je struktura odgorna, na czele ktérej stoi zazwyczaj prezes lub zato-
zyciel, oraz hierarchia. Krétka analiza stowarzyszeni pokazuje, ze organizacjom przewodzg
czesto rodzice, ktérzy postrzegaja niepetnosprawnosc swoich dzieci jako niechciana trage-
die lub traumatyczne doswiadczenie. Mimo najlepszych checi rodzicow, moze to ograniczac
rzeczywiste mozliwosci dzialania organizacji, gdyz relatywizowane sa zaréwno jej cele, jak
i raison d’etre. Nie da sie catkowicie wyeliminowac tego ryzyka, ale jego Swiadomos¢ pomaga
przeksztalci¢ ograniczenia w zasoby.

Wydaje sie, ze obecnie mozna obserwowac krok w kierunku jeszcze wiekszego rozpro-
szenia matych stowarzyszen, gdyz scentralizowany model ich duzych odpowiednikéw (z cen-
tralg na szczeblu krajowym i oddziatami lokalnymi) koliduje z dynamikg zwiazana z r6zny-
mi formami federalizmu i subsydiarnosci. Nalezy wzia¢ to pod uwage, by mozna bylo zmierzy¢
si¢ ze zlozonoscia czaséw, w jakich zyjemy oraz nieubtaganym tempem zmian.

Wymienione wyzej wyzwania sa bez watpienia istotne, jednak niniejsza analiza stowa-
rzyszefl rodzin osob z niepelnosprawnoscia intelektualna wydobywa na Swiatto dzienne
takze szereg aspektow pozytywnych:

- zaangazowanie polityczne — Sledzenie i ocena polityki i strategii paristwa,

- funkcja edukacyjna — informacje, szkolenia, dokumentacja,

- funkcja ekonomiczna — ushugi, zatrudnienie, finansowanie oraz ,racjonalizacja” zasobow,

- funkcja relacyjna — wspieranie ustug i badan w zakresie niepelnosprawnosci: zapew-

nianie wsparcia i opieki, wsparcie rodzin w kwestiach dotyczacych relacji, seksualnosci,
dojrzewania, pierwsze informacje na temat niepelnosprawnosci przekazywane rodzi-
com tuz po porodzie, znaczenie choréb przewleklych i niepetnosprawnosci dorostych,
kwestia tego, co si¢ stanie, ,gdy nas juz zabraknie” (sytuacja zyciowa oséb z niepetno-
sprawnoscig, szczegdlnie niepetnosprawnoscia w stopniu znacznym i/lub intelektualna,
po Smierci ich rodzicéw), sytuacja kobiet z niepelnosprawnoscia intelektualna,
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- funkgja spoleczna w obszarach publicznym i prywatnym — rola trzeciego sektora, stosun-
ki z wladzami samorzgdowymi i politykami, spoteczeristwo obywatelskie oraz kwestie
udziatu/wlaczenia,

- tworzenie sieci — pomiedzy organizacjami pozarzadowymi, stowarzyszeniami dziata-
jacymi w innych dziedzinach, ale stawiajacymi sobie te same cele (dom, praca, mobil-
nos¢), réznymi aktorami spotecznymi, Swiatem kultury, badan naukowych i komunikacji
spoteczne;.

W koricu nalezy takze zaznaczy¢, 7e historia stowarzyszen zrzeszajacych rodziny oséb z nie-
petnosprawnoscia intelektualng stanowi cenny element historii ludzkosci i spoleczeristwa
ostatnich stu lat. Jest to historia aktywnych organizacji, ktére walczg o szacunek dla rézno-
rodnosci rozumianej jako wartos¢ dodana godnosci oraz praw cztowieka dla wszystkich
ludzi; historia, w ktorej szacunek dla wrodzonej godnosci, monitoring i ochrona praw czto-
wieka, transformacja polityki, wlaczanie niepelnosprawnosci do gléwnego nurtu to kluczowe
aspekty nowego gospodarczego, spolecznego i kulturowego podejscia do oséb z niepetno-
Sprawnoscia.

Od lat wszystkim organizacjom we Wioszech przyswiecaja bazujace na wlaczeniu i row-
nosci zasady Konwencji ONZ o prawach oséb niepetnosprawnych, ktére dotycza wszystkich
0s0b z niepetnosprawnoscia, takze intelektualng.

Bibliografia

Le associazioni familiari in Ttalia: cultura, organizzazione e funzioni sociali, Pierpaolo Donati,
Lucia Boccacin, Giovanna Rossi, Editore Franco Angeli, 1998.

Trentanni di ANFFAS Milano, AAVV.

Storia della disabilit?, Matteo Schianchi, Carocci Editore, 2012.

L’Associazione Nazionale Genitori de “La Nostra Famiglia”: un soggetto privato che svolge un ruolo
“pubblico™ Lorenza Longhini — Tesi di Diploma anno accademico 1998-1999 Diploma Universitario
in Servizio Sociale.

L'Associazionismo nel settore dell’handicap. Storie di “geologia”, tra luci e ombre, Andrea Pancaldi,
http://www.iperbole.bologna.it/iperbole/cid/Risorse_informative/Geologia_associazionismo.pdf
Handicap e Legislazione, Dipartimento Affari Sociali, 1996.

1958/2008. Cinquant'anni di ANFFAS, AAVV.

Strony internetowe:

www.anffas.net
www.aipd.net
www.autismoitalia.net
www.aniepnazionale.it
www.fishonlus.it
www.ledha.it
www.handylex.org
www.lavoro.gov.it

60



Wyniki badania w USA

Megan Foster, University of Florida
Deborab Taub, Keystone Assessment
Diane Ryndak, University of Florida

Rola rzecznictwa i organizacji typu non-profit
w tworzeniu i wdrazaniu ustug dla osoéb

z niepetnosprawnoscia intelektualng

w Stanach Zjednoczonych

Zbadanie dynamiki, z jaka dane spofeczeristwo tworzy silnie ugruntowane praktyki
wlaczenia spofecznego, obejmujace wszystkich mieszkaricow, w tym osoby z niepetno-
sprawnoscia, stanowi skomplikowane zadanie. Wymaga ono przyjrzenia sie wszystkim sys-
temom funkcjonujacym w spoteczeristwie, w tym systemowi edukacji, mieszkalnictwa, stuzby
zdrowia i prawa. W niniejszym rozdziale zajmiemy sie istotna rola, jaka w tworzeniu i wdra-
Zaniu skutecznych ustug na terytorium USA odgrywaja rzecznictwo' i organizacje typu non-
profit. W tym celu dokonano przegladu aktualnej literatury oraz przeprowadzono rozmowy
z liderami w zakresie wlaczajgcych ustug dla oséb z niepetnosprawnoscia intelektualna,
w tym self-adwokatami, rodzicami bedgcymi rzecznikami swoich dzieci i innych 0séb z nie-
pelnosprawnoscig intelektualng, a takze z rzecznikami majgcymi bogate doswiadczenie w zarzadza-
niu ogélnokrajowymi organizacjami typu non-profit. Ponizej prezentujemy wstepne ustalenia
dotyczace cyklu dziatari spotecznych, ktérych efektem sg coraz lepsze i sprawiedliwsze ustugi
dla 0s6b z niepelnosprawnoscig intelektualng.

Pelna analiza wszystkich ustug i form wsparcia dla oséb z niepetnosprawnoscia intelek-
tualng oraz historii ich powstawania w USA przekraczalaby ramy niniejszego opracowania,
ktére stanowi zaledwie jeden rozdzial w ksiazce. Aby da¢ pelny obraz dynamiki, z jaka dane
spofeczeristwo zmieniato chocby jeden tylko obszar (np. system edukadji czy stuzbe zdrowia),
nalezatoby napisac kilka osobnych pozycji. Ograniczymy si¢ wiec do ogélnego, ramowego
zarysu dzialad spotecznych, ktére w ciagu dziesiecioleci doprowadzity do wytworzenia i cyklicz-
nego doskonalenia praktyk wiaczenia spolecznego. Zilustrujemy te dzialania przyktadami
zaczerpnietymi z systemu edukacji w szerszym kontekscie historycznym oraz z doswiadczen,
jakimi podzielili si¢ z nami self-adwokaci i rzecznicy.

Sformutowanie ,praktyki wlgczenia spotecznego” jest szerokim pojeciem, ktére moze by¢
rozmaicie interpretowane przez rézne osoby i spoteczeristwa. Nie badalismy, w jaki konkret-
nie sposéb rozumie to pojecie kazda z oséb, z ktérymi przeprowadziliSmy rozmowy. Zamiast
tego zdecydowalismy sie na stworzenie roboczej definicji praktyk wlaczenia spotecznego,
odwolujac sie do dorobku naszych rozméwcow w tym zakresie. Okazato sie, 7e praktyki
wlaczenia spolecznego opieraja si¢ na nastepujacych zatozeniach:

1 Przyp. red. —terminem ,rzecznictwo” autorki niniejszego opracowania nazywaja dziatania rodzicéw i profesjonalistow, w tym oséb zarzadza-
jacych organizacjami pozarzadowymi, ktérych celem jest petne wiaczenie oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng w spoteczeristwo.

67



WPLYW RUCHU RODZICOW...

(2) kazdy ma takie samo prawo, aby podejmowac decyzje, ktére majg wplyw na jego zycie,
niezaleznie od ewentualnej niepetnosprawnosci intelektualnej;

(b) kazdy ma mozliwos¢, aby w aktywny i znaczacy sposob wlaczy¢ sie we wszystkie aspek-
ty zycia spotecznego, w ktérych funkcjonowatby, gdyby nie niepetnosprawnosc¢ intelek-
tualna.

Dokonalismy przegladu literatury zwiazanej z ruchem na rzecz walki o prawa obywatelskie
0sob z niepetosprawnoscia intelektualng i przyjrzelismy sie, jak dziatania spoleczne podej-
mowane w ramach tego ruchu wplywaly na system edukacji. Na tej podstawie wytypowalismy
szescioro rzecznikow i self-adwokatow, majacych bogate doswiadczenie w pracy na rzecz pro-
mowania bardziej skutecznych praktyk wlaczenia spolecznego osob z niepetosprawnoscia
intelektualna na szczeblu ogdlnokrajowym.

Celem przeprowadzonych przez nas rozméw bylo ustalenie, co self-adwokaci, rodzice i rzecz-
nicy robig na rzecz tworzenia i wdrazania praktyk wlaczenia spotecznego, dotyczacych osob
z niepetnosprawnoscig intelektualna. DobraliSmy naszych rozmowcéw w taki sposob, aby
moc naswietli¢ problem z perspektywy
(a) self-adwokatow dziatajacych na rzecz wlaczajacych ustug dla samych siebie oraz innych

0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng na szczeblu lokalnym i ogélnokrajowym;

(b) rodzicéw dziatajacych na rzecz wlaczajacych ustug dla swoich dzieci i innych oséb z nie-
petnosprawnoscia intelektualng na szczeblu lokalnym i ogélnokrajowym;

(0) ludzi z bogatym doswiadczeniem w pracy w ogolnokrajowych organizacjach zajmujacych
si¢ tworzeniem lub wdrazaniem ustug dla oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng
albo z doswiadczeniem we wspdlpracy z takimi organizacjami.

ZapytaliSmy naszych rozméwcow o ich podejscie do rzecznictwa i konkretne dziafania,
jakie podejmuja w tym zakresie. W ten sposob chcielismy zbadad, na ile konkretne podejscia
i dziatania przetozyly si¢ na zmiany w ustugach dla 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualng
(np. w zakresie edukacji, zatrudnienia, mieszkalnictwa).

Postulaty sprawiedliwosci i doskonalosci

W wyniku analizy literatury i przeprowadzonych rozméw zidentyfikowalismy cykl dziatan
spotecznych, u ktérego podstaw lezy przekonanie, ze ustugi dla oséb z niepetnosprawnoscia
intelektualna powinny gwarantowac im warunki zycia poréwnywalne z tymi, jakimi ciesza
si¢ osoby bez niepetlnosprawnosci, a wigc odpowiadac postulatom sprawiedliwosci i dosko-
natosci. Cykl ten odzwierciedla proces zmian w ustugach dla 0séb z niepetosprawnoscia
intelektualna, ktére stajg sie coraz sprawiedliwsze i doskonalsze. Uwazamy, Ze cykl ten mozna
uzna¢ za wzor wsparcia dla ruchu na rzecz realizacji postulatow sprawiedliwosci i dosko-
nalosci w ustugach dla oséb z niepetnosprawnoscia i bez niepetnosprawnosci oraz jakosci
ich zycia. Cykl dziatari spotecznych opiera si¢ bowiem na przekonaniu, ze wszyscy ludzie
zastuguja na to, aby oferowano im sprawiedliwe i mozliwie doskonale ustugi. Koncepcje
sprawiedliwosci i doskonatosci wyznaczaja kierunek, w jakim powinny p6js¢ zmiany i nadaja
tym zmianom rozmach. Dzialajace obecnie systemy ustug i samg jakos¢ ustug nalezy wiec
ocenia¢ pod katem realizacji postulatéw sprawiedliwosci i doskonatosci. Jezeli jakichs elemen-
téw ustugi lub jej skutkéw nie mozna uznac za sprawiedliwe i doskonate, to wlasnie one
powinny ulec zmianie i na tym powinnismy skoncentrowac nasze dazenia.
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Sprawiedliwos¢ i doskonatos¢ to pojecia, ktére weiaz ewoluujg. Sa one zwigzane z aktu-
alnymi koncepcjami praw cziowieka, postepem naukowym i rozumieniem probleméw zwiaza-
nych z osobami z niepetnosprawnoscia intelektualna (np. tego, jak si¢ ucza, gdzie i kiedy potrze-
buja pomocy, aby maksymalnie zwiekszy¢ swoja samodzielnosc; wigze si¢ z tym rowniez
rewizja naszych wlasnych uprzedzed i braku toleranciji). Postulaty sprawiedliwosci i dosko-
nalosci nie dotyczg jedynie jakosci oferowanych ustug, lecz takze ich skutkéw. Sprawiedliwe
ustugi doprowadzily do podwyzszenia jakosci zycia 0séb z niepetnosprawnoscia, a doskona-
lenie ustug przyniosto poprawe osiaganych wynikéw. Pierwsza czeS¢ niniejszego rozdziatu
dotyczy praktyk wlaczenia spolecznego w dziedzinie edukacji i ciagle zmieniajacych sie
oczekiwari w zakresie ustug, jakie praktyki te obejmujg. Analize ograniczymy do kwestii zmie-
niajacego sie rozumienia edukacji wlaczajacej poczawszy od lat siedemdziesigtych dwudzie-
stego wieku.

Do lat siedemdziesiatych dwudziestego wieku nie istniata koncepcja edukacji wlgczajgcej,
poniewaz wiekszos¢ osob z niepelnosprawnoscia intelektualng przebywata w specjalnych
osrodkach lub pozostawata z rodzina w domach. Prawo federalne nie wymagalo jeszcze
wowczas zapewnienia edukacji osobom z niepetnosprawnoscig intelektualng, wiec w wiek-
szosci stanéw nawet nie zastanawiano sie nad ta tematyka. Pierwszym etapem w dazeniu
do realizacji postulatow sprawiedliwosci i doskonatosci bylo wiec zapewnienie osobom z nie-
petnosprawnoscia intelektualng dostepu do edukacji podobnej do tej, jaka zapewniano oso-
bom bez niepelosprawnosci intelektualnej. Kiedy w potowie lat siedemdziesigtych dwudzie-
stego wieku w prawie federalnym USA pojawily sie przepisy zobowigzujace do zapewnienia
osobom z niepetnosprawnoscia intelektualng edukacji specjalnej, odwotywano si¢ do kwestii
ich rozwoju. Przyjeto hipoteze, ze zycie os6b z niepelnosprawnoscia intelektualna bylo
pozbawione waznego etapu, co uniemozliwialo im rozwdj. Koncentrowano sie wiec na umozli-
wieniu osobom z niepelosprawnoscia intelektualng nadrobienia zalegltych etapéw rozwoju.

Pod koniec lat siedemdziesiatych i na poczatku lat osiemdziesigtych XX wieku zaczeto
sobie jednak zdawac sprawe z faktu, ze takie podejscie do programu nauczania nie przy-
gotowuje uczniow do zycia w ich lokalnych spolecznosciach po ukoriczeniu szkoty. Nau-
czyciele i badacze zaczeli opowiadac¢ sie za ,funkcjonalnym” programem nauczania,
majgcym na celu przygotowanie uczniow do wykonywania rutynowych czynnosci zarowno
w okresie nauki, jak i po jej zakoriczeniu (np. w pracy czy w domu). Skoncentrowano si¢
na umiejetnosciach niezbednych w codziennym zyciu dorostego cztowieka (takich jak ubie-
ranie sie, gotowanie czy robienie zakupéw). Jednak na poczatku lat osiemdziesiatych
nastgpita kolejna zmiana w rozumieniu postulatow sprawiedliwosci i doskonatosci. Zauwa-
Zono bowiem, Ze osoby z niepetnosprawnoscig intelektualna nie byly wlaczane w zycie spo-
lecznosci lokalnych. Uzupetniono wigc koncepcje sprawiedliwosci i doskonatosci o dodat-
kowy element w postaci wlgczenia spotecznego. Osoby z niepetosprawnoscia intelektual-
ng zaczely si¢ uczy¢ razem z rowiesnikami bez niepetnosprawnosci intelektualnej, co sprzy-
jato rozwijaniu 1 wykorzystywaniu przez nich kompetencji spotecznych, a takze budowaniu
naturalnych sieci wsparcia.

Pod koniec lat dziewigcdziesigtych XX wieku i na poczatku nowego tysiaclecia miata
miejsce kolejna zmiana. W definicjach sprawiedliwosci i doskonatosci w kontekscie edukacii
nadal ujmowano co prawda kwestie zwigzane z wlaczeniem spolecznym, zaczeto jednak
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postulowad, aby osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng mialy takie same szanse w
dostepie do wiedzy, jak ich réwiesnicy bez niepelnosprawnosci. Dzisiejsze systemy edukacii
rozbudowuja definicje ,odpowiednich ustug” dla oséb z niepelnosprawnoscia o dodatkowe
kryteria takie jak:

(2) pozytywne wyniki ksztalcenia, ujawniajace sie po opuszczeniu szkoty,

(b) wlaczenie spoteczne oraz

() réwny dostep do tej samej wiedzy w poréwnaniu z rowiesnikami.

W kolejnych akapitach przyjrzymy sie, jaki wplyw takie postrzeganie postulatéw spra-
wiedliwosci i doskonalosci wywarto na ustugi dla oséb z niepetnosprawnoscia intelektualna,
otwierajac przed nimi nowe mozliwosci rozwoju.

Cykl dzialani spolecznych

Koncepcja cyklu dziatari spotecznych, ktora wylonita si¢ w toku analizy literatury i prze-
prowadzonych przez nas rozmoéw, stanowi wiarygodny model opisujacy poszczegélne rodza-
je zdarzen, ktére zmienialy ustugi dla 0séb z niepetnosprawnoscia intelektualng w USA. Model
ten realizowany jest réwniez w dzialaniach spotecznych podejmowanych obecnie. W ramach
cyklu dziatai spofecznych osoby indywidualne i organizacje oceniaja aktualny stan ustug,
aby stwierdzi¢, czy sa one adekwatne i wykazuja pozadana jakos¢. W przypadku stwier-
dzenia, ze oferowane ustugi nie sa adekwatne i nie wykazuja pozadanej jakosci, osoby indy-
widualne i organizacje dgzg do zmian. W USA proces ten czesto prowadzi na droge sgdowa,
ktéra moze przyczyni¢ sie do przyjecia nowych rozwigzan legislacyjnych, okreslajacych
nowe polityki i procedury, podwyzszajace jakos¢ (a wigc poziom realizacji postulatéw spra-
wiedliwosci i doskonatosc) ustug, ktérych swiadczenie powierzono w prawie federalnym
poszczegdlnym stanom. Podmioty odpowiedzialne za Swiadczenie tych ustug musza wowczas
zmieni¢ dotychczas oferowane ustugi lub stworzy¢ nowe, aby uwzgledni¢ wprowadzone usta-
wowo zmiany. Po pewnym czasie rzecznicy znow przygladaja sie takim zmienionym lub nowym
ustugom, aby stwierdzi¢, czy sa one adekwatne i wykazuja pozadana jakos¢. W ten sposéb
- w razie potrzeby - rozpoczyna sie nowy cykl dziatail spotecznych. Ilustruje to rysunek nr 2.

Rysunek nr 2. Cykl dziatai spofecznych

Ewaluacja

Tworzenie )
i wdrazanie ustug Rzeczniciwo

Wkraczanie
na droge sqdowq

Ustawodawstwo
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Zarysowany tutaj cykl dziataii spotecznych stanowi model wprowadzania zmian. W niniej-
szym rozdziale przyjrzzymy sie kazdemu elementowi cyklu, ilustrujgc go przyktadami
zaczerpnietymi z doswiadczen rzecznikow, ktorzy daza do wprowadzania w USA wigcza-
jacych praktyk edukacyjnych, spetniajacych postulaty sprawiedliwosci i doskonatosci. Kazda
z opisanych wyzej zmian w sposobie postrzegania przez spoleczeristwo praktyk wiaczenia
spolecznego w kontekscie postulatéw sprawiedliwosci i doskonatosci przetozyta sie na
ocene aktualnych ustug, i uruchomita w ten sposéb kolejny cykl dziatan spotecznych,
majacy na celu udoskonalenie systemu ustug edukacyjnych.

Nasze obserwacje dotycza sposobu, w jaki organizacje typu non-profit, self-adwokaci
i rodzice-rzecznicy przyczynili sie¢ do wprowadzenia zmian w ustugach dla oséb z niepetno-
sprawnoscig intelektualna, co pozwolito na podwyzszenie jakosci ich zycia oraz pehniejsza
integracje w ramach lokalnych spotecznosci. W pierwszej czesci niniejszego rozdziatu
omoéwimy wstepne ustalenia dotyczace cyklu dziatari spotecznych i jego wptywu na zmienia-
jacy sie krajobraz systemu edukacji oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng w USA. W dru-
giej czesci przedstawimy zas studium przypadku, oparte na historii konkretnej osoby, ktéra
doswiadczyta zmian stopniowo zwigkszajacych poziom jej wlaczenia spolecznego. Uwaza-
my, ze przykiad ten jest dobra ilustracja potencjatu, jaki tkwi w cyklu dziatar spotecznych.

Ustalenia wstepne

Postulaty sprawiedliwosci i doskonalosci

Postulaty sprawiedliwosci i doskonatosci stanowiag punkt odniesienia w ocenie jakosci
aktualnych ushug i wyznaczaja kierunek postulowanych zmian. W dziedzinie edukacji na rozu-
mienie poje¢ sprawiedliwosci i doskonatosci maja wplyw szersze ruchy spofeczne. Dlatego
tez pojecia te nieustannie ewoluuja.

Lata szescdziesiate i siedemdziesiate XX wieku byly w USA okresem niepokojow na tle
politycznym i rasowym. Problemy polityczne wigzaly sie z zaangazowaniem USA w kontro-
wersyjna wojne. Niemal codziennie dochodzito do protestow i zamieszek. W tym samym
czasie caly kraj ogarnal ruch spoteczny na rzecz walki o prawa obywatelskie. Wszedzie
odbywaly si¢ liczne pokojowe protesty, podczas ktorych wyrazano poparcie dla réwno-
uprawnienia niezaleznie od rasy. W wyniku tych dzialadd i zwigzanych z nimi spraw sado-
wych — takich jak Brown v. Board of Education (1954) — Afroamerykanie otrzymali mozli-
woSs¢ uczeszezania do szkol, ktore wezesniej byly otwarte jedynie dla biatych (Keogh, 2007).
Whrew wezesniejszemu orzeczeniu sadu z roku 1896 (w sprawie Plessy v. Ferguson), ktore zezwa-
lalo na segregacje rasowa, w sprawie Brown v. Board of Education sklad sedziowski jedno-
glosnie uznat, ze segregacja w szkolach jest ze swojej istoty sprzeczna z zasada réwnosci”.

Mimo ze wspomniane wyzej orzeczenie, uznajace segregacje ze swojej istoty za sprzecz-
ng z zasadg réwnosci, odnosito sie do dyskryminacji na tle rasowym, zmienito ono réwniez
sposob, w jaki koncepcje sprawiedliwosci i doskonatosci zaczeli rozumiec rzecznicy praw
edukacyjnych oséb z niepetnosprawnoscig. Ruch na rzecz walki o prawa Afroamerykanéw
przetart szlak ruchowi na rzecz walki o prawa oséb z niepelnosprawnoscia, ktory uksztatto-
wat si¢ pod koniec lat szescdziesiatych XX wieku, kiedy sformutowano postulaty réwno-
uprawnienia i rtownego dostepu do wysokiej jakosci ustug dla kazdego ucznia, niezaleznie
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od niepetnosprawnosci. Te dwa ruchy walczace o sprawiedliwos¢ spoteczng (niezaleznie od
rasy i niezaleznie od niepelnosprawnosci), zmieniajace sie rozumienie praw obywatelskich
i rosngca w spoleczenstwie Swiadomos¢ koniecznosci zapewnienia wszystkim ludziom jed-
nakowych praw pozwolily zmieni¢ postrzeganie postulatéw sprawiedliwosci i doskonatosci
w edukadji. Pojecia te nadal ewoluuja, co sukcesywnie wplywa na sposob, w jaki rozumiemy
wlaczenie spoteczne w kontekscie oswiaty.

Ocena

Zmiana w rozumieniu poje¢ sprawiedliwosci i doskonatosci sprawita, ze amerykariski sys-
tem edukacji od lat siedemdziesiatych dwudziestego wieku ulega zasadniczym przemianom.
W latach szescdziesiatych i siedemdziesiatych edukacja dla oséb z niepetnosprawnoscig inte-
lektualna nie byla zagwarantowana w prawie federalnym i byta dostepna jedynie w tych sta-
nach, ktore same zdecydowaly si¢ ja wprowadzi¢ (np. Wisconsin). Jak mozna sie domyslec,
osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng rzadko mozna bylo spotkac¢ w szkotach.

Jedna z rzeczniczek, z ktérymi rozmawialiSmy, otworzyla wlasna szkote, aby zaspokoi¢
potrzeby edukacyjne swojego dziecka. Zadna ze szkét nie przyjmowata bowiem wéwczas
0s0b z niepelnosprawnoscia. To wyrazny przyklad rzecznictwa, w ramach ktérego dokonuje
si¢ oceny aktualnego systemu edukacji i stwierdza w nim braki. Podobnych ocen dokony-
wano w USA réwniez w przypadku innych obszaréw zabezpieczenia spotecznego dla oséb
z niepetnosprawnoscia intelektualna (np. systeméw ochrony zdrowia, mieszkalnictwa czy
zatrudnienia). Rzecznicy dokonywali oceny istniejacych praktyk w danej dziedzinie w opar-
ciu o aktualne rozumienie potrzeb oséb z niepetnosprawnoscia i dobrych praktyk, odwotu-
jacych sie do postulatow sprawiedliwosci i doskonatosci. Jezeli w wyniku ewaluadiji rzecz-
nicy stwierdzali, ze dana ustuga w jakims aspekcie nie odpowiada ich wyobrazeniom na
temat sprawiedliwosci i doskonatosci lub nie zaspokaja potrzeb oséb z niepetnosprawnoscia,
postulowali wprowadzenie odpowiednich zmian.

Rzecznictwo

Rzecznicy odegrali istotng role w ksztalttowaniu oferty edukacyjnej dla osob z niepetno-
sprawnoscia intelektualng, doprowadzajgc ja do dzisiejszego poziomu realizacji postulatéw
sprawiedliwosci i doskonatosci. Jeszcze na poczatku lat siedemdziesigtych XX wieku szkoty
publiczne mogly odméwic przyjecia osoby z niepelnosprawnoscia, budynki publiczne nie musia-
ty by¢ przystosowane do ich potrzeb, a pracodawcy mogli odrzucacé kandydatéw z niepetno-
sprawnoscia pomimo posiadania przez nich odpowiednich kwalifikacji. Osoby z niepetnospraw-
nosciag zaczely organizowad protesty, domagajac sie, aby zagwarantowano im takie same
szanse, jakie majg osoby bez niepetnosprawnosci, w tym dostep do edukacji i budynkéw
publicznych. Spoteczenistwo nie spodziewato sie, ze osoby z niepetnosprawnoscia zaczna
wystepowac w roli self-adwokatow. Ich przestanie bylo mocne i wiarygodne (Barnett, Schriner,
Scotch, 2001).

Jeden z rzecznikow, z ktérymi rozmawialismy, stwierdzil, ze ,glos jednej osoby mozna
tatwo zignorowac, podczas gdy glos catej grupy jest silniejszy”. Rzecznicy zyskali na sile,
kiedy zaczeli ze soba wspotpracowac i formutowac wspdlne postulaty. Skuteczne rzecznictwo
wymaga zaréwno zorganizowania masowego ruchu, jak i dzialan podejmowanych przez
osoby indywidualne. Wazne jest jednak to, aby indywidualne formy aktywnosci wpisywaty
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sie w dziatalnos¢ calego ruchu i byly z nia spéjne. Aby to zapewnic, rzecznicy musieli zasta-
nowic sie, jakie umiejetnosci aktywistéw decydujg o tym, Ze sg oni skuteczni. Self-adwokaci,
rodzice dzieci z niepelnosprawnoscig intelektualng oraz rzecznicy wspotpracujacy z organi-
zacjami non-profit na szczeblu ogélnokrajowym czesto wskazywali w rozmowach z nami te
same kompetengje, ktére uznawali za kluczowe dla skutecznej dziatalnosci, m.in.:
o wytrwalos¢ i konsekwencje w dziataniu;
o umiejetnos¢ zdobywania wiedzy na temat:
- otoczenia polityczno-legislacyjnego i kluczowych zagadnien,
- pogladéw i stanowisk wyrazanych przez wazne osobistosci (np. politykow,
dyrektoréw szkob),
- uzasadnien dla pogladow i stanowisk waznych osobistosci,
- dziatari, ktére moga wywrze¢ wplyw na poglady i stanowiska waznych osobistosci
lub je zmienic;
o umiejetnos¢ wyjasniania spraw w prosty sposob;
o umiejetnos¢ uczenia sie od réznych ludzi spotykanych na swojej drodze, petniacych
rézne funkcje;
o zaradno$¢;
o umiejetnos¢ negocjowania i myslenia strategicznegoy
o umiejetnos¢ budowania relacji.

Na pierwszy rzut oka mozna by pomyslec, ze niektére z powyzszych umiejetnosci dotycza
raczej rzecznikow dzialajacych na szczeblu ogdlnokrajowym. Sg one jednak istotne zaréwno
na poziomie makro (tzn. na szczeblu ogélnokrajowym), jak i na poziomie mikro (tzn. na
szczeblu danej jednostki). Jezeli rodzic walczy o praktyki wlaczenia spotecznego dla swojego
dziecka, musi orientowac si¢ w otoczeniu polityczno-legislacyjnym oraz innych waznych
kwestiach dotyczacych udzialu dziecka w zajeciach szkolnych i ustug, ktére wspieraja je
podczas tych zajec. Wazne jest réwniez to, aby rodzic rozumial, dlaczego pracownicy szkoty
i wladz lokalnych reprezentujg aktualnie okreslone poglady i stanowiska oraz co mozna zrobic,
aby przekonac ich do bardziej wlaczajacych form edukacji. Dziatania, ktére wplywaja na
poglady i stanowiska, moga by¢ bardzo réznorodne. Niektore z oséb, z ktérymi rozmawia-
lismy, powiedziaty np., ze musza wiedziec, z kim wspolpracowac i jak budowac silne grupy
oparte na partnerstwie, ktére wspdlnie moga wywierac¢ wieksza presje na decydentow. Inni
nasi rozméwcy koncentrowali si¢ z kolei na budowaniu osobistych relacji, angazujac inne
osoby w odpowiednie dzialania, co dawalo poczucie wspélnoty. Chociaz rzecznicy podej-
mowali skuteczne dzialania na wiele sposobow, wigkszos¢ oséb, z ktérymi rozmawialismy,
zaczynala od tagodnych form dziatalnosci, pozwalajgcych zbudowac relacje. Nie znaczy to
bynajmniej, ze nie bronili oni swoich przekonan. Po prostu starali si¢ ,przeciagnac ludzi na
swoja strone” poprzez negocjacje i strategiczne myslenie o tym, jak doprowadzi¢ do korzyst-
nych zmian w systemie edukacji.

Rzecznicy, z ktérymi rozmawialismy, wiedza, jak trudno jest doprowadzi¢ do rzeczywistych
zmian na lepsze. Podkreslajg, ze trzeba wykazac sie aktywng postawa, nie czekajac na to,
ze wykaza si¢ nig inni. Ponadto przyznaja, ze zmiany wymagaja czasu. Jeden z rzecznikow
stwierdzil: Jezeli wiesz, ze masz racje, rzecznictwo w tej sprawie powinno by¢ czescig two-
jego zycia. Jezeli cheesz sie nim zajac, zajmij sie nim w dlugiej perspektywie”.
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Droga sadowa

Negodjacje nie zawsze prowadza do pozadanych zmian. W USA wywalczenie zmian
wymagato niekiedy wejscia na droge sadowa. W zwiazku z ruchem na rzecz walki o prawa
obywatelskie w latach szes¢dziesiatych i siedemdziesiatych XX wieku sady wydaly wiele
orzeczen dotyczacych rownosci w systemie edukacji. Do korca lat czterdziestych w instytu-
¢jach publicznych w USA obowigzywala segregacja rasowa. Bylo to dopuszczalne w Swie-
tle doktryny wyrazonej przez Sad Najwyzszy w roku 1896 (sprawa Plessy v. Ferguson), zgod-
nie z ktéra segregacja ustug pod katem rasy nie wykluczata ich réwnorzednosci. Poglad ten
utrzymywat sie przez ponad piecdziesiat lat. W budynkach publicznych i w systemie ustug
publicznych — w tym, w szkotach i w ustugach edukacyjnych — obowigzywala segregacja
rasowa. W szkolach publicznych zabroniono jej dopiero w 1954 roku, w przelomowym
orzeczeniu w sprawie Brown v. Board of Education. Nowa doktryna zakladata, ze segrega-
Cja jest ze swojej istoty sprzeczna z zasada réwnosci”. Orzeczenie to przetarfo droge nie tylko
integracji rasowej, ale tez powszechnemu dostepowi do wspélnych budynkéw i ustug dla
wszystkich mieszkaricow, niezaleznie od ich niepetnosprawnosci.

W 1967 roku Julius Hobson — aktywista walczacy o prawa obywatelskie — wniost pozew
do sadu okregowego, w ktorym twierdzil, ze segregacja uczniow w oparciu o testy, ktorej
konsekwencja jest wyznaczanie z géry dla kazdego ucznia okreslonego programu naucza-
nia i pozadanych efektéw ksztalcenia, dyskryminuje uczniéw z rodzin o niskich dochodach
lub nalezacych do mniejszosci. Hobson uwazal, ze dzielenie uczniow w oparciu o testy na
inteligencje w niesprawiedliwy sposéb determinuje ich przysztosé. Sad przyznat racje Hob-
sonowi, orzekajgc, ze taka segregacja ucznidow narusza gwarancje proceduralne i zasade
réwnej ochrony prawnej, wprowadzone w czternastej poprawce do Konstytucji USA. Sprawa
ta znéw dotyczylta dyskryminacji na tle rasowym, jednak z orzeczenia wynikat ogdlny zakaz
segregacji uczniéw na podstawie ich wynikéw w nauce.

Na poczatku lat siedemdziesiatych dwudziestego wieku pojawily sie dwie sprawy doty-
czace dyskryminacji dzieci z niepetnosprawnoscia. Jedna rozstrzygat sad rejonowy, druga —
Sad Najwyzszy. W 1971 roku Stowarzyszenie na rzecz Dzieci z Niepetnosprawnoscia Inte-
lektualna Stanu Pensylwania wniosto do sadu rejonowego pierwszy w historii USA pozew
dotyczacy prawa do edukacji. W tym przetomowym postepowaniu (Pennsylvania Association
Jor Retarded Children (PARC) v. Commonwealth of Pennsylvania) sad uznal, ze dzieciom z nie-
petnosprawnoscig intelektualng przystuguja gwarancje proceduralne i réwna ochrona praw-
na. Zgodnie z tym orzeczeniem szkoly nie moga odmawia¢ przyjecia uczniow, nawet jesli
byli oni dotknieci najciezszymi formami niepelnosprawnosci intelektualnej i powinny prefe-
rowac oferowanie wszystkim uczniom wspdlnych zaje¢ edukacyjnych. Przed orzeczeniem
w sprawie PARC (a wiec przed rokiem 1971) w wigkszosci stanéw obowigzywaly ustawy,
ktore pozbawialy dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualng dostepu do publicznego systemu
edukacji. Wspomniana sprawa nigdy nie wyszla poza sad rejonowy i dotyczyla wylacznie
0sob z niepetnosprawnoscia intelektualng. Bylo to jednak pierwsze postepowanie sadowe
wymierzone w ustawodawstwo sprzeczne z zasada wilaczenia spotecznego.

W 1972 roku, wkrétce po wydaniu orzeczenia w sprawie PARC, podobna sprawa trafita
na wokande Sadu Najwyzszego. Sprawa Mills v. Board of Education of the District of Columbia
dotyczyta prawa do edukacji dla wszystkich uczniéw z niepetnosprawnoscia, nie tylko tych
z niepetnosprawnoscig intelektualna. Chodzito o dwunastolatka z zaburzeniami emocjonalnymi
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i behawioralnymi, ktéremu odmoéwiono przyjecia do szkoly w Waszyngtonie. Tamtejsza
Rada ds. Oswiaty uznala, 7e zapewnienie nauki dla tego jednego dziecka kosztowaloby
miliony dolaréw i stanowitoby w zwiazku z tym nadmierne obciazenie dla wladz lokalnych,
finansujacych system edukacji. Sad nie zgodzit si¢ z tym stanowiskiem i orzekl, ze zadnemu
dziecku w wieku szkolnym nie wolno odméwic¢ dostepu do edukacji z uwagi na niepetno-
Sprawnosc.

Te dwie sprawy przetarly droge ustawie nr 94-142, przyjetej w 1975 roku, ktéra zagwa-
rantowata dostep do edukacji wszystkim dzieciom z niepetnosprawnoscia. Przed przyjeciem
tej ustawy prawo federalne nie naktadato na stany obowiazku zapewnienia edukacji wszyst-
kim dzieciom w wieku szkolnym. W tej sytuacji dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualna
czesto pozbawiano dostepu do szkol, odmawiajgc im prawa do bezptatnego i odpowied-
niego ksztatcenia. Orzeczenia w przytoczonych powyzej sprawach zmobilizowaly Kongres
USA do dzialania. Przyjeto ustawe, ktora dotyczyla nieréwnego traktowania przez system
edukadji dzieci w wieku szkolnym, dotknietych niepelnosprawnoscia. Ustawa nr 94-142 byla
pierwszym z wielu aktow prawnych dotyczacych tej problematyki. W tabeli nr 3 przedsta-
wiono liste kolejnych spraw sadowych i ustaw uchwalonych w ich nastepstwie.

Tabela nr 3. Sprawy sadowe i ustawy (ustawy wyrézniono szarym tlem)

SPRAWA / USTAWA TRESC ORZECZENIA LUB PRZEPISOW

1954 Brown v. Topeka Board of Education ,Segregacja w szkotach jest ze swojej istoty sprzeczna z zasada réwnosci”.

1967 Hobson v. Hansen Segregacja uczniéw na podstawie wynikéw w nauce narusza gwarancje
proceduralne i zasade réwnej ochrony prawnej, wprowadzone w czternastej
poprawce do Konstytucji USA.

1970 Diana v. State Board of Education Dziecko musi by¢ egzaminowane w swoim ojczystym jezyku,
w spos6b wolny od uprzedzen kulturowych.

1972 PARC v. Commonwealth Gwarancja réwnej ochrony prawnej, a takze gwarancje proceduraine maja
of Pennsylvania zastosowanie réwniez do dzieci z niepetnosprawnodcig intelektualna:
(a) preferencja dla uczestnictwa dzieci z niepetnosprawnoscia
we wspdlnych zajeciach z dzie¢mi bez niepetnosprawnosci,
(b) poczatek praw rodzicow.

1972 Mills v. DC Board of Education Rozszerzenie zakresu obowigzywania gwarancji rownej ochrony prawnej
i gwarancji proceduralnych poprzez objecie nimi dzieci z wszelkiego rodzaju
niepetnosprawnoscia.

Sad uznal, ze Rada ds. Os$wiaty nie moze pozbawiac dostepu do edukacji,
powotujac sie na brak adekwatnego finansowania.

1973 ustawa o rehabilitacji zawodowej Zakaz dyskryminacji w ramach programéw finansowanych
(Vocational Rehabilitation Act, ze $rodkéw federalnych.
artykut 504)

75



WPLYW RUCHU RODZICOW...

1975

1982

1983

1984

1989

1990

1990

1992

1994

1997

2001

2004

ustawa o edukaciji dla wszystkich
niepetnosprawnych dzieci
(Education for All Handicapped
Children Act) /ustawa nr 94-142

Board of Education v. Rowley

Roncker v. Walter

Irving Independent School District
v. Tatro

Daniel R. R. v. State Board
of Education

ustawa o edukacji dla oséb
z niepelnosprawnoscig
(Individuals with Disabilities
Education Act, IDEA)

ustawa o Amerykanach
z niepelnosprawnoscig
(Americans with Disabilities Act, ADA)

Oberti v. Board of Education
of New Jersey

Board of Education, Sacramento City
Unified School District v. Holland

zmiana ustawy o edukacji dla oséb
z niepelnosprawnoscig (Individuals with
Disabilities Education Act, IDEA)

Ustawa o przeciwdziataniu
marginalizacji dzieci
doswiadczajacych probleméw
w szkole (No Child Left Behind)

ustawa zmieniajaca ustawe

0 edukacji dla os6b

z niepetnosprawnoscig

(Individuals with Education Disabilities
Improvement Act, IDEIA)

Szes¢ kluczowych uprawnien, przystugujacych kazdemu uczniowi:
(a) bezptatna i odpowiednia edukacja publiczna,
(b) edukacja specjalna i zwiazane z nig ustugi, realizowane w mozliwie
najmniej ograniczajacej formie,
(c) niedyskryminujacy system oceniania,
(d) zindywidualizowane programy edukacyjne,
(e) gwarancje proceduraine dla rodzicéw,
(f) udziat rodzicéw w edukacji dzieci.

Dzieciom z niepelnosprawnoscia “nalezy zapewni¢ odpowiednie szanse
edukacyjne”.

Ustanowienie domniemania, ze najlepsze warunki dla ucznia stwarza
udziat w zintegrowanych zajeciach dla uczniéw z niepetnosprawnoscia
i bez niepetnosprawnosci.

Ustanowienie kryteriéw decydujacych o tym, ze ustuga medyczna jest ustuga
zwigzana z ustuga edukacyjng, w zaleznosci od podmiotu $wiadczacego ustuge.

Potwierdzenie prawa dzieci z powaznymi zaburzeniami kognitywnymi
do uczeszczania na zajecia z dzie¢mi bez niepetnosprawnosci.

Uczniowie z niepetnosprawnoscia maja prawo uczeszczaé zaréwno
na zajecia lekeyjne, jak i pozalekcyjne.

Nowe kluczowe przepisy dotyczyly m.in.:
(a) zaklasyfikowania urazowego uszkodzenia mézgu i autyzmu
jako niepetnosprawnosci;
(b) wprowadzenia ustug wspomagajacych uczniow w wieku 16 lat
i starszych w przejsciu ze szkoly do dorostego zycia;
(c) doprecyzowania pojecia ,jak najmniej ograniczajacej formy” nauczania.

Wzmocnienie przepiséw zawartych w artykule 504 ustawy o rehabilitacji
zawodowej poprzez wprowadzenie zakazu dyskryminacji niezaleznie
od Zrédet finansowania.

,Uczen nie musi zastuzy¢ sobie na mozliwo$¢ uczeszczania na
zintegrowane zajecia z kolegami bez niepetnosprawnosci, osiagajac dobre
wyniki w zajeciach w grupach segregowanych. Wiaczenie spoteczne jest
prawem, a nie przywilejem wybranych”.

Sposréd wszystkich form nauczania powinno sig preferowaé udziat dziecka
w zwyklych zajeciach lekcyjnych z dzieémi bez niepetnosprawnosci.

Zmiana dotyczyta przede wszystkim wiaczenia dzieci z niepetnosprawnoscia
do powszechnego programu nauczania. W nowej wersji ustawy pojawity sie
wzmianki dotyczace uczniéw z niepetnosprawnodcig w kontekscie:

(a) dostepu do powszechnego programu nauczania,

(b) uwzglednienia w powszechnym programie nauczania,

(c) postepéw w nauce zgodnie z powszechnym programem nauczania.

Kluczowa kwestie stanowilo rozliczanie sig szkét z postepéw w nauce
wszystkich uczniéw (postepy mierzono w ramach corocznych testow
przeprowadzanych w poszczegélnych stanach).

Zapewnienie w odpowiednim czasie dostepnosci materiatow
przystosowanych do potrzeb 0s6b z niepetnosprawnoscia.
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Po przyjeciu ustawy nr 94-142 kontynuowano cykl dzialari spotecznych, majacych na celu
stale podwyzszanie poziomu realizacji postulatéw sprawiedliwosci i doskonalosci w zakresie
ustug edukacyjnych. Rzecznicy starali sie¢ walczy¢ z nierdwnym traktowaniem, jakiego
doswiadczali uczniowie z niepelnosprawnoscia, co doprowadzatlo do kolejnych sporéw
sadowych. W sprawie Board of Education v. Rowley (1982 rok) Sad Najwyzszy orzekl, ze
uczniom z niepelnosprawnoscia ,nalezy zapewni¢ odpowiednie szanse edukacyjne”. Rok
po7niej sad ustanowit domniemanie, ze najlepsze warunki dla ucznia stwarza udziat w zinte-
growanych zajeciach dla uczniéw z niepetnosprawnoscia i bez niepetnosprawnosci. W roku
1984 w sprawie lrving Independent School District v. Tatro sad stwierdzit, 7e opieka medyczna
stanowi niezbedny element edukacji ucznia z niepelnosprawnoscia, zobowigzujac instytucje
edukacyjne w poszczegdlnych rejonach do zapewnienia odpowiedniej opieki medycznej dla
swoich uczniéw. Pod koniec lat osiemdziesiatych wigkszosS¢ spraw sadowych nie dotyczyta
juz jedynie samego dostepu 0séb z niepelnosprawnoscia do edukadii, lecz raczej mozliwosci
uczeszczania przez nie na wspolne zajecia z uczniami bez niepetnosprawnosci, co stanowi
znakomitg ilustracje zmieniajacego sie rozumienia postulatow sprawiedliwosci i doskonatosci.
W roku 1989 w sprawie Daniel R. R. v. State Board of Education sad potwierdzit prawo
uczniow z ciezka niepelosprawnoscia intelektualna do uczestniczenia we wspdlnych
zajeciach z uczniami bez niepetnosprawnosci. Sprawa ta dotyczyla zaréwno zaje¢ lekcyj-
nych, jak i pozalekcyjnych, oferowanych przez szkole uczniom bez niepelnosprawnosci.

W latach dziewigcdziesigtych XX wieku pojawily sie kolejne dwie stynne sprawy doty-
czace interesujgcej nas problematyki — Oberti v. Board of Education of New Jersey (z roku 1992)
oraz Board of Education Sacramento City Unified School District v. Holland (z roku 1994).
W obu postepowaniach sad orzekl, ze uczeszczanie przez dzieci z powazna niepetno-
sprawnoscia na wspolne zajecia z dzie¢mi bez niepetnosprawnosci jest wlasciwsze niz orga-
nizowanie dla uczniéw z niepetnosprawnoscia osobnych zaje¢ grupowych lub indywidual-
nych. Sad stwierdzit, ze ,uczeri nie musi zastuzy¢ sobie na mozliwos¢ uczeszczania na zinte-
growane zajecia z kolegami bez niepetosprawnosci, osiagajac dobre wyniki w zajeciach w gru-
pach segregowanych”. Ponadto sedziowie orzekli, ze ,wlaczenie spoteczne jest prawem, a nie
przywilejem wybranych”. Orzeczenia te pomogly przetrze¢ droge zmianom w prawie federal-
nym przyjetym w roku 1997 i w roku 2004 (ustawa o edukacji dla 0s6b z niepetnospraw-
noscia; Individuals with Disabilities Education Act, IDEA).

Ustawodawstwo

Liczne orzeczenia i intensywne rzecznictwo doprowadzily na poczatku i w potowie lat sie-
demdziesiatych XX wieku do uchwalenia dwoch ustaw federalnych o historycznym znacze-
niu. Po dwdch nieudanych probach w 1973 roku udato sie wreszcie przyjac¢ ustawe o reha-
bilitacji zawodowej (Vocational Rebabilitation Act), ktéra zakazuje dyskryminacji w ramach
programéw finansowanych z budzetu federalnego.

Dwa lata pézniej uchwalono ustawe nr 94-142 (ustawe o edukacji dla wszystkich niepelno-
sprawnych dzieci, Education for All Handicapped Children Act), ktéra gwarantuje wszystkim
uczniom, niezaleznie od niepetnosprawnosci szeS¢ uprawnieri:

() bezplatng i odpowiednia edukacje publiczng,

(b) edukacje specjalng i zwigzane z nia ustugi, realizowane w mozliwie najmniej ograni-

czajacej formie,
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(0) niedyskryminujgcy system oceniania,

(d) zindywidualizowane programy edukacyjne,
(e) gwarancje proceduralne dla rodzicow oraz
() udziat rodzicéw w edukacji dzieci.

To wiasnie w tej ustawie po raz pierwszy pojawit si¢ przepis méwiacy o ,jak najmniej ogra-
niczajacej formie / Srodowisku”, zdefiniowanej w nastepujacy sposob:

Stany muszq przyjgc procedury, kiore— tak dalece, jak jest to wskazane — zapewniq dzie-
ciom z niepetnosprawnoscig, uczeszczajgcym do szkot publicznych lub prywatnych, wspolne
zajecia z dziecmi bez niepetnosprawnosci. Pozbawienie dziecka z niepetnosprawnoscig
mozliwosci uczestniczenia we wspolnych zajeciach z dziecmi bez niepelnosprawnosci powinno
miec miejsce wylgcznie w syluacyi, kiedy nauka dziecka z niepetnosprawnoscig w ramach
wspolnych zajec z dziecmi bez niepetnosprawnosci— pomimo dodatkowych ustug i pomocy —
nie moze przebiegac w satysfakcjonujgcy sposob (ustawa 94-142, 1975, art. 612 ust. 5).

Ustawa nr 94-142 byla prekursorskim aktem prawnym dotyczacym uczniéw z niepetno-
sprawnoscia. Po raz pierwszy w historii USA wiadze lokalne zostaly zobowiazane do zapew-
nienia wszystkim uczniom z niepelnosprawnoscig dostepu do bezplatnej i odpowiedniej
edukacji publicznej, i to w jak najmniej ograniczajacej formie. Ustawa ta okreslita warunki,
w jakich powinna odbywac si¢ edukacja oséb z niepetnosprawnoscia.

Cykl dzialan spolecznych trwa nieprzerwanie. Ustawa nr 94-142 byla wielkim zwyciestwem
rzecznikow praw edukacyjnych oséb z niepelnosprawnoscig, co nie znaczy jednak, ze spoczeli
oni na laurach. Dalej z zapalem pracowali nad poprawa sytuacji prawnej oséb z niepetno-
sprawnoscia. Wiazalo si¢ to z nowym rozumieniem postulatow sprawiedliwosci i doskona-
tosci, ktore przetozyto si¢ na ewaluacje oferty edukacyjnej dla 0osob z niepetnosprawnosciami,
rzecznictwo na rzecz zwiekszenia poziomu realizacji tych postulatéw oraz kolejne postepo-
wania sadowe. Pigtnascie lat po przyjeciu ustawy nr 94-142, w 1990 roku, Kongres uchwalit
do niej poprawki i zmienit jej nazwe na ustawe o edukacji dla 0osob z niepelnosprawnoscia
(Individuals with Disabilities Education Act, IDEA). Nowe przepisy zawarte w IDEA dotyczyly
dwdéch nowych kategorii niepelnosprawnosci (urazowego uszkodzenia mézgu i autyzmu),
ushug obejmujacych pomoc dla osob w wieku 16 lat i starszych w przejsciu ze szkoty do doro-
stego zycia oraz uscislenia definicji ,jak najmniej ograniczajacego srodowiska” nauczania.

W wyniku zmieniajacego sie rozumienia postulatow sprawiedliwosci i doskonatosci postepo-
wania sagdowe koncentrowaly si¢ w latach dziewiecdziesiatych XX wieku na kwestii udziatu
uczniéw z niepetnosprawnoscia we wspdlnych zajeciach z dziec¢mi bez niepetosprawnosci,
a takze na zapewnieniu réwnych szans w dostepie do powszechnego programu nauczania
i powszechnych doswiadczen edukacyjnych. Dwie wspomniane juz sprawy (Oberti v. Board
of Education of New Jersey z roku 1992 oraz Board of Education Sacramento City Unified
School District v. Holland z roku 1994) to przyklady orzecznictwa w tym zakresie. Sprawy te
polozyly grunt pod zmiane ustawy o edukacji dla 0séb z niepetnosprawnoscig (IDEA) w roku
1997, w tym doprecyzowanie definicji ,jak najmniej ograniczajacego sSrodowiska” nauczania
oraz wprowadzenie przepiséw gwarantujacych uczniom z niepetnosprawnoscia

(2) dostep do powszechnego programu nauczania,

(b) uwzglednienie w powszechnym programie nauczania oraz

(c) osiaganie postepéw w ramach powszechnego programu nauczania.
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Trend skupiajacy sie na realizacji postulatu sprawiedliwosci dla wszystkich uczniow
doprowadzit do zmiany ustawy o szkolnictwie podstawowym i Srednim (Elementary and
Secondary Education Act, ESEA) z 1965 roku poprzez uchwalenie w 2001 roku ustawy o prze-
ciwdzialaniu marginalizacji dzieci doswiadczajacych probleméw w szkole (No Child Left
Bebind Act, NCLB). Ustawa NCLB dotyczyta, co prawda, powszechnego systemu edukacji,
ale wywarla znaczny wplyw réwniez na oferte edukacyjna dla oséb z niepetnosprawnoscia.
Stalo sie tak dlatego, poniewaz ustawa ta nakladata na szkoty obowiazek wykazywania, ze
wszyscy uczniowie, w tym uczniowie z niepetnosprawnoscig intelektualng, z roku na rok robig
postepy zgodnie z powszechnym programem nauczania. Szkotom, ktérych uczniowie sys-
tematycznie 7Zle wypadali na testach, wyznaczono krétkie okresy na poprawe pod grozbg
zamkniecia placowki.

Kazda ze wspomnianych ustaw przyczynila sie do zwiekszenia poparcia dla idei wlaczenia
spotecznego w amerykariskim systemie edukacji. Jednakze realizacja wizji sprawiedliwosci i dosko-
natosci zalezata w duzej mierze od tego, jak poszczegolne stany i szkoly wywiazywaly sie z nato-
zonych na nie w prawie federalnym obowiazkéw dotyczacych dobrych praktyk, wlaczenia
spofecznego, zagwarantowania wszystkim uczniom dostepu do zaje¢ prowadzonych wediug
powszechnego programu nauczania oraz systemu rozliczania si¢ szkot z wynikow osiaganych
przez uczniow.

Tworzenie i wdrazanie uslug

Rzecznictwo, wstepowanie na droge sadowq oraz ustawodawstwo sprawily, ze panstwowy
system edukacji stat sie dostepny dla wszystkich dzieci, takze tych z niepetnosprawnoscia.
Po przyjeciu ustawy nr 94-142 skupiono si¢ na zapewnieniu osobom z niepetnosprawnoscia
intelektualng mozliwosci rozwoju poprzez ksztalcenie, zazwyczaj w ramach edukacji spe-
cjalnej. Wejscie w zycie ustawy IDEA, ktora stanowita zwiericzenie kolejnego cyklu dziatan
spotecznych, utorowato droge wigczeniu spofecznemu w systemie oswiaty. Dzieci z niepetno-
sprawnoscia intelektualna coraz czesciej mogly uczy¢ sie w jednej klasie ze swoimi réwie-
Snikami bez niepetnosprawnosci. Wiaczenie spoteczne dotyczylo jednak z reguly tylko zajec
z muzyki, plastyki czy wychowania fizycznego. W tamtym okresie program nauczania dla
0sob z niepelnosprawnoscia intelektualna skupiat sie na umiejetnosciach funkcjonalnych,
czyli takich, ktére przygotowuja uczniow do wykonywania rutynowych czynnosci. Dzieci
uczono na przyklad czesto wystepujacych stow (,st6j”, ,niebezpieczeristwo”), postugiwania
sie pieniedzmi, a takze czynnosci zycia codziennego (Scielenia t6zka, gotowania i robienia
zakupow). Panowat poglad, ze umiejetnosci te sa kluczowe, wiec system ksztalcenia 0s6b z nie-
pelnosprawnoscig intelektualng skupiat sie wlasnie na nich.

W miare uplywu kolejnych etapéw cyklu dzialani spotecznych rzecznicy praw oséb z niepetno-
sprawnoscia zdali sobie sprawe, ze niedopuszczalne jest dalsze ksztalcenie oséb z niepetno-
sprawnoscia wedtug alternatywnego programu i w odizolowanym Srodowisku, w zwigzku
z czym podjeli walke o jednakowy program i kontekst nauczania dla wszystkich. W latach
osiemdziesiatych i dziewiecdziesigtych XX wieku w sadach toczyly sie sprawy, w ktérych
domagano sie, by dzieci z niepelnosprawnoscia uczyly sie w tych samych klasach i wedlug
tego samego programu, co dzieci bez niepetnosprawnosci. Orzecznictwo sadowe wspomo-
gly akty prawne (na przyklad ustawa nr 94-142, 1975 oraz ustawa IDEA, 1990), ktére uscislity
koncepcje ,jak najmniej ograniczajacego Srodowiska” oraz podkreslily jej znaczenie, a takze
zapewnily wszystkim uczestniczenie w powszechnym programie nauczania i czynienie
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postepow w jego ramach. Wprowadzone regulacje nie przewidzialy jednak odpowiedzial-
nosci szkét za wyniki w nauce uczniéw z niepelnosprawnoscia, co znalazto odzwierciedle-
nie w $wiadczonych ustugach. W niektérych szkotach uczniom z niepelnosprawnoscia inte-
lektualng w dalszym ciggu oferowano edukacje specjalna poprzez stosowanie alternatyw-
nych (w miejsce powszechnych) programéw nauczania, uniemozliwiajac im tym samym
uczestniczenie w powszechnym programie nauczania i czynienie postepow w jego ramach.
Ksztalcenie wedtug alternatywnych programéw nie bylo spdjne z edukacja powszechna,
gdyz uczniowie z niepetnosprawnoscia nie mieli mozliwosci zdobywania umiejetnosci spo-
tecznych i akademickich, ktére przyswajali sobie ich réwiesnicy bez niepetnosprawnosci.

Zdanie sobie sprawy z ograniczedi, jakich doswiadczali uczniowie z niepetnosprawnoscia,
zaowocowalo zmianami w definicji postulatow sprawiedliwosci i doskonatosci, co z kolei
doprowadzito do uchwalenia w 2001 roku ustawy o przeciwdzialaniu marginalizacji dzieci
doswiadczajacych probleméw w szkole (NCLB). Natozyta ona na szkoly odpowiedzialnos¢
za wyniki w nauce wszystkich uczniéw, takze tych z niepelnosprawnoscia intelektualna. Po
raz pierwszy placowki byly zmuszone mierzy¢ i wykazywac postepy wszystkich uczniow,
niezaleznie od ich ewentualnej niepetnosprawnosci, zgodnie z powszechnym programem
nauczania. Rzecznicy praw oséb z niepetnosprawnoscig mogli powolywac si¢ na te ustawe
w walce o wigczajace ustugi edukacyjne, ktére mialy w coraz wiekszym stopniu realizowac
postulaty sprawiedliwosci i doskonalosci oraz osiggnac¢ poziom poréwnywalny do ustug
Swiadczonych na rzecz uczniéw bez niepelnosprawnosci.

Punkt widzenia os6b z niepelnosprawnoscia

Przeprowadzone przez nas rozmowy z self-adwokatami dostarczyly nam informacji na
temat postrzegania przez osoby z niepeosprawnoscia ustug, z ktorych korzystaly oraz
wyzwat, z jakimi musialy sie zmierzy¢. Dzieki nim poznalismy site self-adwokatury. W kolejnej
czeSci rozdziatu przyjrzymy sie doswiadczeniom przedstawicielki self-adwokatéw w zakresie
cyklu dziatar spolecznych, ktéry skutkuje tworzeniem ustug realizujacych postulaty spra-
wiedliwosci i doskonatosci. Dowiemy sie, jak jej zycie zmienito sie pod wplywem wywal-
czonych przez self-adwokatow zmian w ustugach dla oséb z niepetnosprawnoscia w Sta-
nach Zjednoczonych. Studium przypadku oparte na historii konkretnej osoby pozwoli nam
krytycznie przyjrzec si¢ lukom w $wiadczonych ustugach.

Katherine przyszta na Swiat w poznych latach piecdziesiatych dwudziestego wieku z plo-
dowym zespotem alkoholowym. Badania wykazaly w jej organizmie obecnos¢ rozlicznych
substancji odurzajacych i orzeczono u niej niepetnosprawnos¢ intelektualna. Jeszcze jako
niemowle trafita do paristwowej instytucji, gdzie przez ponad 25 lat pobytu znecano sie nad
nig i zaniedbywano. Gdy dziewczynka miata dwa lata, zostata podpalona przez swoich opie-
kunow.

Pobyt Katherine w zakladzie stanowi klasyczny przyktad zycia osob z niepetnosprawno-
Scig intelektualng w USA do lat siedemdziesiatych ubieglego wieku. W spoleczeristwie ame-
rykariskim osoby z niepelnosprawnoscia praktycznie woéwczas nie istnialy. Zgodnie z zale-
ceniami lekarzy wiekszosS¢ rodzicow odrzucata dzieci z niepelnosprawnoscia, umieszczajac
je w panstwowych instytucjach. Rodzice wierzyli, ze najlepsze, co moga zrobi¢ dla swojego
dziecka, to dostosowac si¢ do zaleceri lekarza. W zakiadach panowaly okropne warunki, a ich
mieszkaricy mogli liczy¢ zaledwie na minimalna opieke i uwage. Na porzadku dziennym bylo
znecanie sie i zaniedbywanie (mieszkanicow nie ubierano, nie myto, nie pielegnowano ani
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nie zapewniano im zadnych zaje¢ czy towarzystwa) (Blatt & Kaplan, 1974; Kugel & Wolfens-
berger, 1969). Przebywajace w zakladach osoby z niepelnosprawnoscia nie miaty dostepu
do edukadji, nie mogly by¢ czescia spoleczeristwa, ani angazowac sie w jego dziatania.

Rzecznictwo, droga sadowa i ustawodawstwo

Rzecznicy praw oséb z niepetnosprawnoscia — czesciowo dzieki ruchowi na rzecz walki
o prawa obywatelskie — zaczeli oceniac ustugi zapewniane osobom z niepetnosprawnoscia
zarowno w instytucjach, jak i w spofeczeristwie. Dla badaczy i mediéw powoli stawalo si¢
jasne, ze ushugi te nie odzwierciedlajg postulatéw sprawiedliwosci i doskonatosci w takim
samym stopniu, jak ustugi na rzecz oséb bez niepenosprawnosci. Spoleczenstwo amerykariskie
byto oburzone tym, w jakich warunkach zyja osoby z niepetnosprawnoscig oraz faktem, ze
nie korzystaja z takich samych praw, jak reszta spoleczeristwa. Rozpoczeta sie walka o zmia-
ny i o réwne prawa dla oséb z niepetnosprawnoscia, ktora przypominata wysitki oredow-
nikéw praw innych grup znajdujacych si¢ wowczas w gorszej sytuacji spolecznej (na przy-
kiad przedstawicieli innych ras). Wsrod postulatow znalazly sie deinstytucjonalizacja oraz
powrdt 0séb z niepetnosprawnoscia do spotecznosci lokalnych. W latach 1955-1980 liczba
0s6b przebywajacych w szpitalach i instytucjach zmalata z 559.000 do 154.000 (Koyanagi, 2007;
Kovanagi & Bazelon, 2007). W latach osiemdziesiatych XX wieku, majaca wowczas 26 lat
Katherine, réwniez otrzymata wsparcie i opuscita instytucje.

Ruch na rzecz deinstytucjonalizacji wigzat si¢ z koniecznoscig powotania rozlicznych sys-
teméw wsparcia. Niezbedne bylo na przyklad stworzenie ustug przeznaczonych dla oséb
opuszczajacych instytucje i wracajacych do domow, ktére stanowityby wsparcie w miejscu,
w ktérym osoby z niepetnosprawnoscia mieszkaja, pracuja i spedzajg czas, a takze zapew-
nityby im dostep do zaje¢ rekreacyjnych. Ponadto przede wszystkim potrzebny byt system,
ktéry zapobiegatby umieszczaniu dzieci i dorostych w instytucjach po orzeczeniu u nich nie-
petnosprawnosci. Z tego wzgledu przyjmowano nowe akty prawne i tworzono systemy
ustug. Tabela 4 stanowi wykaz najwazniejszych dziatan, spraw sadowych oraz aktéw prawnych,
ktére doprowadzily do zmodyfikowania systemow ustug Swiadczonych na rzecz oséb z nie-
petnosprawnoscia intelektualna.

Tabela nr 4. Historia deinstytucjonalizacji

1961 Raport Komisji Wspdinej Dziatania na rzecz zdrowia publicznego (Action for Mental Health)

1963 Przestanie Johna F. Kennedy'ego do Kongresu

1963 Uchwalenie ustawy o tworzeniu orodkéw dla 0sdb uposledzonych psychicznie i spotecznych
centréw zdrowia psychicznego (Mental Retardation Facilities and Community Mental Health
Centers Construction Act)
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1965 Wprowadzenie poprawki do ustawy o tworzeniu spotecznych centrow zdrowia
psychicznego (Community Mental Health Centers Act), przyznajacej spotecznym
centrom zdrowia psychicznego fundusze na obsade etatéw

1965 Wprowadzenie programéw ubezpieczer spotecznych Medicaid i Medicare

1971 Orzeczenie w sprawie Wyatt v. Stickney, dotyczacej leczenia 0s6b hospitalizowanych bez ich zgody
1972 Wdrozenie programu zasitkéw uzupelniajacych (Supplemental Security Income)

1975 Stworzenie programu wsparcia spotecznego (Community Support Program)

przez Narodowy Instytut Zdrowia Psychicznego

1977 Powolanie przez Prezydenta Jimmy’ego Cartera Komisji Zdrowia Psychicznego
1980 Uchwalenie ustawy o systemach zdrowia psychicznego (Mental Health Systems Act)
1980 Publikacja narodowego planu dla 0séb chronicznie uposledzonych umystowo

(National Plan for the Chronically Mentally Ill

1981 Uchylenie ustawy o systemach zdrowia psychicznego (Mental Health Systems Acf)
i zastapienie programu spolecznych centréw zdrowia psychicznego ogéing dotacja rzadowa;

Decyzja Sadu Najwyzszego o skorygowaniu zasad przyznawania $wiadczen socjalnych,
w tym $wiadczen dla 0s6b z niepetnosprawnoscia

1988 Objecie ustawg o sprawiedliwym mieszkalnictwie (Fair Housing Act) oséb z niepetnosprawnoscia
1990 Uchwalenie ustawy o niepetnosprawnych Amerykanach (Americans with Disabilities Act)

1999 Raport zwierzchnika Departamentu Zdrowia Publicznego na temat zdrowia psychicznego

2003 Powolanie prezydenckiej komisji badajacej zdrowie psychiczne

(President's New Freedom Commission on Mental Health Report)
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Nalezy pamietac, ze ustawodawstwo, na ktérym opierat si¢ proces deinstytucjonalizacji,
dotyczyto wielu réznych obszaréw, na przykiad mieszkalnictwa, zdrowia psychicznego,
ustug medycznych oraz programéw wsparcia finansowego. Katherine oraz jej rzecznicy sta-
rali sie gloSno mowic o zyczeniach kobiety, okresli¢ jej mocne strony i potrzeby, ustalic, jakie
ustugi sg dla niej najkorzystniejsze, a takze zapewnic jej dostep do nich.

Po opuszczeniu instytucji Katherine wprowadzita si¢ najpierw do osrodka mieszkalnego,
w ktérym przebywala przez kolejne trzy lata wspdlnie z innymi osobami z niepetnospraw-
noscia i gdzie otrzymywata wsparcie w zakresie wiaczania si¢ w zycie spolecznosci. Gdy
Katherine mieszkata jeszcze w zakladzie, nie podejmowata zadnych decyzji. Mimo tego, ze
deinstytucjonalizacja umozliwita jej zycie w normalnym spoleczeristwie, dla Katherine pobyt
w osrodku mieszkalnym nie stanowit znacznej poprawy. Mieszkaricom osrodka takze méwio-
no, co i kiedy maja jes¢, kiedy sie kapac, spac, wstawac i co robi¢ w ciagu dnia. Mozliwos¢
podejmowania codziennych decyzji — dla wigkszosci spoleczeristwa oczywista — pozostawata
poza zasiegiem Katherine.

Ewolucja w kierunku self-adwokatury

To wihasnie w tamtym okresie Katherine zaczela postrzegac siebie jako self-adwokata.
Jeden z jej przyjaciot zasugerowal, by wzieta udziat w programie dla lideréw oséb z niepetno-
sprawnoscia intelektualna, dzieki ktéremu poznata wielu rzecznikéw osob z niepetnospraw-
noscia oraz self-adwokatow. Zdobyla réwniez umiejetnosci niezbedne, by walczy¢ o prawa
0s6b z niepetnosprawnoscig, na przyktad nauczyla sie publicznie przemawiac. Jako uczest-
niczka Olimpiad Specjalnych Katherine miala okazje opowiedzie¢ swoja historie na forum
miedzynarodowym. Za to wystgpienie publicznos¢ zgotowala jej owacje na stojaco. Kobie-
ta wyznala tam, ze po raz pierwszy mogta dojs¢ do glosu. To byt moment zwrotny w zyciu
Katherine. Od tamtej pory toczy ona walke o prawa nie tylko swoje, ale takze innych oséb
z niepelosprawnoscia intelektualng. Domaga si¢ zwlaszcza tego, by wszyscy ludzie, szcze-
golnie ci z niepetnosprawnoscia intelektualna, mogli samodzielnie podejmowac decyzje.

Koncentracja na postulatach sprawiedliwosci i doskonalosci
Katherine w dalszym ciagu oceniala ushugi na rzecz oséb z niepetnosprawnoscia, opie-
rajac sie przy tym na postulatach sprawiedliwosci i doskonatosci. Okazalo sig, ze konieczne
sq dalsze starania o poprawe jej wlasnej sytuacji mieszkaniowej. Katherine, wykorzystujac
swoje umiejetnosci, wspdlnie z rzecznikiem — osoba, ktéra stata si¢ jej bardzo bliska — wyszu-
kata odpowiednie dla siebie ustugi i zdotata wyprowadzic si¢ z osrodka do mieszkania, ktére
dzielita ze wspotlokatorem, a nastepnie do samodzielnej kawalerki, w ktorej mieszkata tylko
z kotem. Przejscie Katherine ku coraz mniej ograniczajacemu i coraz bardziej znormalizo-
wanemu Srodowisku (przeprowadzka z zaktadu do osrodka mieszkalnego, a nastepnie do
mieszkania dzielonego ze wspdllokatorem i wreszcie do samodzielnej kawalerki) bylo
mozliwe dzieki jej wlasnym wysitkom, a takze staraniom rzecznikéw oséb z niepelno-
sprawnoscig. Ich dziatania polegaty na:
() ocenie ustug pod katem postulatow sprawiedliwosci i doskonatosci;
(b) wstepowaniu na droge sadowsg, by doprowadzi¢ do zmiany ustug na sprawiedliwsze
i doskonalsze;
(¢) propagowaniu zmian w ustawodawstwie, polityce oraz procedurach, ktore usprawni-
tyby ustugi.
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Historia Katherine stanowi rowniez przyklad tego, jak cykl dziataii spofecznych moze
przeksztatci¢ sie w spirale zmian w ustugach dla 0s6b z niepetnosprawnoscia intelektualna,
tak by w coraz wiekszym stopniu odpowiadaly postulatom sprawiedliwosci i doskonatosci.
Rysunek nr 3 ilustruje cykl dziataii spotecznych, ktéry wraz z uptywem czasu i przytgczaniem
sie kolejnych rzecznikow praw oséb z niepetnosprawnoscia przestaje przypominac ksztattem
dwuwymiarowe kolo i upodabnia si¢ do tréjwymiarowej spirali.

Rysunek nr 3. Spirala zmian w ustugach

Postulaty
sprawiedliwosci i doskonatosci

Rzecznictwo

Wkraczanie na droge sqdowq

Tworzenie i wdrazanie ustug

Ustawodawstwo

S2ke,

leny
e %Wyc/, . :
erzn%w Wkraczanie na droge sqdowq

Rzeczniciwo

Ewaluacja

Katherine postuzyla sie swoja historia, by przekonac¢ do dziatania inne osoby z niepeno-
sprawnoscia intelektualng i naklonic je do dolaczenia do spirali. Katherine stala si¢ zagorza-
tym oredownikiem réwnych praw dla oséb z niepelnosprawnoscia intelektualna we wszyst-
kich dziedzinach zycia (edukacja, zatrudnienie, mieszkalnictwo, udzial w wyborach, opieka
zdrowotna). Katherine przekonata réwniez rézne grupy oséb (rodzicow, nauczycieli-stazy-
stow, dyrektorow) do wigczenia sie w dgzenie do zapewnienia osobom z niepenosprawnoscia
intelektualna réwnych praw, w tym prawa do popelniania bledéw.

Katherine jest gleboko przekonana, ze mlodziez z niepetnosprawnoscia intelektualng
powinna uczy¢ sie wspdlnie z rowiesnikami bez niepetnosprawnosci w klasach z powszech-
nym programem nauczania. Poparla starania uczennicy z zespolem Downa o przyjecie do
szkolnej druzyny plywackiej. Katherine wspierata dziewczyne, jej rodzing oraz pracownikow
szkoly, ktorzy zmodyfikowali treningi tak, by uczennica mogta bra¢ w nich udziat na wlasnym
poziomie, co jest gwarantem sukcesu.
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Katherine i organizacja, dla ktorej pracuje, wspieraja rozwdj zawodowy lokalnego persone-
lu medycznego, wspottworzacego coraz doskonalsze i sprawiedliwsze ustugi dla 0s6b z nie-
pelosprawnoscia. Jej wsparcie polega na bezposrednich rozmowach z pacjentami z niepe-
Inosprawnoscia przy uzyciu jezyka, ktéry odpowiada umiejetnosciom i wiedzy pacjenta.
Katherine wykorzystuje swoje doswiadczenie z choroba nowotworowa do propagowania
zmian, ktére — jej zdaniem — nalezaloby wprowadzi¢ do stuzby zdrowia.

Spytana o cele dzialari podejmowanych jako self-adwokat i rzecznik oséb z niepetno-
sprawnoscia, Katherine odpowiedziata:

Chciatabym, by osoby z niepetnosprawnoscig traktowano na réwni z innymi.

Chciatabym, by mogly pracowac w swojej spotecznosci, a nie w zakltadach pracy chronionej.
Chciatabym, by mogly zabierac glos w sprawach, kicre ich dotyczg— chocby w kwestii stuzby
zdrowia.

Chciatabym, by mialy te same prawa i nie nalezaty do innej kategorii niz pozostate osoby. To
moje marzenie dla Ameryki, by kazdy miat rowne szanse, od edukacyi, poprzez zatrudnie-
nie, po opieke zdrowotng. To wszystko, czego naprawde chce, czego naprawde pragne.

Cel Katherine jest jasny — to wyréwnanie szans, tak by osoby z niepelnosprawnoscig cieszyty
si¢ takimi samymi prawami jak osoby bez niepetnosprawnosci.

Katherine pokonata w swoim zyciu wiele trudnosci i przeciwnosci losu, nie da sie jednak
zignorowac gteboko zakorzenionych skutkéw zamkniecia w zakladzie. Nasza rozméwcezyni
Zartuje, ze zbyt czesto chodzi na zakupy i przyznaje, Ze jej dobytek nie miesci si¢ juz w kawa-
lerce. Teraz, gdy moze wreszcie kupowac i posiadac rzeczy, zdata sobie sprawe, ze trudno
jej sie z nimi rozstawac. Katherine moze jednak w koricu decydowac¢ o wszystkim, co dzieje
sie w jej mieszkaniu. Poczucie, ze sama podejmuje decyzje i dokonuje wyboréw, wielo-
krotnie przejawialo sie w naszej rozmowie i stanowi wyrazny kontrast do bezsilnosci, jaka
towarzyszyla Katherine przez pierwsza czes¢ jej Zycia.

Podsumowanie

Katherine przyszta na swiat w czasach, gdy prawa obywatelskie praktycznie nie istniaty,
lecz doczekala sie zmiany sytuacji osob z niepelnosprawnoscia. Mieszkata w paristwowym
zaktadzie, w osrodku mieszkalnym dla oséb z niepetnosprawnoscia, w mieszkaniu dzielo-
nym ze wspotlokatorami oraz w koricu, w samodzielnym mieszkaniu. W dziecidstwie spo-
leczenistwo praktycznie zmusito ja do zycia w izolacji pod kontrola instytucji i doczekata
chwili, w ktérej jej glos sie liczy, a ona moze zmienia¢ zycie wlasne oraz innych oséb z nie-
pelnosprawnoscia.

Katherine byla swiadkiem zmian zachodzacych w systemie edukacji uczniéw z niepetno-
sprawnoscig. Doswiadczyta zaréwno braku dostepu do ksztalcenia, jak i rownych szans edu-
kacyjnych. Gdy wreszcie udalo jej sie dojs¢ do glosu, celem swojego Zycia uczynita wspie-
ranie 0s6b z niepelosprawnoscia, ktérych do glosu sie nie dopuszcza. Jej zycie stanowi
przykiad tego, jakie znaczenie moze mie¢ cykl dziatard spotecznych i w jaki sposéb moze
on przeksztalci¢ si¢ w spirale zmian.
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Wnioski

Nie ulega watpliwosci, Ze rzecznictwo stanowi ogromng site. Piecdziesiat lat temu w Sta-
nach Zjednoczonych ,edukacja specjalna” nie istniata. Obecnie prawo zapewnia wszystkim
uczniom réwny dostep do bezplatnego i odpowiedniego programu nauczania, naklada na
uniwersytety obowiazek przygotowywania przysztych nauczycieli do tego, by uwzgledniali
wszystkich uczniéw w powszechnym programie nauczania, obarcza nauczycieli i szkoly
odpowiedzialnoscig za brak postepéw w nauce wszystkich uczniéw, takze tych z niepetno-
sprawnoscia intelektualna, zgodnie z powszechnym programem nauczania, zobowigzuje
nauczycieli i szkoly do wdrazania popartych badaniami praktyk w stosunku do wszystkich
uczniéw, obliguje uniwersytety do prowadzenia badad w celu ustalenia najbardziej skutecz-
nych sposobow osiggania zalozen edukacyjnych przez uczniow z niepetnosprawnoscia inte-
lektualna oraz naklada na nauczycieli obowiazek zdobywania wysokich kwalifikacji oraz
wspotpracy by byli w stanie realizowac potrzeby wszystkich uczniow. Jak stwierdzit jeden z rzecz-
nikéw 0s6b z niepetnosprawnoscia, ,To rzecznictwo doprowadzito do stworzenia [w Sta-
nach Zjednoczonych] systeméw ustug i sprawia, ze ustugi te funkcjonuja”.

Przedstawilismy cykl dziataii spotecznych obrazujacy proces, jaki przebylo w Stanach
Zjednoczonych rzecznictwo, zanim doprowadzito do stworzenia i usprawnienia ustug na
rzecz 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualna. W pierwszej czesci rozdziatu opisalismy, jak
cykl ten ksztaltowat si¢ na przestrzeni czasu oraz przedstawiliSmy zmiany w systemie edukacji
specjalnej w USA. Przelom w edukacji specjalnej to zaledwie wycinek wszystkich zmian,
jakie zaszly w ustugach na rzecz oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng, lecz dobrze ilu-
struje on podobne zmiany nastepujace w innych dziedzinach zycia (zatrudnienie, mieszkal-
nictwo, opieka zdrowotna).

Edukacja specjalna w Stanach Zjednoczonych przeszta od lat pigcdziesigtych XX wieku
dtuga droge. Obecnie szkoty zobowiazane sa zapewnic¢ wszystkim uczniom, takze tym z nie-
petosprawnoscia intelektualng, bezplatng i odpowiednia edukacje. Rozumienie ,odpo-
wiedniej edukacji” zmienito si¢ diametralnie od pierwszych lat istnienia edukacji specjalne;.
Caly czas ewoluuja postulaty sprawiedliwosci i doskonatosci w ustugach, co wynika z tego,
ze rzecznicy 0oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng stale poszukuja coraz sprawniejszych
modeli ustug. Bylismy swiadkami przejscia od catkowitej segregacji do wlaczenia spotecz-
nego oraz — w chwili obecnej — takze akademickiego, ktére uwzglednia wszystkich uczniow
w powszechnym programie nauczania i pozwala im czyni¢ postepy w jego ramach. Doko-
nanie zmian nie bylo fatwe — wymagalo niestrudzonej pracy przez dziesiatki lat. Zmiana
spolecznego rozumienia postulatéw sprawiedliwosci i doskonatosci ustug edukacyjnych
zaowocowata ewaluacja ustug, rzecznictwa oraz sporéw prawnych, zmianami w regulacjach,
a takze przeksztalceniem modeli ustug. Nasze wysitki nie dobiegly jednak korica — wciaz
wiele pracy przed nami.

W drugiej czesci rozdziatu skupilismy sie na doswiadczeniach kobiety, ktéra przez pierwsza
czes¢ zycia przebywata w instytugji, a w koncu zamieszkata w samodzielnym mieszkaniu.
Jej przyktad pokazuje, ze w zmianach zachodzacych na poziomie indywidualnym oraz ogdl-
nokrajowym mozna dostrzec cykl dziatai spotecznych oraz ze cykl ten moze przeksztakcic
si¢ w spirale zmian, stajgc si¢ tym samym poteznym ruchem na rzecz ustug dla wszystkich
0sob i pomagajac dojs¢ do gltosu tym, ktorych zdanie jest ignorowane lub marginalizowane.
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Cykl dzialann spolecznych opiera si¢ na zalozeniu, ze ustugi dla oséb z niepelnospraw-
noscia powinny odpowiada¢ aktualnym standardom sprawiedliwosci i doskonatosci. Postu-
laty sprawiedliwosci i doskonatosci ustug staja sie z kolei katalizatorem i celem dziatad na
rzecz praw 0s6b z niepelnosprawnoscia. Poprzez ocene biezacych ustug oraz okreslanie nie-
dostatkow w zakresie sprawiedliwosci i doskonatosci rzecznicy praw oséb z niepelno-
sprawnoscia tocza walke o zmiany na poziomie lokalnym i ogélnokrajowym. Ich wysitki
mogg skutkowac wstepowaniem na droge sadows, co z kolei czesto pocigga za soba mody-
fikowanie istniejacych regulacji badz przyjmowanie nowych aktow prawnych. Ustawodaw-
stwo prowadzi wowczas do tworzenia nowych lub usprawniania istniejacych ustug, tak by
w jak najwiekszym stopniu odzwierciedlaly one spofeczne rozumienie sprawiedliwosci
i doskonatosci. Kolejnym etapem cyklu jest ocena nowych badz usprawnionych ustug zgod-
nie z nowym spotecznym rozumieniem sprawiedliwosci i doskonatosci.

Jesli jednak do cyklu dziatari spotecznych dodamy kilka kolejnych gloséw, moze on przeobra-
7i€ sie w potezng spirale. Dzieje sie tak, gdy rzecznicy praw oséb z niepetnosprawnoscia

(2) wspieraja innych w zdobywaniu umiejetnosci w zakresie rzecznictwa,

(b) zmieniajg potencjalnych przeciwnikéw w sojusznikéw lub

(¢) pokazuja osobom dziatajacym w tym samym obszarze, jak wykorzystywacé umiejet-
nosci w zakresie rzecznictwa podczas tworzenia ustug, ktére w aspekcie sprawiedli-
wosci i doskonatosci sa coraz bardziej zblizone do ustug na rzecz oséb bez niepetno-
SPrawnosci.

Takie dzialania moga zachecic¢ do aktywnosci kolejnych rzecznikéw praw oséb z niepetno-
sprawnoscia oraz umocni¢ ruch na rzecz zmian. Ponadto nalezy pamietad, ze warunkiem
trwalych zmian jest wsparcie spoleczeristwa. W Stanach Zjednoczonych spory sadowe oraz usta-
wodawstwo wywolane ruchem na rzecz praw obywatelskich zaowocowaly zmianami w edu-
kagji specjalnej. W innych krajach by¢ moze potrzebne sa jednak inne katalizatory zmian.
Niezaleznie od formy, jaka przybiera wsparcie spoleczne, jest ono konieczne do powstania
cyklu oraz potencjalnie, spirali, ktéra doprowadzi do trwatych zmian.

Aby zmiany sie utrzymaly, niezbedne jest takze prowadzenie wnikliwych badas, ktére
wspieraja i determinuja spoleczne rozumienie postulatéw sprawiedliwosci i doskonatosci, a takze
pomagaja spoteczeristwu zrozumie¢ skutki aktualnych modeli swiadczenia ustug oraz okreslic,
w jakich obszarach konieczna jest poprawa. Bez tych dodatkowych czynnikéw cykl dziatari
spotecznych moze przeksztalcic sie w niekoriczacy sie wir, w ktérym weiaz toczy si¢ te same
boje.

Zachecanie ludzi do rzecznictwa jest kluczem do dokonywania trwatych zmian. Jedna z rzecz-
niczek, matka osoby z niepelnosprawnoscia, spytana o rade dla innych rodzicow, stwierdzi-
ta: ,Angazujcie swoje dzieci we wszystko. Dajcie im mozliwos¢ zabierania glosu w swojej
sprawie i znajdowania przyjaciol, ktérzy bedg sie za nimi wstawiaé. Wychowujcie je w kultu-
rze opowiadania sie za tym, co stuszne”. Rzecznictwo ma moc zmieniania Swiata, szczegol-
nie gdy liczba rzecznikéw systematycznie pnie sie¢ w gore. Droga, jaka przeszta Katherine,
zanim z dziecka porzuconego w instytugji stala si¢ petna wigoru kobiets, ktéra wspiera
innych na Sciezce ku self-adwokaturze, stanowi przejmujace swiadectwo potencjatu tego
procesu.
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Polskie Stowarzyszenie na Rzecz Oséb z Uposledzeniem
Umystowym jako awangarda zmian w systemie wsparcia
0s6b z niepetnosprawnoscig intelektualng

Celem prezentowanego raportu jest analiza dziatalnosci jednej z najwigkszych i najbar-
dziej ztozonych struktur organizacyjnych nalezacych do sektora pozarzadowego - Polskiego
Stowarzyszenia na Rzecz Osob z Uposledzeniem Umystowym (PSOUU) oraz wykazanie jej
awangardowego charakteru. Na taka pozycje PSOUU pracuje od 50 lat. Obecnie jest to jedna
z nielicznych organizacji, o ktérych mozna mowic, ze stanowia element systemowego rozwigza-
nia probleméw 0s6b z niepetnosprawnoscia intelektualng w Polsce.

Od poczatku lat dziewiecdziesiatych, po reformie ustroju, obserwuje sie w Polsce wzrost
liczby organizacji pozarzadowych, zajmujacych si¢ problematyka niepetnosprawnosci. Poja-
wianie si¢ duzej liczby samopomocowych organizacji pozarzadowych jest efektem sforma-
lizowania struktury grupy samopomocowej (szersze pole oddziatywania na otoczenie, efek-
tywniejsza wspotpraca z innymi instytucjami pafdstwowymi i prywatnymi, mozliwosci pro-
wadzenia dziatalnosci gospodarczej, z ktorej zyski przeznacza sie na dzialalnos¢ statutowa).
Jednak najbardziej istotna korzyscia ich powstawania jest wytworzenie w spotecznosci lokal-
nej poczucia wspotodpowiedzialnosci za problemy oséb niepetnosprawnych (Sokotowska,
1981, s. 8-9). Oferowane przez organizacje pozarzadowe ustugi wypelniaja luke w ofercie
formalnego systemu pomocy, albo tez uzupelniaja istniejacg oferte.

Polskie Stowarzyszenie na Rzecz Oséb z Uposledzeniem Umystowym - wczesniej jako
Komitet Pomocy Dzieciom Specjalnej Troski, nastepnie Komitet Pomocy Osobom z Uposle-
dzeniem Umystowym dzialajace przy Towarzystwie Przyjaciol Dzieci - realizuje dzialania na rzecz
wyréwnywania szans oséb z niepelnosprawnoscia intelektualna, tworzenia warunkow prze-
strzegania wobec nich praw czlowieka, prowadzenia ich ku aktywnemu uczestnictwu w Zyciu
spofecznym oraz wspierania ich rodzin (Att. 4. Statutu). Czlonkami Stowarzyszenia sg: rodzice
i opiekunowie prawni, osoby z niepetnosprawnoscia intelektualna, inni cztonkowie ich
rodzin, a takze przyjaciele, w tym profesjonalisci zaangazowani w prace dla ich dobra.

PSOUU pelnigce aktywnie swoja misje, wspotuczestniczy w kreowaniu zatozen i realizo-
waniu polityki spotecznej w odniesieniu do oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng, m.in.:
W przyjeciu czynnej postawy obywatelskiej w zakresie spraw tzw. ludzkich i lokalnych, a wyma-
gajacych realizacji w poczuciu dobra wspélnego, propagowaniu pluralizmu i réznorodnosci
Zycia spolecznego, w tworzeniu sektora realizacji zadan indywidualnych i spotecznych, alter-
natywnych wobec rzadowego i/lub je uzupetiajacych, w tworzeniu mechanizméw wspotu-
dzialu spofecznego w podejmowaniu decyzji dotyczacych réznych probleméw i poziomu
funkcjonowania nowoczesnego spoteczenstwa.
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Organizacje pozarzadowe stanowia istotny element demokracji i spoleczeristwa obywatel-
skiego. Mogg by¢ zatem zdefiniowane jako organizacje obywatelskie integrujace ludzi,
ktérzy podejmuja dziatania w interesie publicznym i spotecznym (Firkowska-Mankiewicz,
Wapiennik, 2007). W demokratycznych paristwach organizacje pozarzadowe pehia szereg
istotnych funkdiji:

© Rola awangardy: wprowadzaja innowacyjne rozwiazania, eksperymentujac w zakre-

sie pionierskiego podejscia do problemu, procedur i programéw oraz w dostarczaniu
ustug. W dziedzinach, w ktérych dziataja, petnig role czynnikow zmiany. Gdy innowa-
¢je przynosza sukces, gdy organizacje przetestuja je i rozwing, pozostali — zwlaszcza
panstwowi ustugodawcy o szerokim zasiegu dziatania — moga je wprowadzi¢ w zycie.
PSOUU realizuje te role m.in. poprzez prowadzenie nowatorskich i eksperymentalnych
form, stuzb i ushug; dzialalnos¢ ekspercka i inspirowanie badan naukowych w dziedzi-
nie niepetnosprawnosci intelektualnej oraz wspoétdziatanie w ich prowadzeniu, a takze
przyczynianie si¢ do stosowania wynikow badan w praktyce.

© Rola straznikéw wartosci: staja si¢ podstawowym mechanizmem promowania i strze-

zenia poszczegolnych wartosci pozwalajacym grupom spofecznym na wyrazanie i upo-
wszechnianie m.in. kulturowych i spotecznych pogladow, preferencji oraz interesow.
Realizujac swoja misj¢, PSOUU zwigksza Swiadomosc spofeczna i stan wiedzy na temat
potencjatu i mozliwosci oséb z niepetnosprawnoscig intelektualna, bierze aktywny udziat
w procesie wzrostu akceptadji i zrozumienia oséb z niepetnosprawnoscia intelektualna.

® Rola rzecznikéw: w procesie politycznym determinujacym projektowanie i ksztatt poli-
tyki spofecznej, potrzeby grup stabiej reprezentowanych lub dyskryminowanych nie
zawsze sa brane pod uwage. Organizacje non-profit wypelniaja te luke, dajac glos
mniejszosciom i naglasniajac interesy przez nie reprezentowane. PSOUU tworzy 0so-
bom z niepelnosprawnoscia intelektualna warunki do decydowania w swoich spra-
wach zaréwno w rodzinach, jak i w placowkach oraz w formach wsparcia, z ktérych
korzystaja; udziela wsparcia swoim cztonkom z niepetnosprawnoscig intelektualna, aby
oni sami mogli wystepowac¢ w swoim imieniu, migdzy innymi poprzez doradztwo,
szkolenie, asystowanie i opieke prawna, a takze wystepowanie w interesie indywidual-
nych oséb z niepelnosprawnoscia intelektualna. Stowarzyszenie prowadzi réwniez
bogata dzialalnos¢ popularyzatorska (strona internetowa, imprezy okolicznosciowe
bedace katalizatorem debat publicznych, organizowanie sympozjow naukowych, pro-
wadzenie kampanii spolecznych majacych na celu poprawe wizerunku oséb z niepetno-
sprawnoscia intelektualna, upowszechnianie rezultatow prowadzonych projektow,
wynikéw prowadzonych badari naukowych, tematycznych raportéw, wydawanie broszur
w tekscie fatwym do czytania, poradnikow dla rodzicéw, raportéw z konferencji i sym-
pozjow naukowych, realizacje i upowszechnianie filméw instruktazowych).

© Organizacje non-profit pelnia réwniez role straznicza (watch-dog) wobec rzadu, zatem
ich rola jest monitorowanie i weryfikowanie praktyk rzadu w zakresie etyki oraz spolecz-
nej odpowiedzialnosci. PSOUU inicjuje i wystepuje z wnioskami o uregulowania praw-
ne: gwarantujace przestrzeganie praw czlowieka wobec 0séb z niepelnosprawnoscia
intelektualna i zaspokajanie ich potrzeb w zakresie leczenia, rehabilitacji, edukacji,
szkolenia zawodowego, pracy, mieszkalnictwa, udziatu w kulturze i rekreacji w integra-
qji z otwartym Srodowiskiem, a takze wspierania w samodzielnym, niezaleznym zyciu
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oraz zabezpieczenia socjalnego, ochrony i pomocy prawnej; w zakresie niezbednych
form pomocy dla rodzin i opiekunéw 0sob z niepetnosprawnoscig intelektualna; w spra-
wie tworzenia osobom z niepetnosprawnoscia intelektualng przebywajacym w placéw-
kach opieki catkowitej sprzyjajacych warunkow rozwoju, godnego zycia w integraciji z otwar-
tym Srodowiskiem tak dalece, jak tylko jest to mozliwe oraz przestrzegania wobec nich
praw czlowieka. Stowarzyszenie w trybie statym wspotpracuje z organami wiadzy rzado-
wej i samorzadowej.

® Rola uslugodawcow: Programy 1zadowe sa zazwyczaj duze i niedostatecznie dopaso-
wane do indywidualnych potrzeb. Miedzy innymi dlatego organizacje non-profit maja
wazng funkcje w procesie dostarczania publicznych débr i ustug. Ustugodawcy non-
profit staja sie podstawowym dostarczycielem ustug w niszach, w ktérych ani paristwo,
ani biznes nie chca badZ nie sa w stanie dziata¢. Moga dostarcza¢ ustugi, dopehiajace
te Swiadczone przez inne sektory, ale r67ne od nich jakosciowo (Wygnariski, 2000).
PSOUU prowadzi réznorodne ustugi, m.in. w formie placéwek i zespotow komplek-
sowej, wielospecjalistycznej pomocy, wynikajacej z idei aktywnego zycia przy pelnym
wlaczeniu w zycie grup réwiesniczych i lokalnej spolecznosci; tworzy warunki wlaczania
dzieci, mtodziezy i dorostych, jako indywidualnych oséb i jako grup, w tok normalnego
zycia, korzystania przez nich z ogélnodostepnej infrastruktury spolecznej i form zycia
spolecznego, z zapewnieniem im, w razie potrzeby, odpowiedniego wsparcia, zwlasz-
cza w postaci specjalistycznej pomocy, doradztwa i asysty; prowadzi dla oséb doro-
stych formy indywidualnego wsparcia w niezaleznym, samodzielnym zyciu, mieszkal-
nictwa chronionego, szkolenia zawodowego i przygotowania do pracy oraz aktywnego
poszukiwania i posrednictwa pracy, zatrudnienia chronionego i wspomaganego na
otwartym rynku pracy, a takze edukacji ustawicznej; inicjuje i prowadzi réznorodne
formy pomocy rodzinom, a w szczegélnosci: grupy samopomocowe, grupy wsparcia,
ustugi wspomagajace rodzinge w wypelnianiu jej obowiazkéw wobec osoby niepetno-
Sprawnej.

Organizacje pozarzadowe w Polsce (Klon/Jawor, 2013)!

W 1988 roku w Polsce dziatato niewiele ponad dwa tysigce stowarzyszeri i fundacji. Po
przetomie 1989 roku rozpoczat sie intensywny rozwdj trzeciego sektora: w roku 1989
powstato ich blisko 600, w 1990 juz ponad tysiac, w 1991 ponad dwa tysiace, a w kolejnym
roku juz ponad 3 tysiace. Przez cale lata 90. obserwowalismy staly trend wzrostowy, przy
czym dotyczyt on przede wszystkim stowarzyszen. Kulminacja tego trendu miata miejsce na
poczatku XXI wieku. W nowym dziesiecioleciu liczba powstajacych stowarzyszeri ustabili-
zowala si¢. Obecnie rocznie powstaje ich okoto 4 tysiecy?. Z kolei sektor fundacji rozwijat
sie w latach 90. mniej dynamicznie: po czterech pierwszych latach intensywnego wzrostu,

1 W analizie podajemy statystyki z wytaczeniem Ochotniczej Strazy Pozarnej.

2 Trzeba jednak podchodzi¢ ostroznie do tak duzego wzrostu widocznego na przelomie dekad; mozna podejrzewad, ze w rzeczywistosci
trend ten byt nieco tagodniejszy. Zaprezentowane dane opieraja si¢ bowiem na informacjach pochodzacych z rejestru REGON; cho¢
jest to najpetniejsze zrédio danych dotyczacych liczby organizacii, to jednak wprowadzone zmiany w przepisach dotyczacych obowigz-
kéw rejestrowych organizacji moga powodowac pewne zaktamania trendu. Szczyt na przetomie stuleci moze sig wigza¢ z wprowadzo-
nymi w 2001 roku zmianami dotyczacymi obowigzku rejestracii organizacji w Krajowym Rejestrze Sadowym. W zwiazku z tymi zmianami
znaczaco wzrosta tez liczba organizacii zgtaszanych do rejestru REGON, przy czym duza cze$¢ z nich wskazala jako date powstania
wiasnie rok 2000 lub koniec lat 90. XX wieku. Mozna podejrzewac, ze cze$é z tych organizacji powstata juz wezesniej, jednak funkcjo-
nowaly bez zgloszenia tego faktu do REGON.
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w drugiej potowie dekady liczba nowych fundacji ustabilizowata sie na poziomie okoto 300
rocznie. Ponowny wzrost zainteresowania rozpoczat sie na poczatku XXI wieku i od tej pory
z roku na rok rosnie liczba nowo tworzonych fundacji. W ostatnich latach przybywa ich
ponad tysiac rocznie.

Blisko ¢wier¢ wieku od odrodzenia sektora pozarzadowego w Polsce, wedlug oficjalnych
rejestrow (REGON, stan na 30 listopada 2011, zweryfikowany w oparciu o dane KRS i infor-
macje pochodzace z serwisu bazy.ngo.pl) w Polsce zarejestrowanych jest: 11 tys. fundacji,
72 tys. stowarzyszen. Aktywnie dziata okoto 60 tysiecy organizacji, z ktorych ponad jedna
czwarta (27%) to organizacje ze stazem przekraczajacym 15 lat.

Najwiecej organizacji w stosunku do liczby mieszkancéw zlokalizowanych jest w wojewodz-
twach: mazowieckim, dolnoslgskim, warmirisko-mazurskim, pomorskim, lubuskim i zachod-
niopomorskim; najmniej zas w swietokrzyskim oraz na Slasku i Podlasiu. Mazowsze, w ktérym
zarejestrowanych jest niemal 15 tysiecy, swoja czolowg pozycje zawdziecza przede wszyst-
kim Warszawie — w stolicy zlokalizowane sa dwie trzecie wszystkich organizacji tego regionu
(9,5 tys.) - nie wynika to jednak z obywatelskiej aktywnosci tego regionu, ale ze zlokalizo-
wania w Warszawie duzej liczby organizacji ogélnopolskich.

Najwazniejsze dziedziny dziatar polskich organizacji pozarzadowych to: sport, turystyka,
rekreacja, hobby — 55% organizacji prowadzi dzialania w tym obszarze (dla 38% sa to najwa-
Zniejsze pola ich dzialalnosci), edukacja i wychowanie — 42% (14%), kultura i sztuka — 33%
(17%), ustugi socjalne, pomoc spoteczna — 16% (6%), rozwdj lokalny — 16% (5%), ochrona
zdrowia — 15% (6%). Obecnie obserwuje sie spadek udziatu organizacji pomocowych dzia-
tajacych w obszarze ustug socjalnych, pomocy spotecznej, ochrony zdrowia. Zachodza one
powoli, jednak systematycznie: jeszcze kilka lat temu branze te stanowily facznie 18%—-19%
sektora, natomiast w 2012 roku — zaledwie 12%.

W obszarze ustug socjalnych, pomocy spotecznej, humanitarnej i ratownictwa dominujg
dziatania zwigzane ze wsparciem dla dzieci i mtodziezy oraz opieka nad nimi. Takie zada-
nia realizuje 54% organizacji z tej branzy, czyli 8% calego sektora. Niewiele mniej popularne
sa dziatania wspomagajace rodziny niewydolne wychowawczo lub znajdujace si¢ w trudne;j
sytuacji materialnej (odpowiednio 49% i 8%), pomoc osobom niepetnosprawnym (45% i 7%)
oraz pomoc skrajnie ubogim (42% i 7%). Prawie jedna trzecia (29% — 5% wszystkich) orga-
nizacji socjalnych pomaga osobom starszym, a nieco ponad jedna czwarta (27% — 4% ogdhu)
organizuje dystrybucje daréw zywnosciowych, rzeczowych oraz odziezy. Prawie jedna
czwarta (23% — 4% sektora) stowarzyszen i fundacji o profilu socjalnym pomaga osobom
uzaleznionym lub ich bliskim, a niewiele mniej (odpowiednio 21% i 3%) wspiera domy
dziecka i rodziny zastepcze.

Wsrod organizacji pozarzadowych az 87% prowadzi dziatania z mysla o indywidualnych
osobach, dwie piate wsrod odbiorcow dziatan wskazuje tez organizacje lub instytucje, 64%
organizacji prowadzi dzialania na obszarze wojewodztwa/regionu lub mniejszym (w tym
41% ogranicza si¢ tylko do wlasnej gminy lub powiatu), 37% dziata na terenie calej Polski
lub na skale ponadnarodows.
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Organizacje dziatajg przede wszystkim bezposrednio na rzecz cztonkéw, podopiecznych
lub klientéw (66%), podejmuja akcje i dziatania majace na celu dotarcie do szerszych grup
odbiorcow i zwigkszenie Swiadomosci w zakresie tematyki, ktora sie zajmuja (54%). Jedna
trzecia wspdlpracuje z innymi organizacjami lub wspiera je inaczej niz finansowo, a jedna
czwarta pomaga materialnie osobom indywidualnym, organizacjom lub instytucjom.

Najwazniejsze akty prawne dotyczgce oséb
z niepelnosprawnoscig intelektualna w Polsce

Konwencja o prawach os6b niepelnosprawnych (Dz. U. 2012, poz. 1169)

Konwencja uzupelnia wczesniej przyjete konwencje Narodéw Zjednoczonych dotyczace
praw cztowieka. Dotyczy okoto 650 mln osob niepetnosprawnych na catym swiecie. Jest
pierwszym miedzynarodowym aktem prawnym, ktory odnosi si¢ kompleksowo do oséb
niepetnosprawnych. Ma ona przyczynic sie do poprawy ich sytuacji, poprzez umozliwienie
im rzeczywistego korzystania ze wszystkich praw cztowieka i podstawowych wolnosci, na
réwni z innymi osobami.

6 wrzesnia 2012 roku Polska ratyfikowala i tym samym zobowigzata sie do respektowania
wszystkich zawartych w niej idei i zasad. W ten sposéb Konwencja stala sie czescia naszego
prawa, a wladze wszystkich szczebli i spoleczenistwo zostaty zobowiazane do stosowania jej
postanowieri w codziennym zyciu.

Konwencja o prawach oséb niepetnosprawnych okresla, co nalezy robic, aby wszystkie
prawa czlowieka i podstawowe wolnosci, ktére sa przeciez przywilejem kazdego, byly rze-
czywiscie dostepne takze dla oséb niepetosprawnych. Akt ten jest uznaniem nowoczesne-
go modelu niepetnosprawnosci — przejscia od podejscia opiekuriczego i charytatywnego do
tworzenia spoteczenistwa i Srodowiska otwartego dla wszystkich, wlaczajacego 1 wyréwnu-
jacego szanse, opartego na prawach cztowieka.

Celem Konwenciji jest popieranie, ochrona i zapewnienie pelnego i réwnego korzystania
ze wszystkich praw cztowieka i podstawowych wolnosci przez osoby niepetnosprawne oraz
popieranie poszanowania ich godnosci (Artykut 1). Najwazniejsze zalozenia Konwencji
mowig o koniecznosci zapewnienia gwarancji korzystania z praw czlowieka bez jakiejkol-
wiek dyskryminacji przez osoby z niepelnosprawnoscia, a dyskryminacja jakiejkolwiek
osoby ze wzgledu na jej niepelnosprawnosc jest naruszeniem przyrodzonej godnosci i war-
tosci cztowieka. Konwencja podkresla znaczenie indywidualnej autonomii i niezaleznosci
0s6b niepetosprawnych, czyli takze wolnosci dokonywania przez nie wyboréw oraz mozli-
wosci podejmowania skutecznych decyzji dotyczacych polityki oraz udzialu w réznorakich
programach do nich adresowanych. Niezalezne Zycie oséb niepelnosprawnych moze by¢
utrudnione lub uniemozliwione nie tylko ze wzgledu na uszkodzenie organizmu, ale przede
wszystkim z powodu okreslonych postaw innych oséb oraz nieprzystosowanego otoczenia
(architektura, transport, komunikacja itp.) i sposobu organizacji zycia spolecznego (prawo,
administracja, system wspar¢, ustugi itp.). Brak dostepu do powyzszych sfer oznacza dla
osoby niepetosprawnej wykluczenie, izolacje, dezorientacje, bezradnosé, bezczynnosé oraz
uzaleznienie od innych osob i ustug.

Uczestnictwo w zyciu spolecznym jest zwigzane z realizacja wielu praw. Konwencja
wymienia kolejno:
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1. prawo do zZycia w spoleczenstwie, wraz z prawem dokonywania wyboréw, na réwni
z innymi osobami (Artykut 19),

2. prawo do edukagji, ktora, aby byta realizowana bez dyskryminacji i na zasadach row-
nych szans, musi wlaczac osoby niepetnosprawne do systemu szkolnictwa i zapewniac¢
niezbedne, dostosowane do indywidualnych potrzeb wsparcie. Edukacja wigczajaca
powinna trwaé przez cale zycie, stosownie do potizeb oséb niepetnosprawnych.
System edukacji musi umozliwia¢ osobom niepetnosprawnym zdobycie umiejetnosci
zyciowych i spolecznych oraz ufatwia¢ edukacje przez zastosowanie wszelkich srod-
kow i form dostosowanych do rodzaju niepelnosprawnosci (Artykut 24),

3. prawo do korzystania z mozliwosci najwyzszego poziomu ochrony zdrowia, bez dys-
kryminacji ze wzgledu na niepetnosprawnos¢ (Artykut 25),

4. prawo do rehabilitacji, ktorej celem jest umozliwienie osobom niepetlnosprawnym uzy-
skania i utrzymania jak najwigkszej niezaleznosci, petnych zdolnosci fizycznych, umy-
stowych, spotecznych i zawodowych, a takze pelnej integracji ze spoleczenstwem i
udzialu we wszystkich aspektach zycia (Artykut 26),

5. prawo do pracy i zatrudnienia, na zasadzie réwnosci z innymi osobami, z zakazem dys-
kryminacji w wyborze i kwalifikacji do pracy oraz wszelkich form zatrudnienia, ciagto-
Sci zatrudnienia, zawodowego awansu, placy, bezpiecznych i higienicznych warunkéw
pracy itp. oraz racjonalnych usprawniert w miejscu pracy. A takze ochrony przed pracg
przymusowa (Artykut 27),

6. prawo do odpowiedniego poziomu zycia i ochrony socjalnej osoby niepetnosprawnej
i jej rodziny bez dyskryminacji ze wzgledu na niepetnosprawnos¢ (Artykut 28),

7. prawo do udzialu w zyciu politycznym i publicznym, zwlaszcza prawo do wyrazenia

swej woli jako wyborca,

- prawo do uczestnictwa w organizacjach pozarzadowych, w szczegolnosci mozliwosé
tworzenia organizacji osob niepetnosprawnych w celu reprezentowania swych inte-
resow na szczeblu krajowym, regionalnym i lokalnym (Artykut 29),

- prawo do udzialu w zyciu kulturalnym, rekreacji, wypoczynku i sporcie (Artykut 30).

Zgodnie z zapisami Konwengji paristwo powinno zapewni¢ odpowiednie wsparcie osobom
z niepelnosprawnosciami, ale nie moze ono polegac na opiece instytucjonalnej i wyklucza-
niu z zycia spotecznego. Wsparcie powinno zatem respektowacé prawa, wole i preferencje
osoby z niepetosprawnoscia, by¢ proporcjonalne i dostosowane do sytuacji danej osoby;,
stosowane przez mozliwie najkrétszy czas i podlegac stalemu monitoringowi przez wlasciwe
organy. Konwencja wprowadza model wspieranego podejmowania decyzji (supported deci-
sion-making) w miejsce modelu zastepczego podejmowania decyzji (substitute decision-
making) (Zima-Parjaszewska, 2012).

Model wspieranego podejmowania decyzji polega na tym, ze osoba z niepelnosprawno-
Scig nie jest pozbawiona zdolnosci do czynnosci prawnych na rzecz przedstawiciela usta-
wowego (Konwencja wprowadza obowiazek likwidacji ubezwlasnowolnienia), ale udziela-
ne jest jej wsparcie w podejmowaniu takich decyzji, w ktorych jest jej to potrzebne.
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Konstytucja Rzeczypospolitej Polskiej z dnia 2 kwietnia 1997 roku
(Dz. U. 1997 nr 78 poz. 483)

W art. 32 Konstytucji Rzeczypospolitej Polskiej wyrazona zostala zasada réwnosci. Norma
konstytucyjna stanowi, Ze wszyscy sg rowni wobec prawa, Ze wszyscy maja prawo do réwne-
go traktowania przez wladze publiczne, ze nikt nie moze by¢ dyskryminowany w zyciu poli-
tycznym, spotecznym lub gospodarczym z jakiejkolwiek przyczyny. Zasada réwnosci nalezy
do fundamentalnych zasad demokratycznego paristwa prawa. Wielu autoréw utozsamia ja
wrecz z zasada sprawiedliwosci nalezaca do kanonu samej idei prawa. Zasade réwnego trak-
towania przez normy prawa wszystkich ludzi i wynikajacy z niej zakaz dyskryminacji odnies¢
trzeba przede wszystkim do oséb niepetnosprawnych.

Inny przepis Konstytucji RP za Zrédto wszystkich wolnosci i praw uznaje przyrodzona i nie-
zbywalna godnos¢ czlowieka (art. 30), kazdego cztowieka, bez wzgledu na jego indywidualne
cechy psychofizyczne.

Konstytucja RP w art. 68 ust. 3 naklada na wladze publiczne obowigzek zapewnienia
szczegoblnej opieki zdrowotnej osobom niepetnosprawnym.

W koricu nalezy wymienic art. 69 Konstytugji RP, ktéry naktada na wtadze publiczne obo-
wigzek okreslenia w ustawie pomocy dla oséb niepetosprawnych w zabezpieczeniu ich
egzystendji, przysposobieniu do pracy oraz komunikacji spotecznej.

Karta Praw Os6b Niepelnosprawnych (M.P. 1997 nr 50 poz. 475)

Dokument ten uznaje, Ze osoby niepelnosprawne, czyli osoby, ktérych sprawnos¢ fizyczna,
psychiczna lub umystowa trwale lub okresowo utrudnia, ogranicza lub uniemozliwia Zycie
codzienne, nauke, prace oraz peienie 16l spofecznych, zgodnie z normami prawnymi i zwy-
czajowymi, maja prawo do niezaleznego, samodzielnego i aktywnego zycia oraz nie moga
podlegac¢ dyskryminacji.

Ustawa z dnia 27 sierpnia 1997 roku o rehabilitacji zawodowej i spoleczne;j
oraz zatrudnianiu oséb niepelnosprawnych (Dz.U. 1997 nr 123 poz. 776)

Ustawa oraz wydane do niej rozporzadzenia wykonawcze reguluja kwestie rehabilitacji
spolecznej i zawodowej oséb z niepetosprawnoscia. Ustawa zawiera definicje niepetno-
sprawnosci (réwniez rozroznienie trzech stopni niepetnosprawnosci: znacznego, umiarko-
wanego, lekkiego — art. 4), przepisy dotyczace orzekania o niepelnosprawnosci, uprawnieri
0s6b niepelnosprawnych (art. 14) oraz obowigzkéw i uprawnien pracodawcow w zwigzku
z zatrudnianiem 0sob niepetnosprawnych (np. art. 23a).

Ustawa o rehabilitacji okresla, jakiego rodzaju ustugi i ich formy nalezy organizowac dla
zaspokojenia potrzeb oséb niepetnosprawnych i dla rozwiazywania ich specjalnych potrzeb
zawodowych i spolecznych. Administracja publiczna w Polsce ma obowigzek zaspokajania
zbiorowych i indywidualnych potrzeb obywateli, w oparciu o zasady réwnouprawnienia,
wyréwnywania szans i zakazu dyskryminacji. Za nadzoér nad wykonywaniem zadard wynika-
jacych z ustawy o rehabilitacji odpowiedzialny jest Petnomocnik Rzadu do Spraw Oséb Niepetno-
sprawnych. Nadzér wykonywany jest przez koordynacje i kontrole realizacji tychze zadan.
Do zadan Pelnomocnika nalezy takze: opracowywanie oraz opiniowanie projektow aktow
normatywnych dotyczacych zatrudnienia, rehabilitacji oraz warunkéw zycia os6b z niepetno-
sprawnoscia, opracowywanie projektow programéw rzadowych dotyczacych oséb z niepetno-
sprawnoscia, inicjowanie dziatann zmierzajacych do ograniczenia skutkéw niepetnosprawnosci
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i barier utrudniajacych osobom z niepelnosprawnoscia funkcjonowanie oraz wspélpraca z orga-
nizacjami pozarzadowymi i fundacjami dziatajacymi na rzecz osob niepelnosprawnych (art. 6).

Poza nielicznymi wyjatkami przepisy prawa dotyczace rehabilitacji zawodowej i spolecznej
oraz zatrudnienia osob niepelnosprawnych nie tworza rozréznienia miedzy niepelnospraw-
noscig fizyczng i intelektualng. Réznicuje sie natomiast sytuacje oséb z niepetnosprawnoscia
zaleznie od posiadanego przez nie orzeczenia o stopniu niepetnosprawnosci (lekkiego,
umiarkowanego czy znacznego).

Ustawa z dnia 7 wrze$nia 1991 roku o systemie o§wiaty
(Dz.U. 2004 nr 256 poz. 2572, z poZniejszymi zmianami)
Ustawa reguluje najwazniejsze zasady dotyczace ksztalcenia w Polsce, w tym ksztalcenia
0s6b niepetosprawnych. Wedtug ustawy wszystkie dzieci z niepelnosprawnoscia majg prawo
do nauki: Art. 1 pkt 1 Ustawy o systemie oswiaty z dnia 7 wrzesnia 1991 r. i Art. 70 Konsty-
tucji RP oraz do:
- wWezesnego wspomagania rozwoju: At. 71b ust. 2a Ustawy o systemie oswiaty z dnia 7 wrzesnia
1991 r., Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej i Sportu z dnia 4 kwietnia 2005 r.
W sprawie organizowania wczesnego wspomagania rozwoju dzieci (Dz.U. Nr 68, poz. 587);

- odroczenia obowiazku szkolnego do korica roku szkolnego, w tym roku kalendarzo-
wym, w ktérym dziecko koriczy 10 lat: Art. 14 ust. 1a Ustawy o systemie oSwiaty z dnia
7 wrzesnia 1991 r.;

- pobierania nauki we wszystkich typach szkét zgodnie z indywidualnymi predyspozy-
¢jami, potrzebami rozwojowymi oraz edukacyjnymi: Art.1 pkt 5 Ustawy o systemie oswia-
ty z dnia 7 wrzesnia 1991 1

- dostosowania tresci, metod i organizacji nauczania do mozliwosci psychofizycznych,
takze w szkole ogolnodostepnej: Art. 1 pkt 4 Ustawy o systemie oswiaty z dnia 7 wrzesnia
1991 r., § 4 ust.1 pkt 3 Rozporzadzenia Ministra Edukacji Narodowej i Sportu z dnia 18
stycznia 2005 r. w sprawie warunkow organizowania ksztalcenia, wychowania i opieki
dla dzieci i mtodziezy niepelnosprawnych oraz niedostosowanych spotecznie w przedszko-
lach, szkotach i oddziatach ogolnodostepnych lub integracyjnych (Dz.U. Nr 19, poz. 167);
wydluzenia kazdego etapu edukacyjnego przynajmniej o jeden rok: Rozporzadzenie
Ministra Edukacji Narodowej z dnia 21 lutego 2002 r. w sprawie ramowych planow
nauczania w szkofach publicznych (Dz. U. Nr 15, poz. 142, ze zmianami);
korzystania z opieki i pomocy psychologiczno-pedagogicznej oraz specjalnych form
pracy dydaktycznej, w tym z indywidualnych zaje¢ rewalidacyjnych: Art. 1 pkt 4 i 5a
Ustawy o systemie oSwiaty z dnia 7 wrzesnia 1991 r., Rozporzadzenie Ministra Edukacji
Narodowej i Sportu z dnia 12 lutego 2002 r. w sprawie ramowych planéw nauczania w
szkotach publicznych, Rozporzadzenia Ministra Edukacji Narodowej i Sportu z dnia 18
stycznia 2005 r. w sprawie warunkow organizowania ksztalcenia, wychowania i opieki
dla dzieci i mtodziezy niepetosprawnych oraz niedostosowanych spotecznie w przed-
szkolach, szkotach i oddziatach ogélnodostepnych lub integracyjnych, Rozporzadzenie
Ministra Edukacji Narodowej i Sportu z dnia 7 stycznia 2003 r. w sprawie zasad udzie-
lania i organizacji pomocy psychologiczno-pedagogicznej w publicznych przedszkolach,
szkotach i placowkach (Dz. U. nr 11, poz. 114).
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Ustawa z dnia 12 marca 2004 roku o pomocy spolecznej (Dz.U. 2004 nr 64 poz. 593)

Ustawa okresla: zadania w zakresie pomocy spolecznej, rodzaje Swiadczeri z pomocy
spolecznej oraz zasady i tryb ich udzielania, organizacje pomocy spolecznej oraz zasady i tryb
postepowania kontrolnego w zakresie pomocy spolecznej. Ustawa stanowi, ze pomoc spo-
leczna jest instytucja polityki spolecznej paristwa, majaca na celu umozliwienie osobom i rodzi-
nom przezwyciezanie trudnych sytuacji zyciowych, ktérych nie sa one w stanie pokonac,
wykorzystujgc wlasne uprawnienia, zasoby i mozliwosci.

Ustawa z dnia 9 czerwca 2011 roku o wspieraniu rodziny i systemie pieczy zastepczej
(Dz.U. 2011 nr 149 poz. 887)

Ustawa okresla: zasady i formy wspierania rodziny przezywajacej trudnosci w wypelnianiu
funkdji opiekuriczo-wychowawczych; zasady i formy sprawowania pieczy zastepczej oraz
pomocy w usamodzielnianiu jej petoletnich wychowankow; zadania administracji publicz-
nej w zakresie wspierania rodziny i systemu pieczy zastepczej; zasady finansowania wspie-
rania rodziny i systemu pieczy zastepczej; zadania w zakresie postepowania adopcyjnego.

Wielowymiarowos¢ dziatalnosci
Polskiego Stowarzyszenia na Rzecz Oséb z Uposledzeniem Umystowym

Organizacje pozarzadowe dziataja w wielowymiarowej rzeczywistosci i czesto zajmuja sie
wieloma obszarami jednoczesnie. Do takich organizacji nalezy Polskie Stowarzyszenie na
Rzecz Oséb z Uposledzeniem Umystowym, ktorego aktywnosé w wielu dziedzinach jest
duzym atutem, umozliwia bowiem dostarczanie odbiorcom - osobom z niepelnosprawnoscia
intelektualng i ich rodzinom - kompleksowego wsparcia uwzgledniajacego wieloaspekto-
wos¢ ich potrzeb. W tej wielowymiarowosci, tendencji do reagowania na aktualne zapo-
trzebowanie spoleczne szczegdlnie widac¢ awangardowa role Stowarzyszenia. W spotecznym
wymiarze dziatalnosci Polskie Stowarzyszenie na Rzecz Oséb z Uposledzeniem Umystowym
zaspokaja potrzeby systemowe, w wymiarze osobowym - potrzeby indywidualne oséb z nie-
petnosprawnoscia intelektualna i ich rodzin.

Dziatalnos¢ PSOUU jest egzemplifikacja idei normalizacji rozumianej jako udostepnienie
doswiadczen cyklu zycia, miejsc, form aktywnosci i relacji spolecznych typowych, uznanych
za wazne i wartosciowe w danym kregu kulturowym.

My robilismy przez le lata wszytko to, co jest normalng sprawa dla cztowieka, szukajgc

Jedynie sposobu, zeby udostgpnic o osobom z niepelnosprawnosciq.

Normalizacja Zycia osoéb z niepelnosprawnoscig wymaga zrozumienia, ze réznorod-

nos¢ ludzkiego gatunku jest naturalng czesciq jego obrazu.

Wspomniana normalizacja dotyczy nie tylko oséb z niepetnosprawnoscig, ale rowniez ich

rodzin - Stowarzyszenie od lat zastanawia sie jak dbac¢ o ,normalnos¢” zycia i funkcjonowania
rodziny w srodowisku lokalnym.
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Polskie Stowarzyszenie na Rzecz Oséb z Uposledzeniem Umystowym posiada 2-stopniowa
strukture: Zarzad Gléwny oraz Kofa terenowe. Na koniec roku 2013 w Polsce dziataly 124
Kola, z ktérych 85% posiada osobowos¢ prawng (moze bez zgody Zarzadu Gloéwnego
podejmowac zobowigzania prawne), a pozostale korzystaja z osobowosci prawnej Stowa-
rzyszenia.

Wiadzami PSOUU sa: Zgromadzenie Elektoréw i Zarzad Glowny. Organem kontroli jest
Centralna Komisja Rewizyjna. Czlonkami Stowarzyszenia sa rodzice (najwieksza grupa, ok. 75%),
osoby z niepetosprawnoscia intelektualng, inni cztonkowie ich rodzin, a takze przyjaciele,
w tym profesjonaliSci zaangazowani w prace dla ich dobra.

Rysunek 4. Kota PSOUU
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Na podstawie sprawozdari Kot z dziatalnosci w roku 2012, opracowano zestawienie
gléwnych placéwek i liczbe oséb z nich korzystajacych (Tabela 5). Dodatkowo, Prezes
Honorowa Stowarzyszenia Krystyna Mrugalska okreslita udziat PSOUU w tworzeniu syste-
mu rehabilitacji, edukacji, wychowania i opieki, przygotowania do pracy oraz wsparcia w
niezaleznym Zyciu i na rynku pracy (Tabela 6). Wedlug sprawozdan Kot terenowych spo-
rzadzonych na dzien 31 grudnia 2012 roku, liczba cztonkéw PSOUU wynosi 11.976 os6b, w
tym: 8.774 to rodzice, 1.711 - osoby niepelnosprawne, 1.486 - pracownicy PSOUU i inni. Na
koniec 2013 roku PSOUU prowadzilo ponad 400 placéwek i statych form wsparcia dla
27.672 uczestnikow.

Tabela 5. Wykaz glownych placéwek PSOUU i liczba oséb korzystajacych z ich ustug

Osrodek Rehabilitacyjno-Edukacyjno- 6744 67
Wychowawczy (OREW)

Osrodek/Punkt Wczesnej Interwencji 8285 30
(OWI/PWI)

Przedszkole 40 6
Swietlica 114 5
Srodowiskowy Dom Samopomocy (SDS) 1181 38
Warsztat Terapii Zajeciowej (WTZ) 3407 80
Zakiad Aktywnosci Zawodowej (ZAZ) 277 8
Dzienne Centra Aktywnosci, 664 13
Zespoly rehabilitacyjno-terapeutyczne

Mieszkania wspomagane,

Mieszkania chronione, Mieszkania 678 34
Treningowe, Domy Pomocy Spolecznej
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Analiza wywiadéw przeprowadzonych w panelach 1 i 2 (specjalisci pracujacy z osobami
z niepelnosprawnoscia intelektualna lub naukowcy - panel 1, przedstawiciele administracji
panstwowej lub przedstawiciele ruchu rodzicéw - panel 2) pozwolita na zaprezentowanie
wybranych, szczegdlnie spektakularnych osiagniec dziatalnosci Polskiego Stowarzyszenia na
Rzecz Osob z Uposledzeniem Umystowym.

Edukacja osob z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualna

Gdy cos nowego wprowadzilismy, to pisatam regulamin i w tym regulaminie pisatam,
Jak nalezy traktowac osobe uposledzona, jakimi metodami z nig pracowac, jak praca
ma byc zorganizowana, jakiego rodzaju zajecia, co na tych zajeciach ma byc. I potem
to kursowato po Polsce, i w ten sposéb rozchodzila si¢ meloda. Natomiast pozniej, kiedy
1o juz bylo sprawdzone, inne Srodowiska, rowniez naukowe, przejmowaty ten nasz
punkt widzenia.

Przez wiele lat osoby z glebokg niepetnosprawnoscia intelektualng pozostawaly poza
zakresem zainteresowania wiadz oSwiatowych, zajmowat si¢ nimi resort zdrowia i opieki
spolecznej, a oferowana pomoc sprowadzala sie najczesciej do zapewnienia pobytu w domu
pomocy spotecznej. Polskie Stowarzyszenie na Rzecz Oséb z Uposledzeniem Umystowym
w 1964 roku stworzyto pierwszy osrodek dla tej grupy miodziezy tworzac jednoczesnie pod-
waliny metodologii pracy z osobami z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualna.

Dopiero w wyniku uchwalonej Ustawy z dnia 19 sierpnia 1994 r. (Dz.U. 1994 nr 111 poz. 535)
o ochronie zdrowia psychicznego, Minister Edukacji Narodowej zostal zobowiazany do
objecia dzieci i mtodziezy uposledzonych umystowo w stopniu glebokim rewalidacjg i wycho-
waniem. Faktyczna zmiana nastgpita z chwila, gdy Ministerstwo Edukacji Narodowej w drodze
rozporzadzenia z dnia 30 stycznia 1997 r. (Dz.U. 1997 nr 14 poz. 76) okreslito zasady organi-
zowania zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych dla dzieci i mlodziezy uposledzonych umystowo
w stopniu glebokim, co otworzyto im droge do rozpoczecia edukacii.

Innym waznym przedsiewzieciem w tworzeniu systemu wsparcia dla oséb z gleboka nie-
petnosprawnoscia intelektualng byla realizacja projektu ,Wsparcie oséb z niepelnosprawno-
Scig intelektualng (osoby z zespolem Downa oraz z uposledzeniem w stopniu glebokim)”,
ktorego jednym z zadari bylo wsparcie w aktywizacji spoteczno-zawodowej osob z glebo-
kim stopniem niepetnosprawnosci intelektualnej?. Smiatos¢ i nowatorstwo pomystu polegato
na tym, iz zalozono sobie osiggniecie celu aktywizacji, czyli powaznej zmiany w funkcjo-
nowaniu 0séb najciezej niepetnosprawnych, na ogét biernych, w ogromnej wiekszosci
postrzeganych jako te, ktére niczego nie moga si¢ nauczyc, sa wielorako niepetnosprawne,
zupelnie niezaradne, a wykonywanie przez nie pracy jest niemozliwe (Mrugalska, 2010, s. 8).
W projekcie przewidziano, ze zostana stworzone specjalne, sprzyjajace warunki, aby 100
0s0b z glebokim stopniem uposledzenia umystowego moglo systematycznie, w partnerstwie
z drugg osobg (terapeuta lub mentor) wykonywac proste, celowe, uzyteczne czynnosci i to
w sposob ciagly, przez okreslony czas. Opracowano szczegdlowe scenariusze, zorganizo-
wano sytuacje, przeszkolono ludzi, przeprowadzono caty program. Wyniki s zdumiewajace

3 Projekt pilotazowy realizowany byt w latach 2009-2010, w ktérych zaktywizowano 100 oséb z gtebokim stopniem uposledzenia umystowego,
100 0s6b - w Il edycji projektu w latach 2011-2012, a od wrzesnia 2013 (IIl edycja) aktywizowanych jest kolejnych 100 oséb.
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i wielce motywujace do rozwijania dziatari i wprowadzania ich efektéw do placowek, w ktérych
przebywaja osoby najciezej niepelnosprawne. Podwazono tym samym dos¢ powszechnie
wyznawany stereotyp, ze osoby z glebokim stopniem uposledzenia umystowego nie sa w stanie
niczego sie nauczy¢. To przekonanie najczesciej jest przyczyng braku tworzenia tym osobom
warunkéw do celowej, chocby najprostszej aktywnosci, ktéra mogtaby ich zyciu nadawac
dynamike, pobudza¢ ciekawos¢ i motywacje do wysitku, poprawia¢ funkcjonowanie i dawac
rados¢ bycia sprawca. Waznym rezultatem projektu realizowanego w latach 2011-2012 jest
poradnik instruktazowy dla rodzicéw wychowujacych dziecko i terapeutow organizujacych
prace dorostym osobom z glebokg niepetnosprawnoscig intelektualng — , Przekraczanie granic,
odrzucanie stereotypow” (2012) autorstwa Zofii Pakuly, bedacy uzupehieniem istniejacej
(dodamy: ubogiej) literatury metodycznej na temat wykorzystania mozliwosci oséb z gleboka
niepetnosprawnoscia intelektualna.

Wczesna interwencja

(...) z tych spotkari zrobitam liste oczekiwari rodzicéw. Na pierwszym miejscu oczeki-
wani rodzicow matych dzieci bylo to, ze oni dowiedzieli si¢ za pozno, ze moze mozna
bylo juz cos robic, ale oni nie wiedzieli. Czyli, pierwszy sygnat dla nas byt taki, ze nawet
Jezeli nie mozna jeszcze postawic petnej diagnozy, to nalezy jak najwczesniej dawac
rodzicom wskazcowki, mowic co majg robic, Drugie oczekiwanie byfo lakie: dlaczego
lekarz nie mowi, ze potrzebni sq inni specjalisci - psycholog, rebabilitant, logopeda?
Potem byt jeszcze laki postulat: za kazdym razem jak przyjezdzajq, dostajq sie do
innego lekarza, czy psychologa, ktory nic nie wie o lym dziecku i za kazdym razem
muszq mowic to samo i wizyla koviczy si¢ wilasciwie niczym. Dlatego musi byc staty
zespol, kiory zajmuge sie dzieckiem, musi byc stafe miejsce. Rodzice mowili tez: dla-
czego specjalisci traktujg rodzicow wylgcznie jak sife do dostarczania dziecka? I na
lakich wlasnie podstawach zorganizowalismy pierwsze dwa turnusy wczesnej inter-
wencji dla miodych rodzicow z matymi dziecmi.

Osrodki Wezesnej Interwencji PSOUU to placowki, w ktorych dzieci i rodzice uzyskuja
wezesna, wielospecjalistyczna pomoc. Oferta obejmuje wezesna diagnoze psychofizycznego
funkcjonowania dziecka, indywidualng terapie, rézne formy stymulowania rozwoju. Zespot
wielospecjalistyczny zajmuje si¢ diagnoza, programowaniem, terapia i ewaluacja w sposob
kompleksowy i skoordynowany, tzn. obejmujacy wszystkie sfery rozwoju dziecka a takze
potrzeby rodziny.

Waznym elementem dziatalnosci OWT jest psychologiczne wsparcie dla rodzicow, ktérzy sa
podmiotami pomocy na réwni z ich dziec¢mi. Otrzymuja wsparcie psychiczne i psychoedu-
kacje, a w razie potrzeby — pomoc psychoterapeutyczna, informacje, edukacje podnoszaca
kompetencje rodzicielskie i rehabilitacyjne niezbedne w nowej sytuacji, zwlaszcza do pracy
z dzieckiem w domu, poradnictwo zyciowe i prawne, kontakt z innymi rodzicami znajdu-
jacymi sie w takiej samej sytuagji, inna niezbedna pomoc, w tym wspieranie w kontaktach
z placowkami stuzby zdrowia i edukacyjnymi. a takze pomoc w mobilizadji do aktywnego zycia.

Self-adwokatura

W Polsce, poczatki ruchu self-adwokatow, ktorego pionierem bylo PSOUU, siegaja lat 90.
XX wieku. W 1995 roku Zarzad Giéwny PSOUU wspdlnie z Federacja Rodzicow Holenderskich,
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pod auspicjami Miedzynarodowej Ligi Stowarzyszen na Rzecz Oséb z Uposledzeniem Umy-
sfowym zorganizowatl w Warszawie miedzynarodowa konferencje pt. ,Prawa czlowieka a osoby
z uposledzeniem umystowym w krajach Europy Centralnej i Wschodniej”. W jej ramach, po
raz pierwszy w Polsce, odbyta sie sesja self-adwokatow, w ktérej uczestniczyly osoby z glebsza
niepetnosprawnoscia intelektualng (Kalendarium PSOUU).

Na bardziej dynamiczny rozwdj ruchu self-adwokatéw trzeba bylo jednak czekac jeszcze
kilka lat. Rozw6j ruchu wymagal szkolenia samych oséb z niepetnosprawnoscia i oséb je
wspierajacych, zmiany postaw personelu placéwek i rodzin, determinacji do umozliwiania
self-adwokatom wypowiadania sie¢, wyrazania swoich opinii, a takze do rzeczywistego stucha-
nia ich. Ponadto konieczne bylo tworzenie sytuacji, w ktérych osoby z niepetosprawnoscia
intelektualng mogly faktycznie wystepowac na forum publicznym (PSOUU, 2006). W 2006
roku, Zarzad Gtéwny PSOUU zakoriczyt z powodzeniem uczestnictwo w miedzynarodowym
projekcie Inclusion Europe ,Mainstreaming Mental Disability Policy”, w ramach ktérego
wyszkolono 50-osobowa grupe self-adwokatow. Przeprowadzono wéwczas réwniez cztery
warsztaty dla self-adwokatow w Eucznicy na Mazowszu, ktorych tematyka dotyczyta m.in. bycia
obywatelem, praw czlowieka, ochrony prawnej, sadu oraz réznych zagadnieri prawnych.
Osoby z niepetnosprawnoscia uczyly sie zabiera¢ glos publicznie i zachowywac si¢ w czasie
publicznych debat. W szkoleniach tych wzieto udziat 80 oséb z niepetnosprawnoscia inte-
lektualna, 20 instruktoréw oraz 40 wolontariuszy — studentéw prawa z Uniwersytetu War-
szawskiego. Wydano takze szereg broszur w jezyku tatwym do czytania przeznaczonych dla
0sob z niepelnosprawnoscia intelektualna, m.in. ,Dyskryminacja dotyka bardzo gleboko”,
,2Unia Europejska przeciwko wykluczeniu”, ,Twoje prawa obywatelskie — osoba niepetno-
sprawna intelektualnie w obliczu prawa”, ,Twoje prawa obywatelskie — dostep do praw i spra-
wiedliwosci dla os6b z niepetnosprawnoscig intelektualng”, ,Wiem, co chce!”, ,Mam prawo
do... Osoba niepetnosprawna intelektualnie w urzedzie” (PSOUU 20006).

Warsztaty prawne to jedyna tego rodzaju oferta skierowana do oséb z niepelnosprawnoscig
intelektualng, dajaca im mozliwos¢ zdobycia wiedzy prawnej niezbednej do funkcjonowania
w spoleczeristwie. Echo przebytych szkolen bylo slyszalne w wywiadach panelu 3 (osoby z nie-
pelnosprawnoscia intelektualna): Nauczylismy sie tam, jakie prawa i obowigzki ma osoba nie-
pelnosprawna. Dowiedzielismy sig, co to jest konsiytuca, jak dziatajg sady, rozmawialismy z wazny-
mi osobami, uczylismy sie jak wystepowac publicznie. Eucznica to jednak nie sama nauka —
lo ogniska, dyskoteki, gry i zabawy integracyjne, praca w glinie i wiklinie oraz przede wszyst-
kim niezapomniani ludzie — przyjaciele od serca. Bardzo wazne byfo dla nas spotkanie ze
studentami — wolontariuszami. Uczylismy sie od siebie nawzajem lolerancji, szacunku, jak
ze sobg rozmawiac i tak po prostu ,byc”. Poczulismy, Ze wszyscy jestesmy réwni i w glebi serca
lacy sami. Potrzebujemy wigcej takich spotkari!

PSOUU realizuje systematycznie szkolenia self-adwokatéw podnoszace kompetencje
obywatelskie i spoleczne 0séb z niepetnosprawnoscia intelektualng.

Ubezwlasnowolnienie

Od wielu lat PSOUU podejmuje dziatania na rzecz zmiany przepiséw dotyczacych ubez-
wlasnowolnienia w Polsce. W 2002 roku dzigki wspétpracy Polskiego Stowarzyszenia na Rzecz
Os6b z Uposledzeniem Umystowym i Kliniki Prawa przy Uniwersytecie Warszawskim, zostat
przygotowany raport nt. ,Praktyka ubezwlasnowolniania oséb z niepelnosprawnoscia inte-
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lektualng w polskich sadach” (Firkowska-Mankiewicz, Szeroczyriska, 2005). Raport powstat
na podstawie badari akt spraw o ubezwlasnowolnienie oséb z niepelnosprawnoscia inte-
lektualng z 6 sadéw okregowych w Polsce z lat 1998-2000.

W ostatnich latach przedstawiciele PSOUU aktywnie wspdipracuja w tym zakresie z Rzecz-
nikiem Praw Obywatelskich, m.in. poprzez udzial w Komisji Ekspertow ds. Osob z Niepe-
Inosprawnoscig przy RPO. Zarzad Gtéwny PSOUU aktywnie uczestniczy réwniez w pracach
legislacyjnych, biorac udziat w posiedzeniach komisji sejmowych czy przedstawiajac swoje
stanowiska i opinie. Przyktadem moze by¢ opinia PSOUU dotyczaca ,analiz zgodnosci usta-
wodawstwa polskiego z postanowieniami Konwencji o prawach oséb z niepetnosprawno-
Sciami opracowanych przez Ministerstwo Pracy i Polityki Spotecznej®, w tym réwniez arty-
kutu 12. Konwengji dotyczacego zdolnosci do czynnosci prawnych oraz aktywny udziat
przedstawicieli PSOUU w polaczonym posiedzeniu Komisji Polityki Spotecznej i Rodziny
oraz Komisji Sprawiedliwosci i Praw Czlowieka 11 listopada 2013 roku, ktére poswiecone
bylo instytucji ubezwiasnowolnienia.

Aktywizacja spoleczno-zawodowa oso6b z niepelnosprawnoscia intelektualna

Przeznacza si¢ w Polsce zbyt mato miejsca w przestrzeni publicznej dla prawdziwej
pracy o0sob niepetnosprawnych umystowo, pracy majgcej osobisty i spoteczny sens.

7 doswiadczen Polskiego Stowarzyszenia na Rzecz Oséb z Uposledzeniem Umystowym
wynika, ze efekty wysitkéw rehabilitacyjnych, edukacyjnych, terapeutycznych, wychowaw-
czych i wspierajacych - w pelnym tego stowa znaczeniu sprawdzaja si¢ w chwili, gdy pod-
jecie pracy staje si¢ kolejnym etapem zycia i gtownym celem zabiegéw. Niemoznos¢ wyko-
nywania pracy niweczy wieloletnie starania o poprawe rozwoju i pomyslne funkcjonowanie
spofeczne. PSOUU konsekwentnie tworzy elementy systemu stuzb wspierajacych uczestnictwo
0s6b z niepetosprawnoscia intelektualng w aktywnym zyciu i jest autorem koncepcji
zatrudnienia wspomaganego dla 0sob z niepetnosprawnoscia intelektualng w Polsce. Jedng
z takich inicjatyw jest Centrum Doradztwa Zawodowego i Wspierania Osob Niepetnospraw-
nych (Centrum DZWONID), ktorej koncepcja zaktada kompleksowe, wielodyscyplinarne i ciggte
ustugi posrednictwa pracy i wspierania w pracy osob, ktére majg szczegdlne trudnosci w wejsciu
i utrzymaniu sie w pracy (Mrugalska, 2008). Centrum DZWONI to nowatorska struktura,
ktorej celem jest kompleksowe, wielospecjalistyczne posrednictwo pracy dla oséb z niepe-
Inosprawnoscig intelektualng. To inicjatywa majaca przeprowadzi¢ osoby z niepetospraw-
noscig z placowek terapeutycznych do pracy, co przyczynia si¢ do scalenia istniejacych, nie-
kompletnych dotad, nie powigzanych ze soba ustug w system odpowiadajgcy na potrzeby
0s6b z niepetnosprawnoscig intelektualng.

Centrum zapewnia wiec: diagnoze predyspozycji, preferencji i umiejetnosci zawodowych
oraz niezbednych kompetencji spotecznych (diagnoza funkcjonalna); przygotowanie indy-
widualnych planéw dziatania, ocene potrzeb szkoleniowych i treningowych oraz pomoc w
ich zaspokajaniu, praktyki i staze; poszukiwanie pracodawcy i wspélprace przy tworzeniu
stanowiska pracy; wprowadzenie pracownika do srodowiska pracy i na stanowisko pracy,
nauka czynnosci na stanowisku pracy; wspieranie pracownika, pracodawcy i wspotpracow-
nikéw; monitorowanie; poradnictwo prawne; wspotprace z instytucjami rynku pracy, reha-
bilitacji, pomocy spotecznej i edukacji w Srodowisku lokalnym.
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Mieszkania chronione i wspomagane oraz mieszkania treningowe

Zamieszkanie oséb z niepetnosprawnoscia intelektualna w matych formach mieszkanio-
wych daje im mozliwos¢ samodzielnego, autonomicznego zycia zgodnie z indywidualnymi
potrzebami i mozliwosciami. Osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna chca, tak jak ich
réwiesnicy, prowadzi¢ maksymalnie niezalezna zycie. Czesto jednak brakuje im doswiad-
czen zwigzanych z podejmowaniem réznych aktywnosci zwiazanych z codziennym funk-
cjonowaniem. Osoby te moga przy niezbednym, czasem niewielkim wsparciu zy¢ zgodnie
ze swoimi pragnieniami i potrzebami.

Doswiadczanie samodzielnosci i nauka codziennych czynnosci oraz wspotzycia, budo-
wanie relacji z innymi ludZmi umozliwia im realizowany przez PSOUU program treningu
mieszkaniowego (mieszkania treningowe). Mieszkania treningowe daja mozliwos¢ okreso-
wego zamieszkania o charakterze szkoleniowym, uczenia sie i doskonalenia samodzielnosci
i niezaleznosci, mogg mie¢ charakter pensjonatéw krotkiego pobytu.

Mieszkanie chronione zapewnia warunki samodzielnego funkcjonowania w Srodowisku,
w integracji ze spotecznoscia lokalna. Mieszkanie chronione jest oferta, ktéra jednym pozwala
przyblizy¢ sie do realizacji zaplanowanych celéw i zmiany jakosci zycia, innym odczué, co
oznacza samodzielnos¢ i da¢ nowe, wazne zyciowe doswiadczenie.

Opisane powyzej dziatania maja na celu podniesienie jakosci zycia oséb z niepeno-
sprawnoscia intelektualna oraz realizacje idei zapisanych w Konwencji o prawach oséb nie-
pelnosprawnych.

Niezwykle donioste znaczenie dla rozwoju lokalnych systeméw spolecznej i zawodowe;j
rehabilitacji 0séb z niepetnosprawnoscia intelektualng ma stworzony przez PSOUU ,system
stargardzki”. Jest on egzemplifikacjg postulatu o normalizacji zycia oséb z niepetnospraw-
noscig, ksztaltowaniu obywatelskosci i samostanowienia tej grupy. System ten jest modelowa
strukturg réznych form wsparcia i rehabilitacji os6b z niepetnosprawnoscia intelektualng:
WTZ, ZAZ, SDS i mieszkalnictwa wspomaganego (Anasz, Mrugalska, Wojtyriska, Ferenc, 2012).
System stargardzki pozwala osobom z niepelnosprawnoscia przyjac role oséb dorostych.
Nowe, stale ewoluujace podejscie do samostanowienia oséb z niepelnosprawnoscia inte-
lektualna, prezentowane przez PSOUU, rewolucjonizuje sposéb myslenia o wspieraniu tych
0sob, gdzie podstawa staje si¢ planowanie zorientowane na osobe.

PSOUU - organizacja demokratyczna i rozwojowa

Analizujac dziatalnos¢ PSOUU — z jednej strony mamy do czynienia z organizacja pro-
mujaca zmiane ,z géry na dot”, tj. wplywanie na system i promowanie praw cztowieka (m.in.
poprzez lobbing, szkolenia), z drugiej za§ — z organizacja dziatajaca ,z dolu do gory”, kie-
rujaca swoja oferte do grup bezposrednio potrzebujacych zmiany (osoby z niepetnospraw-
noscig intelektualna i ich rodziny), majaca na celu rozszerzanie ich mozliwosci rozwojowych
w perspektywie realizacji prawa do godnego zZycia.

W takim ujeciu PSOUU realizuje podstawowe zadania organizacji pozarzadowej (Toczyski,
1998, s. 14-15): zaspokaja potrzeby indywidualne i spoteczne grup narazonych na dyskry-
minacje i wykluczenie spoleczne, przyjmuje czynna postawe obywatelska w zakresie spraw
ludzkich i lokalnych, a wymagajacych zatatwienia w poczuciu dobra ogétu; propaguje plu-
ralizm i ré6znorodnos¢ zycia spotecznego, wspottworzy alternatywny wobec rzadowego sektor
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realizacji zadan indywidualnych i spotecznych, wspéttworzy mechanizmy wspdétudziatu spo-
lecznego w podejmowaniu decyzji dotyczacych réznorodnych probleméw i pozioméw
funkcjonowania nowoczesnego spoteczenstwa.

Zakoriczenie

Arnold Mindell, psychoteapeuta, analityk ze szkoly jungowskiej, twérca psychologii
zorientowanej na proces, sformutowat koncepcje, w mysl ktérej spotecznosci rozwijaja sie,
gdy s3 w stanie uczy¢ sie od grup, ktére na pozor utrudniaja ich funkcjonowanie. Dotyczy
to réznych mniejszosci spotecznych, grup marginalizowanych, ktére sa odrzucone i napiet-
nowane. Psychologia zorientowana na proces mowi, ze jezeli cztonkowie danej spoteczno-
Sci beda marginalizowac pewien typ doswiadczen, to spoteczenstwo bedzie musiato na to
zareagowacd, bedzie musiato te zachowania podjac i zaprezentowac.

Takie podejscie akcentuje wspotzaleznosé wystepowania zjawisk w ramach jednego sys-
temu i podkresla dwukierunkowos¢ myslenia, gdzie spotykaja si¢ odpowiedzialnos¢ grupy
za to, co dzieje si¢ z jednostka i odpowiedzialnos¢ jednostki za to, co dzieje si¢ z grupa.
Grupa moze dowiedziec sie czegos o sobie, zwigkszy¢ swiadomos¢ siebie, przez studiowanie
wzorcow zachowan, ktére prezentujg odrzucane przez nig podgrupy. Zjawiska, ktére powodu-
ja niepokdj w zyciu spofecznym, moga stac sie Zrodlem transformacii i poczatkiem rozwoju
danej spotecznosci. Oznacza to, ze ,cienie miasta” (city shadows), jak je nazywa Mindell,
tworzone przez spoleczenstwa, sa po to, abysmy mogli od nich nauczy¢ sie czegos o sobie.
Sa naszymi potencjalnymi nauczycielami, procesem wtérnym spoleczeristwa, ktére bez zin-
tegrowania informacji w nim zawartej nie jest zdolne w pelni si¢ rozwina¢. Dlatego tez bada-
nie ,cieni miasta” pokazuje, co dana spolecznos¢ marginalizuje ze szkoda dla siebie oraz na
co kazdy z nas powinien zwrécic¢ wiekszg uwage.

Stopieri rozwoju spolecznego mozna mierzy¢ poprzez zakres tolerancji wobec innosci
psychicznej, fizycznej czy duchowej. Poszerzanie tego zakresu poprzez uzycie dosSwiadczeri
grup mniejszosciowych jako wskazowki i drogi wiodacej do stawania sie pelniejszym spo-
leczedstwem nie jest najlatwiejsza z drég. Ale czy istnieje jakieS inne rozwigzanie?
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Tabela 6. Udzial PSOUU w tworzeniu systemu rehabilitacji, edukacji, wychowania i opieki,
przygotowania do pracy oraz wsparcia w niezaleznym zyciu i na rynku pracy

W latach 1963-1984 w ramach TPD jako Kota i Komitet Pomocy Dzieciom Specjalnej Troski,
w latach 1984-1991 réwniez w ramach TPD jako Kola i Komitet Pomocy Osobom z Uposledze-
niem Umystowym, od 1991 r. jako Polskie Stowarzyszenie na Rzecz Oséb z Uposledzeniem

Umystowym.
kolonie lefnic szkoly dla dzicei 2 umiarkowanym i znacznym stopnicm uposledzenia
aespoly rehabilfacyjne, wychowawcze | nne (piinie] dzienne cenira preedszkola specjalne dla dzieci z umiarkowanym i znacznym stopniern

aktywizacji)

uposledzenia

osrodki rehabilitacyjno-wychowawcze o wielodyscyplinamym programie dla
0s0b z glgbokim stopniem uposledzenia, oraz sprzeZonymi
nicpelnosprawnosciami

zespoly przygotowania do pracy

micjsca pracy w zakladach pracy chronionej w spoldziclniach inwalidaw,
wypracowanie formuly zespolw pracy nakladezej

roine formy rekreac]i

specalne koncetyw Filkermonii Narodowej w Warszavi (pierwszy dosep
o ultry)

ushugi w domu dla rodzin z 0soba lezgey

grupy wsparcia dla rodzicow

turmusy rodzinne i osrodki wezesnej interwencji

rozbudowanc ostodki rehabilitacyjno-cdukacyjno-wychowaweze dla dzicci
glcboko uposledzonych If generacji (OREW)

wywalczenie w ustawie 0 ochronie zdrowia psychicznego zapist o prawie do
nauki dla dzicei z uposledzenicm umystowym bez wzgledu na stopicd,
nastepnic wprowadzenie prawa do realizacji obowigzku szkolnego przez dzieci
2 glebokim uposledzenicm (zajgeia rewalidacyjno-wychowaweze) oraz
niepubliczne osrodki (OREW) i ich finansowanie — do ustawy o systemic
oSty

Stodowiskowe Domy Samopomocy (SDS)

Srodowiskowe domy samopomocy w ustawie o ochronic zdrowia
psychicznego

warsztaty terapii zajeciowe) (WTZ)

wprowadzenic WTZ do ustawy o rehabilitacji zawodowej i zatrudnianiu 0sb
nicpenosprawnych

tumusy rehabilitacyjne

grupowe mieszkania chronione i wspomagane, zastgpeze domy rodzinne,

wywalczenie $wiadezen socjalnych: zasilek piclegnacyjny, wydhuzony urlop
wychowawezy, prawo do wezesnicjszej emerytury dla matekl/ojeow, renta
socjalna (poczatkowo staly zasilek), podwyzszenie kwoty dopuszezalnego
abiegu renty socjaln, zarobkaow 1 renty rodzinnej

migszkania treningowe

coraz bogatsze formy udziahu w kulturze i aktywnosei czasu wolnego (kluby,
orkiesiry, teatry i inne)
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asystenci personalni

aaklady aktywnosci zawodowe (ZAZ)

opracowanic koncepej zkdadow ktywnosei zowodow i wprowadzenie do
ustawy o ehabltac,

pienwsze dzialania rozpoznaweze na otwartym rynku pracy

wprowadzenie do ustawy o systemie oswiaty nowego rodzaju szkoly
ponadgimnazjalne] pn. ,szkola specjalna przysposobienia do pracy” dla
umiarkowanie 1 znacznic uposledzonych

centra poradnictwa zawodowego i wspierania 0sob nicpeMmosprawnych
DZWONI (ogolnopolskie projekty systemowe z¢ srodkow UE)

zatrudnienie wspomagane na otwartym rynku pracy (khuczowa rola trenera
pracy)

badanieprakiyki ubezwlsnowolninia,raprt, wspohpraca zRaeenkiem
Praw Obywatlsich

Trybunat Konstytucyjny wydaje orzeczenie o niezgodnosci z konstytucja
nicktdrych zapisow o ubezwlasnowolnianiu

rozpoczgeic edukacji prawnej i obywatelskiej

wprowadzenie praw czlowicka jako instrumentu oceny jakosci zyeia ON
(Standardowe zasady wyrdwnywania szans osab niepelnosprawnych - 1993
oraz Konwencja o prawach osob niepelnosprawnych ONZ z 2006 roku,
ratyfikowana przez Polske w 2012 1)

teksty  Jatwe do czytania™

self-adwokatura - rzecanictwo whsnych praw (Warsztaty prawno-
obywatelskie oraz wspieranic)

wspieranic w podejmovwaniu decyzji

poradnictwo prawne

zmiana postaw spolecznych (media, wydawnictwa, kampanic)

szkolenia

produkeja filmow szkaleniowych

proklamowanic i coroczne obchodzenie w calej Polsce Dnia Godnosci Osoby
2 Niepelnosprawnoscia Intelcktualng

wprowadzenie od poczatku do prakeyki:

programow indywidualnyeh, opieraniu ich na mocaych stronach osoby,
uczenia przez praktyeane dzialanie, obserwacje oraz interpretacye zachowan w
powigzaniu 2 warunkami ycia | doswiadezeniani, itp,

Opracowala: Krystyna Mrugalska
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Wystapienie na XXXVII Sympozjum Naukowym

Krystyna Mrugalska

Honorowy Prezes Polskiego Stowarzyszenia na Rzecz Oséb z Uposledzeniem Umyslowym

Od Swiata barier do Swiata horyzontéw.

Wktad Polskiego Stowarzyszenia

na Rzecz Oséb z Uposledzeniem Umystowym
w budowanie systemu wspierania osob

z niepetnosprawnoscia intelektualng

Dobrze jest méc spojrzec wstecz aby ocenic przebyta droge. 50 lat to szmat czasu - zobacz-
my, co udalo sie zrobi¢ i zmieni¢. Swoje wystgpienie zaczne wiec od opisu kilku sytuacji,
ktore te droge umieszcza w wyraznych ramach.

Najpierw lata 1963 - 64: w r6znych miastach Polski rodzice zwotujg si¢ przez prase i radio.
Wystarczyt jeden apel Ewy i Romana Garlickich — rodzicéw z Warszawy oraz artykut zna-
nego pisarza w poczytnym ilustrowanym tygodniku. Na pierwsze spotkania przychodzi po
200 - 300 osob. Ze wzruszeniem opisuja swoje zycie z osoba uposledzong umystowo i jej
los. Mowia o samotnosci, izolacji, glebokim wyobcowaniu, biedzie, braku jakiejkolwiek
pomocy i szans dla swoich dzieci. Starszy ojciec z Warszawy méwi: , To wstyd, ale ja swoje-
go syna wyprowadzam na spacer w nocy. Dlatego, ze ludzie si¢ za nami ogladaja, wytykaja
palcami, posadzaja nas o rézne bezeceristwa, za ktére to dziecko jest jakoby kara. Boimy
sie.” Zdarza sie, ze lekarze odmawiaja leczenia u naszych dzieci zwyktych choréb, wysylaja
je do psychiatry. Rodzice relacjonujg tez bardzo zte doswiadczenia z pobytu swoich dzieci
w zamknietych zaktadach opiekuriczych. Méwia: ,Nigdy wiecej”. Jednoczesnie daja Swia-
dectwo: ,To nieprawda, ze nasze dzieci niczego nie moga sie nauczyd, ze nie potrzebuja
kontaktu z réwiesnikami, ze wystarczy im tylko elementarna opieka w izolacji. One potrze-
buja rehabilitacji, psychologa, logopedy, edukacji, radosci zycia”. Wsrod rodzicéw stopnio-
wo rodzi sie poczucie solidarnosci i praw, Swiadomos¢ potrzeb ich dzieci i celéw dziatania,
wola i energia do zmian. Rodzi si¢ nadzieja.

Teraz spojrzmy na sytuacje dzis: prawie wszystkie dzieci z niepelnosprawnoscia intelek-
tualng, ucza siec w ramach obowiazku szkolnego. Nawet te z gleboka, wieloraka niepetno-
sprawnoscia, ktére otrzymuja wielospecjalistyczng, kompleksowa ustuge rehabilitacyjno-
edukacyjno-wychowawczg, opieke i transport w niepublicznych osrodkach PSOUU. Wiek-
sz058¢ mtodych ma mozliwos¢ przygotowania sie do pracy, aktywnego zycia, uczestnictwa
w réznych formach rekreacji i w kulturze. Miedzy innymi, moga rozwija¢ swoje zaintereso-
wania i talenty. Szczesliwey pracuja w zaktadach aktywnosci zawodowes; jeszcze bardzo nie-
liczni — otrzymujg wsparcie w zatrudnieniu na otwartym rynku pracy. Réwniez dla nielicz-
nych — ale jednak realnie — istnieja mozliwosci trenowania samodzielnego, codziennego
radzenia sobie w zamieszkiwaniu poza rodzina oraz korzystania ze stalego mieszkania ze
wsparciem, w réznych formach organizacyjnych. Najwiekszym jednak sukcesem podmiotowego
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zycia osob z niepetnosprawnoscia intelektualna, ktére jest zwiericzeniem lat edukacii i zdo-
bywania kompetencji spofecznych, a takze zmiany traktowania ich przez otoczenie, jest
praktykowanie self-adwokatury, to znaczy osobistego, publicznego wystepowania oséb nie-
pemosprawnych we wlasnych sprawach, wobec wszystkich, ktorzy (najczesciej bez pytania
zainteresowanych o zdanie) decyduja o ich zyciowych sprawach. Wystepuja w ten sposob
wobec rodziny, profesjonalistow, wiadz samorzadowych, rzadu, parlamentu. Upominaja si¢
O swoje prawa.

O poczatkach ruchu rodzicow, ktory szybko przerodzit sie w organizacje, wspomniatam
na wstepie. Byt to rok 1963. Fenomenem, jak na owe czasy, byt fakt, iz ten zryw rodzicielski
miat charakter catkowicie oddolny i spoteczny. Rodzice chcieli zatozy¢ wlasna organizacje,
na wzor istniejacych: Polskiego Zwigzku Niewidomych i Polskiego Zwiazku Gluchych. Nie-
stety wladze nie wyrazily na to zgody. Ustyszelismy: ,Taka patologia nie moze mie¢ swojej
reprezentacji.” Ale, jako rodzice, uzyskalismy pozwolenie na dofaczenie si¢ do ktérejs z ist-
niejacych organizacji. Wybralismy Towarzystwo Przyjaciot Dzieci, ktérego statut umozliwiat
pomoc dzieciom w rézny sposéb pokrzywdzonym. Moglismy od razu organizowac kolonie
letnie, osrodki i zespoly wychowawcze i rehabilitacyjne, spotkania integrujace nasze dzieci
i rodziny. A o to przeciez chodzito. WybralisSmy nazwe Komitet (przy Zarzadzie Gléwnym
TPD) oraz terenowe Kota Pomocy Dzieciom Specjalnej Troski '. Przyjelismy rewolucyjne
woéwcezas hasto: ,Otwoérzmy przed nimi zycie” oraz logo, aktualne do dzi$ (zaprojektowane
przez znanego artyste grafika Henryka Zwolakiewicza z Lublina).

Na czym polegata wéwczas nosnos¢ tego hasta?

(1) Na odwadze ujawnienia si¢ rodzicéw mimo pietna, wyjscia z niebytu spotecznego,

(2) na sformulowaniu potrzeb swoich dzieci w kontekscie rozwoju, rownosci praw i zycia
w integracji, a nie samej opieki,

(3) na traktowaniu i przedstawianiu oséb uposledzonych umystowo jako ludzi z poten-
gjatem i osobowoscia spoteczna, jako cztonkow spoleczenstwa,

(4) na determinacji rodzicow w tworzeniu wiasnych (tzn. niepublicznych) form wyrow-
nywania szans, wspierania zycia w srodowisku otwartym i umacniania rodzin.

Misja organizacji, sformulowana w ostatnim okresie ,specjalnej troski”, a nastepnie przy-
jeta przez PSOUU, zawierala wszystkie najwazniejsze dla rodzicow wartosci: ,,Dbanie o godnosc
ludzkag, miejsce w rodzinie i wsréd innych ludzi oraz szczescie 0séb z uposledzeniem umy-
stowym? oraz wspieranie rodzin, aby byly one w stanie sprostac syluacjom, kiére pocigga za
sobg fakt urodzenia i zycia z dzieckiem z uposledzeniem umystowym”.

Przyjeto, ze ,, Celem Stowarzyszenia jest dziatanie na rzecz wyréwnywania szans osob z upo-
Sledzeniem umystowym, tworzenia warunkow przestrzegania wobec nich praw cztowieka,
prowadzenia ich ku aklyuwnemu uczestnictwu w zZyciu spolecznym oraz wspieranie ich
rodzin” (art.4 statutu PSOUU).

1 W 1984 roku zmieniliémy nazwe na ,Komitet i Kota Pomocy Osobom z Uposledzeniem Umystowym”.

2 Projektowana jest zmiana terminu ,uposledzenie umystowe” na ,niepetnosprawno$¢ intelektualng”, zgodnie z zaleceniami Konwencii
ONZ o prawach 0séb niepetnosprawnych.

110



Wystapienie na XXXVII Sympozjum Naukowym

Zaréwno szczescie jako kategoria personalistyczna, jak i przestrzeganie praw cztowieka
majg zwigzek z jakoscia zycia, ktéra w realizacji misji i celéw Stowarzyszenia jest rzeczywistym
miernikiem przestrzegania wartosci.

Komitet i Kota PDST dziataly do 1991 roku (28 lat), kiedy to na podstawie nowo przy-
jetej, po przefomie ustrojowym, ustawy o stowarzyszeniach, moglismy zarejestrowac statut
niezaleznej, samorzadnej organizacji o nazwie: Polskie Stowarzyszenie na Rzecz Oséb
z Uposledzeniem Umystowym (w skrécie PSOUU). PSOUU powstato z demokratycznie pod-
jetej przez Komitet i Kota PDST decyzji o przejsciu z TPD do nowego Stowarzyszenia, wraz
z prowadzonymi placéwkami. W ten sposéb nowo powstala organizacja od poczatku miata
historie, system wartosci, misje i cele oraz dorobek, a takze doswiadczonych i oddanych
ludzi. Byta tez dobrze znana zaréwno na szczeblu centralnym, dzieki trwajacej 28 lat aktyw-
nosci w kontaktach z resortami, parlamentem i mediami, jak i w Srodowiskach lokalnych,
dzieki dobrze znanej mieszkaricom dziatalnosci Kot w ich srodowisku. Cecha charaktery-
styczng wizerunku organizacji zaréwno z okresu dziatania przy TPD, jak i p6Zzniej PSOUU —
byta cigglos¢ reprezentacji — liderzy wszystkich struktur zmieniali si¢ bardzo rzadko?.

Wkiad organizacji rodzicéw i przyjaciol, w tym profesjonalistéw zatrudnionych w pla-
céwkach PSOUU w tworzenie nowej sytuacji osoéb niepetnosprawnych intelektualnie,
nowych szans dla nich, obejmuje wiele obszaréw. Niektére z nich przedstawie.

1. Od poczatku uznalismy, ze podstawowe potrzeby oséb niepetnosprawnych intelektualnie,
ktore sa przeciez takie same jak u innych ludzi, powinny by¢ zaspokajane mimo licznych
utrudniedl i barier. To przyczynito sie do kreatywnego poszukiwania odpowiednich
metod, technik, pomocy i form.

Przyjeto kilka zatozen metodycznych, ktére starano si¢ stosowac we wszystkich rodzajach

placowek PSOUU i w stosunku do wszystkich korzystajacych. Byly one objete standar-

dami zapisanymi w statutach i programach szkolen kadry. Byly to:

(1) osobowe, godnosciowe traktowanie,

(2) wykorzystywanie mocnych stron osoby,

(3) pozytywne motywowanie,

(4) programy indywidualne oraz uwzglednianie efektow rozwoju w ich modyfikowaniu,

(5) oparcie dzialain na wielospecjalistycznym zespole umozliwiajacym kompleksowos¢
oddziatywania,

(6) uczenie przez praktyczne dziatanie,

(7) praca w matych grupach i indywidualna,

(8) zréznicowanie traktowania dziecka i osoby dorostej,

(9) wykorzystywanie obserwadji i interpretacji zachowar w diagnozie, programowaniu,
terapii i ewaluacji.

3 Krystyna Mrugalska w Komitecie PDST przy TPD od 1964 roku petnita kolejno funkcje: sekretarza, wiceprzewodniczacej i przewodniczacej
Komitetu, a w PSOUU — od poczatku w 1991 roku az do wycofania sig z dziatalnosci w 2008 roku — prezesa Zarzadu Gléwnego
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2. Programy tworzonych placéwek odpowiadaly celom systemowym. Byly to: rehabilitacja,
edukacja, terapia, przygotowanie do pracy, rozwdj kompetencji spolecznych, praca,
udziat w kulturze (r6zne techniki rekodzielnicze i mini-rzemioslo, ekspresja muzyczna,
teatralna i inne), konsumowanie kultury (spektakle, koncerty, wystawy itp.), turystyka,
sport, rekreacja, mieszkanie ze wsparciem w Srodowisku lokalnym, wsparcie w niezaleznym
funkcjonowaniu w zyciu. Cecha charakterystyczna placéwek tworzonych przez wszystkie
Kofa PSOUU w calej Polsce byto dazenie do ich systemowego charakteru i do tworzenia
sieci. W ten sposob w catym kraju powstawato dos¢ jednolite rozwiazanie organizacyjne
i programowe. Umozliwilo to starania o réwnie jednolity sposéb ich finansowania.

3. Oto przykladowe rodzaje placowek i ustug utworzonych, i w sporej czesci wprowadzo-
nych do polskiego systemu wspar¢ oséb niepetnosprawnych intelektualnie. Sa to: osrod-
ki rehabilitacyjno-edukacyjno-wychowawcze dla dzieci z glebokim stopniem uposledze-
nia umystowego i wieloraka niepetnosprawnoscia, osrodki wezesnej interwencji, warszta-
ty terapii zajeciowej, sSrodowiskowe domy samopomocy, zaktady aktywnosci zawodowe;j,
centra doradztwa zawodowego i wspierania osob niepetnosprawnych intelektualnie
(w skrécie DZWONID) jako specjalistyczne posrednictwo pracy, pilotazowe zatrudnianie
wspomagane na otwartym rynku pracy, mieszkalnictwo niezalezne ze wsparciem w r6znych
formach jako srodowiskowa alternatywa dla doméw pomocy spotecznej, szkolenie i wspie-
ranie self-adwokatow oraz wydawanie tekstow fatwych do czytania, kluby, zespoly aktywnego
zycia (orkiestry, teatry, grupy sportowe, Zycie towarzyskie itp.), wyjazdy sezonowe w formie
kolonii i turnuséw, inne.

Dorobkiem PSOUU jest tez objecie rodzicow i dorostych oséb niepetnosprawnych porad-
nictwem, wsparciem i pomoca, a takze dzialaniami podnoszacymi kompetencje w radzeniu
sobie z trudnosciami w codziennym zyciu (w ramach programéw edukacji ustawicznej).

Warto zaprezentowac rodzicielski sposob tworzenia placéwek. Oto dwa przykiady:

1. Powstanie koncepcji programu osrodka wczesnej interwencji na podstawie skarg rodzicéw

(1976 10k) — zgtoszono nastepujace skargi:

(1) zbyt pdzna diagnoza,

(2) ograniczanie sie tylko do diagnozy medycznej,

(3) brak informacji o potrzebie udziatu innych specjalistow,

(4) brak podjecia oddzialywan we wszystkich sferach,

(5) brak placéwki, w ktorej wszyscy niezbedni specjaliSci bezposrednio mogliby
wspétpracowac ze sobg w zakresie diagnozy, programu terapii oraz ewaluacji, czyli
wielospecjalistycznosci i kompleksowosci,

(6) brak rzeczywistego prowadzenia dziecka i rodziny przez okres od stwierdzenia nie-
prawidiowosci w rozwoju do 7 roku zycia przez zespot wielospecjalistyczny,

(7) brak skoordynowanych, kompleksowych, wielodyscyplinarnych programéw opraco-
wanych dla kazdego dziecka (indywidualnie),

(8) koncentracja na stabych stronach dziecka,

(9) koncentracja na dziecku z pominieciem potrzeb rodziny, zwlaszcza potrzeby infor-
macji, wsparcia, podnoszenia kompetencji opiekuriczych, terapeutycznych i wycho-
wawczych.
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Program bioracy pod uwage wszystkie wymienione skargi najpierw zostal wyprobowany
w czasie dwutygodniowych turnuséw wezesnej interwencji w latach 1976-77, a nastepnie
zrealizowany poprzez stworzenie pierwszego w Polsce 1 jednego z pierwszych na Swiecie
Osrodka Wczesnej Interwengji, utworzonego w roku 1978 przez Komitet Pomocy Dzieciom
Specjalnej Troski przy TPD w Warszawie. Istnieje on do dzis, jest prowadzony przez PSOUU
i jest wiodgcg placowka finansowang gléwnie przez NFZ*. Rodzice, ktorzy korzystali z dzia-
talnosci wezesnej interwencji w Warszawie, wracali do swoich miast i tam tworzyli podob-
ne osrodki korzystajac z wypracowanych metod, programéw i szkolenia kadry. Z inicjatywy
PSOUU, dzieki wspotpracy z Rzecznikiem Praw Obywatelskich, powstat tez pilotazowy pro-
gram 1zadowy, w ramach ktorego resort oswiaty wprowadzit do ustawy o systemie oswiaty
wcezesne wspomaganie rozwoju.

2. Powstanie koncepcji wspierania zatrudnienia osob z niepeosprawnoscia intelektualna

na podstawie wynikéw analizy przyczyn biernosci zawodowej tych oséb:

(1) brak motywacji i wsparcia ze strony rodziny,

(2) brak niezbednych kompetencji spotecznych i praktycznych umiejetnosci pracy,

(3) brak form przygotowania do pracy,

(4) brak diagnozy funkcjonalnej,

(5) brak indywidualnych programéw dziatania,

(6) brak prowadzenia os6b niepetnosprawnych w procesie aktywizacji zawodowej i reali-

zacji indywidualnego programu,

(7) brak wsparcia w zdobyciu i utrzymaniu pracy,

(8) brak wsparcia rodziny, wspotpracownikéw i pracodawcy,

(9) wiodgca rola trenera pracy,
(10) brak struktury zapewniajacej warunki realizacji ww. aspektow.

Wszystkie wymienione braki zostaly uwzglednione w zalozeniach koncepdji i programie
Centrum Doradztwa Zawodowego i Wspierania Oséb Niepetnosprawnych Intelektualnie
(Centrum DZWOND zostaly sprawdzone w prowadzonych przez PSOUU projektach finan-
sowanych ze srodkéw PFRON i dwéch projektach ze srodkéw Unii Europejskiej w kilku
miastach Polski. W ich efekcie wiele oséb z niepelosprawnoscia intelektualna zostato
zatrudnionych na otwartym rynku pracy i te prace utrzymalo. Starania o wprowadzenie do
polskiego prawa centrow DZWONI i zatrudnienia wspomaganego trwaja.

Lata 80. XX wieku byly czasem sprzyjajacym dla starai organizacji rodzicéw o réznego
rodzaju swiadczenia socjalne. Udato si¢ wowczas uzyskac dla wszystkich niepetnosprawnych
(nie tylko dla niepelnosprawnych intelektualnie) zasitek pielegnacyjny, staly zasitek z pomocy spo-
lecznej dla oséb niepelosprawnych od dzieciristwa niezdolnych do pracy (pé7niej renta
socjalna), dtuzszy urlop wychowawczy dla matek z niepelnosprawnym dzieckiem itp.

Wsrod osiggnie¢ PSOUU w minionym pétwieczu nie mozna pomingé jeszcze dwoch
obszaréw. Pierwszym z nich s3 uzyskane zmiany prawa, a wsrod nich przede wszystkim:
wywalczenie prawa do edukacji w ramach obowigzku szkolnego dla dzieci z umiarkowanym

4 Dzialalnos¢ Osrodka cieszyta sie ogromnym zainteresowaniem profesjonalistow i mozna uznaé, ze przyczynita sie do zmiany
pogladéw na rozwdj matego dziecka z zaburzeniami rozwoju i na praktyke terapeutyczna w tej dziedzinie w calej Polsce.
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i znacznym stopniem uposledzenia umyslowego oraz stworzenie dla nich odpowiedniego
typu szkoty, a po wielu latach starari rowniez prawa do edukacji dla dzieci z glebokim stop-
niem uposledzenia. Do ustawy o systemie oSwiaty wprowadziliSmy réwnoczesnie niepu-
bliczne osrodki, w ktérych dzieci te moga sie uczy¢ oraz sposéb ich finansowania z czesci
oSwiatowej subwencji ogolnej. Udalo nam si¢ rowniez uzupehic edukacje mtodziezy z umiar-
kowanym i znacznym stopniem uposledzenia dzieki wprowadzeniu do ustawy o systemie
oSwiaty nowego typu ponadgimnazjalnej ,szkoly specjalnej przysposabiajacej do pracy”.
Opracowalismy rowniez i wprowadzilismy do ustawy o rehabilitacji zawodowej zaktady
aktywnosci zawodowej jako forme zatrudnienia, przystosowang do potrzeb oséb ze znacz-
nym stopniem niepetnosprawnosci. Wiele trudu kosztowato nas uzyskanie wyroku Trybu-
natu Konstytucyjnego o niezgodnosci z Konstytucja niektorych zapisow a takze praktyk
dotyczacych ubezwilasnowolniania oséb niepetosprawnych intelektualnie. Sukces w tej
sprawie zawdzieczamy wspotpracy z Rzecznikiem Praw Obywatelskich.

Drugim obszarem zmian sg efekty dziatalnoSci stowarzyszenia, w dziedzinie jakby
s2ubocznej”, ale jednak o wielkim, kluczowym znaczeniu dla zycia ludzi z niepetnospraw-
noscig intelektualng w rodzinach i spotecznosciach lokalnych, a takze dla decyzji z zakresu
polityki spotecznej. Chodzi tu o zmiany Swiadomosci spotecznej i postaw spotecznych w odnie-
sieniu do problemu niepetnosprawnosci intelektualnej w ogéle i do oséb indywidualnych
nia dotknietych, do ich rodzin, a nawet stosunku do personelu pracujacego z tymi osobami.
Rozwijanie przez PSOUU réznego rodzaju ustug w Srodowisku lokalnym powodowato
wychodzenie 0sob niepetnosprawnych z doméw, z zamkniecia, umozliwianie mieszkaricom
- sasiadom obserwacje, nawigzywanie kontaktéw, poznawanie tych ,innych”. Juz chocby to
zblizato, obalato czes¢ barier, tamato stereotypy. Centrala PSOUU i wiele Kot co roku orga-
nizowaly obchody Dnia Godnosci Osoby z Niepemosprawnoscia Intelektualng, ustanowio-
nego przez PSOUU. Byly to uroczyste pochody gléwnymi ulicami, z orkiestra, z przedsta-
wicielami wladz, z transparentami. Pochody te koriczyly si¢ zwykle festynami. Ich istotg byla
demonstracja na rzecz godnosci i miejsca w spoleczeristwie, a nie opieki czy rehabilitacji.

Szczegdlng site zmieniajaca Swiadomos¢ i postawy maja media — wszystkie struktury Sto-
warzyszenia wspotpracowaly z mediami, dostarczaly im pozytywnych materialéw (informa-
qji 1 obrazow) mowigceych o tym co ludzie niepetnosprawni potrafia, jacy sa, jak si¢ ucza, jak
pracuja, jak potrafia cieszy¢ sie zyciem i walczy¢ ze staboscia oraz uczyly stow, ktore niosa
pozytywne, a nie pietnujgce emocje.

Swiadomos¢ i postawy wielu profesjonalistow i studentow ksztattowata mozliwos¢ obser-
wacji pracy z osobami niepelnosprawnymi w czasie odbywanych w placéwkach PSOUU
stazy, praktyk, hospitacji i innych wizyt. Dlatego tez osrodki Stowarzyszenia byly zawsze
otwarte na tego rodzaju kontakty. Biuro ZG PSOUU oraz Kola systematycznie wydawaty
ulotki, foldery i inne materialy, a nawet kwartalnik ,Spoteczenstwo dla Wszystkich”, intere-
sujaco przedstawiajace osoby niepetnosprawne, ich zycie i sposoby ich wspierania. Od lat
wydawane byly pozycje ttumaczone z jezykéw obcych i polskich autoréw prezentujace trud-
ng problematyke prawna, polityke spoleczng, metody pracy itp. oraz filmy obrazujace r6zne
aspekty zycia oséb niepelosprawnych. Im wiecej bylo pozytywnych informacji i wrazen
plynacych z réznych form dzialalnosci PSOUU, tym wigksze bylo zrozumienie i akceptacja
otoczenia oraz gotowos¢ do blizszych relacji, do wspierania w funkcjonowaniu oséb niepe-
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Inosprawnych w srodowisku otwartym, do ich wlaczania. Tak wiec PSOUU od poczatku
swego istnienia zmieniato Swiadomos¢ spoteczna, czujnie i wrazliwie rozpoznawato potrze-
by oséb niepeosprawnych i ich rodzin, tworzyto nowe oferty wspierania w otwartym sro-
dowisku w celu wyréwnywania szans oséb niepelosprawnych intelektualnie i wlaczania
ich w zycie wspdlnoty lokalnej. Zabiegato o powstawanie przyjaznego prawa, dbato o god-
nos¢ i prawa cziowieka oséb z niepetnosprawnoscia intelektualna, wspierato rodzine.

Pora na podsumowanie:

Uplynetlo 50 lat, jest rok 2013. WychowalisSmy nowe pokolenia oséb z niepetnosprawno-
Scig intelektualna, ktére korzystaja z edukacii, doswiadczaja zycia w integracji, relacji z innym
ludZmi, realizujg si¢ w réznych rolach spolecznych, w tym w roli pracownika i obywatela
(self-adwokatura). Coraz czesciej oczekuje si¢ od nich wigkszej samodzielnosci, zaradnosci,
autonomicznego funkcjonowania, odpowiedzialnosci. Obalilismy wiele barier, ale czy nad-
mierna czasem opiekuriczos¢ nie jest przypadkiem réwniez bariera?

Jakie nowe horyzonty dostrzegamy dla oséb okreslanych jako niepelnosprawni intelek-
tualnie? Jakie oni sami dostrzegajg dla siebie? Do jakich nowych zadari dojrzewaja? Co jest
im do tego potrzebne? O co si¢ upominaja? Jakiego wsparcia potrzebujg w zaleznosci od
indywidualnych wyboréw? Jak chca zy¢? Czy ich stuchamy?

Jest jeszcze wiele do zrobienia zaréwno przy odkrywaniu i obalaniu ciagle istniejacych i nie-
stety dobrze zakorzenionych barier, a takze tych wznoszonych od nowa, jak i w sieganiu po
nowe horyzonty. Bez obywatelskiej organizacji rodzicéw i przyjaciot realizacja wielu ambit-
nych celow, ktére wigzg sie z wdrazaniem Konwencji o prawach oséb niepetnosprawnych
nie bedzie mozliwa.

A przeciez realizowaliSmy wigkszos¢ wartosci zapisanych teraz w Konwencji ONZ nie
tylko na wiele lat przed jej ratyfikacja przez Polske, ale nawet przed powstaniem tego
waznego dokumentu.
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Anna Firkowska-Mankiewicz, 1FiS APS
Antonina Ostrowska, 1FiS PAN

Ruch rodzicow — impulsem zmiany spotecznej

Nasze rozwazania nad znaczeniem ruchu rodzicéw dla badari naukowych i praktyki spo-
lecznej chcemy usytuowac w szerszym kontekscie socjologicznego pojecia zmiany spotecznej.
Wydaje sie, Ze ta wlasnie perspektywa tworzy najpojemniejsze i najbardziej adekwatne ramy
do przeanalizowania wkladu tego bezprecedensowego w 6wczesnej Polsce i calej Europie
Wschodniej i Centralnej zjawiska, jakim byt w swych poczatkach — i jest nadal — ruch rodzicéw
walczacych o godne zycie w spoleczeristwie swoich niepelnosprawnych intelektualnie dzieci.

Zacznijmy od definicji pojecia ,zmiana spoteczna”. Piotr Sztompka (2002, 5.437) pisze, ze
zmiana spoleczna, to réznica miedzy stanem systemu spotecznego (grupy czy organizaciji)
w jednym momencie czasu i stanem tego systemu w innym momencie czasu. Stan wcze-
Sniejszy i poZniejszy moga sie oczywiscie rézni¢ pod wieloma wzgledami. Z punktu widze-
nia przemian systemu wspomagania osob niepelnosprawnych w spoteczenstwie, ktére
dokonaty si¢ w ostatnich latach, warto wzig¢ pod uwage takie elementy, jak zmiany sktadu
Laktoréw” dziatajacych w systemie (pojawienie sie aktywnej organizacji rodzicéw), przemiany
funkcji i wzoréw interakgji miedzy poszczegolnymi elementami systemu, przemiany w struk-
turze intereséw poszczegdlnych instytucii i organizacii sktadajacych si¢ na system, ale takze
przemiany struktur normatywnych. W wyniku tych przemian ludzie zaczynaja wyznawac
inne, nowe wartosci, np. zaczynaja widzie¢ w osobach niepetnosprawnych petnoprawnych
obywateli, nie tylko pacjentéw czy obciazenie dla spoleczeristwa. Zyskuja takze nowg wiedze
o Swiecie, o sytuacji osob niepetnosprawnych w innych krajach, o mozliwosci ich niezale-
znego zZycia i autonomii, a tym samym ksztaltuja w sobie nowe wyobrazenia na temat ich
miejsca w spofeczenistwie. Na tych swiadomosciowych aspektach przemian oraz roli dziatalno-
Sci organizacji rodzicow w ksztaltowaniu zmiany spofecznej skupimy si¢ przede wszystkim.

Zmiana spoleczna moze nastepowaé w sposob w miare harmonijny, ewoluujac od sta-
néw mniej do bardziej pozadanych - méwimy wéwczas o postepie spotecznym. Jezeli jest
efektem planowanym, w zalozeniach reformatorskim, mozna ja okresli¢ - za Janem Szcze-
pariskim (1999) - jako probe pozwalajaca ludziom kontynuowanie dziela stwércy Swiata.
Czlowiek moze zmienia¢ swiat stworzony i w tych zmianach dokonanych przez cztowieka
przejawiaja sie jego zdolnosci do doskonalenia Swiata, a zmienianie jest takze doskonale-
niem - pisze. Niekiedy jednak zmiana spoleczna przeradza sie¢ w doswiadczenie trauma-
tyczne; dzieje si¢ tak, gdy zmiana ma charakter nagly, gwaltowny, niespodziewany, gdy
dotyczy réznych sfer zycia i gdy ma radykalny, gleboki charakter, naruszajac bardzo wazne
dla Iudzi wartosci.

Sadzimy, ze pojecie traumy warto przywola¢ do przeanalizowania zjawiska niepetno-
sprawnosci, ktére pomimo tego, iz od zarania dziejow towarzyszy czlowiekowi i ludzkim
spolecznosciom, zaréwno na poziomie indywidualnym, jak i zbiorowym, traktowane bylo -
i czesto traktowane jest nadal - jako zjawisko traumatyczne, ,osobista tragedia”, o brzemiennych
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w skutki konsekwencjach dla biografii pojedynczego czlowieka, jego rodziny i spoleczeristwa,
w ktérym zyje (Finkelstein 1980, Oliver 1990).

Strategie radzenia sobie z trauma wywolana przez niepelnosprawnos¢ przybieraja rézne
formy - indywidualne i zbiorowe. Na poziomie indywidualnym ludzie np. izoluja sie, ukry-
wajg niepetnosprawnos¢ wiasng czy swoich bliskich, nie przyjmuja jej do wiadomosci lub
na wilasna reke szukaja srodkéw zaradezych. Strategie zbiorowe polegaja na podejmowaniu
wspélnych, zorganizowanych i celowych dziataii zmierzajacych do zmiany, poprawy w sytu-
acji osob z niepetnosprawnosciami.

Gdy z takiej perspektywy spojrzymy na ruch rodzicéw okaze sie, ze stat si¢ on na przestrzeni
minionych 50 lat poteznym impulsem, stymulatorem i motorem zmiany spotecznej - tak w zyciu
samych 0s6b z niepetnosprawnoscia intelektualna i ich rodzin, jak w funkcjonowaniu panstwa
i jego instytucji, czy wreszcie w sferze swiadomosci spotecznej calego spoleczeristwa.

Zacznijmy od zarysowania najbardziej fundamentalnej zmiany w mysleniu o niepelnospraw-
nosci, ktorg lapidarnie mozna stresci¢ w sformutowaniu ,,od pacjenta do obywatela”. Warto
moze przywolac tu zestawienie ilustrujgce najbardziej charakterystyczne elementy medycz-
nego, konsumenckiego i politycznego modelu niepetnosprawnosci, odwotujac si¢ do inte-
resujacej nas tu szczegolnie niepetnosprawnosci intelektualnej — najbardziej obok choroby
psychicznej stygmatyzujacej formy niepetosprawnosci (zob. Firkowska-Mankiewicz 2010).

Tabela 7. Od pacjenta do obywatela

ERA ERA ERA UCZESTNICTWA
INSTYTUCJONALIZMU DEINSTYTUCJONALIZMU

TYP MODELU Model medyczny — Model rozwojowy, Model obywatelski —
instytucjonalny rehabilitacyjny, indywidualnego
konsumencki wspierania
Kto jest w centrum Pacjent Klient — konsument Obywatel - czlonek
uwagi? spolecznosci
Miejsce Zaklad Hostel Dom rodzinny
pobytu Szkola specjalna Publiczna szkola

Warsztat terapil zajeciowej Zaklad pracy

Na czym polega p ? Sp ie opieki Realizacja programu Indywidualne wspieranie
Kto kontroluje realizacje¢ Profesjonalista — zwykle | Interdyscyplinarny zespot Sama jednostka
programu? lekarz
Co jest priorytetem? Podstawowe pc by Rozwijanie sp véci, Samc ienie i relacje
kontrola zachowania z innymi
Co Jest celem? Opieka i/ lub leczenie Zmiana zachowania Zmiana postaw
jednostki spolecznych srodowiska

#r6dito: J.Knoll, 1982, V.J Bradley, 1994
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Tak wiec do lat 60. ubieglego stulecia dominowat (i ciagle jeszcze daje zna¢ o sobie)
medyczny model niepetnosprawnosci, w ktérym gléwny nacisk ktadziono na defekty czy
uszkodzenia organizmu czlowieka, obcigzajac go niejako wing za zaistnialy stan i usitujac
badz izolowac go w placoéwkach specjalnych — szpitalach psychiatrycznych, zaktadach opie-
kuriczych, w szkotach specjalnych itp., badZ nagia¢ go do warunkéw, w jakich zyja inni,
sprawni czlonkowie spoteczenstwa. Narastajaca fala krytyki - gléwnie ze strony rodzicow -
pod adresem segregacyjnych i paternalistycznych rozwigzar doprowadzita do zmiany para-
dygmatu na model spofeczny, a nawet szerzej - spoteczno-polityczny.

W modelu spolecznym ciezar gatunkowy problemu nie lezy w fizycznych czy psychicz-
nych ograniczeniach okreslonej jednostki, ale raczej w ograniczeniach srodowiska, ktére
stwarza jej réznego rodzaju bariery. W praktyce, wedlug zalozen tego modelu, chodzi wiec
o to, aby zamiast wylacznie wspomagac jednostke w jej przystosowaniu si¢ do spotecze-
Astwa - zastanowic sie takze, czy i jak dalece spoteczenstwo jest gotowe zaadaptowac posia-
dane rozwiazania, wzory zachowan i oczekiwan do mozliwosci oséb niepetnosprawnych.
Model spoleczny niepetosprawnosci odrzuca wiec rozpatrywanie tego zjawiska w katego-
riach indywidualnych ograniczen i dysfunkcji na rzecz identyfikacji barier i korygowania
deficytéw materialnego i spotecznego srodowiska. Podkresla si¢ tu stygmatyzujace funkcje
organizacji zycia spolecznego i instytucji spotecznej kontroli. W modelu spotecznym uwy-
pukla sie tez znaczacg role, jaka pelnig dominujace postawy i stereotypy na temat osob nie-
pelosprawnych. Bariery tworzone przez spoteczeristwo maja bowiem nie tylko charakter
materialny, ale i mentalny (Ostrowska 2009).

Mowiac o spotecznym modelu niepetnosprawnosci i przeksztatceniach spotecznych stu-
Zacych jego wprowadzeniu, warto przywotac¢ wazng koncepcje kapitatu spotecznego (Bour-
dieu 1986), ktorym okresla sie w socjologii sume rzeczywistych i/lub potencjalnych zaso-
boéw, ktére sa zwigzane z posiadaniem calej sieci wiezi miedzyludzkich — sieci przyjaznych
ludzi wspierajacych si¢ indywidualnie lub w oparciu o bardziej zinstytucjonalizowane rela-
¢gje, istniejace np. w organizacjach pozarzadowych. Kapital spoteczny jest bowiem istotnym
narzedziem Polskiego Stowarzyszenia na Rzecz Oséb z Uposledzeniem Umystowym, ktére
bylo i jest potezna ,dzwignia” uruchamiajaca mechanizmy zmiany spolecznej.

Interakcje spoteczne stajg si¢ kapitalem, gdy moga by¢ wykorzystane dla osiggania celéw,
ktorych realizacja w inny sposéb bylaby dla jednostek trudna do osiggniecia lub wiazataby
sie z ponoszeniem réznego rodzaju kosztow. Wspdlny kapital - to wzajemne zaufanie,
dostep do informacji, tworzenie strategii dziatania, pozyskiwanie srodkéw. W skali mikro -
zasoby tego rodzaju tworzg kapitat spoteczny poszczegdolnych rodzin. W skali makro - czyli
w organizacji taczacej rodziny - kapitat ten zostaje zwielokrotniony. W mysl koncepgji teo-
retyka demokracji Roberta Puttnama (1995), kapital spoleczny, czyli wspierajace si¢ kregi
ludzi, powigkszaja sprawnos¢ spoleczenistwa, utatwiajac podejmowanie decyzji o angazowa-
niu sie¢ w dzialanie, a takze podnoszac skutecznos¢ tego dziatania. To bowiem wlasnie sieci
ludzi zorganizowanych wokdét wspélnych celéw, dziatajacych solidarnie dla ich osiagniecia
tworza potencjal demokratycznych przemian.

Rozwinieciem modelu spotecznego jest model polityczny, kfadacy nacisk na prawa oséb
z niepetnosprawnosciami do réwnego statusu obywatelskiego z resztg spofeczenstwa, a wiec
do zagwarantowania im rownoprawnej pozycji jako obywatelom. Jest to kolejny milowy
krok na mapie zmian w sytuacji oséb niepetnosprawnych - nie sa oni juz wylacznie bez-
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radnymi pacjentami, czy klientami lepszych lub gorszych instytucji pomocowych, funkcjo-
nujacych (lub w ogdle nie funkcjonujacych) w réznych spoteczenstwach, ale sg obywatela-
mi swoich parstw, ktére sa zobowigzane, pod grozba sankcji, do przestrzegania i realizacji
praw przyznanych im przez spotecznos¢ miedzynarodowa.

Najpetniejszym, jak dotad, wyrazem zmiany spotecznej w tym zakresie jest przyjecie przez
ONZ i ratyfikowanie w wielu krajach swiata Konwencji o prawach oséb niepetosprawnych
mentacja sg zjawiskami epokowymi, trwale zmieniajgcymi i dowartosciowujgcymi status
0s6b niepelnosprawnych w spoleczeristwie, a takze wymuszajacymi pozytywne zmiany w funk-
gonowaniu instytucji wspierajacych osoby niepetnosprawne.

Nie ma zadnych watpliwosci, ze na kazdym etapie zmian spolecznych w tym zakresie ich
motorem byli zdeterminowani rodzice, ktérych ruch - poczatkowo calkiem spontaniczny,
luzno zorganizowany, oparty na entuzjazmie, dobrej woli i bezinteresownosci, stopniowo
przeksztatcal sie w formy bardziej zinstytucjonalizowane, o coraz wiekszej sile i efektywnosci
oddzialywania. To pod ich konsekwentng presja (myslimy tu zwlaszcza o wielkich, miedzy-
narodowych organizacjach oséb niepetnosprawnych, zrzeszonych w European Disability
Forum, ale i w lokalnych, krajowych stowarzyszeniach) zmieniato sie lokalne i miedzynaro-
dowe prawo oraz polityka spoteczna wobec tych 0sob, przeksztalcat sie system instytugii i shuzb
dziatajacych na ich rzecz, poszerzata sie wiedza i SwiadomoS¢ spoleczna na temat ich
potrzeb i mozliwosci, a takze zmieniali si¢ oni sami.

Historyczny przeglad dokonan ruchu polskich rodzicéw dzialajacych na rzecz oséb z nie-
petosprawnoscia intelektualng zaprezentowano wezesniej w raporcie z Polski. My nato-
miast - zgodnie z mysla przewodnig naszego sympozjum - sprobujemy skupic uwage na licz-
nych przedsiewzieciach badawczych, dotyczacych réznych wymiaréw sytuacji oséb z rézno-
rodnymi niepetnosprawnosciami, ale gléwnie z niepetnosprawnoscia intelektualna, inspiro-
wanych mniej czy bardziej wyraznie, posrednio badz bezposrednio przez ruch rodzicow. Ze
wzgledow oczywistych, wynikajacych z naszej profesji (obie jestesmy socjolozkami, uczen-
nicami Magdaleny Sokolowskiej — prekursorki socjologii medycyny zdrowia i niepeno-
sprawnosci w Polsce) ograniczymy sie niemal wylacznie do badan realizowanych w konwengji
socjologicznej, badz ze znacznym udzialem socjologéw. Z koniecznosci wybor nasz jest
selektywny i ogranicza si¢ na ogét do badan, w ktére bylySmy zaangazowane, czy to jako
autorki, wspétwykonawcezynie, konsultantki czy recenzentki. Opis nasz dotyczy¢ bedzie r6znych
wymiarow i obszarow funkcjonowania oséb niepetnosprawnych, a przyswieca¢ mu bedzie
intencja uchwycenia zmian, jakie dokonaly sie w ich zyciu na przestrzeni minionych lat.

Zaczniemy od badar najwczesniejszych dotyczacych epidemiologii niepetnosprawnosci,
a wiec jej rozpowszechnienia w populacji oraz sytuacji zyciowej - materialnej, edukacyjne;j,
zawodowej 1 rodzinnej oséb niepetnosprawnych. Pierwsze badanie na ten temat w powo-
jennej Polsce dotyczylo rozpowszechnienia glebszego uposledzenia umystowego i zrealizo-
wane zostalo w latach 1964-65 w 6wczesnym Instytucie Psychoneurologicznym, pod kie-
runkiem lekarzy - neurologa i genetyka Ignacego Walda i neurolozki Danuty Stommy (1965).
Jesli doda¢ przywolywang tu juz informacje, ze Ignacy Wald od samego poczatku wspierat
swym autorytetem rodzacy sie w roku 1963 ruch rodzicow dzieci z niepelnosprawnoscia
intelektualng, to inspiracja badaczy ta problematyka wydaje sie dos¢ oczywista. Do przebadanej
wowcezas reprezentatywnej zbiorowosci 260 dzieci w wieku 5-14 lat, o ilorazach inteligencji
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w przedziale 0-50, wracano jeszcze dwukrotnie - po 10 (Wald i inn.1978) i 23 latach (Wald
iinn 1995) - dokumentujac, juz z udzialem socjologéw, zaniedbania edukacyjne oraz trudng
sytuacje materialng i spoleczng dorastajacych dzieci i ich rodzin, brak stuzb wspierajacych w natu-
ralnym Srodowisku, a zwlaszcza degradujacy wplyw instytucjonalizacji (przebywania w zakta-
dach) na intelektualne i spoteczne funkcjonowanie oséb glebiej uposledzonych umystowo.

Podobnie dlugofalowy charakter okazalo si¢ mie¢ zainicjowane w latach 70. ubieglego
wieku przez Magdalene Sokotowska i jej zespot (w skiad ktérego wchodzity m.in. obie
autorki tego tekstu) badanie nad bio-psycho-spoteczno-kulturowymi uwarunkowaniami
poziomu umystowego warszawskich nastolatkéw, znane pod nazwa Warsaw Study (Soko-
towska i in. 1977, Firkowska-Mankiewicz 1993, 1999). Badanie to, cho¢ w efekcie dotyczylo
calego spektrum funkcjonowania intelektualnego najpierw 11-, potem 13-letnich dzieci, a po
¢wiercwieczu 30-latkéw warszawskich, w swej pierwotnej wersji koncentrowac sie miato na
problematyce lekkiego uposledzenia umystowego. Jednym z inspiratorow i konsultantéw
tego badania (obok kolegéw amerykariskich) byt takze Ignacy Wald.

Watek badan dotyczacych dzieci, a potem dorostych o obnizonym 1Q dokumentowat
dobitnie - cho¢ na wiele lat przed aktualnie propagowanym nurtem edukacji wlaczajacej -
negatywny wplyw ksztalcenia w szkotach specjalnych na pézniejsze osiagniecia zawodowe
i przystosowanie spoteczne badanych (Firkowska-Mankiewicz 2000). Podobny sceptycyzm
co do efektywnosci nauczania w szkotach specjalnych dzieci z lekka niepetnosprawnoscia
intelektualng (klasy I-IID) w zestawieniu z efektywnoscig nauczania w zwyklych szkotach
powszechnych, przyniosty aktualne badania, a mianowicie wyniki badari Grzegorza Szum-
skiego, zrealizowanych przez nas wspélnie w latach 2008-09, a opublikowanych w ksiazce
,Wokot edukacji wlaczajacej - efekty ksztalcenia uczniéw z niepetnosprawnoscia w stopniu
lekkim w klasach specjalnych, integracyjnych i ogélnodostepnych” (2010).

Cofnijmy sie jednak jeszcze do lat 80. ubieglego wieku, by przywola¢ wielkie przedsiew-
ziecie badawcze, jakim byta pionierska ekspertyza Komitetu Rehabilitacji i Readaptacji Czto-
wieka PAN (1978), kompleksowe opracowanie charakteryzujace sytuacje ludzi niepetno-
sprawnych i stan rehabilitacji w Polsce. Zespotem badaczy analizujacych wieloaspektowo te
sytuacje kierowali socjologowie — Jan Szczepariski i Magdalena Sokotowska. Oczywiscie nie
mozna wskazac¢ tu bezposrednich inspiracji ruchem rodzicéw na rzecz oséb z niepetno-
sprawnoscia intelektualng dla ksztattu i zawartosci ekspertyzy, m.in. ze wzgledu na to, ze
ruch ten w owym czasie byt jeszcze w poczatkowym stadium swego rozwoju. Choc¢ eks-
pertyza ta w niewielkim stopniu stala si¢ narzedziem polityki spotecznej - nie przyczyniajac
sie do rozwigzania wielu dojmujacych probleméw zyciowych oséb niepetnosprawnych - to
jednak zwrdécita uwage na szereg spraw, takich m.in. jak koniecznos¢ zmian w istniejacym
prawie i orzecznictwie, w funkcjonowaniu instytucji dziatajacych na rzecz oséb niepetno-
sprawnych, a takze w postawach spotecznych wobec tych 0s6b (Ostrowska 1994). Waznym
postulatem ekspertyzy byt takze postulat rozwijania obiektywnych badari naukowych, diagno-
zujgcych ich sytuacje i potrzeby.

Postulat ten zrealizowano w kolejnej wielkiej ekspertyzie podsumowujacej cykl badar
przeprowadzonych w roku 1993 pod kierunkiem Antoniny Ostrowskiej (Ostrowska i in.
1994). Badania realizowane byly w specyficznym dla Polski okresie — poczatkach transfor-
magji systemowej, a wiec w okresie ksztattowania si¢ nowych regut spolecznych, nowego
tadu instytucjonalnego i nowych zasad wspétpracy miedzy paristwem a spofeczeristwem.
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Zmiany polityczno-ekonomiczne na poczatku lat dziewiecdziesiatych postawily osoby nie-
pelnosprawne w trudnej sytuacji; wycofywanie si¢ pafistwa z funkcji opiekuriczych, a szcze-
golnie zalamanie si¢ systemu spotdzielczosci inwalidzkiej doprowadzito poczatkowo do
znacznego zmniejszenia bezpieczenstwa socjalnego wielu oséb niepetnosprawnych. Jedno-
czesnie w tym samym okresie zaczely masowo powstawac organizacje oséb niepeno-
sprawnych, prébujacych tworzy¢ grupy nacisku chronigce ich interesy w nowym, tworzacym
sie tadzie spofecznym (Ostrowska, Sikorska, Gaciarz 2001). Organizacjom tym (a wsrod nich
organizacjom rodzicow) zawdzieczamy szereg zmian prawnych i instytucjonalnych w syste-
mie wspierania oséb niepetnosprawnych.

Przeprowadzone wéwcezas badania mialy przede wszystkim na celu naswietlenie warun-
kow zycia i skale potrzeb odczuwanych przez osoby niepelnosprawne, ukazanie czy i jak
radza sobie one w nowej sytuacji spoleczno-ekonomicznej, a takze jak przedstawia si¢ ich
zaangazowanie na rzecz rozwiazywania wiasnych probleméw. Waznym aspektem badan
byta takze diagnoza postaw spotecznych i nastawie w stosunku do oséb niepetospraw-
nych, ukazujgcych bariery mentalne w spoleczenstwie, utrudniajace spoteczna integracje
tych osob. Poréwnawcza analiza stosunku naszego spoteczenstwa do oséb o réznych rodza-
jach niepetnosprawnosci wykazata wowczas, ze stosunkowo najsilniejsza tendencja do spo-
tecznego dystansowania sie dotyczy wiasnie oséb niepelnosprawnych intelektualnie
(Ostrowska 1994). Sytuacja ta wskazywata na koniecznos¢ szeroko zakrojonych dzialari edu-
kacyjnych nakierowanych na spoleczenstwo, prezentujacych prawdziwy wizerunek i mozli-
wosci 0s6b niepetnosprawnych intelektualnie, 1 w konsekwencji przelamujacych negatywne
stereotypy. Dzialania takie zostaly podjete wiasnie m.in. przez Polskie Stowarzyszenie na
Rzecz Osob z Uposledzeniem Umystowym i grupy aktywnych rodzicow, m.in. w postaci
licznych inicjatyw propagandowo-medialnych (np. obchody Dnia Godnosci), edukacyjnych
(konferencje, sympozja naukowe, publikacje), czy polityczno-lobbingowych (sesje w Parla-
mencie, walka o zmiany ustawodawstwa dotyczacego edukacji, ubezwlasnowolnienia itp.).

Warto tu wspomnied, ze wstepne wyniki badania postaw spolecznych w stosunku do
0s6b niepetnosprawnych, zrealizowanego przez Ostrowskg w 2013 roku — a wiec 20 lat p6zniej
— wskazuja na zwigkszanie sie otwartosci spoteczenstwa w stosunku do oséb niepetno-
sprawnych intelektualnie, co z pewnoscia ma zwigzek z kampaniami spotecznymi Stowarzy-
szenia oraz propagowaniem idei wigczania i uznawania naleznych im praw obywatelskich.

W badaniach przeprowadzonych w ramach projektu ,Niepetosprawnos¢ w Polsce w roku
1993” analizowano takze funkcjonowanie szeregu instytucji i systeméw powotanych do
wspomagania 0sob niepetnosprawnych, przepisy prawne regulujgce ich sytuacje, funkcjo-
nowanie rodzin z osoba niepetnosprawna, a takze aktywnosci nowo powstajgcych organi-
zacji 0s6b niepelosprawnych i sposoby artykulagji ich intereséw. W sumie wskazaly one
na szereg stabosci systemu wsparcia instytucjonalnego i szereg mankamentow na styku orga-
nizacje osob niepetnosprawnych — a instytucje samorzadowe (opieki spolecznej, posrednictwa
pracy itd.). Wyniki tych badar staly si¢ argumentem i Zrodlem wsparcia dla szeregu organi-
zacji 0s6b z niepetnosprawnosciami w ich staraniach o nowe regulacje prawne — takie np.
jak Ustawa o rehabilitacji zawodowej i spotecznej czy Karta Praw Oséb Niepetnosprawnych,
ktore takze staly sie przyczynkiem do zmian Swiadomosci ogotu spoteczeristwa na temat
sytuacji oséb niepetosprawnych.
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Obok badani realizowanych réwnolegle, czy luZzno powiazanych z dziatalnoscia ruchu
rodzicéw, przypomnijmy kilka inicjatyw badawczych bezposrednio czy posrednio inspiro-
wanych przez Polskie Stowarzyszenie na Rzecz Osob z Uposledzeniem Umystowym, a zwlasz-
cza jego wieloletniego lidera, Prezes Krystyne Mrugalskg. Warto tu zaprezentowac najpierw
tematyke naszych Sympozjéw, zapoczgtkowanych w roku 1975 i kontynuowanych niemal
nieprzerwanie do dzis. Byta to w owych czasach i jest nadal problematyka awangardowa,
wyprzedzajaca stereotypowe myslenie o niepetosprawnosci intelektualnej w Polsce. Doku-
mentuja to tytuly kolejnych Sympozjéw:

I - ,Sytuacja mtodocianych i dorostych uposledzonych umystowo w spofeczenistwie”,
1975
II - ,Zapobieganie uposledzeniu umystowemu”, 1976
I - ,Wczesna interwencja a uposledzenie umystowe”, 1977
IV — ,Pomoc spoleczna i jej miejsce w systemach stuzb dla uposledzonych umystowo”, 1978
V - Warunki zatrudnienia i rehabilitacji oséb uposledzonych umystowo w zaktadach

pracy”, 1979 r.
VI - Lekkie uposledzenie umystowe”, 1980
VII - ,Uposledzenie umystowe na wsi”, 1981
VIII - ,Rola rodziny w rewalidacji uposledzonych umystowo i poradnictwo rodzinne”, 1982
IX - Problematyka ksztalcenia dzieci uposledzonych umystowo: realia, braki, perspektywy”,

1983

X - ,Uposledzenie umyslowe z towarzyszacymi wadami zmystéw, zaburzeniami soma-
tycznymi i psychicznymi”, 1984

XI - Ksztalcenie kadr do pracy z osobami uposledzonymi umystowo - stan i potrzeby”,
1985

XII - Problematyka glebokiego uposledzenia umystowego”, 1986
XII - ,Poradnictwo genetyczne w uposledzeniu umystowym”, 1987

XIV - Integracja spoteczna uposledzonych umystowo — osiagniecia i problemy”, 1988

XV — Domy Pomocy Spotecznej dla oséb uposledzonych umystowo a wspélezesne ten-
dencje”, 1989

XVI - Metody nauczania i wychowania osob uposledzonych umystowo”, 1990

XVII - ,Postepy w badaniach biologicznych nad uposledzeniem umystowym”, 1991
XVIII - ,Uczestnictwo ludzi z uposledzeniem umystowym w zyciu spolecznym”, 1992
XIX - sympozjum nie odbylo sig, 1993
XX - Ku systemowi wsparcia dla rodzin”, 1994
XXI - ,Prawa cziowieka osoby z uposledzeniem umystowym w Polsce”, 1995
XXII - ,Spoleczeristwo dla Wszystkich a osoby z uposledzeniem umystowym — z doswiadczen
norweskich”, 1996
XXIII - ,Niezalezne zycie os6b niepelnosprawnych intelektualnie - utopia czy wyzwanie”, 1997
XXIV - Problemy starzejacych si¢ 0séb z niepetnosprawnoscia intelektualng”, 1998
XXV — Osoba z niepetnosprawnoscia intelektualng i jej prawo do petnego czlowieczeristwa”, 1999
XXVI — Jakos¢ zycia os6b z niepetnosprawnoscig intelektualng”, 2000
XXVII — ,Sytuacja prawna oséb z niepelnosprawnoscia intelektualna w swietle Standardowych
Zasad Wyréwnywania Szans Osob Niepetnosprawnych ONZ”, 2001
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XXVIII- ,Zycie emocjonalne i rodzinne oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng
w aspekcie seksualnosci”, 2002
XXIX — ,0d niebytu do wlaczania — 40 lat ruchu rodzicéw oséb z niepetnosprawnoscia
intelektualng”, 2003
XXX - Jubileuszowe sympozjum "Wiaczeni w spoteczenstwo”, 2005
XXXI — ,Nowe tendencje w edukacji i przygotowaniu stuzb dla oséb z niepetnosprawno-
Scig intelektualng”, 2006
XXXII - Konferencja Inclusion Europe — ,Europa w Akgcji 2007: Prawa obywatelskie dla
wszystkich — pelne prawa obywatelskie i ochrona prawna dla osob z niepetno-
sprawnoscia intelektualng”, 2007
XXXIII - Edukacja ustawiczna oséb z niepelosprawnoscia intelektualng kluczem do
samostanowienia i niezaleznosci”, 2008
XXXIV — O lepsza jakos¢ zycia 0sob z niepelnosprawnoscia intelektualng”, 2009
XXXV — ,Osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng i ich rodziny w obliczu Smierci
i umierania”, 2011
XXXVI — ,Konwencja ONZ o prawach oséb niepetnosprawnych”, 2012
XXXVII - ,Ruch rodzicéw 0sob z niepetnosprawnoscig intelektualng a badania naukowe
i praktyka spoteczna”, 2013.

ZapraszalisSmy na Sympozja nie tylko pracownikéw naukowych i profesjonalistow, ale
takze praktykow, a ostatnio réwniez self-adwokatow. Niestety materialy tylko trzech Sym-
pozjow udalo si¢ opublikowac: ,Sytuacja mtodocianych i dorostych uposledzonych umysto-
wo w spoleczeristwie” (1977), ,Osoba z niepetnosprawnoscia intelektualng i jej prawo do
petnego cztowieczeristwa” (2000) i ,Zycie emocjonalne i rodzinne os6b z niepetnospraw-
noscig intelektualng w aspekcie seksualnosci” (2003).

A teraz kilka badan stricte naukowych. Pierwsze z nich zaowocowato znaczaca zmiang
w sferze legislacji dotyczacej oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng. Mam tu na mysli
badanie socjologiczno-prawne nad praktyka ubezwlasnowolniania oséb z niepetospraw-
noscig intelektualng w Polskich sadach, zrealizowane z inicjatywy Stowarzyszenia w zbioro-
wosci blisko 400 ubezwlasnowolnionych oséb, w szesciu Okregowych Sadach na terenie
calej Polski (Firkowska-Mankiewicz, Szeroczynska 2005). Wyniki tych badad byly na tyle
bulwersujace, ze spowodowaly interwencje owczesnego Rzecznika Praw Obywatelskich,
seri¢ kontroli zarzadzong przez Ministerstwo Sprawiedliwosci i ostatecznie istotng zmiane
pewnych elementéw prawa, dokonana na wniosek Trybunatu Konstytucyjnego (Firkowska-
Mankiewicz, Szeroczyriska 2009). Doprowadzito tez do nastepnych badan i powaznej deba-
ty na temat innych niz ubezwilasnowolnienie, form ochrony prawnej oséb z niepetno-
sprawnoscia intelektualng (Jesli nie ubezwlasnowolnienie - to co?, 2012).

Kolejne badanie, o ktérym warto wspomnie¢ to mato znane, a bardzo ciekawe badanie
nad efektywnoscia poradnictwa genetycznego w rodzinach posiadajacych dziecko z zespo-
tem Downa (,Efektywnos¢ poradnictwa genetycznego” 1983). Inicjatorem tego badania, zre-
alizowanego m.in. przez zespot socjologéw medycyny PAN, byt czlonek Polskiego Zespotu
do Badan Naukowych nad Niepetlnosprawnoscig Intelektualng, genetyk Tadeusz Mazurczak.
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Badanie to, pokazujace ztozony, psychospoteczno-kulturowy kontekst decyzji prokreacyj-
nych, podejmowanych w sytuacji zagrozenia ryzykiem niepetnosprawnosci kolejnego dziecka,
sytuuje sie w obszarze nastepnej, ostatniej juz zmiany spotecznej inspirowanej ruchem rodzi-
céw, o ktorej chcemy powiedzied.

Zmiana ta dotyczy sfery podmiotowosci, samostanowienia i jakosci zycia oséb z niepe-
Inosprawnoscig intelektualng oraz ich rodzin. Ten niezwykle istotny obszar badan zaistniat
na dobre w przestrzeni badawczej dopiero w zasadzie, w ostatnim 10-leciu, a stalo si¢ to
takze w duzej mierze za sprawa upartej i konsekwentnej dziatalnosci ruchu rodzicéw, poka-
zujacych potencjat tkwiacy w osobach z niepelnosprawnoscia intelektualng, ich mozliwosci
rozwojowe, tworcze i spoleczne, ich pragnienie decydowania o sobie i swoich sprawach i chec¢
zycia tak, jak zyja inni ludzie — uczgc sig, pracujac zawodowo, mieszkajac samodzielnie,
przyjazniac sie i kochajac, zakladajac rodziny, uczestniczac na réwnych prawach w zyciu
spotecznym i obywatelskim.

W sposoéb spektakularny, a jednoczesnie rzetelny naukowo prezentuja to dwa ostatnie
badania: pierwsze - zespotu badaczy z APS nad jakoscig zycia rodzin oséb niepetospraw-
nych intelektualnie (Zasgpa, Wotowicz 2010) oraz drugie - zespotu badaczy z Polskiego
Forum Oséb Niepelnosprawnych, opublikowane w ksigzce ,Zycie w integracji — stargardz-
ki model lokalnego systemu rehabilitacji i wsparcia spoteczno-zawodowego 0séb z niepe-
Inosprawnoscig intelektualng” (2012). Ksiazka ta pokazuje jednoczesnie, w jak wielkiej mie-
rze szanse na dobra jakos¢ zycia i uaktywnienie si¢ potencjatu sprawczosci, podmiotowosci
i autonomii tych oséb uzaleznione s3 od istniejacego systemu instytucji wspierajacych, od
madrego prawa i polityki spotecznej oraz przyjaznego klimatu spolecznego. Dokumentuje
ona jednoczesnie zaistnienie wszystkich, sygnalizowanych przez nas wymiaréw zmiany spo-
lecznej — w zakresie prawa, polityki spotecznej, instytucji i shuzb wspierajacych, a takze Swia-
domosci spolecznej oraz podmiotowosci i jakosci zycia — dzigki dlugofalowej, konsekwent-
nej 1 kompetentnej aktywnosci rodzicow zorganizowanych w Stargardzkim Kole Polskiego
Stowarzyszenia na Rzecz Oséb z Uposledzeniem Umystowym.

Zmiana spofeczna okazala sie wiec mozliwa, a impulsem do niej i jej motorem stat si¢
ruch rodzicéw. Trudno jednak uznad, ze dziatania te, uwiericzone licznymi sukcesami, sa juz
wystarczajace dla realizacji postulatu integracji osob z niepelnosprawnosciami w naszym
kraju. Ciagle jeszcze potrzebne sa nowe scenariusze dziatan, nakierowanych na przekracza-
nie pietrzacych sie przed nimi barier spotecznych. Przed organizacjami pozarzadowymi,
organizacjami os6b niepetnosprawnych, ich rodzicow i przyjaciot — z ich pozytywna ener-
gig w walce o prawo do godnego zycia — stoi nadal wiele wyzwari. Potrzebna jest takze
powazna debata na temat roli paristwa oraz roli organizacji pozarzadowych we wspieraniu
0sob niepetnosprawnych, a takze ich wzajemnych relacji.
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Maitgorzata Koscielska
Uniwersytet Kazimierza Wielkiego w Bydgoszczy

Dialog miedzy psychologami
a rodzicami w ostatnim 50-leciu

Piecdziesigt lat ruchu rodzicéw dzieci niepetnosprawnych intelektualnie zbiega si¢ z 50-leciem
powstania w Polsce psychologii klinicznej dziecka. W roku 1963 powstat Komitet Pomocy
Dzieciom Specjalnej Troski przy Zarzadzie Giéwnym TPD, kierowany przez malzeristwo Ewe
i Romana Garlickich, przy wsparciu profesora Ignacego Walda, kierownika Zakladu Genetyki,
a potem réwniez czlonkéw Zaktadu Rehabilitacii 1 Kliniki Psychiatrii Dzieciecej przy éwezesnym
Instytucie Psychoneurologicznym w Warszawie. Ten Komitet przeksztalcit sie pézniej w Zarzad
Gléwny PSOUU - wielkiego ruchu rodzicow i przyjaciol.

W tym samym roku 1963 zostal wyodrebniony na Uniwersytecie Warszawskim Zaklad
Psychologii Kliniczno-Wychowawczej dziecka, na czele ktérego stanela profesor Halina
Spionek. Ta wybitna psycholog, a réwnoczesnie z wyksztalcenia lekarz zaprosita do
wspotpracy praktykéw oraz swoich uczniow i w ten sposéb zaczelo sie na Uniwersytecie
ksztalcenie specjalizacyjne studentow i doktorantéw oraz prowadzenie badari naukowych w tej
dziedzinie.

Bylam wtedy na trzecim roku studiow, zaczynat si¢ dla mnie okres zapoznawania z prak-
tyka zawodowsg, moge wiec uznaé, ze owe rocznicowe 50 lat to takze okres mojego bez-
posredniego zaangazowania w psychologie. Tym samym moge wiec méwi¢ o zmianach,
ktore zaszly w tym czasie na linii psychologowie — rodzice, z perspektywy bezposredniego
swiadka, a po trosze i uczestnika.

Relacje bedgce przedmiotem analizy wymienione w tytule pragne rozszerzy¢ o jeszcze
inne podmioty. Wsrod psychologéw mozemy bowiem wyr6znic: badaczy- naukowcow oraz
psychologéw-praktykéw; rodzice majg dzieci, a wszyscy razem kontakty z instytucjami takimi
jak: przedszkola, szkoly, osrodki rehabilitacyjne, uczelnie itd., ktérych dzialalnos¢ wplywa
na polityke spoleczna, ta za§ zwrotnie stwarza rézne mozliwosci dziatania i rodzicom, i spe-
jalistom, i dzieciom. Baze kontaktéw tworza bezposrednie rozmowy, badania, programy
naukowe, a takze konferencje, publikacje, ksztalcenie kadr, ktére dokonuje si¢ zaréwno w uczel-
niach, jak i osrodkach dzialania praktycznego.

Profesor 1. Wald byt inicjatorem i pierwszym przewodniczacym Polskiego Zespotu do
Badari Naukowych nad Uposledzeniem Umystowym, (péZniej Niepeosprawnoscia Inte-
lektualna), ktory stanowit zaplecze naukowe dla ruchu dziatania rodzicow. Ostatnie, XXXVII
Sympozjum, ktérego plonem sg niniejsze doniesienia byto takze rezultatem potaczonych sit
naukowcow i rodzicow. Obydwie organizacje sa zreszta cztonkami stowarzyszeri miedzy-
narodowych: International Association for the Scientific Study of Intellectual and Develop-
mental Disabilities oraz Inclusion International, dawniej - Miedzynarodowej Ligi Stowarzy-
szen na Rzecz Oséb z Uposledzeniem Umyslowym.
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50 lat rozwoju wzajemnych kontaktow chciatabym podzieli¢ na kilka okreséw.
Faza pierwsza — epoka nieswiadomosci

Na uczelniach uniwersyteckich (wyjawszy maloliczny Zaklad Defektologii na Uniwersy-
tecie Jagielloniskim kierowany przez Anne Dzierzanke-Wyszyriska) nie prowadzito si¢ w zasa-
dzie badari nad uposledzeniem umystowym. Skromna wiedza z tego zakresu byta przeka-
zywana studentom na zajeciach z psychiatrii i sprowadzala sie do opisu stopni niedorozwoju
umystowego, jego organicznych uwarunkowan i nieodwracalnych skutkéw. Byt to zatem
temat lezgcy raczej w gestii medycyny, ewentualnie pedagogiki specjalnej. Profesor Maria
Grzegorzewska, twérczyni Instytutu Pedagogiki Specjalnej, jeszcze w okresie miedzywojen-
nym wprowadzita do nauczania oligofrenopedagogike, ale osiagniecia w tym zakresie nie
byly duze. Dzieci z glebszymi postaciami niedorozwoju traktowano jako niewyuczalne, czy
wrecz niewycwiczalne; jedynie lekkie postacie uposledzenia i tak zwana ocigzalos¢ umy-
stowa predysponowaly dzieci do uczenia sie w szkotach specjalnych.

Psychologowie w poradniach zajmowali si¢ gléwnie orzecznictwem i selekgja, czyli kie-
rowaniem dzieci na podstawie ilorazu inteligencji do szkét specjalnych lub zaktadéw opieki.
Zaklady byly straszne. Nie prowadzono w nich zadnej rehabilitacji, a dzieci byly traktowane
bezosobowo i przebywaly czesto w warunkach uragajgcych elementarnym zasadom, nawet
higieny. Rodzice byli traktowani przez psychologéw jako Zrédlo informacji na temat stanu
dziecka, a czasem tez jako winni jego uposledzenia w skutek rozpowszechnionego przeko-
nania o wrodzonych chorobach, alkoholizmie i zaniedbaniach pedagogicznych, jako gtow-
nych przyczynach niedorozwoju. Media i kosciot nie nadawaty tematyce uposledzenia umy-
stowego rozglosu, bo temat w czasach ,kwitnacego socjalizmu” uwazano za wstydliwy, co
dodatkowo stwarzalo odium niecheci wokot rodzin.

Ten stan zaczat sie istotnie zmienia¢ w latach 70. Dostrzegam nastepujace czynniki zmiany.
Po stronie ruchu rodzicéw: doprowadzenie do powstania pierwszych szkét zycia, udowad-
niajgcych, ze dzieci z umiarkowang i glebsza postacia uposledzenia moga i powinny si¢
uczy¢. Po stronie naukowcow - ogromnego znaczenia nabraly dawne juz badania Izabelli
Bielickiej i Hanny Olechnowicz (1959) nad choroba sieroca. Wykazano w nich znaczenie
braku wiezi i deprywacji potrzeb matych dzieci w zakladach i szpitalach dla powstawania
glebokiej patologii rozwoju; stato sie wtedy jasne, ze obraz uposledzenia w duzej mierze
zalezy od warunkéw wezesnego rozwoju. Program, kierowany przez docent Danute Stom-
me, polegajacy na wprowadzeniu do jednego z zakladow opieki wigkszej aktywizacji Zycia
dzieci, ukazal daleko idgca poprawe rozwoju podopiecznych.

Halina Spionek (1969) udowodnita, Ze opdZnienia w rozwoju dzieci maja nie tylko
wymiar ,poziomy” pozwalajacy je dzieli¢ na stopnie uposledzenia obejmujace uogélnione
zaburzenia, ale Ze najczestszym zjawiskiem w rozwoju sa dysharmonie, nieréwnomiernosci
stadiow rozwoju 16znych funkgji. H. Spionek osobiscie nie zajmowata sie dziecmi z uposledze-
niem umystowym, ale ta teza w perspektywie otwierata szanse poszukiwania u dzieci z obnizo-
nym ilorazem inteligencji mocnych stron rozwoju, mogacych stanowi¢ podstawe ich réznorod-
nych osiagniec¢ oraz wykrywanie deficytéw - nadajacych sie do rehabilitacji i wyréwnywania.

W 1972 roku, nakladem PZWL, ukazala si¢ ksiazeczka Jak przygotowac do zycia dziecko
uposledzone?” piora 1. Walda, D. Stommy, E. i R. Garlickich, a takze innych wspétautoréw.
Byl to wyraz przelomu w mysleniu specjalistéw i rodzicow na temat otwierajacych si¢ przed
dzie¢mi niepetnosprawnymi szans rozwoju.
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Faza druga - okres stymulacji rozwoju

Uznawszy dzieci uposledzone za zdolne do uczenia si¢ i rozwoju badacze, gtéwnie psy-
cholodzy, odkryli dla siebie obszar dzialania. Zaczely sie liczne badania nad mozliwosciami
aktywizacji dzieci uposledzonych - tu wielkie zastugi Hanny Olechnowicz (1979, 1983,1986)
i szukania dla nich najlepszych i mozliwie najwczesniejszych form stymulacji rozwoju. Row-
noczeshie sprowadzano i prébowano nasladowac wzory zagraniczne, zachodnie (m.in. Carr, 1984;
Clarke, Clarke, 1969).

W potowie lat 70. XX wieku powstaja dwa wazne osrodki pracy, réwnoczesnie prak-
tycznej i tworczej. Pierwszy to Osrodek Wezesnej Interwencji przy TPD — najpierw jeszcze
w skromnych warunkach Instytutu Psychiatrii i Neurologii, a p6Zniej juz, dzieki PSOUU — w pigk-
nej siedzibie przy ulicy Pilickiej w Warszawie, wspaniale kierowany przez wiele lat przez
Zofie Pakule, ktora skupita interdyscyplinarny zespdt specjalistow, wolontariuszy, konsul-
tantow, studentow; wyprobowywano tam nowe metody pracy z dzieémi i rodzicami. Pod-
kreslam - pracy z rodzicami - ktérzy przestali juz na tym etapie by¢ biernymi odbiorcami
porad, ale stali sie aktywnymi uczestnikami procesu wczesnej interwencji.

Réwnoczesnie, pod kierunkiem Malgorzaty Koscielskiej - powstal przy Uniwersytecie
Warszawskim pierwszy Akademicki Osrodek Terapeutyczny dla Dzieci i Rodzicow. Byla to
bezprecedensowa placowka w polskiej historii nauczania psychologii stosowanej. Miodzi
badacze, zdani na siebie, bez odgérnych dyrektyw, wypracowywali nowe formy kontaktu
7z dzie¢mi i rodzicami oraz pracy diagnostyczno-terapeutycznej. Tworzyli grupy wsparcia i psy-
choedukadji dla rodzicow dzieci z autyzmem i opdZnieniami w rozwoju, dostrzegajac ogrom
ich bezradnosci i cierpienia. Tak zwane ,Stawki”, czyli adres Instytutu Psychologii Uniwer-
sytetu Warszawskiego, to dla rodzicow bylo pierwsze miejsce, gdzie mogli w matych gru-
pach dzieli¢ sie swoimi problemami, postuchac¢ rad innych, wyzali¢ si¢, dozna¢ wsparcia,
podczas gdy ich dzieci w innym, odpowiednio przystosowanym pomieszczeniu, zaznawaly
dobrodziejstw terapii niedyrektywnej; wychodzilismy juz bowiem z epoki stymulacji w kie-
runku wyzwalania wiasnej aktywnosci dzieci.

Drzialy sie kolejne zmiany, z zachodu przychodzily wiadomosci o ruchu integracji i nor-
malizacji. Ksiazka M. Koscielskiej (1984) o rozwoju spolecznym uczniéw szkét specjalnych
wskazywata na podobne prawidlowosci tworzenia sie zachowan spotecznych u dzieci o normal-
nym i obnizonym poziomie umystowym. Stwarzalo to naukowe podstawy dla tworzenia
wspolnych warunkéw zycia, bawienia sie i uczenia dzieci o réznym poziomie intelektualnym.

Faza trzecia - epoka integracji

Dzigki naciskowi, przede wszystkim rodzicow, zaczely powstawac w latach 80. pierwsze
oddzialy w przedszkolach, a pdzniej klasy w szkotach, grupujace dzieci o prawidlowym rozwo-
ju i w niewielkim procencie dzieci z zaburzeniami. Wraz z magister Jadwiga Bogucka, psy-
chologiem z Osrodka dla dzieci z porazeniem mézgowym, monitorowatysmy poczatki pro-
cesu integracji, organizujac konferencje i szkolenia dla nauczycieli. Pierwsze doswiadczenia
byly entuzjastyczne, o czym swiadcza dwie ksiazki pod nasza redakcja (1994, 1996). Przy
wsparciu owezesnego Centrum Metodycznego Pomocy Psychologiczno-Pedagogicznej Mini-
sterstwa Edukacji Narodowej udato si¢ wydac cala serie broszurek ,One sg wsréd nas”
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(1997-2004) przyblizajacych problemy dzieci z réznymi postaciami niepelnosprawnosci, na
uzytek nauczycieli, rodzicow i uczniéw szkot masowych. Z czasem integracja doszta do
pozioméw gimnazjow. Niestety po okresie entuzjazmu, ktéry wykazywali poczatkowo
nauczyciele, rodzice, dyrektorzy szkol, kuratorzy i czesS¢ spoteczeristwa, zaczely sie ujawniad
wielorakie trudnosci tego procesu. Z jednej strony powstawaly autorskie ksiazki Jak robic¢
integracje” (np. Hundertmarck, 1993), z drugiej publikowano coraz liczniejsze doniesienia,
7e z integracja szkolna Zle si¢ dzieje, dochodzi do coraz czestszej wewnetrznej segregaci,
przesladowari dzieci stabszych (Ostrowska, Sikorska, 1996; Maciarz, 1992; Babka, 2001).
Mimo, Ze czes¢ rodzicow zaczeta zabierad swoje dzieci do szkét specjalnych, widzacych w nich
enklawe spokoju, troski i kompetentnej dydaktyki, generalnie odwrotu od integracji juz by¢
nie moze. Wymaga tylko ona dhugiego i wielostronnego procesu. Chodzi przede wszystkim
o upowszechnienie zmian w Swiadomosci spoteczne;.

Zmiany takie zachodza. Czesciowo sg one narzucane przez wplywy unijne, deklaracje
ONZ, miedzyrzadowe. Idea, ze osoby z niepetnosprawnoscig intelektualna maja wszystkie
prawa obywatelskie réwne osobom zdrowym zaczyna stopniowo przenika¢ do praktyki
spofeczne;.

Ksigzka M. Koscielskiej ,Oblicza uposledzenia” (1995) wywotata pewnego rodzaju prze-
wrdt, zawierajac teze, ze uposledzenie umystowe nie jest stanem wrodzonym, ale rezulta-
tem Zle odbytej drogi rozwojowej, z drogi tej mozna czasami zawrdcié. Z badari wynikato,
7e na znany ogolnie obraz uposledzenia umystowego sktada si¢ przede wszystkim doswiad-
czenie cierpienia, bezradnosci i leku. Ogromny wplyw na funkcjonowanie intelektualne ma
struktura ,Ja”, do ktérej rozwoju u dzieci z uposledzeniem umystowym czesto nie docho-
dzito, albo ksztaltowata si¢ ona w sposob szczatkowy, w wyniku przedmiotowego trakto-
wania tych dzieci, w najlepszym przypadku, jako obiektow do rehabilitacji, integracji, a nie
samodzielnie tworzgcych sie podmiotéw.

Faza czwarta - godnosci i upodmiotowienia

Ruchy rodzicéw, wspotczesnie juz zrzeszonych w najrozmaitszych organizacjach, domaga-
ja sie od rzadéw praw dla swoich dzieci i poszanowania ich godnosci.

Badania wskazuja, ze wychowanie i usprawnianie uwzgledniajgce podmiotowos¢ oséb z nie-
pelnosprawnoscia intelektualna, przenosi je w zupehie inne rejony funkcjonowania. Zaczy-
naja dziata¢ tak zwani self-adwokaci, czyli osoby z niepetosprawnoscia, ktére wystepuja na
forach publicznych przedstawiajac swoje problemy i domagajac si¢ realnego wspotudziatu
w zyciu spolecznym. Temat niepelnosprawnosci staje si¢ medialny. Powstaja liczne filmy,
seriale, w ktorych wystepuja osoby z oznakami uposledzenia, pokazujace normalnos¢ swo-
jego odczuwania Swiata, przy czasami niezwyklej oryginalnosci myslenia. Odbywaja sie
Olimpiady Specjalne, tworza si¢ orkiestry i grupy teatralne, rozwija si¢ wymiana miedzyna-
rodowa, ale powstaja tez nowe problemy.

Zmiana, ktéra si¢ dokonata, polegata przede wszystkim na uznaniu dorostosci os6b nie-
petnosprawnych, ktére przestalismy juz nazywac ,wiecznymi dzie¢mi”. Objawila si¢ miedzy
innymi seksualnos¢ tych oséb. Pierwsza ksigzka pokonferencyjna pod redakcja Anny Fir-
kowskiej-Mankiewicz (2003), a nastepnie monografia Koscielskiej ,Niechciana seksualnos¢”
(2004) ten problem naswietlity. W slad za tymi pozycjami posypaly si¢ tez inne badania i ksiazki
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(m.in. Kijak, 2012; Kijak, 2013). Okazalo sie, ze nasze ustawodawstwo nie dopuszcza, bez
zgody sadu, malzeristw oséb z uposledzeniem umystowym i zaburzeniami psychicznymi,
wiec droga do realizacji pragnieri wspolnego zycia dla wielu zostala udaremniona. Zaryso-
wata sie kwestia edukacji seksualnej oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng i przygoto-
wania ich do dorostosci w tym aspekcie zycia. Razem z uznaniem dorostosci wyniknely tez
problemy samodzielnosci w zakresie pracy, mieszkalnictwa i form ich wspierania.

Faza piata - spolecznej debaty nad mozliwymi rozwiazaniami

Problem normalnego zycia i uczestnictwa w zyciu spolecznym musi si¢ dac przetozy¢ na
realia praktyki. Poki co, mtodzi dorosli z niepelnosprawnoscia intelektualng mogg rozwijac
swoje umiejetnosci w warsztatach terapii zajeciowej, pracowa¢ w nielicznych zaktadach
aktywnosci zawodowej, a w pojedynczych przypadkach miec¢ prace w zaktadach pracy
chronionej, ktére przy istniejacej konkurencyjnosci rynku, coraz mniej chetnie zatrudniajg
osoby niepelosprawne. Zaklady opieki, mimo poprawy tam warunkéw zycia, nie sa roz-
wigzaniem optymalnym. Tworzg bowiem dalej enklawy niepetnosprawnosci. Tocza si¢
wspotczesnie najrozmaitsze debaty, jak mozna w sposéb mozliwie korzystny dla wszystkich
zainteresowanych stron wspomaéc uczestnictwo w normalnym zyciu spolecznym oséb nie-
petnosprawnych.

Od dawana glosze teze, 7ze w jakis sposéb wszyscy jestesmy niepetnosprawni, wszyscy
potrzebujemy pomocy innych i wszystkim mozemy tez cos z siebie dawacé. W moim rozumie-
niu, optymalna bytaby wielorakos¢ form zycia 0s6b z orzeczona niepelnosprawnoscia i z tej
racji majacych prawo do bycia wspomaganymi. Mysle, ze podstawg wszelkich rozwigzan jest
tworzenie wiezi spotecznych, te wiezi w naturalny sposob tworza sie w rodzinie, ale kiedy
rodziny nie ma, muszg jg zastapic¢ bliskie miedzyludzkie formy zycia - w hostelach, pensjo-
natach, kamienicach z mieszkaniami chronionymi, przy plebaniach, przy gospodarstwach
rolnych, warsztatach rzemieslniczych. Nie sposob wymieni¢ wszystkich mozliwosci. Istota
niepetnosprawnosci jest i pozostanie zaleznosc... Starajmy si¢ by byla jak najmniejsza.
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Wktad Polskiego Stowarzyszenia

na Rzecz Oséb z Uposledzeniem Umystowym

w polski system edukaciji 0sob z niepelnosprawnoscia
intelektualng

Ogromng role w ksztaltowaniu si¢ polskiego systemu edukacji dla oséb z niepetno-
sprawnoscia intelektualng w ciagu ostatnich 50 lat, odegrat zintegrowany ruch rodzicéw.
Rodzice poczatkowo skupieni byli w sekcji Towarzystwa Przyjaciot Dzieci, a pdzniej juz jako
cztonkowie samodzielnej organizaciji - Polskiego Stowarzyszenia na Rzecz Oséb z Uposle-
dzeniem Umystowym przetamywali kolejne bariery.

Wielkie zaangazowanie rodzicéw, dzialajacych w coraz liczniejszych Kotach PSOUU, jak
i profesjonalistow pracujacych w tworzacych sie placéwkach, zaowocowalo wieloma
korzystnymi zmianami dla uczniéw z niepelnosprawnoscia intelektualna.

Ogromna charyzma pani prezes Krystyny Mrugalskiej, jej konsekwencja w dazeniu do
celu, ale tez umiejetnos¢ zjednywania sobie ludzi, zastuguja na najwyzszy szacunek. Niech
Jej postawa bedzie dla nas przyktadem i motorem do dalszych koniecznych zmian. Ja oso-
biscie dziekuje Jej za uksztaltowanie mnie jako pedagoga specjalnego.

Mowiac o Stowarzyszeniu nie wolno poming¢ nastepujacych dziatari:

- W roku 1963 dzieki zaangazowaniu paristwa Ewy i Romana Garlickich - rodzicow osoby
z zespolem Downa, powstala w Warszawie pierwsza Specjalna Szkofa dla oséb z glebsza
niepetnosprawnoscia intelektualng. W listopadzie 2013 roku obchodzilismy 50-lecie ist-
nienia tej szkoly i nadanie Zespotowi Szkot Specjalnych Nr 85 przy ul. Elektoralnej imie-
nia Eunice Kennedy Shriver - inicjatorki Olimpiad Specjalnych,

- PSOUU jako pierwsza organizacja bylo inicjatorem miedzynarodowych konferencji
(sympozjéw), méwiacych o réznych aspektach zycia oséb z niepetnosprawnoscia inte-
lektualna. Udzial w nich otworzyt nauczycielom ,okno na Swiat” i stat sie zacheta do
wprowadzania zmian w polskich szkotach. Dzieki temu, zaczeliSmy juz sami aranzowac
wyjazdy seminaryjne do innych krajow europejskich, co kompletnie zmienito podejscie
dyrektoréw, nauczycieli, ale takze niektérych wladz samorzadowych - do prawidlowej
edukacji i wsparcia 0s6b z niepetnosprawnoscia intelektualng.

Miato to réwniez wplyw na to, ze odwazylismy si¢ przed laty zawalczy¢ o inny model edu-

kagji dla uczniéw z niepetnosprawnoscia intelektualng w stopniu umiarkowanym i znacznym,
a wiec o:

133



WPLYW RUCHU RODZICOW...

- inne przedmioty nauczania,

- inne ramowe plany nauczania,

- inng organizacje szkoly, lekdj,

- odrebna podstawe programowa dla szkot podstawowych i gimnazjow, w ktérych ucza
si¢ uczniowie z niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu umiarkowanym lub znacznym,

- 0 podstawe programowa dla Szkét Przysposabiajacych do Pracy dla uczniéow z umiar-
kowana, znaczna i sprzezong niepelnosprawnoscia intelektualng.

- Patrzgc na dorobek Kot PSOUU, na zmieniajace sie w ciggu ostatnich 20 lat Osrodki
Rehabilitacyjno-Edukacyjno-Wychowawcze, na ich wyposazenie, stosowane pomoce
dydaktyczne, metody pracy, wreszcie i panstwowe szkoly specjalne zaczely sie zmieniac.
Czerpalismy z pomystow OREW, modyfikujac i tworzgc wlasne rozwigzania.

- W roku 1997 zakoriczyta sie sukcesem wieloletnia walka o objecie edukacja oséb z glebo-
ka niepetnosprawnoscia intelektualna. Dzieki ogromnemu zaangazowaniu PSOUU i oso-
biscie pani Prezes Mrugalskiej, osoby te znalazly swoje miejsce w placéwkach oswiato-
wych. W roku 1997 ukazato sie Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej w spra-
wie warunkéw organizowania zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych. Rozporzadzenie
korzystnie zmieniono 23 kwietnia 2013 roku. Po okresie funkcjonowania licznych oddzia-
low rewalidacyjno-wychowawczych w szkolach, przedszkolach, tylko z 4-godzinnym
pobytem dziecka w placéwce, obecnie coraz czesciej powstaja paristwowe osrodki
rewalidacyjno-wychowawcze zapewniajace do 10 godzin pobytu dziecka w placowce.
Dzigki temu wielu z rodzicow moglo wreszcie podja¢ prace zawodows.

Dzigki doswiadczeniom Osrodkéw Wezesnej Interwendji, prowadzonych przez Stowa-
rzyszenie, od roku 2005 w naszym kraju dzieci niepetnosprawne, od urodzenia az do
momentu pojscia do szkoly, moga otrzymywac pomoc w Zespotach Wczesnego Wspo-
magania Rozwoju Dziecka, tworzonych, takze w publicznych szkofach, przedszkolach
i w poradniach Psychologiczno-Pedagogicznych. W roku 2009 pojawito sie Rozporzadze-
nia Ministra Edukacji Narodowej w sprawie organizowania wczesnego wspomagania
rozwoju dzieci, gwarantujac kazdemu dziecku (z opinia o potrzebie wczesnego wspo-
maganiu rozwoju, wystawiona przez Poradnie Psychologiczno-Pedagogiczna) i jego
rodzinie bezplatne, specjalistyczne wsparcie i stymulacje rozwoju na miare jego mozli-
wosci psychofizycznych. W roku szkolnym 2013/2014 w Warszawie funkcjonuje juz 29
zespoléw wczesnego wspomagania rozwoju dziecka. Publiczne przedszkola i szkoty
specjalne uczyly si¢ jak mozna pomée matemu dziecku, wiasnie od osrodkow wezesnej
interwencji PSOUU.

Dzigki ogromnemu wsparciu Polskiego Stowarzyszenia na Rzecz Osob z Uposledze-
niem Umystowym w okresie reformy edukacji na poczatku XXI wieku, udato si¢ powo-
fa¢ w naszym kraju Specjalne Szkoly Przysposabiajace do Pracy dla uczniow z umiar-
kowana lub znaczna niepetnosprawnoscig intelektualna, po ukoriczeniu gimnazjum. Od
roku 2005 Specjalne Szkoty Przysposabiajace do Pracy maja odrebna podstawe progra-
mowa. PSOUU, ktére jako pierwsza organizacja zaczeto glosno méwic o zatrudnianiu
wspomaganym osob niepetnosprawnych intelektualnie na otwartym rynku pracy (Sto-
warzyszenie zainicjowalo liczne konferencje z udzialem gosci z innych krajéw, opraco-
walo i1 wydato wiele publikacji z tego zakresu, powolato i prowadzi Centra Doradztwa
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Zawodowego i Wspierania Oséb Niepelnosprawnych Intelektualnie), dzieki realizowanym
przez Kota PSOUU projektom europejskim, dzieki powstajacym w réznych regionach
Polski Zaktadom Aktywnosci Zawodowej prowadzonym przez Kota PSOUU, wprowadzeniu
0s6b niepetnosprawnych do zatrudniania wspomaganego, odwazyliSmy sie spojrze¢ na
edukacje w szkole Przysposabiajacej do Pracy zupelnie inaczej.

W latach 2010-2013 pig¢ warszawskich Specjalnych Szkét Przysposabiajacych do Pracy
wspoélnie z PSOUU zrealizowalo z ogromnym sukcesem projekt unijny ,Edukacja ku nieza-
leznosci - modernizacja programu przysposobienia do pracy”. Od wrzesnia 2013 roku osiem
warszawskich szkot Przysposabiajacych do Pracy postanowito inaczej uczy¢ osoby z niepetno-
sprawnoscia intelektualng w stopniu umiarkowanym i znacznym, korzystajac z powstalego
w trakcie realizacji projektu programu nauczania. Obecnie staram si¢ propagowacé w calej
Polsce inny model edukacji w szkotach Przysposabiajacych do Pracy dla uczniéw z umiarko-
wang i znaczna niepetnosprawnoscig intelektualng.

Kolejnym niezwykle waznym dzialaniem Stowarzyszenia jest thumaczenie i wydawanie
materialéw pokonferencyjnych, a takze opracowywanie licznych publikacji, w tym wyda-
wanie czasopisma ,Spoteczenstwo dla Wszystkich”. Te materialy sg niezwykle cenione przez
polskich pedagogoéw i studentéw. A liczne opracowania w tekscie fatwym do czytania to
niezwykle wartosciowy material metodyczny.

Co musimy jeszcze wszyscy razem zrobic?

Bazujac na licznych doswiadczeniach Kot PSOUU, ktore stworzyly na swoich terenach
znakomite lokalne systemy wspierania oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng przez caty
okres ich zycia, przyszedt juz czas, bySmy wszyscy razem, wspdlnie z innymi organizacjami
pozarzadowymi i instytucjami, zaczeli walczy¢ o to, aby w Polsce powstal wreszcie zinte-
growany resortowo i instytucjonalnie system wsparcia dla 0séb z niepetnosprawnoscia Inte-
lektualng od urodzenia az do Smierci. Aktualny system edukacji, opieki i pomocy nie zapewnia
nadal - niestety - odpowiednich warunkéw rozwoju dzieciom i miodziezy oraz dorostym
osobom z niepetnosprawnoscia intelektualng. Najczesciej wymieniane mankamenty to:

- brak systemu rzetelnego informowania rodzicow tych dzieci o potrzebie i mozliwosci
kompleksowego wsparcia dziecka i rodziny od chwili wykrycia niepelnosprawnosci,

- brak spojnej oferty i standardéw pomocy dla dziecka, mtodziezy i rodziny w poszcze-
g6lnych regionach,

- waski zakres i niska jakos¢ ustug w wielu regionach; chodzi zwiaszcza o to, ze domi-
nuje wciaz medyczny model wspomagania dziecka w wieku do rozpoczecia nauki
szkolnej, pozne trafianie dzieci do specjalistéw niemedycznych, brak zespoléw specja-
listycznych zdolnych kompleksowo okresla¢ potrzeby dziecka i rodziny oraz projekto-
wac sposob ich zaspokajania,

- staba dostepnos¢ wsparcia, zwlaszcza dla dzieci z matych miast i wsi,

- brak monitorowania 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualna i ich historii, brak ciagtosci
pomocy zwlaszcza przy przechodzeniu na kolejne etapy systemu edukacji i przyszlego
dorostego zycia,
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- brak pomocy i wsparcia dla nauczycieli przedszkoli i szkot, do ktérych trafia dziecko
niepetnosprawne intelektualnie,

- brak dostatecznej wspotpracy instytucji Swiadczacych ustugi wspierajace osoby z nie-
pelnosprawnoscia intelektualna i rodziny, co skutkuje czesto powielaniem pomocy, jej
rozproszeniem, naduzyciami i tym, Ze system zamiast pomaga¢ — znacznie utrudnia
zycie rodzinom oraz utrwala wzorce postepowania zakiocajace rozwdj dziecka (wiele
réznych terapii w réznych miejscach, rodzic podrézujacy z dzieckiem do réznych spe-
gjalistow, ktorych dziatari nikt nie koordynuje, chaotyczne i niespdjne dziatania tera-
peutyczne),

- brak jednolitych, przemyslanych dziatan pomocy spolecznej i zdrowia,

- brak zaplanowanej Sciezki dorostosci oséb z niepetlnosprawnoscia intelektualna, w tym
brak ksztalcenia ustawicznego, mato ofert pracy wspomaganej na otwartym rynku pracy,
mata liczba miejsc pracy na chronionym rynku, brak mieszkari treningowych i mieszkal-
nictwa chronionego, mieszkan interwencyjnych, brak systemu ubezpieczen dla tej grupy
0s6b,

- brak zaplanowanego dziatania i wsparcia w stosunku do oséb dorostych z wieloraka,
gleboka niepelnosprawnoscia i ich rodzin.

Konieczne jest zatem uporzadkowanie i zintegrowanie dziatad wokoét osoby z niepetno-
sprawnoscia intelektualng, jego rodziny i placéwek, do ktérych ta osoba trafia. Nalezy dazy¢
do tego, aby powstal rzgdowy program na rzecz oséb niepetnosprawnych, zwiaszcza inte-
lektualnie, ktory integrowat bedzie dziatania resortu polityki spotecznej, zdrowia i edukagji.

Rok temu z inicjatywy Warszawskiego Kofa Polskiego Stowarzyszenia na Rzecz Oséb z Upo-
Sledzeniem Umystowym powotane zostalo Warszawskie Forum Inicjatyw na Rzecz Oséb z Nie-
pelnosprawnoscig Intelektualna, do ktorego przystapito jak dotychczas 16 organizacji poza-
rzadowych, przyjaciele z r6znych warszawskich instytucji, eksperci. Wypracowujemy war-
szawski model wsparcia osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna od urodzenia az do
poznej dorostosci.
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Akademia Wychowania Fizycznego w Poznaniu

Urzadzanie sie w zyciu rodzin
z dzie¢mi niepelnosprawnymi intelektualnie

1. Wstep

W Polsce minat juz ten czas, gdy posiadanie dziecka niepelnosprawnego intelektualnie
traktowano jako prywatng sprawe jego rodzicow. Osobiscie pamietam takie sytuacje, w ktorych
dopominali si¢ oni w réznych urzedach i organizacjach o troche zyczliwosci dla siebie i swo-
ich niepetnosprawnych dzieci. Zamiast zyczliwosci spotykato ich czesto ponizenie: Jak
mozna - méwili im urzedujacy przedstawiciele polskiego spofeczeristwa - w ogéle pokazy-
wac publicznie takie dziecko; jesli juz ono jest, to trzeba je trzymaé w domu. W ten sposob
- tlumaczono - rodzice unikng przynajmniej wstydu, a spoleczenstwo nie straci dobrego
samopoczucia. Pamietam moje prosby kierowane do redaktoréw jednego z osrodkow tele-
wizji regionalnej o przygotowanie filmu poswieconego osobom niepetnosprawnym umy-
stowo, Zyjacym w domach pomocy spolecznej i ciggle powtarzajace sie odpowiedzi: ,Nie
mozna zaprzataé takimi sprawami uwagi spoleczeristwa, poniewaz psulyby one optymizm,
7 jakim budujemy socjalizm”. Pamietam rodzicow zrzeszonych w tworzgcym sie Kole Pomo-
cy Dzieciom Specjalnej Troski, bioracych udziat w pierwszych zebraniach w pomieszczeniu
piwnicznym: ciemnym, brudnym i troche cuchnacym plesnia. I bezradnych ojcow i matki,
tracacych nadzieje na jakgkolwiek pomoc dla ich dzieci, a przeciez dopominali si¢ o tak nie-
wiele: mozliwos¢ korzystania z przedszkola, stworzenie specjalnych klas szkolnych dla
uczniow glebiej niepetnosprawnych umystowo, zorganizowanie stanowisk pracy w spotdziel-
niach inwalidéw, umozliwienie otwarcia hostelu, w ktérym moglyby mieszkac doroste dzieci
po Smierci rodzicéw. Pamietam wreszcie proby zjedzenia positku w restauracjach, gdy pro-
wadzitem wycieczki mlodziezy glebiej niepetnosprawnej umystowo, korczace sie czesto
opuszczeniem lokalu przez innych gosci lub usunieciem z niego nas.

Podane przyktady wskazujg, ze byl to czas nie tylko obojetnosci, ale rowniez jawnej dys-
kryminacji rodzin z dzie¢mi glebiej niepetnosprawnymi. Wtedy, czterdziesci kilka lat temu,
wiekszos¢ rodzicow zabiegajacych o poprawe losu swoich niepetosprawnych dzieci, dopo-
minata si¢ przede wszystkim o mitosierdzie spoteczne, o niepozostawianie ich samych z trud-
nym problemem rodzinnym. Nie rozpatrywano jeszcze calej sprawy w kategoriach braku
sprawiedliwosci i solidarnosci spotecznej, wartosci zaktadajacych, ze bardzo trudne problemy
zyciowe ludzi nalezy rozwiazywacé wspdlnie, a troska o dziecko glebiej niepetnosprawne
umystowo nie jest tylko obowiazkiem jego rodzicéw. Ta niesprawiedliwos¢ miata dwa oblicza.
Postugujac sie typologia L. Prilleltansky’ego i G. Nelsona (1997) mozna pierwsza z nich nazwac
niesprawiedliwoscig rezultatu. Ogromna praca wkladana przez rodzicow (organizacyjna,
finansowa, informacyjna) nie dawala prawie zadnego efektu. Ich wysitek byt marnotrawiony,
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gdyz natrafiat na op6r odpowiednich instytugiji, ktére zamiast pomagacd, blokowaty rozwigza-
nie trudnego problemu spolecznego. Drugi rodzaj niesprawiedliwosci mozna nazwac pro-
cesualnym. Polegata ona na niedostepnosci instytucji, ktére powinny pomagac dzieciom
glebiej niepetlnosprawnym umyslowo. Nie bylo odpowiednich regulacji prawnych, ktére
zabezpieczalyby mozliwos¢ ksztalcenia, rehabilitacji, opieki medycznej i zatrudniania tych
0sob. Gdy inne grupy spoleczne - lepiej lub gorzej - zabezpieczaly sobie swoje potrzeby, to
starania rodzicow dzieci niepelnosprawnych umystowo pozbawione byly odpowiedniego
rezonansu spolecznego.

Dzi$ jest juz inaczej. Nie mozna powiedzied, ze rodzina z dzieckiem niepelnosprawnym
umystowo pozostaje samotna w spofeczeristwie. Jesli jeszcze zdarza sie bezdusznos¢ urzed-
nicza lub niekompetencja specjalistéw, to jednak mozna zawsze liczy¢ na dzialania stowa-
rzyszen faczacych rodzicoéw tych dzieci. Jak kiedys napisat S.B. Sarason (1959): ,Zorganizo-
wani rodzice zrobili wiecej dla szczescia swych niepetnosprawnych dzieci i dla swych
rodzin, niz jakiekolwiek profesjonalne instytucje” (s. 5). Nie oznacza to, ze zrobiono wszystko
co jest mozliwe, aby rozwiazac istniejace w tym zakresie trudnosci i uchybienia. W tym opra-
cowaniu chciatbym przedstawic¢ kilka probleméw zyciowych rodzin z dzie¢mi niepetno-
sprawnymi umystowo, ktére pojawily si¢ niespodziewanie w wyniku rozwoju profesjonal-
nej opieki i rehabilitacji. Omoéwie je w ramach proponowanego tutaj systemu myslenia teore-
tycznego, bedac przekonanym, ze uchroni mnie on przed nadmiernym emocjonalnym anga-
zowaniem si¢ w cale zagadnienie, a jednoczesnie pozwoli naswietli¢ te problemy w zupelnie
nowy sposob.

2. Teoretyczne ramy analizy polozZenia Zyciowego
rodziny z dzieckiem niepelnosprawnym umyslowo

Zadne dziecko niepetnosprawne umystowo nie powinno by¢ samotne — nalezy ono prze-
ciez do jakiejs rodziny. Réwniez zadna rodzina posiadajaca takie dziecko nie powinna by¢
samotna - przeciez przebywa ona w jakims spoteczeristwie. Chcge wiec poprawic los dziec-
ka nalezy doskonali¢ sytuacje spoleczna jego rodziny, a to mozna zrobi¢ tylko poprzez
wzbudzenie odpowiedniej troski spolecznej wobec ludzi, ktérzy znalezli si¢ w trudnym
poloZeniu zyciowym (Birenbaum 1971, Weingold, Hormuth 1953). Wtedy dopiero rodzina
w calej pelni i bez niepotrzebnych strat emocjonalnych, wynikajacych z poczucia wyizolo-
wania spofecznego, moze okazywac troske o wlasne, niepetnosprawne dziecko. A to z kolei
jest warunkiem niezbednym do pojawienia si¢ samotroski, czyli podjecia podmiotowych
dziatan na rzecz poprawy wiasnego losu - przynajmniej w odniesieniu do niektérych osob
glebiej niepelnosprawnych umystowo (McGregor 1994). Jesli przypisuje tak duze znaczenie
trosce, to nalezy zadac pytanie: czym ona jest w swojej istocie?

Pojecie to musi by¢ wazne w zyciu spolecznym, poniewaz zajmowalo si¢ jego dookre-
Sleniem wielu filozoféw, socjologéw i psychologéw. Warto w tym miejscu przywotad
poglady kilku z nich. Dla M. Heideggera (1994) troska jest jednym z fundamentalnych spo-
sobow ustosunkowania si¢ cztowieka do wiasnej egzystencji. Uswiadomienie sobie jej sko-
fczonosci, wywoluje trwoge, a ta z kolei przyczynia sie do powstania troski o swoj byt. Tro-
ska o siebie jest tutaj niczym innym jak stwarzaniem siebie, wiasnej osobowosci, kreowaniem
wlasnego Ja jako antidotum na nicos¢, ktora ,otacza” ludzkie zycie. W tym ujeciu troske
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nalezy wiec pojmowac jako pewien rodzaj stanu umystu, ktéry koncentruje si¢ na zaradze-
niu sytuacji nieprzychylnej i nieakceptowalnej dla jednostki. Lek o przyszlosc jest zawsze
Zrodiem troski i chociaz nigdy sie go nie usunie w sposéb catkowity, to jednak moze nas
przed przyszloscig czeSciowo zabezpieczyc.

Inni filozofowie traktuja troske bardziej konkretnie. B. N. Waller (1997) uznaje ja za
dobrowolne przejmowanie odpowiedzialnosci nie tylko za siebie, ale takze za innych. Ina-
czej mowiac, jest to przyjety obowiazek czynienia czegos dla wlasnego lub cudzego dobra.
Troska chroni nas przed zamartwianiem sie tym, ze co$ nie uklada si¢ po naszej mysli. Nie
mozna jednak traktowac troski jako biernego cierpienia, gdyz zawiera ona dazenie do
poprawy istniejacej sytuacji. Troska zawsze stwarza nadzieje na przezwyciezZenie trudnosci
wihasnych lub innych ludzi.

Odwrotnoscia troski jest beztroska, czyli zycie nieodpowiedzialne, nie przejmowanie si¢
niczym, unikanie podejmowania jakichkolwiek zobowiazan. Z kolei A. Grzegorczyk (1989)
utozsamia troske z dobrocig. Pisze on: ,Troszczymy si¢ przede wszystkim o najblizszych.
Jesli sa niezdarni, troska swoja obejmujemy catos¢ ich potrzeb. (...) JesteSmy powodowani
dobrocig, gdy otaczamy kogos opieka przede wszystkim dla niego samego, nie poréwnujac
jego sytuacji z sytuacja innych. Opieka moze tez wynikac z poczucia sprawiedliwosci. Jesli
komus zdarzylo sie nieszczescie, mozemy pragnac wyréwnac jego szanse troszczac sie o niego
specjalnie” (s. 222-223). Tutaj troska rozumiana jest jako dbalos¢ o innych ludzi, ktérzy znaj-
duja si¢ w trudnej sytuacji Zyciowej. By¢ moze najbardziej uniwersalne okreslenie troski
podal jednak R. May (1991). Pisze on tak: ,Troska to zdolnos¢ ludzi do wspoétczucia, do
komunikacji na glebszych poziomach i do kochania” (s. 111). Jak wida¢, w tym rozumieniu
troski, akcentowane jest przede wszystkim ujawnianie silnego zwigzku emocjonalnego
wobec kogos, kto znalazl si¢ w trudnym polozeniu zyciowym. Beztroska z kolei to nie przej-
mowanie si¢ innymi, obojetnos¢ w stosunku do nich, to dbanie o utrzymanie wiasnej nie-
zaleznosci, swobody i nie krepowania wlasnego zycia poprzez uwzglednianie w nim
potrzeb innych oséb. Beztroska wobec innych jest wiec spowodowana szczegdlnym rodza-
jem troszczenia sie o siebie.

W oparciu o tych kilka okresleri troski, mozna juz podja¢ probe podania najbardziej cha-
rakterystycznych wlasciwosci przypisywanych temu pojeciu. Bedziemy wiec w tym opraco-
waniu rozumieli troske jako: a) szczegdlny rodzaj stanu umystu, poczucia odpowiedzialno-
Sci za bieg zycia wlasnego lub cudzego, b) pojawia si¢ ona wowczas, gdy w tym zyciu dzieje
sie cos niedobrego lub tez pojawiaja si¢ oznaki, ze cos takiego moze wystapic, ¢) przebieg
tego procesu wskazuje, ze moze on mie¢ niepozadane zakoriczenia (mniej lub bardziej
negatywne), d) podjete dziatania moga przyczynic si¢ osiagniecia finatu najbardziej korzyst-
nego z mozliwych, e) dzialania te mogg by¢ skierowane na siebie, na inne osoby (takze
zwierzeta) oraz zbiorowosci (rodzing, spolecznos¢ lokalng, naréd i cala ludzkosd), przy
czym troszczenie si¢ o siebie bede nazywal samotroska (Kowalik 2005).

Spotecznym, konkretnym sposobem ujawniania si¢ troski jest urzadzanie sie w zyciu. Ter-
min ten zostal wprowadzony do nauk spotecznych przez M. Foucaulta (2010). Ten wybitny
socjolog francuski przyjmowal, ze calos¢ Zycia spotecznego organizowana jest przez wiadze
panstwowg na zasadzie narzucania cztonkom danej zbiorowosci okreslonych zasad
wspolzycia, ustanawianych poprzez prawo. Efektem sprawowania takich rzadow jest z jed-
nej strony zapewnienie przetrwania tej zbiorowosci ludzi, a z drugiej strony jest urzadzenie
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obywatelom zycia w sposob, okreslany nie przez nich samych, lecz przez wladze zewnetrzna.
Mozna wigc przyjaé, Ze ustabilizowanie organizacji zycia spolecznego wynika z troski o paristwo
i jego obywateli. Nie znaczy to jednak, ze chodzi tutaj réwniez o troske o ludzi. Urzadzanie
zycia czlonkéw danej spotecznosci polega na ograniczaniu ich prywatnosci poprzez syste-
matyczne powiekszanie zakresu uczestnictwa w zyciu publicznym.

W tym opracowaniu wykorzystuje termin M. Foucaulta, ale nadaje mu zupelnie inne zna-
czenie. Przede wszystkim odrézniam proces urzgdzania si¢ od stanu urzadzenia w zyciu.
Urzadzanie sie traktuje jako w miare samodzielne organizowanie sobie najblizszego otocze-
nia, aby odpowiadato ono w najwigkszym stopniu oczekiwaniom, czyli shuzyto zaspokojeniu
moich potrzeb. Mozna postuzy¢ sie prostym przyktadem w celu zilustrowania tej tezy.
Urzadzamy sobie mieszkanie w taki sposob, jak to sobie wymarzylismy lub jak je zaplano-
walismy. Zwykle kazdy z nas robi to inaczej, gdyz ma nieco inne potrzeby estetyczne, ma
tez inne mozliwosci finansowe, ma takze lepiej lub gorzej uksztalttowany obraz tego, do
czego dazy. Zwykle mieszkanie urzadzamy stopniowo, udoskonalamy je wtedy, gdy spo-
dziewany efekt urzadzania nie jest zgodny z naszymi oczekiwaniami. W skrajnych przypad-
kach mozemy nawet przerwac dotychczasowy kierunek urzadzania i rozpoczac wszystko od
poczatku. W podobny sposéb jak mieszkanie urzadzamy sobie ogrodek, spedzanie czasu
wolnego na wakacjach, przyjecie imieninowe, grupe towarzyskg, stanowisko pracy.
Urzadzanie si¢ jest wiec sekwencjg podejmowanych dziatan, ktére majg charakter przygoto-
wawczy do trwalego zorganizowania sobie zycia w jak najbardziej korzystnych warunkach
zewnetrznych. Urzadzajac sie dajemy wyraz samotroski, po prostu chcemy zy¢ wygodniej,
bezpieczniej, a nawet bardziej racjonalnie. Wysitek wktadany w proces urzadzania sie ma
skutkowac w przysztosci uzyskaniem wiekszej stabilizacji zyciowej i satysfakcji z tego, co
zostato dokonane. Urzadzanie si¢ ma takze zabezpieczy¢ nasze przyszle zycie, uczynic je
tatwiejszym, gdyz pozbawionym ciaglej o nie troski.

Urzadzenie komus zycia réwniez wynika z troski o jego los. Przejeci problemami i trud-
nosciami zyciowymi kogos, staramy si¢ mu poméc w chwili obecnej, ale przede wszystkim
zabezpieczy¢ go na przysztos¢. Autentyczna troska nie jest wiec prostym wsparciem spo-
tecznym. Polega ona na przejeciu odpowiedzialnosci za potozenie Zyciowe drugiej osoby
lub grupy spolecznej. W tej sytuacji mozna jednak dos¢ tatwo przejs¢ do urzadzania kogos
w sposob opisany przez M. Foucaulta (2010). Podejmujemy za niego decyzje, kontrolujemy
i oceniamy jego postepowanie, wprowadzamy powazne ograniczenia w zyciu prywatnym,
narzucajac wlasny punkt widzenia na sposob rozwigzywania probleméw osobistych. Robimy
to wszystko w przekonaniu, ze wiemy lepiej, jak urzadzi¢ nalezy te drugg osobe. Traktujemy
nasz sposob organizowania zycia innym jako bardziej racjonalny. W koricu tatwo mozna
dojs¢ do utrwalenia takiego wilasnie, przedmiotowego traktowania obiektu naszej troski —
urzadzamy komus zycie bez przerwy i w coraz wiekszym zakresie. Nie mozna tez wykluczy¢
beztroski spolecznej wobec powaznego problemu, wyrazajacego sie rezygnacja z pomocy
w urzadzeniu zycia grupie osob znajdujacej sie w szczegdlnej potrzebie.

W kazdym razie w wyniku pojawienia si¢ troski lub samotroski, zawsze zwigksza si¢

szansa na:
a) korzystna zmiane dotychczasowych warunkéw zyciowych,
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b) ulokowanie si¢ w zyciu w trwaly sposéb, czyli zagwarantowanie lepszej od poprzedniej
stabilnosci zyciowej,

©) zabezpieczenia si¢ przed niespodziewanymi zagrozeniami, ktére moglyby gwalttownie
zniweczy¢ dotychczasowy trud wlozony w urzadzenie (si¢) w zyciu. Urzadzenie si¢
w zyciu jest wiec okresem wytchnienia po trudach urzadzania sie, czyli dzialad podej-
mowanych w celu dojscia do okresu stabilizacji. Niekiedy jest to czas ostatecznego
,pozegnania si¢” z troska lub samotroska. Czesciej jednak bieg zycia sprawia, ze po
okresie stabilizacji, znow podejmowana jest proba kolejnego urzgdzenia sie w zyciu.

I jeszcze na koniec tej propozycji myslenia teoretycznego, ktére ma by¢ przygotowaniem
do powtérnego podjecia problemu rodzin z dzie¢mi niepetnosprawnymi umystowo, chciatbym
krétko zasygnalizowac dwa zagadnienia. Po pierwsze, nie mozna wykluczy¢ beztroskiego
stosunku do wlasnego zycia i zycia innych. Wéwczas zamiast stabilizacji, ktéra sprzyja nabra-
niu sit do podjecia trudu przejscia do nastepnego etapu we wiasnym rozwoju (urzgdzeniu
sie w zyciu), mamy nieprzerwany czas stagnacji, biernosci, pogodzenia sie z tym co jest. Nie
musze dodawad, ze beztroski stosunek do zycia jest rownoznaczny ze stopniowym regre-
sem rozwojowym. Po drugie, troska i beztroska sa ze soba Scisle zwigzane. Nadmierna tro-
ska innych moze oslabia¢ samotroske, a wiec takze zniecheca¢ do urzadzania sie w Zyciu.
Réwniez brak jakiejkolwiek troski ze strony innych ludzi, moze prowadzi¢ do zaniku samo-
troski — trudnosci zyciowe staja sie tak wielkie, ze stajemy przed nimi samotni i bezradni
oraz tracimy nadzieje na ich pokonanie.

3. Miedzy urzadzeniem a urzadzaniem si¢ w Zyciu rodziny
z dzieckiem niepelnosprawnym umyslowo

Przypomne, ze kiedy w 1963 roku powstato w Polsce pierwsze stowarzyszenie rodzicow
posiadajacych dzieci z glebsza niepelnosprawnoscia umystowa, nazwano je Komitetem i Kofa-
mi Pomocy Dzieciom Specjalnej Troski. Nazwa ta nie byla przypadkowa. Chodzito o to, aby
nie uzy¢ okreslenia ,uposledzenie umystowe”. Juz wtedy to okreslenie mialo pejoratywny
wydzwiek i postuzenie sie nim w nazwie stowarzyszenia, mogtoby niejako z géry skazywac
cala organizacje na niechec¢ spoteczna. Z kolei, uwypuklenie w nazwie stowarzyszenia stowa
Jroska” oddawato najlepiej sytuacje, w jakiej znajdowali sie rodzice dzieci glebiej niepetno-
sprawnych, a takze podkreslalo zasadnicze intencje ich dziatania w zorganizowanej wspol-
nocie. W miedzyczasie stowarzyszenie to zmienito swg nazwe i nie ma juz w niej stowa ,tro-
ska”. Nie oznacza to jednak, ze rozwiazane zostaly wszystkie problemy wynikajace z poja-
wienia si¢ w rodzinie dziecka niepetnosprawnego umystowo. Czym sa wigc te problemy?

Najkrocej mozna odpowiedzied na to pytanie w sposob nastepujacy: dziecko niepetno-
sprawne umystowo cechuje si¢ mniejsza sprawnosciag adaptacyjng w poréwnaniu do dzieci
zdrowych; oznacza to, ze w nowych warunkach zewnetrznych nie jest ono w stanie tak szyb-
ko i tak dobrze dopasowac swojego zachowania do wymagari stawianych przez te warunki
(Catania 2013).

Stabsza adaptacyjnos¢ przejawia si¢ w zastoinowosci rozwojowej, czyli wolniejszym tem-
pie przyswajanych umiejetnosci, utrudnionym dochodzeniu do coraz lepiej zorganizowanej
umystowej reprezentacji otoczenia, by¢ moze réwniez mniejszej zdolnosci do planowania
wlasnych dziatari, wrazliwosci na zmiany zachodzace w otoczeniu, a pewnych przypadkach
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wolniejszym tempie rozwoju biologicznego (Ha, Hong, Steltzer, Greenberg 2008; Matson i inni
2010; Szczerbakowa, Szemanow 2010).

Nie ulega watpliwosci, ze zasadniczym powodem wskazanych opéznieri rozwojowych s3
zmiany w centralnym uktadzie nerwowym. Ten fakt pozwala wnosi¢, Ze nie mozna oczekiwac
az takiego zwiekszenia si¢ sprawnosci adaptacyjnej, aby mogto nastapi¢ wyréwnanie tempa
rozwoju do tempa rozwoju dzieci pelnosprawnych. Powyzszy wywod mozna przedstawic
graficznie (wykres 1).

Wykres 1. Sprawnos¢ adaptacyjna osob niepetnosprawnych umystowo

rehabilitacja

osoby umystowo

; populacja
niepelnosprawne

Poniewaz wigkszos¢ wlasciwosci ludzi ma rozklad zgodny z krzywa Gaussa, dlatego tez
mozna przyjac, ze sprawnos¢ adaptacyjna wystepuje z podobnym nasileniem w populacji,
tak jak to przedstawilem na wykresie. Natomiast subpopulacja, jaka tworza osoby z niepetno-
sprawnoscig umystowg lokuje sie w jego lewej skrajnej czesci. Mozna oczywiscie dyskutowac,
czy ten minirozktad przypomina takze krzywg Gaussa, czy tez ma inny charakter. Jesli przyj-
miemy, Ze niepetnosprawnosc ta taczy sie z organicznym uszkodzeniem mézgu, to mozna
uzna¢ zaprezentowana sytuacje za prawdziwa. Nie to jednak jest istotne dla prowadzonej tu ana-
lizy. Wazne jest jedno. Pole pod krzywa Gaussa zajmowane przez osoby niepenosprawne
umyslowo oznacza, ze ich mozliwosci adaptacyjne uniemozliwiaja uczestnictwo w zyciu spo-
tecznym na podobnych zasadach, jak to robig osoby pelosprawne. Co wiecej, wymagaja
one zapewnienia specjalnej troski, czyli opieki i wsparcia w srodowisku, w ktérym zZyja. W ten
sposob rodzina zostaje niejako wciggnieta w to pole pod krzywa Gaussa, w ktorym znajduje
sie ich dziecko. Mozna je nazwac polem specjalnej troski. Oczywiscie w zaleznosci od miejsca
ulokowania si¢ dziecka w skrajnej, lewej stronie pod krzywa Gaussa, zaangazowanie w udzie-
laniu opieki dziecku przez rodzicow jest wigksze lub mniejsze. Przy glebokiej niepeno-
sprawnosci konieczne jest nawet skoncentrowanie si¢ na dziecku przez przynajmniej jednego
z rodzicow w ciagu 24 godzin na dobe (Faerstein 1981).

Nie bede tutaj opisywat szczegotowo wszystkich rodzicielskich probleméw opiekuriczych,
jakie wynikaja z braku sprawnosci adaptacyjnej dziecka. Sa to fakty dos¢ powszechnie znane.
Wazne jest jedno. Rodzice musza stosunkowo szybko podjac decyzje w jednej z najwazniejszych
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dla nich spraw. Chodzi o decyzje, w jaki sposdb cheg urzadzic zycie wlasnej rodziny w przy-
sztosci. Jeszcze do niedawna alternatywa bylo: odda¢ dziecko do domu pomocy spotecznej
albo bezposrednio sprawowac nad nim opieke, a potem - stosunkowo szybko - wlaczy¢ si¢
w proces jego rehabilitacji (Cuskelly 2006). Pierwsze rozwigzanie oznacza definitywng rezy-
gnacje z dzialari zmierzajacych do wlaczenia osoby niepetnosprawnej w normalne Zycie spo-
leczne. Z kolei rozwiazanie drugie jest réwnoznaczne z podjeciem proby przygotowania
dziecka do penej integracji z pozostala czescia spoleczenistwa poprzez odpowiednie prze-
suniecie pod krzywa Gaussa (zaznaczono to na rysunku przy pomocy strzatki).

Decyzja ta nie jest tatwa i czesto jest odwlekana. Zwykle rodzice nie zdaja sobie sprawy
7 tego, co si¢ stalo. W literaturze ten okres opisywany jest jako proces przechodzenia
roznych kryzyséw zyciowych (Kowalik 1989). Przyktadowo, méwi sie o kryzysie emocjonal-
nym, wynikajacym ze zderzenia sie oczekiwan rodzicielskich z realng sytuacja posiadania
dziecka wymagajacego szczegolnej troski (zagrazajacym odrzuceniem dziecka); wazny jest
tez kryzys emocjonalny, ktéry moze grozi¢ rozpadem matzenistwa; wspomnie¢ rowniez nalezy
o kryzysie ekonomicznym, ktéry polega na gwattownym pogorszeniu sie statusu ekonomicz-
nego (wynikajacym z ponoszonych kosztéw na rehabilitacje i ograniczenia wiasnej aktywnosci
zawodowej). Kazdy z tych kryzyséw moze powigksza¢ doswiadczany stan troski, nie tylko
w stosunku do dziecka niepetnosprawnego, ale wobec catej rodziny (Farber 1968).

Wydaje sie, ze wlasnie w tym okresie szczegdlna role moze odegrac otoczenie w jakim
funkcjonuje rodzina. Chodzi mi o profesjonalne wsparcie ze strony odpowiednich specjalistow
oraz ludzi tworzacych bliskie otoczenie spoteczne. Ich stosunek do niepelnosprawnego
dziecka moze poglebiac kryzysy, o jakich wspomnialem wczesniej, albo tez moze zachecac
do dziatania, ukierunkowanego na zabezpieczenie warunkéw do pelnego rozwoju dziecka
niepetnosprawnego (McDermott i inni 1997).

Pojawienie si¢ u rodzicow nadziei zwigzanej z mozliwoscig doskonalenia sprawnosci
adaptacyjnej dziecka jest jednym z najistotniejszych czynnikow, ktére decyduja o urzadzeniu
Zycia rodziny, bez wylaczenia z niej niepelnosprawnego dziecka (Cuskelly 2006). Wiara w to,
ze dzieki ich zabiegom i wsparciu odpowiednich specjalistow mozliwy bedzie dalszy rozwaj
dziecka, sktania rodzicéw do wilaczenia si¢ w proces rehabilitacji. Oczywiscie ta decyzja uza-
lezniona jest takze od innych czynnikéw. A.G. Moskavkina, E.V. Palehomova i A.V. Abra-
mowa (2001) zwracaja uwage na role takich czynnikéw, jak wspotwystepujace zaburzenia
zachowania dziecka (stereotypie ruchowe, zachowania autoagresywne, trudnosci w komu-
nikowaniu sie, zly stan zdrowia somatycznego, nietypowy wyglad zewnetrzny). M.M. Burke,
M.H. Fisher, R.M. Hodapp (2012) podkreslaja z kolei, ze znaczacym czynnikiem dla podej-
mowanej decyzji moze by¢ rodzaj niepelnosprawnosci. Rodzice posiadajacy dzieci z zespo-
lem Downa, chetniej zatrzymuja je w domu, niz oddaja do instytucji opiekuriczej. Przy czym
wymienieni autorzy badan zauwazaja, ze decyzje te nie zalezg tylko od specyficznych wiasci-
wosci funkcjonowania oséb z zespolem Downa, lecz takze od wieku, zamoznosci, pozycji
spolecznej rodzicow (trzeba pamietad, ze dzieci z zespotem Downa rodza sie czesciej w malze-
Astwach w starszym wieku). Z kolei z badari przeprowadzonych przez W.H. Millera i W.C.
Keirna (1978) mozna wyciggnac wnioski, ze wazne dla tych decyzji sa rtéwniez cechy osobo-
woscl rodzicéw: ich optymizm zyciowy, poziom depresji, a takze wyksztatcenie oraz stabilnos¢
malzeristwa.
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Po wejsciu dziecka niepetlnosprawnego w wiek szkolny i miodziericzy, rodzice nadal
czuja sie odpowiedzialni za doskonalenie jego sprawnosci adaptacyjnej (mimo przejecia nad
nim opieki przez réznorodne instytucje). Niekiedy z bardzo duzg intensywnoScia angazuja
si¢ w proces profesjonalnej rehabilitacji. Poswiecajg duze Srodki finansowe, aby zapewnic
dziecku wszechstronne usprawnianie. Mowigc ogdlnie, starajg sie wlaczyc je w instytucjo-
nalny system rehabilitacji (edukacja specjalna lub integracyjna, ruch olimpiad specjalnych,
warsztaty terapii zajeciowej, udzial w koloniach zdrowotnych i turnusach rehabilitacyjnych).
Jeszcze wierza w to, ze dzialania te moga doprowadzi¢ do wyrwania ich dziecka z ,zaklete-
g0”, spolecznego pola specjalnej troski, znajdujacego si¢ po lewej stronie pod krzywa Gaus-
sa. Nie zdaja sobie jednak sprawy, ze takie urzadzanie dziecka w Zyciu ma trwaly charakter.
Obserwujac dzialanie réznych systemow rehabilitacji, czesto odnosze wrazenie, ze to one
wlasnie utrudniaja opuszczenie pola, w ktérym odbywa si¢ rehabilitacja. Dzieje sie tak,
mimo niewatpliwej skutecznosci pracy usprawniajacej, wyrazajacej sie coraz wigksza spraw-
noscia adaptacyjna. Mozna powiedzie¢, ze mlodziez niepelnosprawna w stopniu glebszym
utrzymywana jest ciagle w tym ,spolecznie zakletym polu” poprzez dostarczanie jej nad-
miaru specjalnej troski. W tych srodowiskach przyjmuje sie, ze ciggle mozna jeszcze lepiej
przygotowa¢ niepetosprawnego chtopaka lub dziewczyne do zycia wsrod innych ludzi.
Tak wiec nacisk kladzie sie na ustawiczna rehabilitacje, a pomija si¢ urzadzenie nowego pola
(w srodkowej czesci pod krzywa Gaussa) na przyjecie dorostej osoby z glebsza niepetno-
sprawnoscia umystows.

Pozostawienie takiego dziecka w domu rodzinnym oznacza, Ze rodzice postanawiaja
spedzi¢ z nim cale swoje Zycie. Z badani wynika, Ze ta decyzja moze by¢ korzystna dla dziecka,
ale nie zawsze jest dobra dla funkcjonowania rodziny, o czym juz wspominatem (Boutin i inni
1997). Wyniki ostatnich badan wskazuja jednak, ze w pewnych warunkach, rozwdj takiej
rodziny moze by¢ nawet korzystny dla wszystkich jej cztonkéw. Wspélne przebywanie pod
jednym dachem sprawia, Ze rodzice stopniowo przyzwyczajaja sie do tej sytuacji, zmniejsza
si¢ liczba konfliktéw miedzy matzonkami, a nawet niewielki wzrost sprawnosci adaptacyj-
nej dziecka, staje sie dla nich powodem ogromnej satysfakcji (Dermott i inni 1997). Doroste
dziecko niepelnosprawne moze by¢ takze istotna pomoca dla starzejacych sie rodzicow.
Chodzi o pomoc w wykonywaniu rutynowych czynnosci dnia codziennego (przygotowy-
wanie positkow, robienie zakupéw, sprzatanie), wspolne korzystanie z réznych zasitkéw
przyznawanych przez instytucje opieki spolecznej, wspieranie si¢ wzajemne w sytuacjach
stresowych (choroby, kryzysy malzeriskie, Smier¢ osoby bliskiej). Jak podaje Monica Cuskel-
ly (2006), po opuszczeniu domu przez pozostate dzieci pelnosprawne, tréjosobowa rodzina
tworzy sobie swoj ,maly, intymny Swiat”. Urzadzanie sie¢ w takim Swiecie polega na ograni-
czeniu kontaktow z otoczeniem, zajmowanie si¢ wzajemnie sobg, przestrzeganiu okreslo-
nego rytmu zZycia, powiekszajacego jeszcze bardziej stabilnos¢ wewnetrzng rodziny. Cecha
charakterystyczna dla tego okresu funkcjonowania jej cztonkéw jest unikanie kontaktéw z przed-
stawicielami stuzb pomocy spotecznej i stuzby zdrowia. Przykltadowo w Australii nie korzy-
sta z jakiejkolwiek pomocy zewnetrznej az do 50% rodzicéw posiadajacych dziecko z gleb-
szq niepelnosprawnoscia umystowa (Cuskelly 2006). Sprawia to wraZenie, jakby rodziny
zawiodly si¢ na profesjonalnych stuzbach rehabilitacyjnych. Przeciez ich doroste dziecko -
mimo wieloletnich wysitkéw - nie zmienito tak naprawde swojej lokalizacji w zyciu spo-
tecznym. Nie tak wyobrazali sobie kiedys jego urzadzenie w zyciu. By¢ moze niespetnienie
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oczekiwan sprawia, ze teraz zaprzestaja jakichkolwiek dzialad, ktére miatyby na celu pod-
niesienie sprawnosci adaptacyjnej dorostego potomka. Rezygnuja takze z wlasnych aspiracji
zyciowych, wchodzgc ostatecznie w pole spoteczne okreslone poprzez mozliwosci adaptacyjne
dziecka. Po $mierci rodzicéw, niepelnosprawny czlonek rodziny trafia zwykle do instytucii
opiekunczej.

Zdaje sobie sprawe, ze przedstawiona tutaj krytyka procesu rehabilitacji osob z niepetno-
sprawnoscia umystowa moze by¢ nieuzasadniona. Jednak wieloletnie doswiadczenie zawo-
dowe skfania mnie coraz czesciej do sformutowania nastepujacej supozyciji: rehabilitacja w obec-
nym wydaniu polega zwykle na wydzieleniu odrebnego pola spotecznego, w ktérym dosko-
nalona jest sprawnosc¢ adaptacyjna. Nawet ta czes¢ rehabilitacji, ktéra nazywa sie integracyjna
lub wlaczajaca, tylko pozornie umozliwia przebywanie osobom niepetnosprawnym w innych
polach spolecznych. W rzeczywistosci nie moga sie w nich urzadzi¢ swobodnie i w trwaly sposéb.
A odpowiedni specjalisci ciagle utrzymuja nad nimi nadzor i zadajg petnego podporzadko-
wania w imi¢ prowadzenia skutecznej rehabilitacji. Paradoksalnie mozna powiedzied, ze
instytugjonalne wspomaganie rozwoju polega na ciaglym odwlekaniu momentu, w ktérym cztowiek
niepetnosprawny mogtby opusci¢ pole specjalnej troski. Ideologicznym uzasadnieniem takiego
urzadzenia/nieurzadzenia sie (trzeba byloby powiedzie¢: pozornego urzadzenia sie) w zyciu
0s6b niepetnosprawnych jest zasada racjonalnosci. Zgodnie z tg zasada, osoba niepelnosprawna
i jej rodzina powinna by¢ podporzadkowana wszystkim zaleceniom specjalistow od rehabi-
litacji, gdyz tylko oni wiedza, co jest dobre dla osoby niepetnosprawnej umystowo (Pusta
i inni 2008).

4. Urzadzanie si¢ w Zyciu 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualna

Przypomng, ze oméwione wezesniej dwa sposoby urzadzenia si¢ rodziny z dzieckiem
niepetnosprawnym intelektualnie nie stwarza szansy wyjscia niepetnosprawnemu poza pole
specjalnej troski. Oddanie dziecka do instytucji opiekuriczej (w polskich warunkach sa to
domy pomocy spotecznej), utatwia niewatpliwie bezproblemowe funkcjonowanie pozosta-
tych cztonkéw rodziny. Koszt takiej decyzji jest jednak powazny. W zasadzie cztowiek nie-
pelosprawny umystowo jest skazany na przebywanie w izolacji spotecznej do korica zycia.
Jesli nawet bedzie tam intensywnie rehabilitowany, to pozytywne efekty tego procesu nigdy
nie przetozg si¢ na inng mozliwos¢ urzadzenia sie w zyciu. Z kolei pozostawienie dziecka
niepetnosprawnego umystowo w domu rodzinnym, réwniez nie spelnia poczatkowych
oczekiwan rodzicéw. Zamiast stopniowego usamodzielnienia sie dziecka, uzyskania przez
nie pelnej niezaleznosci zyciowej, rodzice zmuszeni sa do przynajmniej czesciowego opusz-
czenia zajmowanego dotad pola spolecznego i wejscia w pole specjalnej troski. Zaciesnie-
nie zwiazkow z dzieckiem kosztem rozluznienia i ograniczenia innych relacji spotecznych
sprawia, ze osoba niepelnosprawna nie moze wykorzysta¢ swojej rodziny do przejscia w
Swiat os6b petnosprawnych i urzgdzenia si¢ w nim w trwaly sposéb. Tak wiec pojawia si¢
pytanie: czy sa jakieS mozliwosci urzadzenia si¢ w zyciu oséb glebiej niepetnosprawnych
intelektualnie poza domem rodzinnym, albo poza instytucja opiekuricza?

Zainicjowane w ostatnich latach uregulowania prawne, coraz skuteczniejsza rehabilitacja,
a przede wszystkim konsekwentne dziatania stowarzyszen rodzicow dzieci niepetnospraw-

nych, tworza coraz bardziej realna mozliwos¢ samodzielnego urzadzenia si¢ w zyciu osoby

145



WPLYW RUCHU RODZICOW...

niepetnosprawnej umystowo (Hayman 1990). Chodzi o to, aby rezultat rehabilitacji polega-
jacy na znaczgcej poprawie sprawnosci adaptacyjnej oséb niepetosprawnych umystowo,
mogt by¢ realnie ,skonsumowany” w postaci rzeczywistego przesuniecia w prawo w zaj-
mowanym polu pod krzywa Gaussa. Nowe urzadzenie sie w zyciu powinno doprowadzi¢
do uzyskania podobnej niezaleznosci, jaka posiadaja osoby petnosprawne.

Kluczowe znaczenie ma tutaj zdobycie dostepu przez osoby z umiarkowang (a moze
takze znaczng) niepeosprawnoscia intelektualna do otwartego rynku pracy. Chce byc
dobrze zrozumiany. Nie mysle w tym momencie o zakfadach aktywizacji zawodowej, a
nawet o zakladach pracy chronionej, ale o normalnych zaktadach produkcyjnych i firmach
ustugowych, w ktérych mozna otrzymac pensje adekwatng do wkiadu pracy. Kiedys osobi-
Scie doprowadzitem do takiego zatrudnienia 15 os6b z umiarkowana niepelnosprawnoscia
umystowg. Z tej grupy 13 oséb potrafito utrzymac si¢ w tej pracy az do przejscia na emery-
ture. Chcialbym podkresli¢, ze tylko przez pierwsze dwa lata byli oni traktowani jako pra-
cownicy specjalnej troski. Pozniej petnosprawni koledzy przestali ich odrézniac¢ od pozosta-
tych czlonkéw zespotu pracowniczego. Powodzenie tego eksperymentu bylo mozliwe dzi-
eki wezesniejszemu przygotowaniu wszystkich pracownikéw tego zakiadu pracy do przy-
jecia tej nietypowej grupy osob. Liczyt si¢ takze zyczliwy stosunek kierownictwa w odnie-
sieniu do realizacji norm produkcyjnych w pierwszych miesigcach zatrudnienia. Najwazniej-
sza byla jednak rodzina. Rodzice najlepiej potrafili mobilizowac swoje corki i synéw do rze-
telnej pracy poprzez podkreslanie znaczenia zarabianych pieniedzy, zezwalanie na dyspo-
nowanie czescig z nich, docenianie ich pozycji w rodzinie. W literaturze mozna znalez¢
wiele doniesien, ktore potwierdzaja moje doswiadczenia (Cytowska 2012; Skibska 2012).

Znacznie trudniejsza sprawa jest dopuszczenie osob z umiarkowang niepelnosprawnoscia
intelektualna do zawierania malZeristw. Polskie ustawodawstwo istotnie utrudnia im
urzadzenie sie¢ w zyciu w tym zakresie. Polskie spoleczeristwo takze jest nieprzygotowane
mentalnie do akceptowania tego typu zwigzkow. W kilku panstwach zebrano jednak pewne
doswiadczenia na ten temat. Okazuje si¢, ze w Swietle odpowiednich badard nalezy odrzu-
ci¢ wiekszosS¢ upowszechnionych w Polsce przekonan gloszacych, ze:

a) dzieci rodzicow niepetnosprawnych umystowo musza by¢ réwniez niepetnosprawne,

b) konsekwencjg dopuszczenia do takich malzeristw jest rodzenie sie duzej liczby dzieci,

©) niemozliwe jest dobre wychowanie dzieci, ktérych rodzice sa niepetnosprawni umy-
stowo,

d) tego typu zwigzki malzeniskie sa nietrwate,

e) w rodzinach tych czesto pojawia si¢ patologia spoleczna (prostytucja, alkoholizm,
przemoc rodzinna) (Bloomfield, Kendall 2010; Espe-Sherwindlt, Crable 1993; Tymchuk,
Feldman 1991). Intensywnie prowadzone badania pozwalaja na wskazanie wielu czynni-
kow, ktore warunkuja powodzenie zwigzkow malzeriskich, a nawet pehienia rél
rodzicielskich. Podstawowe znaczenie ma tutaj rodzina, z jakiej wywodzi si¢ niepetno-
sprawny malzonek, a doktadnie chodzi o akceptacje i wszechstronne wsparcie emo-
gjonalne oraz edukacyjne przez rodzicow dla oséb decydujacych sie na zawarcie zwigz-
ku matzenskiego. Wazna role pelni takze wsparcie ze strony przedstawicieli instytucii
opiekunczo-rehabilitacyjnych, ktérzy musza monitorowac sytuacje rodzinna. Ma to
szczegOlne znaczenie w sytuacii, gdy pojawi si¢ potomstwo (Darbyshire, Kroese 2012).
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W tej sprawie takze mam osobisty poglad. Miatem mozliwos¢ przez wiele lat obserwo-
wania zwigzkéw partnerskich w réznych konstelacjach (dwie osoby niepetnosprawne umy-
stowo, jedna z oséb petnosprawna, a druga glebiej niepetnosprawna umystowo, jedna osoba
niepetnosprawna umystowo, a druga fizycznie, a takze pary homoseksualne). Nie mam naj-
mniejszych watpliwosci w trzech sprawach: a) silne uczucie laczace partneréw zwiazku
intymnego bardzo korzystnie wplywa na wszechstronny rozwdj oséb glebiej niepelno-
sprawnych umystowo — mozna byloby powiedzie¢, 7ze w przyspieszonym tempie dochodzi
u nich do wzrostu sprawnosci adaptacyjnej, b) pojawienie sie dzieci w takiej rodzinie jest
niekorzystne — bez pomocy dziadkéw niemozliwe jest zapewnienie im normalnego rozwo-
ju, ©) decyzja o stworzeniu trwalego zwiazku przez osoby niepelnosprawne wymaga wcze-
Sniejszych konsultacji u bardzo doswiadczonych i kompetentnych specjalistéw oraz doktad-
nego przygotowania do zycia w rodzinie. Poza tym uwazam, Ze wejscie w trwaly zwigzek
intymny sprzyja rzeczywistemu urzadzeniu si¢ w zyciu, o ile partnerzy dysponuja zasobami
finansowymi, ktére pozwalaja na utrzymanie rodziny. W praktyce oznacza to posiadanie
trwalego zatrudnienia.

Najtatwiejszym sposobem wyjscia poza pole specjalnej troski i urzadzania sie poza jego
obrebem, jest wlaczenie si¢ w normalne zycie publiczne. Do realizacji tego celu mozna
wykorzystac réznorodne stowarzyszenia i instytucje spoteczne, ktére dziataja poza obrebem
pola specjalnej troski: samorzadowe, mieszkaniowe, kulturalne, sportowe. Otwartos¢ tych
organizacji na przyjecie w swoje szeregi nowych, niepetnosprawnych czlonkéw jest w zasa-
dzie koniecznym, ale nie wystarczajacym warunkiem rozpoczecia procesu urzadzania si¢ w natu-
ralnym Srodowisku. Nie jestem az takim optymista, abym wierzyl, ze nawet najlepsze intencje
i zyczliwos¢ ludzi petnosprawnych wystarcza do zrekompensowania niewystarczajacej
sprawnosci adaptacyjnej osob niepelnosprawnych intelektualnie. Wejscie do tych organiza-
¢ji speli swoje cele, jesli osobom niepetnosprawnym beda towarzyszyli ich rodzice. Ich
zadaniem jest wspieranie emocjonalne i informacyjne swoich dzieci, ktére rozpoczynaja pro-
ces dochodzenia do maksymalnie duzej niezaleznosci zyciowej.

Wskazany kierunek dzialania, bedacy wyrazem rzeczywistej troski o los 0séb niepetno-
sprawnych umystowo, zostat jak dotad zainicjowany przez dwie organizacje. Polskie Sto-
warzyszenie na Rzecz Oséb z Uposledzeniem Umystowym dopuszcza mozliwos¢ cztonko-
stwa w tej organizacji osob niepetnosprawnych umystowo, o ile maja one swiadomos¢ zna-
czenia tej przynaleznosci. Pozytywne efekty tej decyzji sa wyrazne. Wielu niepetnospraw-
nych cztonkéw aktywnie i juz bez pomocy swoich rodzicow, wyraza wlasne potrzeby i zabie-
ga o pomoc w ich zaspokojeniu. Druga organizacja sa Olimpiady Specjalne — Polska. Tutaj
nastgpilo cos odwrotnego - do organizacji zrzeszajacej niepelnosprawnych sportowcow
zostali dokooptowani ich rodzice, a takze woluntariusze. Dzieki temu organizacja ta prze-
kroczyta zaklety krgg wyznaczajacy pole specjalnej troski i staje sie na naszych oczach jedng
z najwiekszych instytucji sportowych w naszym kraju, a osoby zrzeszone w niej maja realng
szanse urzadzenia si¢ W zyciu po swojemu.

5. Zakoriczenie

Staratem sie, w miare posiadanych mozliwosci, odtworzy¢ sytuacje zyciowa rodzin posia-
dajacych dzieci niepetnosprawne umystowo. W tym celu postuzytem sie kilkoma pojeciami,
ktére - moim zdaniem - pozwalajg doktadniej uchwyci¢ problemy jakie wywoluje fakt posiada-
nia dziecka z glebsza niepetnosprawnoscia, a przede wszystkim utatwiaja orientacje odnosnie
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mozliwosci ich rozwiazywania. Przeprowadzona analiza pozwolita réwniez na okreslenie kie-
runkow dalszego doskonalenia pomocy udzielanej osobom z glebsza niepetnosprawnoscia
umystowg. Wydaje sie, ze s3 one zgodne z kierunkami pracy obranymi przez Polskie Sto-
warzyszenie na Rzecz Osob z Uposledzeniem Umystowym, natomiast zdaje sobie sprawe z tego,
ze Srodowisko profesjonalistow, zajmujace si¢ tymi zagadnieniami, bedzie ocenia¢ scep-
tycznie moje propozycje. Z pewnoscia nie posiadam wystarczajgcych argumentéw empi-
rycznych, aby uzasadni¢ w pelni poprawnos¢ przedstawionego tutaj myslenia o niepeno-
sprawnosci umystowej. Poza tym, przedstawiona koncepcja pracy z rodzinami posiadajacymi
dzieci niepelnosprawne ma ciggle szkicowy charakter. Moze ona by¢ adresowana do wybra-
nej grupy rodzin, takich mianowicie, ktére swoja troske o dzieci niepetnosprawne pojmuja
jako pomoc w takim urzadzeniu si¢ w Zyciu, ktére bedzie zapewniato maksymalnie duza
samodzielnos¢ zyciows.
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Podsumowanie wynikéw badania

Aktualnie istnieje niewiele badari na temat roli organizacji pozarzadowych w procesie
zmiany spolecznej (Delisle, Roberts, Munro, Jones, Gyorkos, 2005). Brak jest opracowan
dotyczacych realizacji wypracowanych rozwigzan, dzialai i wprowadzania zmian. Brakuje
informacji na temat dzialania polskich organizacji pozarzadowych na tle wybranych krajéw.
Zadaniem zaplanowanego badania bylo, chocby czeSciowe, zapelnienie tej luki poprzez
dostarczenie istotnych informacji dotyczacych wptywu ruchu rodzicow oséb z niepetno-
sprawnoscia intelektualng na nauke i Zycie spoleczne oraz obszaréw i zakresu tych zmian.

Rozwazania na temat roli ruchu rodzicéw oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng w ini-
cjowaniu zmiany spolecznej warto rozpocza¢ od przypomnienia definicji polityki spotecznej,
jej celow oraz okreslenia podmiotow realizujacych te cele. Najpetniejsza wydaje si¢ defini-
¢ja Kurzynowskiego (2003), ktéra okresla polityke spoleczng jako ,dziatalnos¢ paristwa,
samorzgdéw i organizacji pozarzadowych zmierzajaca do ksztattowania ogdlnych warunkow
pracy i bytu ludnosci, prorozwojowych struktur spotecznych oraz stosunkéw spotecznych
opartych na réwnosci i sprawiedliwosci spotecznej, sprzyjajacych zaspokajaniu potrzeb spo-
lecznych na dostepnym poziomie”. W definicji tej zawarte sa te elementy, ktére w polityce
spolecznej sg najistotniejsze, tj. dbatos¢ o szeroko rozumiane warunki bytu, prorozwojowe
struktury i stosunki spoteczne. Z cytowanej definicji wynika, ze dziatalnos¢ wskazanych pod-
miotéw: paristwa, samorzadéw i organizacji pozarzadowych ma shuzy¢ realizacji wymienio-
nych gtéwnych celow spotecznych.

Dostrzegajac rosnace zainteresowanie organizacjami pozarzadowymi, jak réwniez ogromny
wkiad w proces integracji spofecznej i w obecny ksztalt systemu rehabilitacji, postanowiono
dokonac¢ analizy funkcjonowania ruchu rodzicéw oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng
w Polsce i czterech wybranych krajach. Obszar badawczy projektu, jak wspomniano w opisie
badania, obejmowal diagnoze i analize zjawiska wpltywu ruchu rodzicéw na zmiany syste-
mowe i tworzenie dobrych praktyk w zakresie rehabilitacji 0s6b z niepetnosprawnoscia inte-
lektualna. Zakres tematyczny badania dotyczyt roli ruchu rodzicéw osob z niepetospraw-
noscig intelektualng jako katalizatora zmian w Zyciu spofecznym i nauce.

Osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng uznaje si¢, obok 0sob z zaburzeniami zdrowia
psychicznego, za grupe spofeczna najbardziej narazona na dyskryminacje i spoleczne wyklu-
czenie. W wielu spoleczeristwach napotykaja one znaczne trudnosci, takze w poréwnaniu z inny-
mi grupami oséb z niepetnosprawnoscia (Quinn, Degener i in. 2002). Czesto zapomina sie,
7e osoby te nie stanowig grupy homogenicznej, w zwigzku z czym konieczna jest polityka
respektujaca réznorodnosé, zwracajaca szczegdlna uwage na osoby o zlozonych, wielorakich
potrzebach uzalezniajacych ich od pomocy rodziny i innych oséb. Ta wazna zasada zaak-
centowana zostala w Deklaracji Madryckiej (2002) oraz w Konwencji Narodéw Zjednoczo-
nych o prawach oséb z niepetnosprawnosciami (ratyfikowanej przez Polske w 2012, Litwe
i Francje w 2010, Wiochy w 2009 i nie ratyfikowanej przez Stany Zjednoczone).
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Tabela 8. Daty podpisania i ratyfikacji Konwencji oraz Protokotu Fakultatywnego w krajach bioracych
udziat w projekcie.

Panistwo Podpisanie Konwencji | Podpisanie Protokotu | Ratyfikacja Konwencji | Ratyfikacja Protokotu
Francja 30-3-2007 23-9-2008 18-2-2010 18-2-2010
Litwa 30-3-2007 30-3-2007 18-8-2010 18-8-2010
Polska 30-3-2007 - 25-9-2012
Wiochy 30-3-2007 30-3-2007 15-5-2009 15-5-2009
USA 30-7-2009

Zrodto: http://www.un.org/disabilities/countries.asp?navid=12&pid=166#1

Konwencja o prawach oséb z niepetnosprawnosciami wprowadza do prawa nowa, ewo-
luujaca definicje niepetosprawnosci. W mysl Konwencji do tej grupy zalicza si¢ osoby,
ktore maja ,diugotrwale naruszona sprawnos¢ fizyczna, umystows, intelektualng lub w zakre-
sie zmystéw, co moze, w oddzialywaniu z réznymi barierami, utrudnia¢ im pelny i skuteczny
udzial w zyciu spolecznym, na zasadzie réownosci z innymi osobami”.

Osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng sg rzadko ,styszane" w spoleczeristwie, a co
za tym idzie, ich potrzeby sa czesto pomijane lub lekcewazone przy tworzeniu programow,
ktorych celem jest poprawa sytuacji osob z niepelnosprawnoscia (Wapiennik, 20006). Usta-
wy kompetencyjne nakfadajg na organy administracji okreslone obowiazki w realizacji poli-
tyki spolecznej wobec 0séb z niepetnosprawnoscig. Zygmunt Bauman charakteryzujac spo-
teczenistwo w warunkach globalizacji, pisze o ,niedzialajacym systemie” zapewniania poczu-
cia bezpieczerstwa i stabilizacji (Bauman, 2000, s. 144-145). Przygladajac si¢ wspolczesnym
wizjom pozadanego spoleczeristwa, obejmujacym gospodarke rynkows, system demokra-
tyczny, instytucje spofeczeristwa obywatelskiego (Karwiriska, 2010), a takze oczekiwaniom
spotecznym dotyczacym sprawiedliwosci, bezpieczeristwa, rownego traktowania, akceptaciji,
mozliwosci uczestnictwa, prawa glosu, réownego dostepu do zasobéw (Wnuk-Lipiriski, 2004,
s. 187) dostrzezemy doniostos¢ proceséw integracji i reintegracji spotecznej. Istnienie obsza-
réw wykluczenia spolecznego jest bez watpienia zagrozeniem dla dobrego funkcjonowania
spoleczeristwa.

Wyniki przeprowadzonego badania pokazuja, Ze funkcje systemow zabezpieczania praw
tych srodowisk, dla ktérych brakuje miejsca w spoteczeristwie o ustalonym porzadku, petnia
wspolczesnie organizacje pozarzadowe. Zmienianie si¢ tradycyjnej roli paristwa — jako kluczo-
wej instytucji stabilizujacej procesy zachodzace wewngtrz spoleczeristwa i fagodzacej poja-
wiajace si¢ konflikty — moze by¢ rekompensowane przez pojawianie sie innych mozliwosci
wplywania na sp6jnos¢ spoleczna, poprzez mobilizowanie rozmaitych aktoréw spotecznych
i ich zasobéw (Jessop, 1997). Sprawnosc¢ paristwa w warunkach demokracji w coraz wiekszym
stopniu zalezy od zainicjowania i podtrzymywania réznorodnych form polityki integracji roz-
maitych srodowisk, uwaznego wshuchiwania sie¢ w glosy grup przez wiele lat pozbawionych
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mozliwosci wypowiadania sie¢, ,niestyszalnych” (Karwiriska, 2010). Organizacje pozarzadowe
stanowig zatem istotny element demokracji i spoteczeristwa obywatelskiego. Relacje miedzy
administracja publiczna a organizacjami pozarzadowymi wynikajg m.in. z konstytucyjnej
zasady pomocniczosci (subsydiarnosci), zasady partnerstwa, dialogu spolecznego i obywatel-
skiego, a wspdlpraca miedzy nimi nie jest kwestia wyboru, ale prawnym obowigzkiem (zob.
Konstytucja RP czy Ustawa o dzialalnosci pozytku publicznego i o wolontariacie, art. 5).

Organizacje pozarzadowe w krajach bioracych udzial w badaniu, Swiadczac ustugi na
rzecz 0sob z niepetnosprawnoscia intelektualng w obszarze szeroko rozumianej polityki spo-
lecznej penia rozmaite funkcje, m.in. ekonomiczne (zatrudnienie, dostarczanie ustug, w tym
edukacyjnych, socjalnych, proponowanie innowacyjnych modeli stuzb, dzieki czemu zmniej-
szajg sie wydatki na Swiadczenia spoteczne) oraz spoteczne i polityczne (ksztattowanie opinii
publicznej, integracja spofeczna, inicjowanie zmiany spolecznej dotyczacej stosunku do nie-
petnosprawnosci, rekomendowanie rozwiazari systemowych i uzupelnianie dziatan paristwa).
Wszyscy eksperci podkreslali, ze bez wzgledu na rodzaj oferowanych ustug wazne jest, zeby
gwarantowaly one osobom z niepelosprawnoscia warunki zycia poréwnywalne z tymi,
jakimi cieszg si¢ osoby bez niepelnosprawnosci, a wiec odpowiadaty postulatom sprawie-
dliwosci i doskonatosci (zob. Megan Foster, Deborah Taub, Diane Ryndak, w tym tomie).
Postulaty sprawiedliwosci i doskonatosci stanowia punkt odniesienia w ocenie jakosci aktu-
alnych ustug 1 wyznaczaja kierunek postulowanych zmian.

Organizacje pozarzadowe, zdaniem ekspertéw bioracych udzial w badaniu, czesto przej-
mujg role niewydolnego sektora publicznego. Gama ich aktywnosci skierowanych do os6b
z niepetosprawnoscia intelektualna wciaz sie rozszerza — od uregulowan prawnych, oferty
réznorodnych stuzb i ustug, edukacji, poprzez zmiane postaw spotecznych wobec niepetno-
sprawnosci, organizowanie dialogu spotecznego, az do rzecznictwa.

Obecnie, w krajach bioracych udziat w badaniu organizacje pozarzadowe maja wplyw na
znaczaca wiekszosc aktow prawnych dotyczacych oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng.
Organizacje w prezentowanych panstwach podejmuja r6znorodne inicjatywy edukacyjne,
m.in. tworzenie przedszkoli, szk6t i placowek edukacyjnych, koncesjonowanych agencji
posrednictwa pracy i centréw szkolenia i doradztwa zawodowego, modelowych form miesz-
kalnictwa. Dziatan tych nie mozna postrzegac wylgcznie w kategoriach ustug dla oséb z nie-
pelnosprawnoscia, ale rowniez w szerszej perspektywie — jako forme polityki wlaczenia spo-
lecznego opartej na réwnosci praw.

Wsrod podejmowanych przez prezentowane organizacje dzialai wymieni¢ mozna nie
tylko wywieranie nacisku politycznego lecz takze prowadzenie badad naukowych, ktére
staja sie poczatkiem zmiany spolecznej w mysleniu o osobach z niepetnosprawnoscig inte-
lektualna i projektowaniu systemowych rozwigzan.

W realiach ustabilizowanej demokracji, znaczenie ruchu rodzicow dla panstwa, dla grup
narazonych na dyskryminacje, dla wszelkich mniejszosci jest niebagatelne, a czasami wrecz
fundamentalne. Jak wskazuja wyniki badania, instytucje paristwowe nie zawsze radza sobie
z rozwigzywaniem probleméw marginalizacji spotecznej. Trzeci sektor, skierowany na roz-
wigzywanie problemow jakiejs grupy, dziatania grup mniejszosciowych integruje spotecznosci
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lokalne i sprzyja powstawaniu sieci powigzari i réznego rodzaju interakcji. Szczegdlnie wazne
dla poczucia wspélnoty jest tworzenie mozliwosci porozumienia i dyskusji, prowadzenia
prawdziwej debaty publicznej, uosabianej chociazby przez szeroko opisywane przez eks-
pertéw ze wszystkich krajow dziatania self-adwokatéw, wzmacniajace poczucie sprawstwa
0s6b z niepetnosprawnoscia intelektualna, wlaczanie ich w podejmowanie decyzji, ktére
dotycza ich codziennego zycia. Uczestnictwo stanowi cel strategiczny dziatan badanych
ruchéw rodzicow, ktéry opiera sie na nastepujgcych zatozeniach:
(2) kazdy ma takie samo prawo, aby podejmowac decyzje, ktore maja wplyw na jego
zycie, niezaleznie od ewentualnej niepetnosprawnosci intelektualney;
(b) kazdy ma mozliwos¢, aby w aktywny i znaczacy sposéb wlaczy¢ si¢ we wszystkie
aspekty zycia spofecznego, w ktérych funkcjonowalby, gdyby nie niepelnosprawnosc
intelektualna (zob. raport ze Stanéw Zjednoczonych w tym tomie).

Wyniki przeprowadzonego badania pokazuja réwniez wplyw ruchu rodzicéw na proces
deinstytucjonalizacji - ruch rodzicow zaczal promowac kulture wparcia oséb z niepetno-
sprawnoscia w srodowiskach pozainstytucjonalnych. Jak pisze Luisa Bosisio Fazzi (raport z Wioch
w tym tomie): ,u zrédet wszystkich stowarzyszeri lezy pragnienie ich zalozycieli, by zakwe-
stionowac i odrzucic stosowany niegdys model opieki i leczenia oraz stworzy¢ nowe podejscie
do niepetnosprawnosci, oparte na prawach, czynnym udziale oraz braku dyskryminacji”.
Doswiadczenie autoréw raportu w pracy z instytucjami wspierajacymi osoby z niepetno-
sprawnoscia wskazuje, ze organizacje rodzicow cechuje umiejetnos¢ stworzenia spéjnego
ruchu spotecznego, nie tracac jednoczesnie pokory i uwaznosci na kruchos¢é kategorii nie-
petosprawnosci. To umozliwia proste, osobowe doswiadczenie spotkania cztowieka z czlo-
wiekiem.

Eksperci biorgcy udzial w badaniu zwracajg réwniez uwage na role ruchéw rodzicow w
ksztalttowaniu obywatelskosci oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng. Niezwykle istotng
kwestig jest Swiadomos¢ istnienia wielu poziomow ,obywatelskosci” wyrazajacych sie w
réznicy pomiedzy byciem ,obywatelem” a ,obywatelem w pelni”, a takze okreslenie warun-
kéw, od ktérych zalezy mozliwosé wlaczenia oséb z niepetnosprawnoscig intelektualna,
ktore nie korzystaja w pelni z praw obywatelskich. Bycie obywatelem w pelni wydaje si¢
mozliwe jedynie w drodze procesu prawdziwego wlaczenia, a nie asymilacji. Asymilacja to
proces o jednostronnym charakterze, podporzadkowany zalozeniu, Ze osoby z niepeno-
sprawnoscia stana si¢ petnymi obywatelami danej spotecznosci, z czasem upodobnig si¢ do
jej czlonkéw 1 zaczna podzielac¢ wspdlne wartosci obywatelskie. W przeciwienistwie do asy-
milacji, whaczenie zaklada, ze proces wzajemnego dostosowania sie 0séb z niepetnospraw-
noscig i spoteczeristwa ma charakter dwustronny, gdyz obie grupy wnosza w rozwéj spo-
leczny wlasny wkiad, zachowujac jednoczesnie whasng réznorodnosé. W tym sensie wlaczanie
przeksztatca obie strony relacji.

Wielowymiarowa natura dziatari organizacji, ktérych rola znajduje sie pomiedzy zarzadza-
niem ustugami a promowaniem i ochrona praw cztowieka wywarla znaczny wplyw na kul-
ture niepetnosprawnosci w badanych krajach. Dzigki podejmowanym przez organizacje sta-
raniom Swiat nauki i spoteczeristwo przestali postrzegac¢ osoby z niepelnosprawnoscia inte-
lektualna wylacznie jako chorych, pacjentow i uzytkownikéw (patrz tekst Anny Firkowskiej-
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Mankiewicz i Antoniny Ostrowskiej w tym tomie) i zaczeli dostrzega¢ w nich obywateli z indy-
widualnymi planami na Zycie. Zmiana paradygmatu sprawita, Zze debata na temat niepetno-
sprawnosci nie koncentruje sie juz na kwestii opieki, lecz na wspieraniu w samodzielnym
zyciu, samostanowieniu, braku dyskryminacji oraz wiaczeniu spotecznym. Transformacja
postaw od ignorancji do obywatelskosci (patrz: m.in. raport z Francji Michel’a Billé w tym
tomie) jest niewatpliwa zastugg ruchéw rodzicéw we wszystkich badanych krajach.

Organizacje rodzicow w Polsce, na Litwie, we Wloszech, Francji i w Stanach Zjednoczo-
nych zidentyfikowaly i pokonaly szereg barier na drodze spolecznego wlaczenia osob z nie-
pelosprawnoscia intelektualng. Bariery te obejmowaly zarowno poziom mikrospoteczny:
rodziny oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng poziom mezospoteczny: funkcjonowania
instytucii - szkdt, stuzby zdrowia, organizacji pozarzadowych, jak i poziom makrospoteczny:
sfere prawa, polityki spolecznej, Swiadomosci i postaw spolecznych.

Zdaniem ekspertéw bioracych udzial w badaniu, ruch rodzicow odpowiada réwniez na
— szczegolnie silng w warunkach zaawansowania globalizacji — spofeczng potrzebe i tesk-
note za wspdlnota. Formuta spoleczeristwa obywatelskiego zawiera uniwersalne zasady i war-
tosci, bez ktérych kazda préba tworzenia jego rzeczywistych podstaw i warunkow rozwoju
skazana jest na niepowodzenie. W systemie demokratycznym, na poziomie jednostki, grupy
spolecznej, spolecznosci lokalnej czy spoteczeristwa globalnego, szczegdlnego znaczenia
nabierajg fundamentalne zasady i wartosci majace wplyw na postawy i zachowania spo-
leczne, na funkcjonowanie instytucji publicznych, na dziatanie podmiotéw gospodarczych
oraz na przejawy réznorodnych form obywatelskiej aktywnosci, w tym organizacji poza-
rzadowych. Nalezy do nich zaliczy¢ przede wszystkim: wolnos¢ i odpowiedzialnos¢, suwe-
rennos¢ i partnerstwo, pomocniczos¢ i partycypacje, solidarnosc i sprawiedliwosé spoteczna.
Jeden z self-adwokatow, z ktorymi eksperci przeprowadzali wywiad, stwierdzil, ze glosu
calej grupy nie mozna ignorowac. W tym sensie wspoélnota (rozumiana jako organizacja,
grupy rzecznikéw, self-adwokaci) zyskata na sile, kiedy jej czlonkowie zaczeli ze soba
wspotpracowac i formutowac wspdlne postulaty.

Wyniki badania przeprowadzonego w ramach projektu wyraznie pokazuja, ze dziatalnos¢
organizacji zrzeszajacych rodziny oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng stanowi nie-
zwykle istotny element rozwoju spotecznego. Poza oczywista dzialalnoscig ustugowsy, two-
rzeniem placowek i form wsparcia dla 0s6b z niepetnosprawnoscig i ich rodzin, organizacje
walcza o szacunek dla réznorodnosci, o poszerzenie gléwnego nurtu, przeciwstawiaja si¢
"tyranii normalnosci" wspofczesnej cywilizacji (Kristeva, Vanier, 2012). Wydaje sig¢, ze aby
organizacje, spolecznosci i narody mogly odnies¢ sukces dzis i przetrwac jutro, musza by¢
gleboko demokratyczne, co oznacza, ze kazda osoba i kazde uczucie musi by¢ wziete pod
uwage (Mindell, 2002). Na tym, wedtug znanego psychoterapeuty Arnolda Mindella, polega
gleboka demokracja, ktéra bazuje na szczegdlnym przekonaniu, ze wszystkie czesci spote-
czefistwa i wszystkie punkty widzenia w otaczajacym nas Swiecie sa rownie wazne i warto-
Sciowe. W przypadku grup, kazdy gtos ma prawo zosta¢ wyrazony, niezaleznie od repre-
zentowanej opdji, a zdanie kazdego powinno zosta¢ w jakis sposob uwzglednione. Nie jest
to tatwy proces, wymaga ogromnego zaangaZzowania, uwaznosci i otwartosci. JesteSmy
przyzwyczajeni do demokratycznej sity wiekszosci. Problem z wiadza wigkszosci jest taki,
7e tatwo o réznego rodzaju naduzycia, czasem zupehie nieSwiadome. Konflikty czesto
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rodzg sie z frustracji zwigzanej z brakiem wystuchania i uznania. Ruch rodzicow w przed-
stawianych krajach reprezentuje Swiadomos¢ réznorodnosci i tworzy wizje przysztosci,
uwzgledniajgca otwartosé, do ktorej zaprasza sie wszystkich. Prawdziwa demokracja pozwala
zmodyfikowac rzady wiekszosci na rzecz swobodnego dyskursu réznych grup, gdzie mozliwa
bytaby przestrzen, w ktérej kazdy czlowiek moze wyrazi¢ swoje potrzeby oraz nawigzac
dialog i negocjowac rozwigzania.
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