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SPRAWOZDANIE Z DEBATY SRODOWISKOWEJ

Termin debaty: 10.06.2016

Srodowisko 0s6b z niepelnosprawnoscia: Srodowisko 0s6b z niepelosprawnoscia
intelektualng

Miejsce debaty: Krakéw

Moderatorzy: Katarzyna Kazanska, Zofia Brzozowska,
Malgorzata Kazanska-Pitat

Ekspert zagraniczny: David Towell

Liczba uczestnikéw: 28

Informacja ogolna o uczestnikach debaty:

Byla to debata z cyklu debat $rodowiskowych realizowanych przez LFOON
(Lubelskie Forum Organizacji Osoéb Niepelnosprawnych - Sejmik Wojewodzki), a
poswigconych $rodowisku osdb z niepelnosprawnoscig intelektualng. Debata obejmowata
swoim geograficznym zasiggiem obszar srodowiska 0sob z niepelnosprawnoscia intelektualng
z wojewodztwa malopolskiego, $wigtokrzyskiego i1 todzkiego. W debacie uczestniczyli
przedstawiciele $rodowiska tj. czlonkowie organizacji dziatajacych na rzecz 0s6b
niepelnosprawnych lub tez osoby wskazane przez takie organizacje, jako te, ktorych glos w

debacie bedzie cennym dla calego §rodowiska

Statystyka:

Liczba uczestnikow: 28
Liczba uczestnikow z niepetnosprawnoscig: 3
Procent uczestnikow z niepetnosprawnoscig: ~ 10,71%
Liczba kobiet: 25
Procent kobiet: 89,29%
Liczba m¢zczyzn: 3
Procent me¢zczyzn: 10,71%

Organizacje, ktorych przedstawiciele wzieli udzial w debacie:

1. DPS w Brzesku
2. Fundacja Anny Dymnej "Mimo Wszystko"
3. Fundacja na rzecz Osob Niepetnosprawnych - Bona Fide
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4. Ogoblnopolskie Stowarzyszenie Pracownikéw i Sympatykéow Srodowiskowych
Domoéw Samopomocy

5. Olkuskie Stowarzyszenie Na Rzecz Przeciwdziatania Wykluczeniu Spotecznemu

6. Polskie Stowarzyszenic na Rzecz Osob z Uposledzeniem Umystowym - Koto w
Kielcach

7. Polskie Stowarzyszenie na rzecz Oséb z Uposledzeniem Umystlowym - Kolo w
Tarnowie

8. Polskie Stowarzyszenie na Rzecz Osob z Uposledzeniem Umystowym Koto nr 1 w
Kutnie

9. Polskie Stowarzyszenie na rzecz Osob z Uposledzeniem Umystowym Koto w Lodzi

10. Polskie Stowarzyszenie na rzecz Osob z Uposledzeniem Umystowym Koto w Nowym
Targu

11. Polskie Stowarzyszenie na Rzecz Os6b z Uposledzeniem Umystowym Koto w Rabce-
Zdroju

12. Polskie Stowarzyszenie na Rzecz Osob z Uposledzeniem Umystowym Koto w
Wolbromiu

13. Stowarzyszenie Rodzicow Dzieci Niepetnosprawnych "Dobro Dziecka"

14. STOWARZYSZENIE RODZICOW 1 PRZYJACIOL DZIECI Z ZESPOLEM
DOWNA "TECZA" W KRAKOWIE

15. Stowarzyszenie Rodzin Dzieci Specjalnej Troski

16. Srodowiskowy Dom Pomocy w Tomaszkowicach

Obszary omawiane na debacie
Podczas gltosowania zostaly wybrane do dyskusji nastgpujace obszary:

1. Zdrowie i rehabilitacja
Zrodta utrzymania
3. Swiadomo$¢ otoczenia

N

Podczas debaty jeden z moderatorow zapisywal wyodrgbnione przez uczestnikow
debaty bariery, z jakimi w omawianych obszarach spotykaja si¢ osoby z niepelnosprawnoscia

intelektualng oraz ich otoczenie.
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1. ZDROWIE | REHABILITACJA

PRZEJAWY DYSKRYMINACJI | BARIERY DYSKRYMINACYJNE:

Poniewaz wypowiedzi uczestnikow debat zwigzane z przejawami dyskryminacji
najczesciej zawieraja od razu opis barier, cytaty wypowiedzi dotyczace przejawow
dyskryminacji zawarte sg w punktach opisujacych konkretne bariery. Drukiem pogrubionym

opisane sg przejawy dyskryminacji, standardowym — bariery dyskryminacyjne.

1. Uczestnicy debaty uwazaja, ze jako$¢ opieki medycznej nie jest w przypadku
0osOb z niepelnosprawnoscia intelektualng taka sama, jak w przypadku oséb
pelnosprawnych, zwlaszcza biorac pod uwage ich szczegolne potrzeby. Dotyczy to
zaré6wno dostepnosci leczenia — zwlaszcza na obszarach wiejskich, poziomu
wiedzy lekarzy i ich umiejetnosci, jak i kosztéw ponoszonych w zwiazku z opieka
lekarskq.

1.1  Trudnos$ci w zapewnieniu dziecku z niepetnosprawnoscig intelektualng podczas
pobytu w szpitalu ciagtej opieki osoby dorostej, ktéra pomoze na przyktad w komunikacji z
nim.

1.2 Trudnosci w zapewnieniu dorostej osobie z niepelnosprawnos$cia intelektualng
ciaglej opieki np. rodzica podczas pobytu w szpitalu.

1.3 W przypadku dorostych osob z niepelnosprawnoscia intelektualng koniecznosé
uzyskania w niektorych przypadkach zgody sadu na leczenie.

14  Trudnosci w skorzystaniu z pomocy lekarskiej zwigzane z czasem, miejscem
zamieszkania — mata dostgpnos¢ specjalistow na wsiach, w matych miejscowosciach.

1.5 Brak przygotowania personelu medycznego do opieki nad pacjentem z
niepetnosprawnoscig intelektualng, szczegdlnie w placowkach niespecjalistycznych,
lekcewazenie otrzymywanych od rodzicoOw informacji.

1.6 Brak umiejetnosci nawigzania kontaktu z osobg niepetnosprawng intelektualnie
przez lekarzy czy inny personel medyczny, réwniez przez pracownikOw instytucji
o$wiatowych.

1.7  Brak jasnosci w kwestii finansowania szkolenia np. ze $rodkow placowek

edukacyjnych dla personelu medycznego.
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1.8 Konieczno$¢ ptacenia za wiele wizyt u lekarzy z wlasnych srodkow — wizyty

prywatne, szczegolnie w sytuacji, kiedy konieczna jest szybka pomoc.

2. Osoby 1z niepelnosprawnos$cia intelektualng wymagaja objecia wczesna
diagnostyka i wczesnym wspomaganiem rozwoju, co, zdaniem uczestnikow
debaty nie jest realizowane, lub realizowane jest w sposob niewystarczajacy.

2.1  Brak wczesnej diagnozy niepetlnosprawnosci, za dtugi czas oczekiwania na
wczesng diagnoze.

2.2 Trudnosci w dostepie do wezesnego wspomagania rozwoju dziecka — dhugi
czas oczekiwania na zakwalifikowanie, mata liczba zaj¢c.

2.3 Faktyczne ograniczenie zaje¢ z wczesnego wspomagania tylko do dzieci z

niepelnosprawnoscia, a nie zagrozonych niepetnosprawnoscia.

3. Uczestnicy debaty zwrocili uwage na niewystarczajaca dostepnos¢ wielu form
rehabilitacji, przez co osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng nie maja
mozliwosci zrealizowania w pelni swojego potencjalu.

3.1  Brak informacji na temat form rehabilitacji, mozliwosci uzyskania pomocy.

3.2 Brak w systemie spotecznym opieki zdrowotnej miejsca dla o0sob z
niepetnosprawnoscia intelektualng w podesztym wieku.

3.3  Brak oznaczen ulatwiajacych osobom z niepelnosprawnosciag intelektualng
samodzielne poruszanie si¢ po placowkach leczniczych i rehabilitacyjnych.

3.4  Dlugi czas oczekiwania na miejsce w srodowiskowym domu samopomocy czy
warsztatach terapii zajgciowe;.

3.5  Trudnosci w dotarciu do 0séb niepelnosprawnych z informacja o formach
rehabilitacji.

3.6  Trudnosci ze znalezieniem miejsca dla osoby powyzej 24 albo 25 r.z.,

szczegolnie z glebokim stopniem uposledzenia umystowego.
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PRZYKLADY WYPOWIEDZI UCZESTNIKOW NA TEMAT
PRZYTOCZONYCH WYZEJ BARIER

Bariera 1.1: Trudnosci w zapewnieniu dziecku 2z niepelnosprawnoscia
intelektualna podczas pobytu w szpitalu ciaglej opieki osoby doroslej, ktora pomoze na
przyklad w komunikacji z nim.

W przypadku dzieci z niepelnosprawnos$cia intelektualng najczesciej konieczna jest
ciaggla obecnos$¢ opiekuna, ktory pomoze porozumie¢ si¢ z dzieckiem lekarzom czy innemu
personelowi, zadba o komfort dziecka. Uczestnicy zwracaja uwagg, ze czg¢sto nie maja
mozliwos$ci pozostania z dzieckiem w szpitalu 1 ciggltego towarzyszenia mu.

Uczestnik 1: I sq duze problemy jesli chodzi o opieke, zrozumienie rodzica, ktory
Humaczy, no zwlaszcza jesli chodzi o komunikacje, Zeby podstawowe rzeczy zapewnic¢ czy
zapytaé, gdzie musi by¢ 24h na oddziale. Zeby zabezpieczyé takie podstawy jak opieka czy

cho¢by komunikacja czy Humaczenie wlasnie dziecka przed personelem.

Bariera 1.2: Trudno$ci w zapewnieniu doroslej osobie z niepelnosprawnoscia
intelektualng ciaglej opieki np. rodzica podczas pobytu w szpitalu.

Podobnie jak w przypadku dziecka z niepelnosprawnoscig intelektualng rowniez
podczas pobytu w szpitalu osoby dorostej z niepelnosprawnoscia intelektualna konieczna jest
obecno$¢ opiekuna czy osoby, ktora pomoze w komunikacji. Uczestnicy podaja, ze taka
obecnos$¢ uzalezniona jest od dobrej woli personelu szpitala.

Uczestnik 2: ja bym tutaj rozszerzyta o osoby doroste, bo juz w tej chwili jest tak, ze
jezeli dziecko jest w szpitalu — mowie w tej chwili o zdrowych, dotyczy rowniez chorych.
Rodzic ma prawo przebywaé. Natomiast jezeli to jest dorosty niestety dobra wola dyrekcji, ale
rzadka dobra wola. Bo ja mam syna, wiec gdzie ma leze¢? Na damskiej czy na meskiej sali,
jezeli nie ma podwdjnych? Mialam takq propozycje, no to w takim razie kiedys tak bylo,
gdzies chcieli go tam... a, nie bede juz mowita. W kazdym razie problem, ktory trzeba
nagtasniaé. Co robi¢ w wypadku dorostych niepetnosprawnych intelektualnie, zeby pobyt

rodzica, opiekuna by? w upragnionej placéwce.
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Uczestnik 3: Tego doswiadczytam 3 lata temu, kiedy moj syn na cito musial byé
przyjety w wieku 19 lat i nie wiadomo czy szpital dzieciecy czy szpital dla dorostych. Okazuje
sig, ze w szpitalu dla dorostych zostawili mojego syna na korytarzy. Po kiotni, po walce mojej
— no tak, my musimy, rodzice walczy¢ o to, zeby nasze dzieci zostaly. Ja nie pozwolitam na to i
nie wysztam ze szpitala i nie zostawitam syna w nocy. Zapytatam tylko czy ktos si¢ zaopiekuje
mojg synem na noc przewracajgc z boku na bok. . Pani powiedziala, ze jest jedna pani, ktéra
walczyla z pania, . Pani powiedziata, ze jest jedna pani, ktora walczyla z panig, ktéra cierpiata
bardziej niz mdj syn. Zostalam, walczylam i to my, rodzice, musimy o to walczy¢. Na
pewno... kolezanka mowi, ze to byla walka. Musimy walczy¢

Uczestnik 4: spotkatam si¢ tez, ze w szpitalu mi nie pozwolili zosta¢ a wrecz

przeciwnie.

Bariera 1.3 W przypadku dorostych oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng
koniecznos¢ uzyskania w niektérych przypadkach zgody sadu na leczenie.

U5: poszedt z corkg do stomatologa i stomatolog odmowit robienia zebow, poniewaz
ta corka jest dorosta. Nie moze decydowal, poniewaz widzi, zZe jest z opozZmieniem,
niepetnosprawnosciq intelektualng i musi is¢ do sqdu o zgode na przeprowadzenie, leczenie

zebow.

Bariera 1.4: Trudnos$ci w skorzystaniu z pomocy lekarskiej zwigzane z czasem,
miejscem zamieszkania — mala dostepnosé specjalistow na wsiach, w malych
miejscowosciach.

Uczestnik 1: jestem z matego miasta —mato specjalistow w miejscu zamieszkania. Stgd
potrzeba, ze muszq jechac gdzies tam dalej, prawda. Poza tym, bardzo dlugi czas oczekiwania
na wizyte

Uczestnik 2: jezeli chodzi o stomatologa to jest bardzo duzy problem poniewaz te
dzieci najczesciej poddaje si¢ narkozie, tak. wigc jest no przede wszystkim do znanych
specjalistow, dlugo sie czeka, rodzice nie wiedzq co w razie komplikacji robié, nie sq

poinstruowani. Takze tak to wyglgda u nas.
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Bariera 1.5: Brak przygotowania personelu medycznego do opieki nad pacjentem
Z niepelnosprawnoscia intelektualna, szczegdlnie w placowkach niespecjalistycznych,
lekcewazenie otrzymywanych od rodzicow informacji.

Uczestnik 1: Mysle zZe takq kluczowq rzeczq tutaj jest to jaki jest ten poziom
niepetnosprawnosci intelektualnej jesli chodzi o opieke medyczng. Jezeli mowimy o stopniach,
umiarkowany, staby, znaczny, gleboki. Z dzieckiem malym, jezeli juz jest rozpoznana
niepetnosprawnos¢ intelektualna — dostep do lekarza, do pediatry i nie ma wigkszego
problemu, Zeby zbada¢ czy przebadac z jakiejkolwiek procedury. Ale schody zaczynajq sie w
momencie, kiedy mamy do czynienia np. z dzieckiem gleboko niepetnosprawnym
intelektualnie, wielorako niepetnosprawnym, ze sprzezeniami. Kiedy ten personel medyczny
nie jest przygotowany do przyjecia takiego pacjenta na oddzial. Obstuga oddziatu nie jest
przygotowana do opieki nad takim pacjentem. Co zaczyna sie dzia¢ w Polsce, a propos
stymulacji, aby ta swiadomos¢ gleboko niepetnosprawnych odnosnie jak si¢ nimi zajmowac,
jak to jest wazne. Ale tez czesto zdarza sig, Ze lekarze, ktorzy na co dzien nie pracujq z dzie¢mi
z tak powaznymi zaburzeniami, nie sq to osrodki kliniczne przeznaczone dla dzieci. Osrodki,
ktore nie leczq specjalistycznie takich dzieci. Jest to zwykly oddzial w szpitalu powiatowym
czy miejskim — personel nie jest przygotowany do podjecia takiego pacjenta. I sq duze
problemy jesli chodzi o opieke, zrozumienie rodzica, ktory thtumaczy, no zwlaszcza jesli chodzi
o komunikacje, zeby podstawowe rzeczy zapewni¢ czy zapytac, gdzie musi by¢ 24h na
oddziale. Zeby zabezpieczyé¢ takie podstawy jak opieka czy choéby komunikacja czy
Humaczenie wiasnie dziecka przed personelem. Tak chciatem tylko zaczqé, zZeby sig juz dalej
potoczyla dyskusja. Obstuga oddziatu nie jest przygotowana do opieki nad takim pacjentem

Uczestnik 2: Brak wystarczajgcych umiejetnosci lekarzy o czym juz mowilismy.
Porozumiewanie si¢ z samq osobg niepetnosprawng, ale rowniez nam lekarze jak przekazujg
wiedze to my nie wiemy o co chodzi. A co dopiero rodzice. (...) Rodzice nie wiedzg co temu
dziecku jest zwlaszcza jezeli jest to dziecko z autyzmem, od lekarza do lekarza. I po prostu
czujemy sie bezradni.

Uczestnik 3: druga rzecz, z ktorq si¢ spotykam to jest srodowisko wiejskie, wiec
ograniczona liczba pediatrow. Czesto jest tak, ze lekarz pediatra bagatelizuje problem.
Przychodzi, mowi: wydaje mi sig, Ze cos z moim dzieckiem moze by¢ nie tak. bo zachowuje sig¢
troche inaczej niz dzieci, ktore sq w jego wieku, starsze rodzenstwo w jego wieku

zachowywalo si¢ inaczej czy dzieci w otoczeniu funkcjonujq inaczej. Lekarz mowi: on sie
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jeszcze rozgada. To nie jest problem, bo to dziecko wyrowna, on jest jeszcze maly. Wydaje sie
pani, pani jest przewrazliwiona. Otoz wcale tak nie jest. obecnie trafialy sie takie kwiatki, ze
dziecko w wieku 5 lat, ktore dopiero dostaje aparaty. Bo nie styszy. I tak naprawde to dziecko
sie wtornie uposledza. Bo, no jest wylqczone przez 5 lat, najwazniejsze 5 lat z normalnego

funkcjonowania.

Bariera 1.6: Brak umiejetnosci nawigzania kontaktu z osobg niepelnosprawna
intelektualnie przez lekarzy czy inny personel medyczny, rowniez przez pracownikow
instytucji oswiatowych.

Uczestnik 1: Pani psychiatra, gdzie szukatam pomocy 10 lat temu, bo bytam wtedy
bardzo lekowa i placzliwa — rozmawiata pot godziny tylko ze mng. Magda odwrocona do niej
tytem przeglgdata sobie gazety bo to jq uspokaja. Bez przybicia pigtki, bez jak sie czujesz, bez
jak masz na imie. Na to wszystko potrafila odpowiedzie¢. Nie zapytawszy sig o rzecz
najwazniejszq przepisujgc jej srodek na uspokojenie — nie zapytata sie ile ona wazy. A mnie
tez to do gltowy nie przyszto. I moja corka majgc 32 lata, ale wazgc 40 kg, jak na zespol
Downa to jest szczuplutka — dostata tak mocng dawke, ze spata 40 h. tak wyglgdala tydzien
temu ta wizyta, a ja... bym sie rozptakata. Po prostu umieralam z rozpaczy co temu dziecko
zrobiono. Dawka powinna by¢ duzo mniejsza zaleznie od wagi. O czym ja nie pomyslatam, a

przede wszystkim specjalista jakim byt psychiatra.

Uczestnik 2: Przychodzi do nas ta dziewczyna, ma problemy z mowq. My jq
rozumiemy, bo z nig pracowalismy. I mowi mi, Ze byla u psychiatry, zapisata jakies tam leki,
ona tych lekow nie bedzie brala. Ale ty bylas u psychiatry? Tak. mama weszla, dostata
lekarstwa i kaze jej braé. To potwierdza, zZe najczesciej z tymi osobami si¢ nie rozmawia. Ale
nie tylko lekarze, ale jesli chodzi o diagnozowanie w poradniach psychologiczno-
pedagogicznych. Nie wszystkich. Wiecej jest, mam nadzieje, tych lepszych, ale znajduja si¢
takie, ktore nie opieraja, w ogole nie czytajq opinii szkolnych, lekarskich, a nawet nie badajg
tego dziecka tylko patrzg co bylo 3 lata temu i przepisujq. Tak to niekiedy wyglgda. Zmienito

sie, nie zmienito.
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Bariera 1.7: Brak jasnoSci, w kwestii finansowania szkolenia np. ze $rodkéw
placowek edukacyjnych dla personelu medycznego.

Uczestnik 1: Bo na razie mamy czasami takie dylematy, ze w placéwce oswiatowej nie
wiemy czy mozemy wysta¢ na szkolenie pracownika, ktory jest z branzy medycznej, np.
fizjoterapeuta. Jest tutaj taki dyskurs bo nie wiemy czy mozZemy za to zaptacié¢ czy nie. A
szczerze mowige, w naszym osrodku byto bardzo duzo np. od kilkunastu lat takq uwage na
komunikacje. 1 kazdy opiekun, fizjoterapeuta, pracownik jest przeszkolony z komunikacji
alternatywnej. Ale tez byly wielkie dylematy, takie zwykte z czego to zapltacic. A jak zaptacimy
czy przy kontroli ktos nie powie nam, Ze pienigdze zostaly Zle wydane. I teraz pracownicy
nieraz duzq czes¢ z tych kursow ponosili na wlasny koszt, zeby pretensja byta tylko o jakis

procent dofinansowania.

Bariera 1.8: Koniecznos¢ placenia za wiele wizyt u lekarzy z wlasnych srodkéw —
wizyty prywatne, szczego6lnie w sytuacji, kiedy konieczna jest szybka pomoc.

Uczestnik 1: Zycie nauczyto mnie nie czekac. Wiec place. Place za wszystkie wizyty do
specjalistow. Od endokrynologa na stomatologu skonczywszy. Tym bardziej, Ze jak si¢ skonczy
czas uczeszczania do wieku szkolnego to NFZ juz na rehabilitacje takiej osoby nie kladzie. 1
trzeba powiedziel, punkt, ze to jest osoba niepeinosprawna, opiekun prawny, Ze ma takie
dziecko i potowa tej sktadki na NFZ powinna by¢ zwrocona matce czy rodzicom. Chyba Ze
lekarz specjalista wyda fakture i tez ona bedzie mogta by¢ odliczona. Bo rozZnica jest taka, Ze
moja Magda ma NFZ i ja teraz znow wydaje prywatnie, jesli zajdzie taka potrzeba. Nie

czekam, to jest bardzo ucigzliwe.

Bariera 2.1: Brak wczesnej diagnozy niepelnosprawnosci, za dlugi czas
oczekiwania na wczesna diagnoze.

Uczestnik 1: Czesto si¢ mowi prosze poczekad, ze jakby to jest chwilowe, przejsciowe i
Jjest taki problem, ze w Polsce dzieci do terapeutow trafiajq dos¢ pézno. Skala — performance,
ktora jest w stanie dziecko zbada¢ czy ono za 3 lata bedzie dzieckiem lezgcym tzw. czy bedzie
chodzito, siedzialo. Jestem w stanie to zrobi¢, ale tylko do 16 tygodnia zZycia. Poniewaz 25 lat
zajeto przebadanie tylu dzieci, zeby zrobi¢ wystandaryzowany test. I niestety czesto jak
dziecko ma pot roku, 8 miesiecy. Coz on bedzie robil, nic si¢ nie da. Ktos znowu zadecydowat

za nas. To my jestesmy kompetentni, kazdy powinien robi¢ swoje i czesto stysze, Ze z tak
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matym dzieckiem to terapeuta co zrobi jak si¢ nie da ¢wiczy¢. A wlasnie da sie bardzo wiele
zrobi¢, choc¢by przebadac i ocenic czy jest dobrze. Cyfry nie ktamiq, wynik jest jednoznaczny i
nie wiemy co bedzie. Nie wiemy w ktorej jest sferze rozwojowej. Ale albo mamy dziecko pod
kontrolg albo bardzo intensywnie ¢wiczyc. I jest to udowodnione naukowo, zZe mozliwe ze z
dziecka, ktore wedlug badania byloby dzieckiem, ktore bedzie leze¢ jest dzieckiem siedzgcym.
A to jest ogromnie duzo widzgc perspektywe osoby dorostej, niepetnosprawnej. Zaburzenia
pozniej oddychania, pobyty na oddziatach — nasze panstwo nie rozumie tego, ze jest to
oszczednosc. Jesli bylaby wczesna diagnoza, leczenie od poczgtku to jest to oszczednosc za 30

lat.

Bariera 2.2: Trudnos$ci w dostepie do wczesnego wspomagania rozwoju dziecka —
dlugi czas oczekiwania na zakwalifikowanie, mala liczba zaje¢.

Uczestnik 1: dostgpnos¢ jest staba ze wzgledu na kolejki w poradniach
psychologiczno-pedagogicznych. Firma zrobita takq kolejke, Ze dziecko, ktére ma 2-3
miesiqce i zglasza sie do poradni czekajgc na opinie o wspomaganiu rozwoju czeka 3-4
miesigce. To jest wigcej niz ono Zyje w momencie skladania wniosku. 50% swojego Zycia
czeka na dokument po czym zajecia. Potem trzeba to dziecko opisaé. Z wytycznych poradni
jest wypisane wszystko, leci, kazde dziecko ma praktycznie te same wytyczne.

Uczestnik 2: Bardzo malto jest wezesnego wspomagania rozwoju dzieci i jest to forma,
ze tak powiem, u nas — sq tylko 2h, jesli chodzi o system oswiaty Nie ma aktow prawnych,
ktore mowiq od czego ma zaczq¢ albo czym si¢ zajgé czy ma sig tym zajgé w ciggu 6-7 lat czy
w ciggu pol roku, jednego roku. Nie jest w stanie zatatwié rehabilitanta, pedagoga,
psychologa, logopedy, zajec terapeutycznych, rozwijajgcych. Takze tu chyba cos nalezatoby

zrobié.

Bariera 2.3: Faktyczne ograniczenie zaj¢¢ z wezesnego wspomagania tylko do
dzieci z niepelnosprawnoscia, a nie zagrozonych niepelnosprawnoscia.

Uczestnik 1: Kolejng rzeczq, ktora spowodowata, ze jest brak dostgpnosci czy
dostepnos¢ utrudniona do wspomagania rozwoju jest to, Ze praktycznie teraz jest to
zarezerwowane tylko dla dzieci niepetnosprawnych, a nie zagrozonych niepetnosprawnosciq.
Poniewaz trzeba mie¢ doktadng diagnoze medyczng lub w niektorych poradniach orzeczenie

o niepetnosprawnosci, zeby sie stara¢ o pilne wspomaganie rozwoju. Takze ustawa, ktora
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mowita, Ze jest to dla dzieci niemalze zagrozonych, nie wiemy co z nimi bedzie — 10 te dzieci

zagrozone tylko bez diagnozy medycznej pomocy nie otrzymajq.

Bariera 3.1: Brak informacji na temat form rehabilitacji, mozliwosci uzyskania
pomocy.

Uczestnik 1: Nie ma takich baz. Jezeli si¢ dowiadujemy to, przede wszystkim, poprzez
grupy wsparcia od rodzicow. Bedgc wlasnie w szpitalu przekazujq sobie te informacje. 1
niekiedy nawet lekarz w matych miejscowosciach... zupetnie inaczej wyglgda sytuacja w
duzych miastach wojewodzkich, podejrzewam. Podejrzewam, Ze jest zorganizowane. A jezeli
chodzi o mate srodowiska to rodzice sq caly czas niepoinformowani i trzeba powiedzied, ze
rodzice tez, kobiety w momencie urodzenia dziecka przezywajq ogromng traume, nie majg
Zadnej pomocy psychologiczno-pedagogicznej.

Uczestnik 2: Z drugiej strony, dzieci z zespolem Downa albo z autyzmem — fora
spotecznosciowe tak sie rozrosty, ze wlasnie tam rodzice szukajq rozwigzan. Jeden rodzic do
drugiego pisze, stuchaj, u mojego to jest to, gdzie mam sie zwroci¢ po pomoc, jezeli mamy
dzieci i dorostych ze znacznym uposledzeniem umystowym czy umiarkowanym to raczej
rodzice nie komunikujq sie w ten sposob. Nie ma bloga dla typowo niepetnosprawnych.

Uczestnik 3: ja tylko dodam drugg strone tego. Bo czesto na pierwszej czy drugiej
wizycie prosze rodzicow, zeby nie czytali blogow. Bo tez to jest tendencja czasami -t0 jest
metoda terapii dla rodzicow, co jest dla mnie. Ale zauwazZylem, Ze tez drastyczne przezycia sie
opisuje, ale nikt nie opisuje ale jakich spotkatem specjalistow tu i tam. Przyjdzie mama i
placze, ma wizje dziecka — ma wizje a nie ma wizji. Boi sig, Ze bedzie strasznie, ale nie wie jak
bardzo strasznie. Odwrécenie tego procesu zajmuje chwile. Ze mozna, ze da rade, Ze pojdzie
do szkoly, bedzie si¢ rozwija¢ w miare swoich mozliwosci, ale bedzie. Takze te fora robig
dobrq robote dla osob, ktore wpisujq swoje zale, tak, terapeutycznie wyrzucq. Ale taka mtoda
mama jak przeczyta jedno, drugie, jedna przyznata sie, Ze trzy noce nie spata, czytata wpisy.
Tylko tam strasznie mato dobrych wpisow. Tam strasznie duzo zalu i narzekan co do systemu.
Te zale produkujq. Bo tak ktos zostat potraktowany czy takie zdarzenie miato miejsce, ono jest

opisane.
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Bariera 3.2: Brak w systemie spolecznym opieki zdrowotnej dla osob z
niepelnosprawnoscia intelektualna w podeszlym wieku.

Uczestnik 1: W ogdle starzenie si¢ osob z intelektualng niepelnosprawnosciq jest
poza systemem opieki spolecznej u nas w kraju. Z uwagi na to, Ze srednia — ja mysle tutaj o
osobach z zespolem Downa — tym sie szczegélnie interesuje. Srednia jest 57 lat. a znam
takich, ktorzy dozywajq i 70. Tego nasze panstwo zupeinie nie wzigto pod uwage. Gdyby
przewidziato, zZe juz, po pierwsze sq oprocz zespotu Downa z innymi deficytami zdrowotnymi.

Po drugie, najczesciej juz bez rodzica i ten rodzaj opieki w zasadzie to wedtug mnie lezy

Bariera 3.3: Brak oznaczen ulatwiajacych osobom z niepelnosprawnoscia
intelektualna samodzielne poruszanie si¢ po placowkach leczniczych i rehabilitacyjnych.

Uczestnik 1. Jako pracownicy, terapeuci staramy si¢ usamodzielniaé osoby
niepetinosprawne intelektualnie. Sq to osoby z lekkim, umiarkowanym, znacznym
uposledzeniem. Samodzielnos¢ w takich kwestiach, korzystanie z wizyt u lekarza rodzinnego
tez napotykajq te osoby duze trudnosci. to co wspolnie rozmawialismy jeszcze przed dzisiejszq
debatq to to, ze w oSrodkach zdrowia powinny byc, personel powinien by¢ szkolony, to jest
wazne. Ale tez tutaj zatrudnianie osob, asystentow o0sob niepetnosprawnych. Dostajemy
informacje, ze oni majq przejs¢ pod pokdj 235 — co to znaczy, nic. O kodach, piktogramach.
Takich rzeczach, ktore mozna wprowadzac w instytucjach. Wymianie informacji. Na terenie
wiejskim obserwujemy to tez —te dzieci zostajg w domu, one muszq sobie samodzielnie radzic.

W tej kwestii zdrowotnej jak najbardziej.

Bariera 3.4: Dlugi czas oczekiwania na miejsce w Srodowiskowym domu
samopomocy czy warsztatach terapii zajeciowej.

Uczestnik 1: Jeden warsztat terapii zajeciowej na cate miasto. Taki uczestnik oczekuje
ok. 2-3 lat na miejsce. To jest bardzo duzo. Mamy tez srodowiskowy dom pomocy spotecznej,
ale jest przeznaczony dla 0sob chorych. Takze jest tez tam malo opieki... takze jest to ogromny
problem z umieszczeniem osoby dorostej, przyjecia do warsztatow, terapii zajeciowej bgdz tez

swietlicy.
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Bariera 3.5: Trudno$ci w dotarciu do oséb niepelnosprawnych z informacja o
formach rehabilitacji.

Uczestnik 1: Tez widze takq roznice uczestnikow kiedy majg 30-40 lat i tych uczniow
konczqcych edukacje. Jest duza swiadomosé, wspolpracujemy glownie ze szkolami i ci
uczniowie trafiajq do nas. Osoby, ktore majg 30-40 lat na terenie czesto zdarza sie, ze one
dalej sq w domach. I nawet pomoc spoteczna, pracownicy socjalni nieskutecznie dziatajq,
bym powiedziata. Bo jesli my przez przypadek do kogos nie trafimy to te osoby tez nawet nie
wiedzq o takiej mozliwosci skorzystania. To co my obserwujemy, osrodki pomocy spotecznej

interweniujg wtedy kiedy jest trudno.

Bariera 3.6: TrudnoSci ze znalezieniem miejsca dla osoby powyzej 24 albo 25 r.z.,
szczegolnie z glebokim stopniem upos$ledzenia umyslowego.

Uczestnik 1: Jezeli chodzi o dzieci i mlodziez, mysle ze tutaj w duzej mierze jestesmy
zaopiekowani. Chociaz zeby wiasnie przez te osrodki, ktore — szkolne — ktore jak te publiczne
prowadzq rehabilitacje. Natomiast problem si¢ robi w momencie, kiedy ten nasz uczen czy
wychowanek konczy 25 lat przy glebokim uposledzeniu czy 24 przy umiarkowanym,
znacznym, ze sprzezeniem. Dlaczego? O ile mozemy sobie powiedziec, Ze to dziecko moZze to
dziecko z uposledzeniem znacznym, umiarkowanym tak. duze schody sq przy dzieciach, ktore
majq niepetnosprawnos¢ w stopniu glebokim, bo wiadomo, ze z takimi dziecmi pracuje sie
trudniej. Czesto sq to dzieci na wozkach, biorgc pod uwage realia to jest wlasciwie nie do
przeskoczenia, chociazby kwestie {tazienki, ustawienia grupy czy przebrania dziecka
samodzielnie takiego, ktore trzeba zdjgé z wozka. Dziecka, dorostej osoby. Zdjg¢ z wozka,
przebrac i wlozyc¢ z powrotem na ten wozek. To jest to. To co tez wydaje mi si¢ wazne to, Zeby

zadbad, Zeby te osoby faktycznie gdzies trafiac.

POSTULATY | OCZEKIWANIA

I Przeszkolenie personelu medycznego pod wzgledem komunikacji (stanowiska w
przychodniach, szpitalach przygotowane dla os6b z niepelnosprawnoscig intelektualna,
specjalnie dla nich przygotowane, informacja.

IT Szacunek, holistyczne traktowanie czlowieka

IIT Uproszczone oznakowania (ujednolicone) w instytucjach, przychodniach, srodkach
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IV Dostepnos¢ badan naukowych — dobra informacja o nich

V Opieka nad osoba niepetnosprawna dorosta w szpitalach usankcjonowana prawnie

VI Osrodki opieki dziennej dla osob niepelnosprawnych — szczeg6lnie z gleboka
niepetnosprawnoscia, po 25 r.z.

V11 Wskazana bytaby kompleksowa opieka nad dzieckiem niepelnosprawnym.

VIl Wspétpraca rehabilitantéw z rodzicami — przekazywanie wiedzy.

IX Przekazywanie rodzicom informacji o niepetnosprawnosci dziecka w sposob godny

X Szybkie objecie dziecka niepetnosprawnego specjalistyczng opieka lekarska i
rehabilitacja

XI Nielekcewazenie przez lekarzy spostrzezen i sugestii rodzicéw

ROZSZERZENIA WYBRANYCH POSTULATOW O WYPOWIEDZI
UCZESTNIKOW:

Postulat VIII Wspoélpraca rehabilitantéw z rodzicami — przekazywanie wiedzy.

Uczestnik 1: jeszcze sobie przypomniatam to, o czym — bardzo prosze o instruktaz,
tak. na rehabilitacje, jest mato tych zabiegow. Ale rehabilitant jak pokaze jak z takim
dzieckiem pracowac to rodzic sobie to wigczy i bedzie pracowat

Postulat IX Przekazywanie rodzicom informacji o niepelnosprawnosci dziecka w
sposéb godny

Uczestnik 1: Mysle ze tutaj warto byloby od samego poczqtku przede wszystkim
przekonywac lekarzy ginekologow, potoznikow do przekazywania informacji, Ze by¢ moze
dziecko bedzie niepetnosprawne w momencie porodu. Zagwarantowaé rodzicom, matce
przede wszystkim, opieke. I przekazac te informacje w sposob godny. Czesto jest tak, Ze ci
rodzice gdzies tam na korytarzu ustyszq, ze cos moze byc¢ nie tak. to jest druga rzecz.
natomiast kolejng rzeczq jest to co mowit kolega.

Postulat X Szybkie objecie dziecka niepelnosprawnego specjalistyczng opieka
lekarska i rehabilitacja

Uczestnik 1: Dostep do lekarzy specjalistow, tak naprawde w takiej sytuacji, jezeli
przypuszczamy, ze dziecko moze byc¢ niepetnosprawne, biorgc pod uwage to, zZe chcielibysmy

od samego poczqgtku z dzieckiem pracowac — powinien by¢ natychmiastowy. I to tak naprawde
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zaraz po porodzie to dziecko powinno by¢ kierowane do lekarza specjalisty, ktory ewentualnie
sig tym dzieckiem zajmie.
Postulat XI Nielekcewazenie przez lekarzy spostrzezen i sugestii rodzicow
Uczestnik 1: Przede wszystkim szkolenie lekarzy pediatrow i tutaj bardzo mocno
uwrazliwienie ich na to, zZeby wszelkie symptomy, wszelkie informacje od rodzicow nie

ignorowac ale jednak traktowac powaznie.
DOBRE PRAKTYKI

Uczestnik 1: Co do dzieci malych pozwole sobie przytoczyé opieke, ktorq widziatam
10 lat temu w Stanach Zjednoczonych. Dwa razy w tygodniu trzeba przyjs¢ do matego
dziecka, przychodzita rehabilitantka, nastepnie kiedy zaczgl wydawac pierwsze dzwigki
logopeda i tak byto do 3 roku zycia.

Uczestnik 2: Ja chciatem teraz powiedzie¢, ze to nie jest tak, ze wszyscy sq zli i zawsze
zalezy to od cztowieka, bo zdarzylo mi si¢ tez by¢ na oddziale o 11 w nocy, kiedy odebrano
mamie dziecko. Na 21. I okazalo sie, ze personel jest bardzo glodny wiedzy, bo w momencie
kiedy badajq to dziecko poproszono mnie, Zeby stwierdzi¢ jakie ono ma szanse na przysztos¢
bo szukano miejsca dla niego. Czy to ma by¢ bardzo specjalistyczne miejsce czy mniej
specjalistyczne czy zwykta rodzina zastepcza. Okazato sig, Zze wszystkie potozne pielegniarki
sig zebraly, wszyscy sie zebrali i byli tak ciekawi, Ze takie rzeczy robi si¢ z dzieckiem, ktore ma
3 dni. Takze gtod wiedzy jest.

Uczestnik 3: Dzieci z zespolem Downa albo z autyzmem — fora spolecznosciowe tak
sig¢ rozrosty, ze wlasnie tam rodzice szukajq rozwigzan. Jeden rodzic do drugiego pisze,
stuchaj, u mojego to jest to, gdzie mam si¢ zwroci¢ po pomoc

Uczestnik 4: U nas w Kielcach stowarzyszenie nasze powolato osrodek wczesnej
interwencji, do ktorego trafiajq dzieci praktycznie prosto ze szpitala. Skqd szpital wie, ze
trzeba do nas trafi¢? Jakies tam formy sq przepbywu informacji i wiedzq i potozne i poloznicy,
Ze jest taki osrodek. Jezeli dziecko jest podejrzane — przyjezdza do nas. Udzielamy peinej, Ze
tak powiem, jest przebadane na wszystkie strony. | albo rodzic jest uspokojony, bo nic po 2-3
wizytach kompleksowego przebadania przez terapeutow, specjalistow. No to zadowolony
wraca. Natomiast jezeli sie okaze, Ze dziecko potrzebuje to w tym osrodku wczesnej

interwencji jest do 7 roku zycia. Moze tq drogq pojs¢, stowarzyszenia rozne.
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Uczestnik 5: Od jakiegos czasu przyszta fajna pani doktor. Krzykliwa, ale fajna.
Wijechalismy z wozkiem, no to ja probuje jaki lek a pani doktor: nie, ale ja rozmawiam z
panem Nikodemem. Powiem wam, bardzo fajnie. Ja siedz¢ obok. Pani doktor zadaje pytania
Nikodemowi. Cigzko odpowiada, ale odpowiada. Takze mowie. Jest taka wspolpraca fajna,
zalezy wiasnie od pani doktor.

Uczestnik 6: Duzo mowie, ale cos na rozweselenie. Piotrek, do niego si¢ zwracamy, to
jest ten rocznik, ktory jeszcze musial stawac przed komisjqg wojskowq. No i wesztam tam,
mitodziez, piekne chiopy. I ja z takim chucherkiem. I ja mowie, Ze jest tam Piotrek. To niech
przyjdzie na gore. Kiedy on nie chce. No to co zrobimy? To prosze panie majorze is¢ na dot do
niego, bo on czeka. I prosze sobie wyobrazié, to jest przyktad na to, zZe jak lekarze tak inna

profesja zalezy od cztowieka. Zeszli, dyskutowali, kategoria kurza piechota jest, jest.

2. PRACA 1 ZRODLEA UTRZYMANIA

PRZEJAWY DYSKRYMINACJI | BARIERY DYSKRYMINACYJNE:

Poniewaz wypowiedzi uczestnikow debat zwigzane z przejawami dyskryminacji
najczesciej zawieraja od razu opis barier, cytaty wypowiedzi dotyczace przejawow
dyskryminacji zawarte sg w punktach opisujacych konkretne bariery. Drukiem pogrubionym

opisane sg przejawy dyskryminacji, standardowym — bariery dyskryminacyjne.

1. Uczestnicy debat uwazaja, ze osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng nie majg
takich samych mozliwosci podjecia pracy, jak inne osoby, zwlaszcza na otwartym
rynku pracy. Poniewaz ze wzgledu na swoja niepelnosprawno$s¢ wymagaja
nakladu dodatkowych Srodkow, sa mniej wydajne, wymagaja pomocy panstwa
przy podejmowaniu i utrzymaniu zatrudnienia, pomoc ta oceniana jest jako
niewystarczajaca.

11 Brak adekwatnej $wiadomosci wilasnych mozliwos$ci zwigzanych z praca
zawodowa u 0s0b z niepetnosprawnoscig intelektualna.

1.2  Blokowanie przez opiekunéw os6b z niepetnosprawnoscig intelektualng
mozliwosci ich aktywizacji zawodowe;j.

1.3  Wysokie bezrobocie w niektorych regionach.
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14  Konieczno$¢ zapewnienia asystenta przy pracy, trenera zatrudnienia.

1.5  Konieczno$¢ sprostania przez spotdzielnie socjalne wymogom rentownosci.

1.6 Nieadekwatnos¢ kursow, szkolen do rynku pracy, brak zatrudnienia po kursach.

1.7  Brak przygotowania pracodawcow do zatrudniania osob z niepetnosprawnoscia
intelektualng.

1.8  Bariery architektoniczne w miejscu pracy.

2. Uczestnicy debaty uwazaja, ze zasilki przeznaczone dla oséb z
niepelnosprawnoscia czy ich rodzin nie pozwalaja na godne Zzycie, trudno je
otrzymag, brak jest informacji na ich temat

2.1  Brak informowania przez ZUS o przystugujacych zasitkach, trudnosci w ich
uzyskaniu.

2.2 Niskie kryteria dochodowe przy uzyskiwaniu zasitkow.

2.3  Konieczno$¢ rezygnacji z pracy przez rodzica pobierajgcego $wiadczenie
pielegnacyjne.

2.4  Brak ewidencji 0s6b niepelnosprawnych w gminie, co utrudnia przekazywanie
im informacji o naleznych im §wiadczeniach.

2.5 W przypadku samotnych osdb niepetnosprawnych intelektualnie trudno$¢ w
przygotowaniu dokumentacji na komisj¢ ZUS w przypadku rent na czas okreslony.

2.6  Brak $wiadomosci dotyczacej wszystkich ulg i $wiadczen u opiekunow,
zwlaszcza na wsi.

2.7 Brak gwarancji utrzymania renty w przypadku podjecia pracy.

2.8  Swiadczenia sa za niskie, od lat nierewaloryzowane.

3. Wedlug uczestnikow debat prawo bankowe nie daje bezpieczenstwa osobom z
niepelnosprawnoscia intelektualna, jesli chodzi o branie kredytow.

3.1 Brak mozliwosci uniewaznienia kredytu wzigtego przez osobg z

niepetnosprawnoscig, nawet jesli jest ubezwlasnowolniona.

PRZYKLADY WYPOWIEDZI UCZESTNIKOW NA TEMAT
PRZYTOCZONYCH WYZEJ BARIER
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Bariera 1.1 Brak adekwatnej Swiadomosci wlasnych mozliwosci zwigzanych z
praca zawodowa u os0b z niepelnosprawnoscia intelektualna oraz staba motywacja do
pracy.

Uczestnik 1: Mamy na co dzien kontakt z osobami dorostymi w warsztacie terapii
zajeciowej i ta Swiadomos¢ jest bardzo rozna. Zazwyczaj przeceniajg swoje mozliwosci po
tym co robiq inni, co by chcieli robi¢. Chciatbym pracowaé w biurze, umie¢ czytac, pisac.
Bardzo czesto nie ma tej swiadomosci, oceny witasnych mozliwosci. Sq takie przekonania,
ktore gdzies tam sq zwigzane z otoczeniem i takimi latami uswiadamiania, ze w zasadzie ja
nie moge do pracy is¢, boje sie tej pracy, mysle o tej pracy.

Uczestnik 2: U nas w srodowiskowym domu samopomocy prowadzimy taki projekt
zawodowy. To sie nazywa i ja akurat go prowadze. Pracuje nad komunikacjq. Ja wierze w to,
Ze te osoby, ktore przychodzq na ten trening — Ze mogq pracowac. Te osoby tez w to wierzq. To
Ze na poczqtku ta Swiadomosé jest taka, Ze moze by¢ praca jest zaburzona. Ze gdzies tam chcg
w biurze pracowac przy komputerze a jeszcze nie majq nabytku, nie potrafig nic na tym.

Uczestnik 3: Zatrudnilismy osoby niepetnosprawne, ktére mieszkajg w naszym domu
pomocy spolecznej. I niestety te osoby mysle ze nie byly wilasnie przygotowane do pracy,
poniewaz w pewnym momencie bardziej jeszcze, byl telefon, zeby zadzwonié, porozmawiac,
wyjs¢ na papierosa a nie praca. Robilismy podpatke, ktora dla o0sob ze znacznym
uposledzeniem na warsztatach bardzo duzo daje satysfakcji, robienie tych podpatek. A tutaj
wlasnie byly te osoby z umiarkowanym i niestety, wszystko bylo wazne a nie praca. Takze

niestety musimy zamykac te spotdzielnie socjalng, dziekuje.

Bariera 1.2: Blokowanie przez opiekunéw os0b z niepelnosprawnoscia
intelektualna mozliwosci ich aktywizacji zawodowej.

Uczestnik 1: Ja mam do czynienia z osobami w wieku 30/40/50 lat, czyli takie osoby,
ktore byly od zawsze przygotowane, ze one do pracy nie mogq is¢, sq niepelnosprawne a
otoczenie boi sie. I na samgq mysl praca to woleliby wycofac uczestnika z warsztatow niz jezeli
pojawitaby sie taka sytuacja, ze on moze is¢. To przerabialismy kilka lat temu w przypadku
pierwszej edycji projektu, ktory byt przez nasze stowarzyszenie ogdlnopolskie realizowany.

GdZzie pojawilo si¢ haslo, Ze jest to projekt zwigzany z aktywizacjq zawodowq i byly sytuacje,
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Ze rodzic wycofywal uczestnika z projektu mimo ze nie bylo mowy, ze musi is¢ do pracy. po
prostu byly podjete dzialania zmierzajqce do podniesienia kwalifikacji, moze jakiegos
sprawdzenia swoich mozliwosci, ale takie sytuacje pojawialy sig. Jezeli w takiej atmosferze
osoba zyje i caly czas ma wbijane to do glowy, zZe nie moze is¢ do pracy to ta swiadomos¢ u
niej narasta. Oczywiscie chciatbym pracowaé, ale tak jak pracuje tato, kolega czy siostra,
brat mimo ze w tym momencie nie mam ochoty nawet odnies¢ kubka za sobgq, bo to jest praca,
prawda. Wiec z tym spotykam sie na co dzieh. Ze mama ma wzigé¢ plecak, wszystko
przygotowac, zrobi¢ herbate, bo w domu nie mam dostepu. Mam takie sytuacje, Ze uczestnik
domu nie ma dostepu do czajnika. U nas musi sobie sam zrobic¢ herbate. To sq takie sytuacje.
Ale on czeka na to.

Uczestnik 2: ja chcialam tylko dodal, ze problem wigkszy tkwi w rodzicach. My na
rynek wypuscilismy dwie osoby. Jedna pracuje, to jest taki pomocnik ogrodnika. Ta osoba
bardzo mu duzo satysfakcji daje. I teraz zapytatam czy z powrotem wrocitby do warsztatow

Jjakby miat mozliwos¢. On powiedzial, Ze nie. Woli pracowac. Bo dostaje pensje.

Bariera 1.3: Wysokie bezrobocie w niektorych regionach.
Uczestnik 1: Z pracq jest bardzo trudno, a wiadomo, zZe osoba niepetnosprawna
wymaga asystenta, ktory by ewentualnie jej pomogt. I znalezienie pracy w rejonie Olkusza jest

niezmiernie trudna.

Bariera 1.4: Koniecznos¢ zapewnienia asystenta przy pracy, trenera
zatrudnienia.

Uczestnik 1: A wiadomo, Ze osoba niepelnosprawna wymaga asystenta, ktory by
ewentualnie jej pomogt.

Uczestnik 2: Ja tutaj musze powiedzie¢ z doswiadczenia, Ze jeszcze znalezienie pracy
Jjak najbardziej, ale jeszcze utrzymanie pracy. takze tutaj nieodzowng osobgq, ktora powinna
dgzy¢é to jest trener zatrudnienia wspomagane. Ktory nie tylko monitoruje, motywuje,

rozwiqgzuje tez problemy, ale tez jest koto tej osoby. Takg jest osobg wspomagajgcaq.

Bariera 1.5: Konieczno$¢ sprostania przez spoldzielnie socjalne wymogom
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Uczestnik 1. Ja jeszcze powiem od strony spotdzielni socjalnej, bo generalnie u
naszych podopiecznych mielismy misje, otwieramy spéldzielni¢ socjalng, osoby bedg
pracowaly. Ciezko jest znalez¢ takq prace, zeby osoby niepelnosprawne intelektualnie byly
rentowne. Zwlaszcza na wsi. Tutaj duze wsparcie jest od gminy i ona faktycznie wymysla nam.
Jakies planowanie kompleksu, punkty selektywnej zbiorki odpadow i dzigki temu, Ze sq

pienigdze udaje si¢ utrzymac zatrudnienie.

Bariera 1.6: Nieadekwatno$¢ kursow, szkolen do rynku pracy, brak zatrudnienia
po kursach.

Uczestnik 1: Sg jakies kursy szkoleniowe i nagle nie ma na rynku pracy. moze
odwrocic proces, zapytac pracodawcow czy sq zainteresowani zatrudnieniem i jakiego typu i
wtedy stworzy¢ kurs pod tego pracodawce. Bo to jest z drugiej strony robione.

Uczestnik 2: Co dla mnie bylo bardzo niepokojgce i jest nadal to to, zZe czesto sq
prowadzone wszelkiego rodzaju kursy, szkolenia i mowi sie tym, zZe oni ewentualnie zostang
zatrudnieni — nie zostajq zatrudnieni. Bo sq rozne powody. I sq bardzo rozgoryczeni. To jest w
mojej ocenie bardzo niesprawiedliwe.

Bariera 1.7: Brak przygotowania pracodawcow do zatrudniania oséb z
niepelnosprawnoscig intelektualna.

Uczestnik 1: Pracodawcy przyjmujgcy takie osoby nie sq przygotowani. Jest wiele
obaw jak bedzie to wyglgdato w biurokracji.

Uczestnik 2: tak jest, ze pracodawcy poszukujq pracownikéw z orzeczeniami, bo za
tym idg pienigdze. Ale to sq najnormalniej pracujgcy ludzie, ktorych nie trzeba kontrolowac,

pilnowac. I tu nasze dzieci przegrywajq.

Bariera 1.8: Bariery architektoniczne w miejscu pracy.

Uczestnik 1: Ja chciatam tylko dodacé, ze bardzo czesto bariera jest rowniez
architektoniczna. Przynajmniej u nas w miescie, gdzie osoba niepeinosprawna mogtaby
podjgé prace, ale ze wzgledu na niepetnosprawnosc¢ ruchowq nie moze jej podjgc¢. Mielismy
juz taki przykltad u nas, bardzo chetnie by przyjeli ale jest na wozku chiopak.

Bariera 2.1: Brak informowania przez ZUS o przystugujacych zasilkach,

trudnosci w ich uzyskaniu.
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Uczestnik 1: Dodatek pielegnacyjny, ja wywalczylam po smierci meza. Obligatoryjny,
mi si¢ nalezy. ZUS powinien mi przynies¢ informacje, ze z chwilg gdy dziecko zostaje
potsierotg to mu sie¢ nalezy dodatek pielegnacyjny. Co prawda, wyzszy tylko o 58 zi, ale
zawsze. Droga przez meke, Zeby go uzyskac cho¢ powinno to by¢ z urzedu.

Bariera 2.2: Niskie kryteria dochodowe przy uzyskiwaniu zasitkow.

Uczestnik 1: Rodzice dzieci niepetnosprawnych prosze, zeby okreslili — ta pomoc jest
czesto, ze tak powiem, nie moge nawet z niej skorzystac, bo te ramy sq tak niskie, ze nawet jak
przekraczajq 5 zt to si¢ nie nalezy. A wiadomo, zZe obojetnie jakg kwotg bysmy nie
dysponowali to dla rodzicow dziecka niepetnosprawnego niewazne ile bedzie miato pieniedzy
— to jest ciggle za mato. Bedzie szukal innych, gdzies tam nawet za granicq, zZeby tam
rehabilitacje jak najlepiej poprowadzi¢. Trzeba powiedzie¢, Ze warunki Zycia z osobg
niepetnosprawng sq bardzo trudne i jakos panstwo caly czas nas nie wspiera. Pamigtam
strajk, gdzie rodzice 0sob niepelnosprawnych walczyly o wyzsze swiadczenie pielegnacyjne.

Chyba dostaly 150 zt. W kazdym razie jest to kropla w morzu potrzeb.

Bariera 2.3: Konieczno$¢ rezygnacji z pracy przez rodzica pobierajacego
Swiadczenie pielegnacyjne.

Uczestnik 1: Rozmawiajgc z kolezankami, ktore majq dzieci niepelnosprawne — one
zastanawiajq sie, zeby przejs¢ na to swiadczenie dla rodzica, ale to tez czasem wplywa na
dziecko. Bo one zamykajq si¢ z tym dzieckiem jednoczesnie bedgc 24h/dobra. Rezygnujgc z
pracy. Czesto sq to osoby z wyzszym wyksztalceniem majgce dobrqg prace. Poza tym, jest taki
system, ktory troche moze wprowadza niezdrowe sytuacje, ze osoba przechodzi coraz bardziej
na pomoc spoteczng korzystajgc z pewnych elementow, bo jest to latwiejsze albo przejscie na
to Swiadczenie nie zawsze jest tak bardzo konieczne.

Bariera 2.4: Brak ewidencji osob niepelnosprawnych w gminie, co utrudnia
przekazywanie im informacji o naleznych im §wiadczeniach.

Uczestnik 1: 4 z drugiej strony korzystanie z tego Swiadczenia 153 zl ja sie
przekonatam, zorientowatam sig, Ze mieszkam na wsi, moje dziecko uczeszcza do szkoly w
miescie, Tarnowie. I dla gminnego osrodka pomocy, gdzie podlegam dziecko nie
funkcjonowalto jako dziecko niepetnosprawne. To wyszto przez przypadek przy organizowaniu
Jjakiejs imprezy w gminie. Pozniej mialam okazje rozmawiac z pracownikami. Oni w zasadzie

nie wiedzieli. Duze dziecko otrzymuje 153 zI, to jest taki zasilek, ktory oni nie identyfikujg
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wtedy bo to przystuguje wielu osobom. Oni wedtug tego nie sq w stanie stwierdzi¢ czy osoba
pobierajgca tylko taki wysitek a nie korzystajgca z innych elementow, roznych swiadczen —
ani dla rodzica ani na terenie szkoly, gminy — to dla nich ta osoba nie jest niepetnosprawna.
Ja nie bytam w systemie ich informacji, Ze mam dziecko niepetnosprawne na terenie gminy. .
Ale ta pomoc kierowana do dzieci czy mieszkancow gminy — nie trafiata informacja chyba zZe
0S0ba mnie znata bezposrednio to wtedy dostawatam telefon, ze jest cos realizowane dla
mieszkancow niepetnosprawnych gminy i wtedy tak. ale nie w systemie.

Uczestnik 2: Jest tez szereg osob, ktore jakby z racji miejsca zamieszkania, nie ma
mozliwosci, pomoc spoteczna nie dociera do wszystkich. Tutaj nie wiedzq. Tez si¢ zdarza, Ze
nie korzystajq z pomocy spotecznej, te osoby sq poza wsparciem.

Bariera 2.5: W przypadku samotnych osob niepelnosprawnych intelektualnie
trudno$¢ w przygotowaniu dokumentacji na komisje¢ ZUS w przypadku rent na czas
okreslony.

Uczestnik 1: Sg doroste osoby niepetnosprawne, ktore funkcjonujq tez w obszarze albo
zle funkcjonujqcej rodziny albo bez rodziny. Wiec tutaj tez znow, stuchajgc pani, pomyslatam
ze sq osoby, gdzie renta socjalna przyznawana jest na pewien okres czasu. | taka osoba, np. z
lekkim uposledzeniem umyslowym ona nie jest w stanie przygotowac petnej dokumentacyi,

ztozyé jg w terminie i stawic sie na komisje.

Bariera 2.6: Brak S$wiadomosSci dotyczacej wszystkich ulg i Swiadczen u
opiekunow, zwlaszcza na wsi.

Uczestnik 1: Mysle, ze wazne sq takie ulgi, ktore majq osoby niepetnosprawne, ktore
im si¢ nalezq. I to tez jest duza niewiedza osob niepetnosprawnych i rodzin co przystuguje
takiej osobie niepetnosprawnej. Chociaz teraz zauwazam od kilku lat, ze ta swiadomos¢
wzrasta. Pamigtam wiasnie, ze przeprowadzilam sie z wigkszego miasta do Olkusza 12 lat
temu i pamietam, Ze do naszego osrodka wszyscy rodzice przyworzili dzieci niepetnosprawne
sami. Na rowerach, swoim samochodem. Nawet nie mieli sSwiadomosci, ze dowdz tych osob

niepetnosprawnych mamy zagwarantowany ustawq.

Uczestnik 2: Ja nie bedgc pracownikiem srodowiskowego domu, mieszkajgc na wsi nie
wiedziatam. Zwlaszcza Ze mialam tez dziecko z nadpobudliwosciqg psycho-ruchowq. Nie

wiedziatam i to ja musiatam walczy¢ w szkole o skierowanie. Nie wiedziatam, Ze istnieje cos
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takiego jak PZN, MOPS. Trafitam do MOPSu jak byltam w cigZy z drugim dzieckiem, o
zasitek. Panie mnie zapytaly czy mam prqd, gaz, wode. Miatam jakies takie warunki 10 po cO

Jja przysztam. Teraz mysle ze jest duzo lepiej.

Bariera 2.7: Brak gwarancji utrzymania renty w przypadku podje¢cia pracy.

Uczestnik 1: I pytam, co sie¢ dzieje, ile 0sob w twojej szkole pracuje? Minimum jedna
osoba, kiedys nikt. Aha, nie ma. Ale stuchaj, dlaczego pracodawcy nie chcq, szukali a nie ma
pracy? stuchaj, bo renta, wiesz, wszyscy sie bojq. Oni jadq komunikacjq, chodzq na sitownie,
zdrowe chiopaki. Oni naprawde chcieliby wyjs¢ do ludzi tylko jest jakies takie spoteczne nie,
bo wszyscy bojg sie o socjal.

Uczestnik 2: Ja bym tylko chciata powiedzie¢ jeszcze, zZe prowadzgc trening zawodowy
to ja mam dyskomfort, Ze nie moge zapewni¢ kogos, kto nie ma stalych przydzielonych
pieniedzy. Stuchaj, mimo to ze podejmiesz prace, moze ci si¢ to udaé, nie udac — te pienigdze
600/800 zt — tego tobie nikt nie odbierze. Nie mam tego komfortu. Boje sie, ze gdzies podejmie
prace, popracuje miesigc albo dwa, pienigdze bedg mu odebrane, bo w sumie popracowat
troche. Jest to dla mnie duzy klopot, Ze nie moge powiedzie¢ stuchaj, moze sprobowac pracy.
Bo nie wiem.

Bariera 2.8: Niewaloryzowane §wiadczenia.

Uczestnik 1: Jezeli chodzi o swiadczenia to przede wszystkim najwiecej 0sob
niepetnosprawnych ma zasitki pielegnacyjne, swiadczenia pielegnacyjne dla o0sob, ktore
opiekujg si¢ osobg niepelnosprawng. Sq tez zasitki rehabilitacyjne, rodzinny, ktore powinny
pomoc. Do 18-go roku zycia sq takie zasitki. Chyba ze rodzice wiedzg to podpowiedzq
dokladnie. Uczestnik 2: to jest niewaloryzowane n lat.

Bariera 3.1: Brak mozliwosci uniewaznienia kredytu wzi¢tego przez osobe z
niepelnosprawnoscia, nawet jesli jest ubezwlasnowolniona

Uczestnik 1: Jezeli chodzi o ustugi bankowe to tutaj jest duze zagrozenie dla 0sob z
niepelnosprawnosciq intelektualng, bo u nas byly takie przypadki, ze ktos naciggngl na
podpisanie kredytu i ktos musial sptacaé, do dzisiaj sptaca, ma zajecia komornicze. ustugi
bankowe, tutaj na pewno jest osoba asystenta potrzebna i wsparcie dla takich osob bo padajg

ofiarami nieuczciwosci instytucji.
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Uczestnik 1: Nie tylko naciggajg nasze osoby z niepetnosprawnosciq intelektualng
banki, ale sami rodzice. Mam taki przykiad, gdzie dziewczyna poszita, zrobilismy mieszkanie
chronione dla takich osob i wlasnie dziewczyna pracujqca przyszta do nas mieszkac i w tej
chwili wychodzq sprawy, gdzie matka brata na nig kredyty, jest komornik w tej chwili, zajmuje
jej wynagrodzenie. I mamy problem. Bo musimy jq utrzymywac a ona musi sptacac¢ wszystkie

kredyty. Czyli nie tylko banki naciggajq, ale sami rodzice i rodzenstwo.
POSTULATY | OCZEKIWANIA

I Socjalne zabezpieczenie panstwowe dla rodzin, w ktérych nie jest mozliwe
podjecie pracy przez jednego z rodzicow.

I Rozpatrzenie sprawe zabezpieczenia bytu rodzica bedacego w starszym wieku
($wiadczenia pielegnacyjne, renta socjalna po stracie dziecka).

1l Rozszerzenie prawa do renty rodzinnej dla oséb niepelnosprawnych od
urodzenia — takze przy stopniu umiarkowanym niepetnosprawnosci.

IV Wpajanie osobom z niepetnosprawnoscia intelektualna, ze praca jest wartoscia
(kwestia wychowania w domu rodzinnym oraz szkotach).

VIl  Osoby z niepelnosprawnos$cia intelektualng powinny mie¢ dozywotnio
zagwarantowane §wiadczenie z tytulu niepetnosprawnosci.

VIl Uswiadamianie pracodawcow o korzysciach wynikajacych z zatrudniania osob
niepetnosprawnych.

IX  Wspomaganie pracodawcow, a takze osob z niepetnosprawnoscia intelektualng
przez treneroOw (asystentow).

X Likwidacja barier architektonicznych w miejscu pracy.

Xl UsSwiadamianie osobom z niepetnosprawnoscig intelektualng ich mocnych
stron.

X1l Podniesienie $wiadomosci osob rzadzacych w kwestii zatrudnienia oséb z

niepetnosprawnoscia

ROZSZERZENIA WYBRANYCH POSTULATOW O WYPOWIEDZI
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Postulat X11
Uczestnik 1: Swiadomosé¢ parstwa jako pan $wiadomosé panstwa jako parstwa
opiekunczego, ze panstwo powinno mie¢ swiadomosc tego, ze poza ludzmi zdrowymi ktorzy

.....

troche inaczej to panstwo powinno do tego doktadac.

DOBRE PRAKTYKI

Uczestnik 1: Ja chciatam powiedzie¢ o takim centrum, ktore powstato obok Lodzi. To
centrum zajmuje sie przygotowaniem mlodziezy do pracy zawodowej. I w naszym
srodowiskowym domu, ktory ma wspoiprace z tym centrum udalo sie naszej mltodziezy, 6 osob
w ciggu ostatnich kilku lat zatatwi¢ prace. Oczywiscie sq pod opiekq tego centrum. Jezeli
majq jakis problem to dzwoniq, proszq o wsparcie, ale radzq sobie wspaniale w tej pracy.
dwie osoby przy sprzqtaniu. Jedna osoba w kuchni pomaga. Jedna osoba gdzies tam
farmaceutycznie, niszczy leki czy cos takiego. Takze sq mozliwosci. I dzigki temu centrum sq
przeszkoleni, przechodzq kurs, czujg ze majg pomoc. Ze jak bedzie sie Zle dziato to ktos im

pomoze.

Uczestnik 2: Mamy szkofe przystosowujgcg do pracy i jezeli od samego poczgtku nie
probujemy, tez pracujemy z rodzicami, oczywiscie pracodawcami ewentualnymi — 10 jest to
mozliwe, mamy takie osoby. Np. dziewczyny sq sprzqtaczkami w zakladach pracy. zaktadow
pracy jest bardzo mato, ale to tak samo w Warszawie. Albo restauracje, ktore prowadzq osoby
autystyczne. Przy asystencie, wiec ja mysle Ze trzeba patrzeé¢ optymistycznie. Musimy tylko

zmieniac¢ Swiadomos¢ rodzicow i samych 0sob niepetnosprawnych.

Uczestnik 3: Cigzko jest znalezé takq prace, zZeby osoby niepelnosprawne
intelektualnie byly rentowne. Zwlaszcza na wsi. Tutaj duze wsparcie jest od gminy i ona
faktycznie wymysla nam. Jakies planowanie kompleksu, punkty selektywnej zbiorki odpadow i

dzieki temu, ze sq pienigdze udaje si¢ utrzymac zatrudnienie.
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Uczestnik 4: U nas w srodowiskowym domu samopomocy prowadzimy taki projekt
zawodowy. To sie nazywa i ja akurat go prowadze. Pracuje nad komunikacjq. Ja wierze w to,
ze te osoby, ktore przychodzq na ten trening — Ze mogq pracowac. Te osoby tez w to wierzq. To
Ze na poczqtku ta swiadomosé jest taka, ze moze byé praca jest zaburzona. Ze gdzies tam chcg
w biurze pracowac przy komputerze a jeszcze nie majg nabytku, nie potrafig nic na tym. To ta
swiadomosS¢ si¢ na pewno zmienia. Z czasem Sig zmienia, prowadzimy taki projekt
komunikacji, jakie problemy mogq sie pojawié. Jak takie problemy tata¢ zanim one sie
pojawiq. Pracujemy z PCR, sq to projekty, w ktorych osoby byly juz na praktykach, wiec
wiedzq z czym sie wigze taka praca. Ze jest to ucigzliwe. I po tym majq tez zdanie czy cheq te
prace podjqgé czy nie. I teraz jestesmy w takim projekcie, krok w przyszios¢, ze to jest
najwazniejsze, ze bedzie zagwarantowany personal assistant. Ze kiedy podejmq te prace
bedzie ten asystent, ktory bedzie z tq osobg pracowal. To jest najwazniejsze. Nie to, Ze ta
osoba zrobi kursy, szkolenia, ale pozniej nikt jej nie pomoze w tej pracy, nie poswigci czasu,
nie bedzie nakladu finansowego — to nic nie bedzie sie z tym wigzato. Musi by¢ ten trener

pracy na koniec, zZeby ta osoba po prostu mogta mie¢ te wsparcie. Dziekuje.

Uczestnik 5: Ja swego czasu ocenialem osrodki w Nimeczech i tam sq camp hille jakby
odwotujqc sie do filozofii tego co mi sie tam podoba, nie podoba. Otworzyto mi to oczy, ze
kazdy tam moze pracowac. Mieszkatem z megzczyzng dojrzalym, 5-letnim, ktory miat , gdzie u
nas nie wiadomo gdzie by si¢ znajdowal, co robil. Znal trzy jezyki, zapytal w jakim chce
rozmawiac. Byl totalnie niesprawny ruchowo. Ja mysle ze jak pojdziemy zwiedzac te zaktady
ich pracy to on zostanie pod opiekq, w placowce. Okazuje sig, ze nadzorujgc osoby, ktore
tworzq materialy i tkajg wlasnie spotkalem jego w pracy. i okazato sie, Ze maszyna, ktora
przez komputer zrobitaby 100 razy wiecej tego przez dzien byta sterowana wlasnie przez
niego przyciskami. Poniewaz do tego zostal przeszkolony. I on bardzo cenit sobie wartos¢, on
pracowal 6 h dziennie. Naprawde bardzo niesprawna osoba. I okazuje sig, Ze te wartosc

pracy mozna znalezé jak od poczqtku jest nadawana wartos¢ pracy.

Uczestnik 6: Wilasnie po to sq nasze stowarzyszenia, zebysmy my jako zarzqd,
cztonkowie stowarzyszenia — te osoby, ktore sq same, przygarneli. Jestesmy dobrym
przyktadem, mamy kilka takich osob, ktorych rodzice zmarli. Sq trzy osoby niepetnosprawne.

Dwie osoby, ktore opiekujq sie, ale bym powiedziala, ze one tez potrzebujq opieki. Nie sq W
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stanie, mama zmarta. Zostali sami. Opiekujq sie nimi starsze dziewczyny, niepetnosprawna.
Swietnie sobie radzi, przychodzi do nas. Teraz mamy projekt wyjazdowy, zabralismy te osoby,
jadg te osoby na wyjazd 4-dniowy. Nie mozemy ich nie zabraé. Mamy tez osobe
niepetnosprawng, 42 lata, blisko mnie mieszka. Jestem jakby jego drugqg mamg. Byl w domu
dziecka, od 20 lat mieszka sam. W domku na wsi mieszka. Tez ciezko. My jako stowarzyszenie
pomagamy mu. Nie mozemy zostawiacé tych osob samych wlasnie, bo nie majq rodzicow,

funkcjonujq sami. Ile mozemy po prostu.
SWIADOMOSC OTOCZENIA

PRZEJAWY DYSKRYMINACJI | BARIERY DYSKRYMINACYJNE:

Poniewaz wypowiedzi uczestnikow debat zwigzane z przejawami dyskryminacji
najczedciej zawieraja od razu opis barier, cytaty wypowiedzi dotyczace przejawow
dyskryminacji zawarte sa w punktach opisujacych konkretne bariery. Drukiem pogrubionym
opisane sg przejawy dyskryminacji, standardowym — bariery dyskryminacyjne.

1. Gorsze traktowanie os6b z niepelnosprawnoscia intelektualna w wielu sytuacjach
spolecznych przez szeroko rozumiane otoczenie. Brak tolerancji, podmiotowego
traktowania oséb z niepelnoprawnoscia intelektualng

1.1 Brak akceptacji 0osob z niepelnosprawnoscig intelektualng przez otoczenie, zwlaszcza
w urzedach, ustugach

1.2 Przekazywanie negatywnego wizerunku osob z niepetnosprawnoscig intelektualng np.
w szkole

1.3 Brak $wiadomos$ci samej osoby niepetlnosprawnej na temat obowigzkow, zwyczajow,
praw

1.4 Brak podmiotowego traktowania osob niepelnosprawnych, zwlaszcza z glebszym
stopniem uposledzenia.

2. Izolowanie dzieci i doroslych z niepelnosprawnoscia intelektualna od os6b
pelnosprawnych

2.1 Brak kontaktow osob sprawnych z osobami z niepelnosprawnoscia intelektualna.
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2.2 Organizowanie imprez przeznaczonych wytacznie dla dzieci niepetnosprawnych, bez
zapraszania dzieci pelnosprawnych.

2.3 Brak obligatoryjnego programu nauczania, mowienie o niepelnosprawnosci od
przedszkola.

2.4 Legki rodzicow dzieci zdrowych przed edukacjg wiaczajaca.

3. Niewystarczajace wsparcie od panstwa na dzialania zmierzajace do integracji
0sob z niepelnosprawnoscia intelektualna

3.1 Brak zainteresowania panstwa w promowaniu tamania schematow postrzegania osob
niepelnosprawnych
3.2  Brak $rodkoéw na transport do domoéw pomocy spotecznej, warsztatow terapii

zajgciowej

PRZYKLADY WYPOWIEDZI UCZESTNIKOW NA TEMAT
PRZYTOCZONYCH WYZEJ BARIER

Bariera 1.1 Brak akceptacji osob z niepelnosprawnoscia intelektualng przez
otoczenie

Uczestnik 1: Na pewno swiadomos¢ spoleczna si¢ zmienita w przeciggu wielu lat, ale
ja jeszcze zauwazam mam takie obrazy, ze pracuje i obracam si¢ zawodowo w Tarnowie, a
mieszkam w Srodowisku wiejskim, gdzie faktycznie to moje dziecko z tego Srodowiska
praktycznie nie korzysta, bo tez si¢ obraca w Tarnowie. I po czym ja wiem jak to wyglgda, ze
np. gdzies w sytuacji gdzie dzieci z pobliskiej szkoly, rowiesnicy stojq np. nie wiem przy
kosciele, na drodze, gdzie stoi moje dziecko , to sie cofajq i bojq si¢ przejsc. Miejscowos¢ koto
Tarnowa. Czyli wydawatoby sie, ze blisko miasta. Ja takq sytuacje miatam w ubieglym roku,
Ze po prostu dzieci sie wycofaly i przepychaly sie, bo byla taka sytuacja, ze musialy przejsc¢
koto dziecka z zespotem Downa. Mimo, ze wydawato mi sig, Ze takie sytuacje nie mogq, nie
majq juz miejsca, wiec jakas ta Swiadomos¢ — moze w domu, moze one widzq, bo pojawiamy

sig w miejscowosci, moze widzq to nas I gdzies tam bojq sig, bo w domu trudno mi powiedziec¢
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Jjakie jest podejscie rodzicow, otoczenia, co mowig na temat takiego dziecka. Wiec oni sig
bojq.

Uczestnik 2: My jestesmy w Krakowie, czyli jest to duze miasto, rok rocznie
przychodzg do nas na zajecia studenci psychologii. Sama jestem psychologiem i wiem, Ze
psycholog sie musi spotykac¢ z roznymi ludzmi. W tym roku wyjgtkowo ludzie byli po prostu
przerazeni. Majg dzieci z glebokq, glebokq niepetnosprawnosciqg. Naprawde oni nigdy nie
spotkali si¢ z takq niepetnosprawnosciq.

Uczestnik 3: A inaczej byto , w przypadku, w ubieglym roku byto to dziecko w klasie
komunijnej I takie spotkania, gdzie byly, kilka szkot w kosciele. I dzieci z innych szkot baly sie
sigs¢, koto tych dzieci z naszej klasy. To sq takie przykiady, wiec moja szkota nie miata tego
problemu, ale juz inna, ktora nie miala tego na co dzien, dzieci nie chcialy nawet usigs¢ w

tawce kolo tego dziecka. To sq, to sq takie rzeczy.

Bariera 1.2 Przekazywanie negatywnego wizerunku os6b z niepelnosprawnoscia

intelektualna np. w szkole.

Uczestnik 1: dzieci do szkoly specjalnej, to sq zawsze te gorsze, a nauczyciele
najczesciej mowiq: jak sie nie bedziesz uczyl, to pojdziesz do tej szkoly specjalnej.

Uczestnik 2: Mamy coraz wiecej 0osob z autyzmem i niestety te dzieci sq bardzo Zle
postrzegane przez srodowisko spoteczne. Dlatego, zZe one nie rozniq si¢ wizualnie od dzieci z
normgq intelektualng, ale ich zachowania sq, no tak rozne, ze tak powiem (nz-03:02:23)

uwazane sq, ze sq to dzieci niegrzeczne, tak, opryskliwe, Zle wychowane.

Bariera 1.3 Brak sSwiadomosci samych os6b niepelnosprawnych na temat

obowiazkow, zwyczajow, praw.

Uczestnik 1: Osobiscie uwazam, zZe najwazniejsza jest samoswiadomosé¢ osoby
niepetnosprawnej i swiadomosc jej praw wobec siebie. Im wiecej swiadomosci spolecznej,
wtedy osobom niepelnosprawnym bedzie znata praw i tego co moze, praw i obowigzkow. I nic
ze SwiadomoSci, poruszenia Swiadomosci, robienia programow podnoszenia Swiadomosci
otoczenia, jezeli rownoczesnie, albo najpierw nie bedzie podnoszenia swiadomosci samych

0s0b niepetnosprawnych.
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Uczestnik 2: Uwazam, zZe to ksztaltowanie swiadomosci osoby niepelnosprawnej
trzeba zaczq¢ od samego, od najmtodszych lat, Zeby po prostu mowig, przedszkolaki nawet nie

wiedzq tej niepetnosprawnosci. Ale potem to rodzice wttaczajq wlasnie, Ze to jest inne.

Bariera 1.4 Brak podmiotowego traktowania osob niepelnosprawnych, zwlaszcza
z glebszym stopniem uposledzenia.

Uczestnik 1: Moze ja chciatam jeszcze tylko powiedzied, Ze tak jak tutaj pan mowit o
tych roznych stopniach uposledzenia, chciatabym zaznaczy¢, ze tez bardzo wazne jest, sq te
osoby, ktore sq w tym glebokim stopniu uposledzenia umystowego, czyli takie lezgce. Czyli
musimy pamietac, zeby traktowac je podmiotowo, bo czesto tak jest, tez wiem z wlasnej
praktyki, ze nauczyciele prowadzq jakqs terapie, wkiadajq grzechotki, na przymus, na chama.
Tak naprawde trzeba zadbac o godnos¢ tej osoby niepetnosprawnej, o to Zeby zabezpieczy¢ jej
poczucie bezpieczenstwa i zZeby ona nie cierpiata. Niekiedy wystarczy potozyé jg w
odpowiedniej pozycji, nie wiem polozy¢, prawda no wiasnie jak to mowiqg w stymulacji
Benzen (nz — 03:26:05). Kladziemy jakqs tace, dajemy mu tam jakies nie wiem — Korale,
wlozy¢ tq reke i poczekac az to dziecko, czy osoba dorosta ruszy palcem. Moze to trwac dtugo,
moze to trwac¢ nawet miesigcami. A jak ruszy tym palcem, to ona jest sprawcqg wilasnego
zadania. 1o jest jej godnosc¢. A my niekiedy po prostu tak na przymus, tym dzieciom dajemy

tyle bodzcow.

Bariera 2.1 Brak kontaktow osob sprawnych z osobami z niepelnosprawnoscia
intelektualna.

Uczestnik 1: Mowigc ja, powiem teraz z dwoch perspektyw, z racji tego, ze pracuje w
Nowej Rabce i w Jablonce, rozne rzeczy robimy. W Jablonce koto, juz prawie dwadziescia lat,
przy czym prowadzi placowki. Sytuacja wyglgda tak, ze tam faktycznie jest bardzo zakrojona
taka akcja spoteczna, jest takq, akceptowane sq te dzieci w tym momencie, jest duzo wsparcia
spolecznosci lokalnej i finansowej i czesto roznego rodzaju imprezy sq organizowane,
jestesmy zapraszani w rozne miejsca. Ale mimo tego ksigdz, ktory pracowatl w liceum,
postanowil, Ze kazdq klase, ktora jest u niego na religii przeprowadzi tak, przez barke, bo tak
nazywatl nasz budynek. I wyobrazcie sobie moi drodzy Panstwo, Ze przychodzg uczniowie

liceum ogolnoksztalcgcego, ktorzy bojg sie usigs¢ na wozku, chociaz by po to, zeby zobaczy¢
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jaka jest kwestia przejechania, tutaj kwestia parkowania, bo mowimy o roznych rzeczach,
chociaz by te rozne rzeczy, ktore, na ktore oni majg wplyw. Jako osoby petnosprawne i te
osoby, nikt z nich nie odwazyt sie do tego, zeby usigs¢ na wozku, zeby sprobowac jak to jest
jechac.

Uczestnik 2: A druga rzecz, organizowane chociazby dni godnosci o0sob z
niepetnosprawnosciq intelektualng. Trudno mowié, Ze powinnismy si¢ o tq godnos¢ upominac,
bo to po prostu powinno by¢. Natomiast my ciggle o tq godnos¢ walczymy i ciggle o tym
mowimy. No i w tym roku organizowalismy dzien godnosci w Rabce. W Rabce dopiero od
wrzeSnia dziata osrodek, w Jablonka dziata prawie dwadziescia lat, osiemnascie lat.
Natomiast no, do tej pory nie prowadzili. I dzien godnosci, na ktory zaproszone byly
wszystkie szkoly w okolicy, nie zjawila sie Zadna szkola, procz takiej, w ktorej mamy tam
jakies przedstawienie, czy mamy jakis wklad w uroczystos¢

Uczestnik 3: Przez to co robig, tez moi znajomi majq okazje mnie zapytaé, tak ot po
prostu: co mam zrobi¢ jak moje dziecko biegnie do, powiedzmy, Ze pacjent, dziecko jest
sgsiada w piaskownicy? Ja mowie po prostu nic, dzieci si¢ dogadajq, po prostu nic nie rob. 1
czasami tam (jak zapytatem, kiedys: dlaczego pani dziecko, no bo boi si¢ pani, czy cos? A
ona: nie, bo nie chciatam im przykrosci zrobi¢, ze bedzie cos nie tak. Ze czasem to, co my
odbierzemy jako codzienng sytuacje, to ta osoba robi to, bo nie umie, zupelnie nie wie jak si¢

zachowac

Bariera 2.2: Organizowanie imprez przeznaczonych wylacznie dla dzieci
niepelnosprawnych, bez zapraszania dzieci pelnosprawnych

Uczestnik 1: Druga rzecz: to swiadomos¢ osob typu urzednicy, softysi, czy jakies
osoby, ktore organizujg dziatania na terenie takich wlasnie srodowisk wiejskich dla 0sob
niepetnosprawnych. Sama si¢ z tym zetknelam, Ze sq dziatania robione- typu impreza, gdzie
sig zaprasza dzieci faktycznie te niepetnosprawne i jest problem -dlaczego nie przyszty, bo sie
wszystkich nie zaprosilo, a bo oni jakims kluczem zapraszali. Po drugie zaprasza sie placowki
zewnetrzne z tymi najbardziej niepetnosprawnymi i robi si¢ takq zabobonng impreze, a
pozniej widze w internecie hasto: dwiescie dzieci bawito sig, czy tam sto dzieci bawito si¢ na
imprezie dla niepelnosprawnych, gdzie ja wiem dla kogo byta ta impreza i tam tych dzieci
byto naprawde niewiele, byly osoby doroste. I pojawil si¢ komunikat: Bal dzieci. Jest to

podejscie fajna, rodzinna impreza, pojdzmy puscmy kaczuszki, porwalismy tam kietbaske,
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ciasteczko, gdzie ilos¢ 0sob zaangazowanych, bo to bylo akurat na terenie tej szkoly, wiec
rodzice i dzieci inne bylo , patrzyly z boku — nie byly wlgczane, nie byly zapraszane np. moje
dziecko byto by z sqsiadami, bedziemy w szkole u sgsiadow, w tej szkole najblizszej, bo on tam
nie chodzi, ale okazuje sie, Ze te dzieci nie sq zaproszone, nie ma takiego kierunku
integrowania tego Srodowiska. Tylko jest robiony pozor posegregowanej | PO prostu tej
swiadomosci wtedy nie ma. I jezeli w takim kierunku, w takiej miejscowosci, zaraz blisko
miasta, niech bedq szty w tym kierunku, to na pewno ta swiadomos¢ bedzie si¢ utwardzala.

Ze trzeba zrobi¢ impreze, trzeba wyizolowaé I jednak mamy sprawe zatatwiong.

Bariera 2.3 Brak obligatoryjnego programu nauczania, mowienie o
niepelnosprawnosci od przedszkola.

Uczestnik 1: Dlatego ja tak jeszcze raz tak o tym mowig, ze jezeli to dziecko, bedzie tak
wioZone do tej szkoly, a nie bedzie ona chodzi trzy lata, konczy gimnazjum, a nie byto lekcji,
nie byto mowy o niepetnosprawnosci, o tym jak traktowaé, jak si¢ zachowacé. A moze by zrobié¢
taki tremning i zamienial sie rolami, Ze to ty podchodzisz, ze to ty jestes tq osobg
niepetnosprawng, ty podchodzisz do kogos, wyciggasz reke. Przec¢wiczmy to, jak si¢ wtedy
czujesz? Przeciez sq takie zajecia, ktore moglyby by¢ prowadzone, ale tego nie ma. Wiec
uwazam, Ze na ten czas, dzisiaj z tym wyksztalceniem nauczycieli jakie jest, z
przygotowaniem jakie jest, to jest wielkie nieszczescie wilozenie dziecka do szkoly
integracyjnej.

Uczestnik 2: Jak wida¢ nasze panstwo mato dba skoro w szkolach, gimnazjach,
przedszkolach nie ma takich zajec, ktore by uswiadamialy ludzi miodych na temat

niepetnosprawnosci wszelakiej, nie tylko intelektualne.

Bariera 2.4 L¢ki rodzicow dzieci zdrowych przed edukacjg wlaczajaca

Uczestnik 1: W zasadzie wydato si¢ najbardziej naturalng rzeczq, byto by to , zZe osoby
z niepelnosprawnosciq intelektualng powinny zaczynaé uczyé sie w szkotach blisko domu. W
szkotach zwyklych, podstawowych. To w zasadzie powinien by¢ obowigzek, Ze jesli jest taka
wola, to taka osoba powinna by¢ przyjeta do klasy. Te dzieci tam powinny by¢, bo ja patrzqc
tez z boku, znam reakcje rodzicow, ktorzy jak ustyszq, ze w jej klasie tam, gdzie majg swoje
dziecko, jest osoba niepelnosprawna, to natychmiast protestujq, ze jest zanizany poziom. I

prawde powiedziawszy, ja juz uwazam, ze do stracenia trzeba ich dac¢. Bo my chociaz bysmy

k. Akt

mEm DZP [IEOON]

wiecej niz prawo




Fundusze Unia Europejska | ~**

Europejskle ) Europejski Fundusz Spoteczny * *
Wiedza Edukacja Rozwdj

na glowie staneli, to nie przekonamy, ze tutaj powinna by¢ wspolpraca I Ze wszyscy jestesmy
tacy sami i takimi samymi ludzmi. A jesli sie od dzieci zacznie pokazywaé to: wspolna nauka,
wspolne zajecia, to one za dziesie¢, za dwadziescia bedg osoby niepelnosprawne tak jak

kazdego innego obok.

3.1 Brak zainteresowania panstwa w promowaniu lamania schematéow
postrzegania osob niepelnosprawnych

Uczestnik 1: Ja tylko powiem panstwo tak troche opiera si¢ na tych organizacjach
pozarzgdowych. To wlasnie te organizacje pozarzgdowe, robiq ta robote dobrg dla tych osob
niepetnosprawnych.

Uczestnik 2: Sprawdzitem strategie rozwoju i okazalo sie, Ze w samorzqdzie (nz-
03:34:20) w poprzednim cztery lata, byt dzial poswiecony wspolpracy z niepelnosprawnymi.
Teraz chcielismy napisac¢ duzy projekt, wiec pasowaloby zaprosi¢, my, od nas zaproszenie do
wspolpracy. Ale niestety strategia rozwoju nie jest spojna z naszq, poniewaz juz teraz tego
punktu nie ma w nowej. (cos ktos mowi w tle) No to nakazane, przykazane a jakby nie bylo.
Nie ma. Takze przykra sprawa, bo cos dobrego byto i powinno is¢ w lepszym kierunku, nagle,
nie wiem czy byto niedopatrzenie, to jest teraz wyjasniane zresztq, czy to bylo niedopatrzenie.
Ale jak jest dobra juz droga, powinno is¢ coraz lepiej, ale niestety okazato sie, ze po prostu
nie mysli si¢ o tym, Ze to przerobienie wszystkiego. Jakby taki dzial byl, ze to jest juz taki oblig
juz, Ze tak jest, bo to jest czes¢ spoleczenstwa. Niestety nie ma tego myslenia nadal. Czasami.

3.2 Brak srodkow na transport do domow pomocy spolecznej czy warsztatow
terapii zaje¢ciowej

Uczestnik 1: Tez od razu. Jeszcze przy okazji wiasciwie samorzqdy gminne tez majg
wpisane w swoje zadania pracg na rzecz osob niepetnosprawnych. Wiec tak, taka niefajna
sytuacja dojazd do szkoly muszq zagwarantowaé gminy. Probowalismy przeforsowac to, jesli
chodzi o dojazd do Srodowiskowego Domu Samopomocy. Wiadomo, ze nasi podopieczni,
mamy dom typu B, sami do nas nie dojadg. No bo nie sq w stanie do nas dojechac.
Wyobrazcie sobie drodzy panstwo, zZe , okazuje si¢, Ze nie ma mozliwosci przekazania
srodkow. I chociazby o takie rzeczy warto jest, mysle, walczyc.

Uczestnik 2: Ja potwierdze to co pani mowi jezeli chodzi o te dowozy. Na naszym
terenie bylo tak, ze probowalismy z jedng gming rozmawial, ktora ma kupiony samochdd,

ktory stoi w garazu i nie jest uZytkowany, bo uzywajq do dowozu inny samochod. Ale nie ma
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zadnych srodkow na to, zeby uruchomié, gdzie jest duza potrzeba na danym terenie, ten
samochod, zatrudnic¢ kierowce i opiekuna, zeby dowozit osoby po obowigzku szkolnym. Mo:ze,
to jest na pewno taka luka systemu, gdzie placowki obarczone tym dowozem ludzi. Nagle
okazuje sie, ze jakas osoba nie moze gdzies dojezdzac¢ bo dana placowka nie zapewni tego

dowozu.

POSTULATY | OCZEKIWANIA

I Edukacja od najmlodszych lat — programy edukacyjne
I Kampanie spoteczne —informacyjne (spoty, artykuty, dobre praktyki)
i Imprezy integracyjne, kulturalne, sportowe,

vV Kursy, szkolenia dla grup zawodowych

\Y Edukacja samych rodzin — wzmocnienie

Vi Propagowanie tworczo$ci, sukcesOw 0sob niepetnosprawnych

VIl Bajki, opowiadania dotyczace tolerancji, akceptacji 0sob niepetnosprawnych
VIIl  Dostosowanie instytucji kultury, infrastruktury, spotecznej do potrzeb osob

niepetnosprawnych — sitownie, place zabaw

IX Konferencje, debaty spotecznosciowe (edukacja) dorostych

X Zaangazowanie medidw spolecznosciowych w dzialania antydyskryminacyjne
(pokazywanie dobrych praktyk)

Xl Wolontariat, wspdlne przebywanie, wycieczki, turnusy

Xl Edukacja spoteczenstwa poprzez integracj¢ (organizowanie wspolnych
spotkan, zabaw, piknikéw, festiwali, konkursow

Xl Propagowanie wolontariatu wsérdd dzieci 1 mlodziezy

XIV  Szkolenia, wizyty studyjne dla pracownikow urzedow, rzadu

XV  Rozwijanie $wiadomosci wsrod najmtodszych poprzez rozmowy, pogadanki,
filmy

XVI Budowanie w osobach niepelnosprawnych intelektualnie poczucia wartosci,
samodzielnos$ci, pewnosci siebie przez wtasciwg stymulacje

XVII  Wspieranie rodzicow, zardwno psychologiczne, jak 1 pedagogiczne

XVl Akcje medialne, spoty, programy edukacyjne — pokazywanie dobrych praktyk
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| Edukacja od najmlodszych lat — programy edukacyjne

Uczestnik 1: To czy te dzieci najmtodsze majg kontakt z niepetnosprawnymi, z innymi
dzieémi, to nie powinno zaleze¢ od dobrej woli, czy wrazliwos$ci dyrektora, czy nauczyciela,
tylko powinny by¢ zapisane, powinny by¢ zapisane tak, tak jak jest zapisana wycieczka do
Oswigcimia, ze wszystkie dzieci jadg. To powinno by¢ zapisane, ze sg3 w roku dwie
wycieczki, s3 rozmowy na ten temat I nauczyciel musi by¢ przygotowany do tego. Uczen
chce czy nie chce, czy jest wrazliwy czy niewrazliwy. W sposob ksztalcenia dzieci, takie
wychowanie powinno by¢ wprowadzone, niezaleznie. Powinno by¢ zagwarantowane po

prostu.
DOBRE PRAKTYKI

Uczestnik 1: To moze o stosunku ludzi zdrowych osob do osob niepetnosprawnych.
Wydaje mi sig, ze to nie mozna zadng akcjq zrobi¢. Prawde powiedziawszy, to musi byc
dziatanie dlugotrwale, skierowane przede wszystkim do dzieci. Zeby dzieci zdrowe
wychowywaty sie na, razem z osobami niepetnosprawnymi. Ja np. z perspektywy pracy, ktorg
(nz — 03:13:02) wykonuje, pamietam jak dobrych parenascie lat temu dzieci obok ze szkoly, z
gimnazjum, nazywali moich uczestnikow glupolami. I wlasnie to artykutowali. Wystarczyfto, zZe
dogadatem si¢ z dyrekcjq, z nauczycielami, Zeby gimnazjalistow jako wolontariuszy
sprowadzi¢ do mnie do osrodka I reakcje si¢ radykalnie zmienilty. Grupka miodziezy byla
dwudziesto-, trzydziestoosobowa, ktéra brata udzial w zajeciach z moimi uczestnikami, to oni
potem nie pozwalali, Zeby ich koledzy wysmiewali innych uczestnikow. I dlatego tez tak licze,

Ze teraz tutaj zwrocilismy uwage na edukacje osob niepetnosprawnych.

Uczestnik 2: Jezeli chodzi o tq kwestie dotyczgcq swiadomosci otoczenia, to uwazam,
ze bardzo wazne jest rowniez uswiadamianie, roznych grup zawodowych. Nie ukrywam, Ze
pewnym sukcesem, Ze ostatnio zwrocono si¢ do mnie z policji, o to zeby wiasnie pokazac jak
pracowac z osobami niepetnosprawnymi intelektualnie, tak, poniewaz taki przypadek, ze

osoba dorosta, ale ze znacznym uposledzeniem, jakies tam prawa ruchu drogowego zna, ale
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stwierdzi¢, czy ona jest uposledzona, czy dalsze procedury, sqd, sqd juz powiedzial, Ze
oczywiscie nie moze, wiec oni sami zwrocili sig, jak rozmawia¢, jak po prostu z tymi osobami

w kontakcie by¢.

Uczestnik 3: I kiedys tam czytatam o takim doskonatym projekcie w mojej ocenie,
ktory sie nazywal .... Projekcie, ktory zaczynat swojq dziatalnos¢ na etapie przedszkoli, tzn.
Wchodzenie w przedszkola, potem w gimnazja, szkoly srednie. Wchodzenie i pokazywanie jak
stowa kierowane w stosunku do niepetnosprawnych, albo osob innych, mogqg bolec. I jesli
bedziemy uswiadamia¢ juz dzieciaki, zZe, Ze, Ze to jest zle i zZe to boli, to one w to uwierzqg, one

bedq mialy tego sSwiadomosc.

Uczestnik 4: Moze to bedzie juz wypowiedz na zakonczenie tego tematu. Kropla drgzy
skate, wiec jesli porownam, to co bylo, jaki byt stosunek spoleczenstwa, poszczegolnych ludzi
w latach osiemdziesigtych, to jest nieporownywalne. A, czy jak je wychowywaé to
spoteczenstwo? Powiem jaki my w Kielcach wybralismy sposob. I w tej chwili trzecie
pokolenie juz, trzecie pokolenie dorasta nie bojgc si¢ 0sob niepetnosprawnych. Organizujemy
wspolne wyjazdy na turnusy. Nie turnusy, bo nie je organizujemy, tylko wspolne wyjazdy
rodzinne. W tej chwili mamy, te dzieci, ktore jezdzily po latach powiedzmy mialy trzy lata, to
catymi rodzinami. I matzenstwa, same panie wiecie, i matzenstwa si¢ chwiejq, zmienia si¢
garnitur, przyjaciot i znajomych, a jak sie¢ takie dziecko pojawi w rodzinie? No i w tej chwili
jezdzili z dziecmi matymi, zdrowymi i z dziecmi chorymi. I teraz po tylu latach, po trzydziestu
latach, te zdrowe dzieci majq swoje Zycie, majq swoje dzieci i chcq jezdzic¢ z nami na turnusy!

Trzecie pokolenie, ktore bedzie sie juz integrowalo z niepelnosprawnymi.

Uczestnik 5: Uwazam, znaczy ja powiem o pozytywnym, poniewaz u nas Regionalne
Centrum Polityki Spofecznej w Lodzi, jest tam wilasnie komorka do spraw o0sob
niepetnosprawnych i powiem szczerze, zZe dziala naprawde fajnie. Jest mnostwo projektow.
Mato tego, jest mnostwo szkolen wlasnie dla roznych grup zawodowych, pedagogow,
psychologow, wlasnie na temat 0sob niepetnosprawnych. Wiec mowie, to zalezy. Nawet ten
raport na temat osob niepetnosprawnych. Mysle, ze wszystko zalezy od wojewoddztwa, i od
inwencji, od pasji 0sob. Wiec mozna to zrobi¢, mozna napisac projekt. Do odgornych zalecen

bo sq odgorne zalecenia, tez powinno by¢ programy. gminne, powiatowe. Sq strategie dziatan
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dotyczqce osob niepelnosprawnych. Ale jezeli my sie w to nie wlgczymy, to strategia jest

Strategiq.

DZIECI - ujecie horyzontalne

Obszar dyskryminacji - ogélnie: Na dyskryminacje¢ szczegélnie narazone sg
dzieci, ktorych rodzice nie troszcza si¢ o ich rozwaj i zapewnienie bytu

Uczestnik 1: ja tylko chciatam takg uwage zwrdci¢ na to, ze tu stuchamy rodzicow, ta
sytuacja tych dzieci moze si¢ wydawac taka... rodzice walcza, szukaja, dowiadujg si¢. Ale
musimy pomysle¢ o takich dzieciach, ktorych rodzice nie walcza. Moze by¢ mama samotna,
ktora gdzie§ tam moze mie¢ nawet depresj¢ po urodzeniu dziecka. I nikt o to dziecko nie
bedzie walczyl. I nie mozemy takich dzieci pozostawi¢. To powinno by¢ po prostu, o te dzieci
musi walczy¢ kto$ inny. Urzad, instytucja, jak pan wypowiadat si¢, gos$¢, ze gdzie$ to dziecko
si¢ urodzilo 1 sg osoby, ktore przyjda do tego domu i1 zadbaja. Bez wzgledu na to czy s3 to
rodzice walczacy czy rodzice, ktorzy po prostu nie moga albo nie chcg zadba¢ o to dziecko,

prawda.

Obszar zdrowia i rehabilitacji

Przejaw dyskryminacji: Uczestnicy debaty uwazaja, ze jakos$¢ opieki medycznej
nie jest w przypadku osob z niepelnosprawnoscia intelektualna taka sama, jak w
przypadku osob pelnosprawnych, zwlaszcza biorac pod uwage ich szczegolne potrzeby.
Dotyczy to zarowno dostepnosci leczenia — zwlaszcza na obszarach wiejskich, poziomu
wiedzy lekarzy i ich umiejetnosci, jak i kosztow ponoszonych w zwiazku z opieka

lekarskq.
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Bariera 1. Trudno$ci w zapewnieniu dziecku z niepelnosprawnoscig intelektualng
podczas pobytu w szpitalu ciaglej opieki osoby dorostej, ktéra pomoze na przyktad w
komunikacji z nim.

W przypadku dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualng najczesciej konieczna jest
ciggla obecnos¢ opiekuna, ktory pomoze porozumie¢ si¢ z dzieckiem lekarzom czy innemu
personelowi, zadba o komfort dziecka. Uczestnicy zwracaja uwage, ze czg¢sto nie majg
mozliwo$ci pozostania z dzieckiem w szpitalu i ciggltego towarzyszenia mu.

Uczestnik 1: I sq duze problemy jesli chodzi o opieke, zrozumienie rodzica, ktory
tlumaczy, no zwlaszcza jesli chodzi o komunikacje, zeby podstawowe rzeczy zapewnié czy
zapytaé, gdzie musi by¢ 24h na oddziale. Zeby zabezpieczyé takie podstawy jak opieka czy

choc¢by komunikacja czy Humaczenie wlasnie dziecka przed personelem.

Przejaw dyskryminacji: Osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng wymagaja
objecia wczesna diagnostyka i wczesnym wspomaganiem rozwoju, c0, zdaniem
uczestnikow debaty nie jest realizowane, lub realizowane jest w sposéb

niewystarczajacy.

Bariera 1: Brak wczesnej diagnozy niepelnosprawnosci, za dlugi czas oczekiwania na
wczesng diagnoze.

Uczestnik 1: Czesto sie mowi prosze poczekaé, ze jakby to jest chwilowe, przejsciowe i
Jjest taki problem, ze w Polsce dzieci do terapeutow trafiajg dos¢ pozno. Skala — performance,
ktora jest w stanie dziecko zbadaé czy ono za 3 lata bedzie dzieckiem lezqgcym tzw. czy bedzie
chodzito, siedziato. Jestem w stanie to zrobi¢, ale tylko do 16 tygodnia Zycia. Poniewaz 25 lat
zajeto przebadanie tylu dzieci, zeby zrobi¢ wystandaryzowany test. I niestety czesto jak
dziecko ma pot roku, 8 miesiecy. CozZ on bedzie robil, nic si¢ nie da. Ktos znowu zadecydowat
za nas. To my jestesmy kompetentni, kazdy powinien robi¢ swoje i czesto stysze, ze z tak
matym dzieckiem to terapeuta co zrobi jak si¢ nie da ¢wiczy¢. A wlasnie da sie bardzo wiele
zrobié, chocéby przebadac i ocenié czy jest dobrze. Cyfry nie ktamiq, wynik jest jednoznaczny i
nie wiemy co bedzie. Nie wiemy w ktorej jest sferze rozwojowej. Ale albo mamy dziecko pod
kontrolg albo bardzo intensywnie ¢wiczy¢. I jest to udowodnione naukowo, ze mozliwe ze z
dziecka, ktore wedtug badania byloby dzieckiem, ktore bedzie lezec jest dzieckiem siedzgcym.

A to jest ogromnie duzo widzgc perspektywe osoby dorostej, niepetnosprawnej. Zaburzenia
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pozniej oddychania, pobyty na oddziatach — nasze panstwo nie rozumie tego, Ze jest to
oszczednosc. Jesli bytaby wezesna diagnoza, leczenie od poczqtku to jest to oszczednosé za 30
lat.

Bariera 2 : Trudno$ci w dostepie do wczesnego wspomagania rozwoju dziecka — dhugi
czas oczekiwania na zakwalifikowanie, mata liczba zajec.

Uczestnik 1: dostgpnos¢ jest staba ze wzgledu na kolejki w poradniach
psychologiczno-pedagogicznych. Firma zrobita takq kolejke, zZe dziecko, ktore ma 2-3
miesigce i zglasza si¢ do poradni czekajgc na opinie o wspomaganiu rozwoju czeka 3-4
miesigce. To jest wiecej niz ono Zyje w momencie sktadania wniosku. 50% swojego zycia
czeka na dokument po czym zajecia. Potem trzeba to dziecko opisac. Z wytycznych poradni
jest wypisane wszystko, leci, kazde dziecko ma praktycznie te same wytyczne.

Uczestnik 2: Bardzo mato jest wezesnego wspomagania rozwoju dzieci i jest to forma,
ze tak powiem, U Nas — sq tylko 2h, jesli chodzi o system oswiaty Nie ma aktow prawnych,
ktore mowiq od czego ma zaczq¢ albo czym sig zajgé czy ma sig tym zajgé w ciggu 6-7 lat czy
w ciggu pol roku, jednego roku. Nie jest w stanie zatatwic¢ rehabilitanta, pedagoga,
psychologa, logopedy, zajeé terapeutycznych, rozwijajgcych. Takze tu chyba cos nalezatoby
zrobic.

Bariera 3 : Faktyczne ograniczenie zaje¢ z wczesnego wspomagania tylko do dzieci z
niepelnosprawnoscia, a nie zagrozonych niepetnosprawnoscia.

Uczestnik 1: Kolejng rzeczq, ktora spowodowata, ze jest brak dostgpnosci czy
dostepnos¢ utrudniona do wspomagania rozwoju jest to, Ze praktycznie teraz jest to
zarezerwowane tylko dla dzieci niepetnosprawnych, a nie zagrozonych niepetnosprawnosciq.
Poniewaz trzeba mie¢ doktadng diagnoze medyczng lub w niektorych poradniach orzeczenie
o niepetnosprawnosci, zeby sie stara¢ o pilne wspomaganie rozwoju. Takze ustawa, ktora
mowita, Ze jest to dla dzieci niemalze zagrozonych, nie wiemy co z nimi bedzie — to te dzieci

zagrozone tylko bez diagnozy medycznej pomocy nie otrzymajq.

Obszar swiadomosci otoczenia:
Przejaw dyskryminacji: Gorsze traktowanie osOb z niepelnosprawnoscia
intelektualna w wielu sytuacjach spolecznych przez szeroko rozumiane otoczenie. Brak

tolerancji, podmiotowego traktowania osob z niepelnoprawnoscig intelektualng
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Bariera 1. Przekazywanie negatywnego wizerunku osOb z niepetlnosprawnoscia
intelektualng np. w szkole.

Uczestnik 1: dzieci do szkoly specjalnej, to sq zawsze te gorsze, a nauczyciele
najczesciej mowiq.: jak sie nie bedziesz uczyt, to pojdziesz do tej szkoly specjalnej.

Uczestnik 2: Mamy coraz wiecej 0osob z autyzmem i niestety te dzieci sq bardzo Zle
postrzegane przez Srodowisko spoteczne. Dlatego, ze one nie roznig sig¢ wizualnie od dzieci z
normq intelektualng, ale ich zachowania sq, no tak rozne, ze tak powiem (nz-03:02:23)

uwazane sq, ze sq to dzieci niegrzeczne, tak, opryskliwe, zZle wychowane.

4. lzolowanie dzieci i dorostlych z niepelnosprawnoscia intelektualng od oséb
pelnosprawnych

Bariera 1. Leki rodzicéw dzieci zdrowych przed edukacja wlaczajaca

Uczestnik 1: W zasadzie wydato si¢ najbardziej naturalng rzeczq, byto by to , ze osoby
z niepetnosprawnosciq intelektualng powinny zaczynaé uczy¢ sie w szkotach blisko domu. W
szkotach zwyklych, podstawowych. To w zasadzie powinien by¢ obowigzek, ze jesli jest taka
wola, to taka osoba powinna by¢ przyjeta do klasy. Te dzieci tam powinny by¢, bo ja patrzgc
tez z boku, znam reakcje rodzicow, ktorzy jak ustyszq, ze w jej klasie tam, gdzie majg swoje
dziecko, jest osoba niepetnosprawna, to natychmiast protestujq, ze jest zanizany poziom. I
prawde powiedziawszy, ja juz uwazam, ze do stracenia trzeba ich dac¢. Bo my chociaz bysmy
na glowie staneli, to nie przekonamy, ze tutaj powinna by¢ wspoilpraca I Ze wszyscy jestesmy
tacy sami i takimi samymi ludzmi. A jesli sie od dzieci zacznie pokazywaé to: wspolna nauka,
wspolne zajecia, to one za dziesie¢, za dwadziescia bedg osoby niepelnosprawne tak jak

kazdego innego obok.

KOBIETY - ujecie horyzontalne
Uczestnicy debaty nie wskazywali na szczegdlne zagrozenie kobiet z

niepetnosprawnoscig intelektualng dyskryminacja.
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