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Wprowadzenie

Historycznie podejscie do niepelnosprawnosci jako zjawiska
ulegato zmianie w zaleznosci od epoki i warunkéw zycia spote-
czenstwa. Jednak bez wzgledu na szczegélowe problemy i rozwa-
zane sytuacje, rozumienie i wyjasnianie tego zjawiska koncentruje
sie zwykle na odmiennos$ciach sytuacji zyciowych osob niepetno-
sprawnych w poréwnaniu z Zyciem ,,pelnosprawnej’, ,zdrowej” cze-
$ci spoleczenistwa. Jak stwierdza B. Gaciarz: ,,O ile niepetnospraw-
nos¢ jest zjawiskiem obecnym w zyciu spofecznym od zawsze, to
dopiero ostatnie dziesieciolecia wieku XX i poczatek XXI stulecia
przyniosty glebokie przewartosciowanie stosunku do kwestii nie-
pelnosprawnosci, ktére w konsekwencji implikuje réwniez funda-
mentalne zmiany w prawie, funkcjonowaniu sfery instytucjonalnej,
polityce publicznej, ale takze w swiadomosci spotecznej i stosunku
spoleczenstwa do oséb niepelnosprawnych” (Gaciarz, 2014a: 7).

W prezentowanej publikacji zwrécono uwage na wybrane wat-
ki, jakie w toczacym sie procesie zmian i dyskursie publicznym
na temat niepelnosprawnosci dotycza oséb z niepelnosprawno-
$cig intelektualng i psychiczng. Badania oséb niepelnosprawnych
wyraznie wskazujg na osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng
i psychiczng jako kategorie szczegélnie zagrozone wykluczeniem
spolecznym, opisywane przez pryzmat wielu wymiaréw deprywa-
cji, wielowymiarowos¢ barier spotecznych, materialnych i insty-
tucjonalnych, utrudniajgcych integracje spoleczng w cyklu zycia.
Niepelnosprawnos¢ w dziecinstwie zagraza wykluczeniem spotecz-
nym z edukacji i grona rowiesniczego, w dorostym zyciu z rynku
pracy, szczegdlnie gdy dziecko dorasta w niedostatku. Do$wiad-
czanie niepelnosprawnosci intelektualnej i psychicznej dotyczy
zatem calego zycia osobniczego z bardzo szerokim wachlarzem
konsekwencji zaréwno zdrowotnych, jak i spotecznych. Wplywa
w sposOb bezposredni na funkcjonowanie nie tylko samej osoby
doswiadczajacej niepelnosprawnosci, ale takze funkcjonowanie
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jej rodziny czy opiekunéw. Co wazne, wymaga wsparcia instytu-
cjonalnego. Jak dowodza badania, w przypadku oséb z niepetno-
sprawnoscia intelektualng oraz chorujacych psychicznie wsparcie
instytucjonalne stanowi niezwykle znaczacy obszar realizowania
sie procesow usamodzielniania i integracji spotecznej tych katego-
rii 0s6b niepelnosprawnych.

Majac na uwadze zréznicowanie miedzy niepelnosprawnoscia
intelektualng a zaburzeniami psychicznymi, warto odnotowac
pewne ustalenia w sprawie kwestii terminologicznych zawartych
w prezentowane]j publikacji. Niezaleznie od faktu, iz nadal obo-
wigzujacy w polskim prawodawstwie i piSmiennictwie medycznym
jest termin ,,uposledzenie umystowe”, to w prezentowanej publika-
cji uzywa si¢ przede wszystkim terminu ,,niepelnosprawnos¢ inte-
lektualna” przyjmujac, ze okreslenie to jest mniej stygmatyzujace.
Natomiast termin ,,niepelnosprawnos¢ psychiczna” jest traktowany
jako réwnoznaczny z pojeciami ,,zaburzenia psychiczne’, ,,choroba
psychiczna”. Pojecie ,,choroba psychiczna” wystepuje w przypadku
obowiazujacych aktéw prawnych (np. w zakresie prawa karnego
czy cywilnego terminy te uzywane sa zamiennie), za§ w ustawie
o ochronie zdrowa psychicznego zdefiniowano jedynie termin
»0s0ba z zaburzeniami psychicznymi”'.

W strukturze publikacji wyréznionych zostato szes¢ rozdziatow.
W rozdziale pierwszym przedstawiono zalozenia spolecznego mo-
delu interpretacji niepelnoprawnosci ze szczegdlnym uwzglednie-
niem podejscia opartego na implementacji praw czlowieka. W roz-
dziale drugim zdefiniowane zostalo pojecie niepelnosprawnosci
intelektualnej i psychicznej w szerokim, specyficznym dla obu kate-
gorii niepelnosprawnosci, kontekscie sytuacji problemowych. Roz-
dziat trzeci stanowi przeglad regulacji prawnych w sposob istotny
ksztaltujacych polityke spoteczna wobec 0séb niepelnosprawnych.
Rozdzial czwarty egzemplifikuje mozliwe instytucjonalne formy
wsparcia dorostych o0séb z niepelnosprawnoscia intelektualng
i psychiczng. W rozdziale pigtym zostaly przedstawione wyniki
przeprowadzonych analiz, ktére powstaly w oparciu o material

! Podobnie jak czynig to w pi$miennictwie inni autorzy (np. Kurowski, 2014),
w opinii cz¢$ci badaczy ,,Ustawodawca nie powinien dla swojej wygody taczy¢ tych
grup i uzywaé dwoch odrebnych termindéw — niepetnosprawnos$¢ intelektualna
i zaburzenia psychiczne usuwajac jednoczesnie z sytemu prawnego zwrot «0so-
by chore psychicznie». Czasem na okre$lanie obu tych grup uzywany jest termin
«niepelnosprawnos¢ psychicznar, jednak ostatnio odchodzi si¢ od tego, poniewaz
specyfika tych grup powoduje, iz nalezy je rozpatrywa¢ oddzielnie” (Kurowski,
2014: 34).
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empiryczny zebrany w ramach projektu badawczego ,,Osoby nie-
samodzielne w wojewddztwie t6dzkim” zrealizowanego na zleca-
nie Regionalnego Obserwatorium Integracji Spotecznej w Lodzi.
Przestawione analizy ilustruja, w jaki sposéb istniejacy potencjat
wybranych instytucji publicznych dla dorostych z niepetnospraw-
noscig intelektualng i chorujacych psychicznie w wojewddztwie
t6dzkim radzi sobie z diagnozowaniem potrzeb i realizacja wspar-
cia w konteks$cie wyzwan wspolczesnej codziennosci. Rozdzial
szOsty prezentuje dzialania Polskiego Stowarzyszenia na Rzecz
Osdb z Niepelnosprawnoscig Intelektualng (PSONI) - organiza-
cji pozarzadowej, ktorej aktywnos¢ koncentruje sie na wdrazaniu
programow aktywnej integracji oséb z niepelnosprawnoscia inte-
lektualng.

Podjete rozwazania wpisuja sie¢ w ogolnopolski dyskurs na
temat probleméw funkcjonowania instytucjonalnego systemu
wsparcia 0s6b z niepelnosprawnosciami i chorujacych psychicz-
nie na przykladzie analizy wybranych instytucji na terenie woje-
wddztwa t6dzkiego.
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Od modelu medycznego do poszanowania
praw cztowieka

Préby wyjasniania odmiennosci potozenia spotecznego oséb
niepelnosprawnych, geneze uposledzen spolecznych i mecha-
nizméw spychajacych ich poza gtéwny nurt zycia spolecznego
mozna sprowadzi¢ do dwdch zasadniczych modeli analitycznych.
Podobnie jak inne problemy spoleczne, niepelnosprawnos¢ jest
wyjasniana zaréwno na poziomie indywidualnego deficytu jed-
nostki, jak i odpowiedzialno$ci spoteczenstwa za nie (Ostrowska,
Sikorska, 1996: 19). Modele te w istotny sposéb rézni miedzy in-
nymi sposob postrzegania tego, co jest kwintesencja niepelno-
sprawnosci, jakie sa jej przyczyny, jak si¢ jej doswiadcza, jak jest
rozumiana i jaki status przypisuje si¢ osobom niepetnosprawnym
— czy jest to skutek choroby czy urazu, jako niezbywalna cecha
jednostki, czy tez jako rezultat barier (w tym przypadku powo-
dy niepelnosprawnos$ci upatrywane sg w spoleczenstwie) oraz
przede wszystkim jakie dzialania sa podejmowane w odniesieniu
do przyczyn i konsekwencji niepetlnosprawnosci (w stosunku do
jednostki czy do spoteczenstwa).

Wspolczesnie pod wptywem wielu czynnikéw odchodzi si¢ od
modelu medycznego wyjasniania niepetnosprawnosci, w ktérym
to ,,bycie niepelnosprawnym” pociagalo za sobg hierarchicznos¢
relacji pacjent-profesjonalista, w ktorej ten drugi ,,ktory wie lepiej”
zaleca jedynie wlasciwe rozwiazania w kazdej kwestii (Barnes, Mer-
cer, 2008; Finkelstein, 2004)*.

! Réwnolegle z rozwojem regulacji dotyczacych praw cztowieka dokonaty
sie radykalne zmiany w postrzeganiu niepelnosprawnosci polegajace na odej-
$ciu od modelu izolacyjno-opiekuniczego na rzecz jak najpelniejszego uczest-
nictwa w zyciu spolecznym. Zwrdcono uwage, ze nalezy odejs¢ od traktowania
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Akceptowalny wspolczesnie model spoteczny zaklada, iz nie-
pelnosprawnos$¢ nie jest tylko skutkiem choroby czy urazu, ale
jest ona przede wszystkim rezultatem barier, na jakie napotyka
w spoleczenstwie osoba z niepelnosprawnoscia (Barnes, 1996;
Finkelstein, 2004; Oliver, 2004). Oznacza to, ze nie traktuje si¢
niepetnosprawnosci jako problemu jednostkowego, a tym sa-
mym nie definiuje 0séb niepelnosprawnych jako ,wybrakowa-
nych”, a zatem niezdolnych do petnienia waznych rél i funkcji
spotecznych?.

Spoleczny model niepelnosprawnosci podkresla, ze niepetno-
sprawnos¢ nie jest deficytem, ale wyrazem réznorodnosci, nie jest
cechg jednostki, a raczej ztozonym zbiorem standw, z ktérych wie-
le jest tworem $rodowiska spolecznego. Przyjmuje sie réwniez, ze
to nie niepelnosprawny musi sie dostosowa¢ do spoleczenstwa, ale
spolfeczenstwo do niego. Zgodnie z tym modelem proponuje sig,
zamiast indywidualnego trybu rehabilitacji i opieki, wprowadzenie
zakrojonych na szerokg skale zmian spofecznych polaczonych z al-
ternatywnymi formami wsparcia i opieki (Finkelstein, 2004). Zmia-
na podejscia do niepelnosprawnosci ma stuzy¢ uniezaleznianiu sie
0s6b niepelnosprawnych od pomocy panstwa oraz ich spotecznemu
wlgczeniu (Bodnar, Sledzinska-Simon, 2012). Takie postepowanie
wymaga dzialania spolecznego, poniewaz na calym spoleczenstwie
spoczywa odpowiedzialno$¢ za dokonanie modyfikacji sSrodowiska
koniecznej dla pelnego uczestniczenia ludzi niepetnosprawnych we
wszystkich dziedzinach zycia spotecznego. Co istotne, zmiana spo-
teczna nie odnosi sie tylko do zakresu zmiany postaw czy ideologii,
stajac si¢ na poziomie politycznym kwestig realizacji praw czlowieka.

Z tego powodu szczegdlnie wartym podkreslenia jest model
oparty na prawach czlowieka, ktory stanowi wielowatkowa kwin-
tesencje wszystkich koncepcji osadzonych w modelu spotecznym
i koncentruje si¢ na realizacji praw czlowieka, np. prawa do réw-
nych szans uczestnictwa w zyciu spolecznym (Piron, 2004; Mab-
bett, 2005; Lawson, 2006; Wozniak, 2008).

0s6b z niepetnosprawno$ciami w sposdb paternalistyczny, a zaczaé traktowaé
je w sposob podmiotowy. Co istotne, zmienila si¢ réwniez §wiadomo$¢ samych
0s6b z niepelnosprawno$ciami, ktore zaczely dostrzegaé potrzebe walki o swoje
wolnoéci i prawa oraz miec¢ coraz wigksze aspiracje do pelnienia normalnych roél
spolecznych (Kurowski, 2014: 7-8).

% Postrzeganie os6b niepelnosprawnych jako ,bezuzytecznych” wynikato
przede wszystkim z tego, ze nie moga one angazowac si¢ w dzialalno$¢ nalezaca
do gléwnego nurtu ekonomicznego (Foucault, 2000).
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Zasadniczymi elementami podejscia opartego na poszanowaniu
praw sa uprawnienia i odpowiedzialno$¢®. W tym rozumieniu nie-
pelnosprawny to kto$ wiecej niz tylko ten, ktéry ,,moze” uczestni-
czy¢ w zyciu szerszej spotecznosci, to osoba, ktdra ,,moze i ma do
tego prawo” jako pelnoprawny obywatel i, co wigcej, ma réwniez
prawo do artykulowania swoich potrzeb, tak jak kazdy inny (pet-
nosprawny) czlonek spoteczenstwa.

W podejsciu tym zwraca sie szczeg6lng uwage na fakt, ze w zbyt
wielu obszarach zycia spolecznego utrzymuja sie zjawiska i proce-
sy sprzyjajace dewaluacji pozycji oséb z niepelnosprawno$ciami,
ograniczaniu ich praw obywatelskich, deprecjonowaniu roli w zy-
ciu zbiorowym przez redukowanie problemu niepelnosprawnosci
do kosztéw ekonomicznych i aktywnosci zawodowej niepelno-
sprawnych. To pozostaje jednak w sprzecznosci z rzeczywistymi
zrodtami problemow tej grupy, ktore wynikaja z ,,niesprawnego
$rodowiska”

Polityka formujgca srodowisko, w ktorej zyja osoby z nie-
pelnosprawnosciami, zawsze odzwierciedla poglady, wartosci
kultury dominujacej, stad tez cechy tego srodowiska nie s3 ani
przypadkowe, ani wyjatkowe. Struktury prawne i/lub utrudnie-
nia w realizacji praw w ramach spolecznego i sSrodowiskowego
kontekstu moga w konsekwencji prowadzi¢ do utrudnienia badz
ograniczenia uczestnictwa osdb niepelnosprawnych w zyciu
spotecznym. Obowiazkiem panstwa jest zatem ochrona praw
obywatelskich i przeciwdzialanie dyskryminacji jako zasada
generalna, a nie jako szczegdélna formy ochrony prawnej. To
punkt wyjscia w procesie generowania nowych wartosci, pogla-
déw i postaw spolecznych zastepujacych dotychczasowe ocze-
kiwania spoleczne i kryteria oceny ludzi dotad wykluczanych.
W zwigzku z tym spoleczenstwo musi si¢ zmienié, aby zapew-
ni¢ wszystkim obywatelom, w tym osobom niepetnosprawnym,
réwne mozliwosci uczestnictwa.

W aktualnie podejmowanym dyskursie na temat niepetnospraw-
nosci wskazuje si¢ czesto na to, ze model spoleczny nie jest wystar-
czajaco wrazliwy na réznice migdzy osobami niepetnosprawnymi,
ktore istnieja rownolegle z ich podobienstwem. Zdaniem kryty-
kow, w swojej skrajnej formie, model spoteczny nie obejmuje oso-
bistego do$wiadczenie bdlu i ograniczenia, ktore czgsto wpltywa na

* Empowerment oznacza uczestnictwo oséb niepetnosprawnych jako aktyw-
nych podmiotéw, podczas gdy odpowiedzialnos¢ odnosi sie do obowigzku insty-
tucji publicznych i innych struktur w celu zapewnienia realizacji tych praw.
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funkcjonowanie poszczegélnych jednostek. Ponadto nie nalezy za-
pomina, ze niektdre zaburzenia, cho¢ sa niewidoczne, mogg miec¢
wplyw i znaczenie dla tozsamosci i samopoczucia psychicznego
(Shakespeare, Watson, 2002).

Niektore z najglebszych probleméw doswiadczanych przez ludzi
z pewnymi zaburzeniami sg trudne lub wrecz niemozliwe do roz-
wigzania w ramach spotecznych dziatan®.

Warto zwrdci¢ uwage na jeszcze jeden aspekt wspdlczesnej
toczacej sie dyskusji na temat podejscia do zjawiska niepelno-
sprawnosci. Zdaniem czgsci badaczy wyjasnianie niepetnospraw-
nosci, odwolujac si¢ wylacznie do modelu medycznego lub tylko
spotecznego, stanowi zubozenie wielowymiarowosci tego zja-
wiska (Sikorska, Ostrowska, 1996; Shakespeare, Watson, 2002;
Waddell, Aylward, 2010). W ich ocenie niepelnosprawnos¢ musi
by¢ rozumiana raczej jako iloczyn wielu biopsychospotecznych
sil, gdyz jest procesem daleko bardziej ztozonym, dynamicznym,
zmiennym w czasie i nasileniu, niz zakladaly to dwa poprzednie
modele wyjasniajace. Badacze ci proponujg holistyczny, biopsy-
chospoteczny model rozumienia i wyjasniania niepetlnospraw-
nosci wraz z rehabilitacjg, wskazujacy na $cista wspolzaleznos¢
pomiedzy doswiadczanymi przez osoby niepelnosprawne trud-
no$ciami i ograniczeniami a specyfika socjalizacyjnych wptywow
srodowiska, w ktorym zyja.

Model biopsychospoteczny obejmuje problem zaburzen funk-
cjonowania z punktu widzenia biologii, jednostki i spoteczenstwa.
Niepelnosprawno$¢ nalezy postrzegac i rozumiec jako rezultat
interakcji uszkodzen i deficytéw, ograniczen funkcjonalnych oraz
przeszkod utrudniajacych uczestnictwo w takich podsystemach,
jak: edukacja, rynek pracy, wypoczynek, zycie organizacyjne, zycie
towarzyskie itp. (Wozniak, 2008: 83-84).

Jako ze model ten zaktada, iz funkcjonowanie moze ulec zakto-
ceniu na poziomie organizmu, jednostki, Srodowiska, to trzeba
znalez¢ rozwigzania na kazdym z tych pozioméw. To holistycz-
ne podejscie uznaje odrebno$¢ psychospoteczng kazdego chore-
go i poszukuje sposobéw leczenia najlepiej dostosowanych do
jego indywidualnych potrzeb, przyjmujac tez¢ o wyjatkowosci
kazdego zycia przy zwyczajnosci przezywanej choroby. Respek-
tuje spoteczne otoczenie choroby i réwniez w nim poszukuje

* Nalezy pamietac, ze uposéledzenie umystowe, na przyktad, istnieje w sensie
absolutnym i ze osoby z ci¢zka postacia tego stanu zawsze beda potrzebowaly po-
mocy pelnosprawnych, bez wzgledu na zmiany wprowadzane, na przyktad w ich
sytuacji socjalnej czy materialnej (French, Sim, 2004).
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zrddet trapigcych pacjenta dysfunkcji. Wiacza rodzine, srodowi-
sko nauki i pracy oraz spolecznos¢ lokalna, a przede wszystkim
samego chorego, w proces przejmowania kontroli nad choroba,
odbudowywania zdrowia i zwiekszania jego potencjalu. W mo-
delu holistyczna perspektywa zdrowia jest zgodna z perspektywa
zdrowia WHO, ktora definiuje je jako stan dobrego samopoczucia
psychicznego, fizycznego i spolecznego, a nie tylko brak choroby
czy niepetnosprawnosci (Ewles, Simnett, 2003; Uramowska-Zyto,
2010). Niepelnosprawnos¢ staje sie w tym ujeciu uniwersalnym
ludzkim doswiadczeniem, ktére nie czyni z 0séb z niepelnospraw-
no$cig marginalizowanej i etykietowanej mniejszosci. Z. Wozniak
w nawigzaniu do holistycznego podejscia do zdrowia i jego pro-
mocji (Ewles, Simnett, 2003) proponuje rozumie¢ niepetnospraw-
no$¢ ,jako rezultat luki miedzy zasobami jednostki (zdolnosci
i mozliwosci), a oczekiwaniami oraz wymaganiami generowany-
mi przez srodowisko fizyczne i spoteczne osoby z ograniczona
sprawnoscig, co oznacza realne zagrozenie dla jej potencjatu i/lub
aktywnosci, powodowane wtdrnie organizacja zycia zbiorowego,
ktérego struktura normatywna, organizacyjna i instytucjonalna
nie zaspokaja potrzeb ludzi z niepelnosprawnoscia, co skutkuje
utrata/ograniczeniem ich samodzielnosci zyciowej i wykluczenia
z uczestnictwa w gléwnym nurcie zycia spolecznego” (Wozniak,
2008: 108-110).

Z zastosowania okreslonego modelu wynikaja pewne konse-
kwencje praktyczne dla okreslonych dziatan polityki spoleczne;j.
Mozna zauwazy¢, ze proponowane formy oddzialywan stosowa-
no i nadal stosowane sa w zaleznosci od funkcjonujacych w danej
zbiorowosci modeli wyjasniania i konceptualizacji przyczyn nie-
pelnosprawnosci. Wspodlczesny system pomocy i wsparcia 0séb
z niepelnosprawnosciami powinien by¢ zbudowany w oparciu
0 nowg narracje¢ rozumienia niepetnosprawnosci, czyli uwzgled-
nia¢ szeroko rozumiane przejécie od modelu medycznego do
modelu spolecznego, a takze uwzglednia¢ specyfike niepeino-
sprawnosci.

Z badan wynika, ze szczegdlnie zagrozone wykluczeniem spo-
tecznym sg osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng i psychiczna
(Wertheimer, 1981; Shakespeare, 2006; Wozniak, 2008; Ostrowska,
2015). Pomimo obowigzujacej nowej narracji na temat wsparcia
w mys$l zalozen podejscia opartego na modelu biopsychospotecz-
nym i prawach czlowieka widoczne jest, ze takze najtrudniej pro-
cesy integracji i wiaczania zachodza wobec 0s6b z niepetnospraw-
noscia intelektualng i psychiczna.
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Pomimo tego, ze Swiatowa Organizacja Zdrowia (WHO)
wprowadzila pojecia niepelnosprawnosci, uwzgledniajac stan
zdrowia czlowieka oraz majac na wzgledzie relacje miedzy zdro-
wiem czlowieka a spoleczenstwem i $rodowiskiem, ktére go
otacza’, to mozna odnie$¢ wrazenie, ze wobec tej kategorii nie-
pelnosprawnych, jaka sa osoby niepelnosprawne intelektual-
nie i psychicznie, nadal stosuje si¢ gtéwnie podejscie medycz-
ne, gdzie dominuje koncepcja ,uposledzenia’/,uszkodzenia“
(impairment) oraz uznanie stusznosci rehabilitacji i instytucjo-
nalizacji niepelnosprawnych. W konsekwencji niepetnospraw-
nos$¢ w tym wydaniu postrzega si¢ jako problem osobisty, bezpo-
srednio wywolany przez chorobe, uraz lub inny stan chorobowy,
wymagajacy opieki medycznej w postaci indywidualnego lecze-
nia prowadzonego przez przygotowane to tego zawodowo osoby.
Celem postgpowania w niepelnosprawnosci jest wyleczenie lub
dostosowanie jednostki i zmiana jej zachowania. Opieka me-
dyczna postrzegana jest jako gléwne zagadnienie, a na poziomie
ustalania polityki zasadnicza reakcja polega na modyfikacji lub
reformie polityki opieki zdrowotnej. Dla tego modelu charak-
terystyczna jest medykalizacja i rozwdj instytucji opieki, ktore
realizujg potrzeby ,,prawdziwych klientow”, czyli przedstawicieli
spoteczenstwa, nizli samych , glupkéw” czy ,wariatow” (Kmie-
cik, 2017; Zakrzewska-Manterys, 2018).

Podobnie dzieje si¢ w aspekcie dorostosci, czyli tej fazie zycia,
ktéra jest nierozerwalnie kojarzona z aktywnoscia zawodows,
a w tej materii niepelnosprawni intelektualnie i psychicznie s naj-
stabszym ogniwem. Na ogdt w opinii badaczy spotecznych, ale tak-
ze praktykow wspierajacych osoby niepetnosprawne i ich rodziny
w procesie ich edukacji i rozwoju spolecznego przygotowujacego

> Spoleczny kontekst tematyki niepelnosprawnoéci zostal omodwiony
w Miedzynarodowej Klasyfikacji Funkcjonowania, Niepelnosprawnosci i Zdro-
wia (International Classification of Functioning, Disability and Health - ICF),
przyjetej podczas Swiatowego Zgromadzenia na rzecz Zdrowia (World Health
Assembly) w 2001 roku: Niesprawnos¢ (impariment) - kazda utrata sprawnosci
lub nieprawidlowo$¢ w budowie czy funkcjonowaniu organizmu pod wzgledem
psychologicznym, psychofizycznym lub anatomicznym; Niepetnosprawnos¢
(disability) — kazde ograniczenie badz niemozno$¢ (wynikajace z niesprawno-
$ci) prowadzenia aktywnego zycia w sposob lub zakresie uznawanym za typowe
dla cztowieka; Ograniczenia w petnieniu rol spotecznych (handicap) — ulomno$é
okreslonej osoby wynikajaca z niesprawnosci lub niepelnosprawnosci, ograni-
czajaca lub uniemozliwiajaca pelng realizacje roli spolecznej odpowiadajacej
wiekowi, plci oraz zgodnej ze spolecznymi i kulturowymi uwarunkowaniami
(UNICEE 2019).
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do w miare aktywnego, zintegrowanego spotecznie dorostego zycia,
podejmowane dzialania nie przynosza oczekiwanego rezultatu. Ak-
tualnie toczacy si¢ spoleczny dyskurs nad aktywna polityka zatrud-
nienia os6b z niepelnosprawnosciami w kontekscie przynaleznych
im praw akcentuje, iz doskonalenie systemu wsparcia w tej sferze
zycia wydaje sie jedna z najskuteczniejszych form wiaczenia, do-
tad czesto wykluczonych i marginalizowanych oséb, w gtéwny nurt
zycia spolecznego. Ma to szczegolne znaczenie w przypadku oséb
z niepelnosprawnoscia intelektualng i psychiczng, ktére z wielu po-
wodow znajduja si¢ w specyficznie trudnej sytuacji. Usamodziel-
nianie poprzez aktywizacje zawodowa moze przynie$¢ korzysci
zaréwno w sferze indywidualnego funkcjonowania jednostki, jak
i w wymiarze makrospotecznym odcigzy¢ panstwo i system po-
mocy spolecznej.

Tworzenie i wdrazania dobrych praktyk w zakresie budowa-
nia skutecznego mechanizmu aktywizacji spolecznej i zawodo-
wej 0s6b z niepelnosprawnoscig intelektualng w otwartym $ro-
dowisku spotecznym moze tworzy¢ realng szanse¢ na integracje
srodowiskowg, do ktdrej osoby te, dotychczas czesto separowane
od gtéwnego nurtu zycia spolecznego, maja niezbywalne prawo.
Niepelnosprawni sg bowiem ze wzgledu na swe ulomnosci nara-
zeni w wyzszym stopniu niz osoby pelnosprawne na napotyka-
nie barier utrudniajacych im pelne urzeczywistnienie ich praw
i wolnosci. Niezbednym zatem jest stworzenie odpowiedniego
instrumentarium umozliwiajagcego osobom niepelnosprawnym
korzystanie na rowni z osobami pelnosprawnymi z pelni przyro-
dzonych kazdemu czlowiekowi praw.

Temu stuzag wlasnie regulacje prawne w zakresie problematyki
praw niepetnosprawnych i ich rodzin w systemie uniwersalnym,
europejskim i krajowym. Artykut 69 Konstytucji wprowadza obo-
wigzek pomocy niepelnosprawnym w zabezpieczeniu ich egzysten-
cji, przysposobieniu do pracy oraz komunikacji spotecznej, co znaj-
duje swoje odzwierciedlenie w uregulowaniach ustawy o pomocy
spolecznej i ustawy o ochronie zdrowia psychicznego. Rzecznicy
praw osob z niepelnosprawnosciami sg przekonani, ze ratyfikowa-
nie Konwencji ONZ o prawach o0s6b niepetnosprawnych® stanowi
przelom w sankcjonowaniu praw 0séb z niepelnosprawnosciami

¢ Ustawa ratyfikacyjna zostala uchwalona przez Sejm 15 czerwca 2012 r.
(Ustawa o ratyfikacji Konwencji, 2012).Uroczysta ratyfikacja konwencji przez
Prezydenta RP odbyta sie 6 wrzesnia 2012 r. Zgodnie z art. 45 ust. 2 konwencji
w stosunku do Rzeczypospolitej Polskiej weszta ona w zycie dnia 25 pazdziernika
2012 r. (komunikat rzagdowy z dnia 25 wrze$nia 2012 r. poz. 1170).
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w polskim porzadku prawnym, i jednoczesnie majg nadzieje, iz
otwiera droge do uchwalania przepiséw kompatybilnych z sys-
temami wprowadzonymi w innych panstwach Unii Europejskiej
(Michalska-Olek, Zaremba, 2017).

Powszechnie wiadomo, iz brak jest spdjnej polityki publicznej
wobec niepelnosprawnosci, a niewatpliwie na jej brak sklada sie
wielu czynnikéw, takich, jak: brak statystyk, brak odpowiedniej
sprawozdawczodci czy brak jednolitego orzecznictwa. Przede
wszystkim warto odnotowac, iz ,w polskim prawie nie ma jednej,
powszechnie obowigzujacej definicji niepelnosprawnosci. Brak
jest rowniez jednolitego systemu orzekania o niepelnosprawno-
$ci. Poszczegolne akty prawne postuguja si¢ réznymi pojeciami
na okreslanie niepelnosprawnosci lub jej rodzajow. To powodu-
je, ze przyznanie okreslonych rodzajéw wsparcia jest uzaleznio-
ne od szeregu dokumentéw, a tym samym brak spojnego syste-
mu wsparcia 0sob z niepelnosprawnosciami” (Spoteczny Raport
Alternatywny, 2015: 10).

Dla przyktadu, w trwajacej od roku 2012 debacie woko? syste-
mu orzekania o niepelnosprawnosci istnieje zgodno$¢ co do tego,
ze jest to przede wszystkim system niespdjny (odrebne systemy
orzecznictwa: o niepelnosprawnosci i stopniu niepelnosprawno-
$ci oraz o niezdolnosci do pracy) oraz oparty na dysfunkcjach
orzekanej osoby (Glab, Kurowski, 2018). Mozna domniemywac,
iz jednym z grzechéw gltéwnych, ktéry niejako zaprzepaszcza szan-
s¢ na odpowiednig narracj¢ przy tworzeniu nowego systemu, jest
dazenie do unifikacji srodowiska 0séb potrzebujacych wiekszego
wsparcia w kategorie osob ,,niesamodzielnych”

Oczywiscie s3 osoby niepelnosprawne, ktore nigdy nie podej-
ma pracy i potrzebuja stalej opieki innych oséb, i to one powin-
ny otrzymywac najwieksza, zapewniajaca godne zycie pomoc ze
strony panstwa. Jednak przy przyznawaniu tego wsparcia powinno
sie promowac aktywno$¢, a nie bierno$¢. Nie ma tez przy tym po-
trzeby etykietowania osoby jako ,niezdolnej do samodzielnej eg-
zystencji”. Elastyczny system orzecznictwa dawaltby zdecydowanie
wigksze gwarancje przestrzegania wobec 0sdb niepetnosprawnych
praw czlowieka, stad tez postulat, iz ,,nalezy stworzy¢ jeden system
orzekania o niepelnosprawnosci, ktory nie koncentrowalby sie na
dysfunkcjach danej osoby, ale na tym, jakie wsparcie (takze finan-
sowe), umozliwi jej jak najpelniejsze funkcjonowanie w spoteczen-
stwie” (Kurowski, 2014: 29).

Jesli dodamy do tego brak jednoznacznej definicji i statystyk
co do niesamodzielnosci, ktére sa warunkiem koniecznym do
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planowania ustug w zakresie pomocy spotecznej, to trudno nie zgo-
dzi¢ sie z faktem, ,,Ze to nie niesamodzielno$¢ jako kategoria bez-
wzgledna powinna by¢ obiektem zainteresowan, ale wsparcie, jakie
jest niezbedne, by osoba mogla pozostawa¢ wzglednie niezalezna”
(Kusidel, Podgorska-Jachnik, Potoczna, 2018: 5). Zas w przypadku
kategorii 0s6b z niepelnosprawnoscig intelektualna czy z chorobg
psychiczng wiaze sie to z koncepcjg niezaleznego zycia, ktdra jest
mozliwe tylko dzigki wsparciu.

Juz Deklaracja Praw Oséb z Uposledzeniem Umyslowym
(Declaration on the Rights of Mentally Retarded Persons) z1971 .,
ktéra podkreslata, iz osoby niepelnosprawne intelektualnie maja
te same prawa co inni ludzie, oraz ustanawiala specjalne prawa
dla tych oséb, z wymownym podkresleniem - ,wynikajace z ich
potrzeb”.

Jesli dodamy do tego fakt, iz Konwencja ONZ o prawach oséb
niepetnosprawnych (2006) eksponuje potrzebe bardziej intensyw-
nego i specjalistycznego wsparcia, to termin ,,niesamodzielno$¢”
traci racje bytu. W obliczu tych wyzwan z uznaniem nalezy wska-
zaé, iz w zamian za kryterium niesamodzielnosci coraz czesciej
w polskich analizach interdyscyplinarnych pojawia si¢ propozycja
myslenia o osobach z niepelnosprawnosciami w kategoriach poten-
cjatu relacyjnosci i coraz czeéciej pojawia sie dyskurs o autonomii
(Penczek 2017, Podgoérska-Jachnik, 2018).

Istniejacy w Polsce instytucjonalny system wsparcia 0séb z nie-
pelnosprawnosciami niejednokrotnie krytykowany byt za istot-
ne luki, ktére stanowig tym samym bariery w procesie wsparcia
i integracji spolecznej calej tej grupy, jak i specyficznych kategorii
(Kowalik, 2011; Gaciarz, Kubicki, Rudnicki, 2014; Kubicki, 2017).
Mozna domniemywag, iz tego typu niedoskonate funkcjonowanie
instytucji publicznych w znacznym stopniu moze utrudnia¢ wdra-
zanie zapisow zawartych w Konwencji o prawach osob niepelno-
sprawnych.

Na szczegdlng uwage zasluguje ten segment instytucjonalny,
ktory w swych zalozeniach ma wsparcie i pomoc dla 0séb z niepet-
nosprawnoscia intelektualna, jak i chorujacych psychicznie. Dzieje
sie tak dlatego, iz ta grupa odznacza si¢ specyficznymi cechami,
ktore wymagaja tez odpowiedniego dzialania.

Generalnie niepelnosprawnos¢ psychiczna lub umystowa taczy
sie z duza niestabilnoscig somatyczng i socjalng, za$ ludzie psy-
chicznie chorzy lub uposledzeni umystowo wymagaja szczegélnej
troski we wszystkich aspektach zycia (Kozlowski, 2005). Jednocze-
$nie tez w najwigkszym stopniu skupiaja na sobie uwage spoteczna
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z wszelkimi negatywnymi jej przejawami, za$ stereotypizacja
i uprzedzenia na pewno nie utatwiaja tym osobom uczestnictwa
w zyciu spotecznym. Taki konglomerat moze doprowadzi¢ do nie-
zadowalajgcego, niewystarczajacego wsparcia dla tych oséb oraz
wystepowania problemoéw i zagrozen w drodze do integracji spo-
tecznej. Co wiecej, uniemozliwia réwniez identyfikacje utrudnien,
ktdre nie pozwalajg osobom z niepelnosprawnosciami uczestniczy¢
w zyciu spolecznym, a nastepnie wskazywac, w jaki sposdb moz-
na je w najwiekszym stopniu kompensowa¢ poprzez odpowiednie
wsparcie. W konsekwencji nieustajgco mamy do czynienia ze sta-
tusem ,,niepelnoprawnosci spolecznej’, ktéra dotyczy srodowisk
wielorako stygmatyzowanych (Eribon, 2019: 84-85).
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Dorostos$¢ oséb niepetnosprawnych
intelektualnie i psychicznie jako problem
spoteczny

Szeroko rozumiane zaburzenia psychiczne sg jednym z istotnych
problemoéw spotecznych, gtéwnie ze wzgledu na to, iz w duzym
stopniu ograniczaja osobie dotkni¢tej chorobg mozliwos¢ pelnego
uczestnictwa w zyciu spofecznym, generujac konieczno$¢ wcho-
dzenia w réznego rodzaju zaleznosci od specjalistow (lekarzy) oraz
instytucji pomocy spotecznej. Instytucjonalne biografie doroslej
osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng i osoby chorej psychicz-
nie przebiegaja nieco odmiennie, co wynika ze specyfiki zaburzen.
Funkcjonowanie wsparcia instytucjonalnego jest w przypadkach
tych kategorii 0sob oparte na realizacji zadan ustawy o pomocy
spolecznej i ustawy o ochronie zdrowia psychicznego przez insty-
tucje wsparcia i pomocy (Ustawa o pomocy spolecznej, 2004; Usta-
wa o ochronie zdrowia psychicznego, 1994).

Artykut 3 ustawy o ochronie zdrowia psychicznego definiuje kate-
gorie 0sob z zaburzeniami psychicznymi. Nalezg do niej osoby chore
psychicznie (wykazujgce zaburzenia psychotyczne), osoby uposledzo-
ne umyslowo (niepelnosprawne intelektualnie), osoby wykazu-
jace inne zakldcenia czynnosci psychicznych, ktore zgodnie ze
stanem wiedzy medycznej zaliczane sg do zaburzen psychicznych.
Osoby te wymagaja $wiadczen zdrowotnych lub innych form po-
mocy i opieki, niezbednych do zycia w srodowisku rodzinnym
lub spotecznym.

Obecnie coraz czesciej stusznie zwraca sie uwage na diametralne
réznice miedzy uposledzeniem umystowym (niepetnosprawnoscia
intelektualng) a zaburzeniami psychicznymi. Réwnocze$nie takze
w literaturze przedmiotu rezygnuje sie z uzywania terminu ,,0soby
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chore psychicznie” - zastepujac go pojeciami ,,osoby chorujace psy-
chicznie” lub wlasnie ,,0soby z zaburzeniami psychicznymi™.

Uznany naukowo fakt, ze osoby z niepelnosprawnoscig intelek-
tualng maja takie same potrzeby jak inni, przekonuje, ze zdecydo-
wane rozréznienie pomiedzy uposledzeniem i choroba umystowa
nabiera ogromnego znaczenia, kazde z nich nalezy traktowac w ich
specyficznym zakresie potrzeb. Osoby uposledzone umystowo
maja okreslone potrzeby, ktore znacznie réznig si¢ od potrzeb osob
chorych umystowo.

Stad wazne jest, by instytucjonalne wsparcie niezbedne dla oséb
z niepelnosprawnoscig intelektualng byly oddzielone od stuzb/in-
stytucji $wiadczacych pomoc i opieke na rzecz chorych umystowo.
Ale réwnie wazne jest, by osoby uposledzone umystowo miaty za-
pewniony pelny dostep do stuzb psychiatrycznych zawsze wtedy,
gdy tego potrzebuja. Cho¢ oba rodzaje instytucjonalnego wsparcia
s jednakowo wazne, a wspotpraca miedzy nimi jest warunkiem
skutecznosci podejmowanych dzialan, istotne jest, aby leczenie
kazdego cztowieka (uposledzonego, czy z chorobg umystowa) bylto
dostosowane do rzeczywistych potrzeb danej osoby, bowiem kazdy
z tych obszaréw niesprawnosci wymaga wilasnych, wyspecjalizowa-
nych praktykow i swych wlasnych metod terapeutycznych.

Pomimo tego, ze niepelnosprawnos¢ intelektualna oraz cho-
roba psychiczna bardzo czesto bywajg traktowane jednakowo, to
niewatpliwie nalezy stwierdzi¢, iz choroba psychiczna jest choroba
i tym samym jako taka moze zosta¢ wyleczona. Natomiast niepet-
nosprawnos¢ intelektualna nie jest sama w sobie odrebna jednostka
chorobowa, a raczej stanem trwajacym przez cale Zycie, wynikaja-
cym ze wspolistnienia czynnikéw biologicznych, psychologicznych
i spolecznych, ktdre z kolei determinuja szereg powigzanych zacho-
wan i emocji (Bobinska, Gatecki, 2012: 26-27).

Lokowanie tych zjawisk na jednej plaszczyznie jest zwigzane
z dwoma wspdlnymi aspektami, tj. wspolnymi historycznymi zré-
dfami przebywania i leczenia czy tez wspolng tendencja do podle-
gania réznorakim naduzyciom, procesom dyskryminacji i wyklu-
czenia spotecznego.

7 Warto doda¢, iz ,wedle oficjalnego polskiego ttumaczenia Konwencji o pra-
wach 0s6b niepetnosprawnych do 0séb z niepelnosprawnoséciami zalicza si¢ te oso-
by, ktére maja dtugotrwale naruszong sprawnos¢ fizyczng, umystows, intelektualng
lub w zakresie zmystow”. W jezyku polskim pojecia ,,niepelnosprawnos¢ umystowa”
i ,niepelnosprawno$¢ intelektualna” odnosza si¢ do tej samej grupy oséb (intellec-
tual impairments). W polskim tlumaczeniu brakuje natomiast niepelnosprawno-
$ci psychicznej (mental impairments), co moze ogranicza¢ ochrone konwencyjna
wobec 0s6b z t3 niepelnosprawnoscia” (Spofeczny Raport Alternatywny, 2015: 10).
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Na przestrzeni dziejow ksztattowal i zmienial sie¢ w réznych ob-
szarach kulturowych stosunek spoteczenstwa do o0séb z zaburze-
niami psychicznymi, zaréwno chorych psychicznie (,wariatow”),
jak i uposledzonych umystowo (,,gtupkow”) (Kmiecik, 2017:9). Od
zarania dziejow przenikanie tych termindéw wigzalo si¢ w gtéwnej
mierze z niechetnym nastawieniem do tej grupy osob oraz instytu-
cjonalnym kontekstem ich wspolnego przebywania zwykle w nie-
humanitarnych warunkach.

Niepetnosprawnos$¢ intelektualng i psychiczng na pewno faczy
takze wspolna tendencja do podlegania réznorakim naduzyciom,
procesom dyskryminacji i wykluczenia spolecznego. Nasilenie oraz
forma uprzedzen wobec 0s6b niepelnosprawnych sprawiaja, ze do-
$wiadczajg oni swoistej formy ,,opresji’, ktdra ujawnia si¢ szczegol-
nie w momencie, gdy zaczynamy rozpatrywac to w aspekcie wieku
0s6b niepelnosprawnych i specyfiki ich niepetnosprawnosci. Z ba-
dan wynika, iz w szczegélnie dyskryminujacej sytuacji znajduja sie
osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng i psychiczng. Pomimo
wykazywanego dystansu spolecznego wobec wszystkich rodzajow
niepelnosprawnosci, analizy miedzykulturowe wskazuja na istnienie
tendencji do silniejszego odrzucania oséb przejawiajacych zabu-
rzenia o charakterze psychologicznym i zwigzanym z funkcjonowa-
niem spolecznym (uposledzenie umystowe i zaburzenia psychicz-
ne), podczas gdy najbardziej akceptowani sg chorzy somatycznie,
a nastgpnie osoby z niepelnosprawnoscia fizyczng i sensoryczna
(Wozniak, 2008; Ostrowska, 2015).

Najistotniejsze z socjologicznego punktu widzenia prezentowa-
nych analiz wydaja si¢ teoria dewiacji spolecznej i teoria naznacza-
nia spolecznego. Koncepcje te koncentrujg si¢ przede wszystkim
na widocznych uszkodzeniach ciala czy dysfunkcjach, wskazuja na
role pietna i etykiety w postrzeganiu ludzi niepelnosprawnych oraz
wyjasniaja mechanizm ich etykietowania. Proces etykietowania ma
wiec wyrazne konsekwencje nie tylko dla okreslonego postrzegania
ludzi niepelnosprawnych, ale takze ich zachowania, sposobu pre-
zentowania siebie innym, a w dalszej perspektywie wyznaczania
struktury wlasnych aspiracji i mozliwosci zyciowych.

Przyjecie perspektywy teorii dewiacji i naznaczania do wyjasnienia
sytuacji spolecznej osob niepetnosprawnych oznacza, ze za gléwny
czynnik uruchamiajgcy kolejne ogniwa fancucha automarginalizacji
nalezatoby uzna¢ niewlasciwg reakcje spoleczng na niepetnospraw-
nos¢ i bledne przekonania na jej temat (Ostrowska, Sikorska, 1996).

W konsekwencji samo naznaczenie, czyli ten typ przekonan
o sobie jako gorszym, moze prowadzi¢ do zmiany wlasnego obrazu,
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wchodzenia w nowg role, a takze do wytworzenia si¢ nowego ro-
dzaju tozsamosci, niezaleznie od obiektywnych reakcji otoczenia.
W konsekwencji pojawiaja si¢ dwa typy zachowan: redukgcja inte-
rakcji przewlekle chorego z najblizszym otoczeniem oraz koncen-
tracja jego kontaktow na poziomie Zycia rodzinnego. Tego typu za-
chowania bezposrednio prowadza do zjawiska izolacji spoteczne;j.
Szczegodlnie jest to widoczne w przypadku uposledzenia umystowe-
go, ktéremu obok zaburzen intelektualnych, czgsto towarzysza tak-
ze widoczne defekty somatyczne, na przyklad w postaci spastyczne-
go ciala, znieksztalconych konczyn, nieskoordynowanych ruchow
ciala, nad ktérymi jednostka nie jest w stanie zapanowac, jak réw-
niez §linienia czy zaburzen mowy i chodu. Te widoczne utomnosci,
wspotwystepujac wraz z zaburzeniami intelektu, stawiajg otoczenie
spoleczne w do$¢ trudnej sytuacji. Wérod oséb nieposiadajacych
wiedzy medycznej budza bowiem najczesciej lek, dezorientacje,
wynikajace z braku umiejetnosci interpretacji zachowan chorego
i wyjasnienia przyczyn jego odmienno$ci. Wreszcie, uznawane sg
w wielu przypadkach jako dyskomfortowe, bowiem przecza wizji
czlowieka jako istoty doskonalej, szczegdlnie we wspolczesnych
spoteczenstwach konsumpcyjnych. Osoby niesprawne fizycznie,
posiadajace ewidentne wady rozwojowe (zaré6wno w sensie fizycz-
nym, jak i umystowym), czy tez pozbawione wyraznie widocznych
czesci ciala, czgsto postrzegane sg jako zdecydowanie naruszajace
obowiazujacy kanon estetyczny (Leszkowicz-Baczyniska, 2001: 85).

Percepcji wlasciwosci jednostek, wyraznie odbiegajacych od
norm estetycznych, towarzyszy czesto brak wiedzy spoleczenstwa
na temat reakcji osoby uposledzonej umystowo oraz jej sposobow
zachowania si¢. W rezultacie brak adekwatnej wiedzy powoduje, ze
otoczenie podejmuje dziafania, ktérych celem jest minimalizowa-
nie wchodzenia w interakcje z osobami uposledzonymi umystowo,
nawet posredniego typu. Taki stan z kolei wzmacnia przekonanie
jednostek zmagajacych si¢ ze wspomniang chorobg o braku akcep-
tacji zaréwno osoby uposledzonej, jak i jej najblizszych (Leszko-
wicz-Baczynska, 2001).

W efekcie okazuje sie, iz brak woli i wiedzy do przelamywania
barier mentalnych wobec 0séb z niepelnosprawnoscig intelektualna
i psychiczng bywa trudniejszy do usuniecia niz na przykfad bariery
architektoniczne. A jest to niezbedne do wlgczenia tych oséb do spo-
teczenstwa w kazdej dziedzinie Zycia. Niezaprzeczalnie obie grupy
potrzebuja takze wsparcia w najblizszym lokalnym $rodowisku.

Jednakze pomimo wspdlnych punktéw odniesienia to definio-
wanie réznic miedzy niepetnosprawnoscia intelektualng a chorobg
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psychiczna jest istotne miedzy innymi ze wzgledu na umiejetne
dopasowanie form wsparcia i pomocy, nawet jesli staja si¢ nieroz-
aczne dla personelu instytucji pomocowych®.

Jak zauwaza E. Zakrzewska-Manterys: ,,Chorzy psychicznie roz-
nia si¢ od uposledzonych umystowo tym, ze nienormalnos¢ tych
pierwszych wynika z jakich$ zaburzen psychiatrycznych (np. schi-
zofrenii), s3 oni natomiast normalni pod wzgledem inteligencji.
Nienormalnos¢ tych drugich polega natomiast na tym, ze s oni
catkowicie lub czg¢$ciowo nieinteligentni, jednak s3, wedlug kry-
teriow lekarskich zdrowi i w tym sensie psychiatrycznie normalni
(z tego powodu wyrazenie «choroba Downa» jest nieprawidlowa).
Z roznicy tej wynika, ze podczas gdy chorymi psychicznie zajmuja
sie psychiatrzy, to uposledzonymi zajmujg si¢ pedagogowie, psy-
chologowie i terapeuci” (Zakrzewska-Manterys, 2010: 124).

Specyfika tych niepelnosprawnosci okazuje si¢ bardzo duzg ba-
rierg dla wlaczenia spolecznego, gdyz osoby chorujace psychicznie
uciekajg w zwigzku z chorobg w depresje i izolacje od kontaktow
z innymi osobami, za$ osoby z uposledzeniem umystowym moga
budzi¢ w otoczeniu lek lub nieche¢ ze wzgledu na przyklad za-
chowanie odbiegajace od przyjetych norm. Dla oséb chorujacych
psychicznie szczegélnie wazna jest zatem pomoc psychologiczna,
z ktorej rowniez relatywnie czesto juz korzystajg. Z kolei osoby
z uposledzeniem umyslowym duza wage przywiazuja do wspar-
cia w postaci dofinansowania réznych form rekreacji, rehabilita-
cji spolecznej (np. WTZ) czy tez ustug dziennego domu pobytu
(Sochanska-Kawiecka, 2017).

Zatem osoby z chorobg psychiczng potrzebuja opieki zdrowot-
nej, medycznej oraz psychoterapii. Ogodlnie rzecz biorac, nie sg oni
niepelnosprawni intelektualnie i moga zy¢ niezaleznie, kiedy ich
zdrowie psychiczne jest kontrolowane. Osoby niepelnosprawne in-
telektualnie nie sa chore w dostownym tego stowa znaczeniu, a do
mozliwie samodzielnego zycia potrzebuja wsparcia.

Uznanie tych dwoch odmiennych grup zaburzen za jedna, pro-
wadzi m.in. do zlych zalozen, mylnego planowania pomocy, jak
réwniez bardzo czegsto instytucjonalnej stygmatyzacji. Waznym
jest, aby lekarze, terapeuci i nauczyciele byli w stanie rozrézniac te
dwie grupy, aby méc im udziela¢ stosownej pomocy. Réwniez po-
litycy szczebla lokalnego, krajowego i europejskiego muszg znac te

8 Zgodnie z artykulem 56 ustawy o pomocy spolecznej wprowadzono moz-
liwos¢ faczenia doméw dziatajacych dla roznych grup beneficjentow (Grewinski,
2012: 57).
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réznice, aby zapewnic¢ obu grupom system wsparcia na odpowied-
nim poziomie. Oczywiscie czesto trudno jest rozpatrywac kwestie
niepelnosprawnosci intelektualnej i psychicznej oddzielnie, gdyz
w przypadku czes$ci 0s6b wystepuja sprzezenia, ktore kumulujg
wigcej nizli tylko jedno schorzenie.

Dodatkowo jeszcze niepelnosprawnos¢ intelektualng i psychicz-
na laczy pojecie ,,pietna przeniesionego”. Pigtno choroby psychicznej
i uposledzenia moze by¢ odczuwane takze przez cztonkéw bli-
skiej rodziny’. Badania wskazuja, iz cztonkowie rodzin odczu-
wali stygmatyzacje i wykluczenie spoleczne, bedac swiadkami
nieprzyjaznych postaw wobec chorego, a niekiedy takze sami sta-
wali si¢ obiektami dyskryminacji (Switaj, 2008; Byra, Parchomiuk,
2014; Parchomiuk, 2010).

Rodzina jako srodowisko spoleczne daje osobie niepetnosprawnej
wsparcie psychiczne, fizyczne i emocjonalne, ale jednoczesnie jako
srodowisko najblizsze tej osobie doswiadcza bezposrednich konse-
kwencji dysfunkcjonalnosci jednego ze swych czlonkéw. W prze-
szto$ci osoby przewlekle chore, uposledzone czgsto byty oddawane
pod opieke specjalistycznych instytucji medycznych i tym samym
ich kontakt z rodzing byt ograniczony. Aktualnie postawy ulegaja za-
sadniczej zmianie i te osoby wlgcza si¢ do zycia rodzinnego. W kon-
sekwencji bliscy, w tym takze zdrowe rodzenstwo, musi zmierzy¢
sie z obiektywnie trudng sytuacja obecnosci oséb potrzebujacych
wigkszego wsparcia. Jako Ze niepelnosprawnos¢ stawia wiele dodat-
kowych wymagan lub wyzwan w systemie rodzinnym, a wiekszo$¢
z nich trwa przez dlugi czas, to wlasnie sprawia, ze rodziny doswiad-
czaja przede wszystkim ciezaru braku koordynacji migdzy opieka
i mozliwosciami pomocy oraz wsparcia (Maciarz, Janiszewska-Nie-
$cioruk, Ochonczenko, 2001; Ogryzko-Wiewidrkowska, 2008; Szluz,
2007; Zyta, 2011; Kotzampopoulou, 2015; Glinowiecki, 2019).

Z. Kawczynska-Butrym podkresla, ze badania prowadzone
wsréd rodzin oséb niepetnosprawnych wskazuja na duze obszary
bezradnosci i trudnosci, ktére przekraczajac mozliwosci tych ro-
dzin, prowadzi¢ moga do ich dysfunkcji. Jednoczesnie wiele rodzin
deklaruje, ze ,jakos sobie radzg”. Czesto bowiem znajduja si¢ w ta-
kiej sytuacji, w ktorej po prostu ,,musza sobie radzi¢”. Czlonkowie
tych rodzin, nie znajdujac wystarczajacej pomocy z zewnatrz, sa

® Warto podkredli¢, ze w licznych przypadkach ciezar opieki nad przewlekle
chorujgcym doroslym juz dzieckiem spada na rodzicéw, a zwlaszcza matki. To one
niosg brzemie choroby dziecka i odczuwaja pietno przeniesione. Przejawy odrzucenia
spolecznego, izolacji, braku zrozumienia u profesjonalistow stanowig dodatkowe
obcigzenia, ktére moga generowac zesp6t wypalenia (Jackowska, 2009: 663).
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skazani albo na wyrzeczenia, rezygnacje ze swoich planéw zycio-
wych, z kariery zawodowej, z realizacji planow i marzen oraz na
obciazajacg fizycznie i psychicznie wieloletnig mobilizacje¢ i powig-
zany Z nig stres, niezaleznie od emocjonalnej postawy wobec pod-
jetych i realizowanych zadan opiekunczych, albo na trudng decyzje
rezygnacji z wiekszego zaangazowania w opieke i szukanie innych
rozwigzan. W kazdej z przyjetych opcji wystepuje ryzyko zabu-
rzen ich zdrowia fizycznego i psychicznego, zaniedban w opiece
nad osobg niepelnosprawng badz nad innymi osobami z rodziny,
a takze wystapienia dysfunkcjonalnosci rodziny, a w konsekwencji
nawet jej rozpadu (Kawczynska-Butrym, 2008: 138).

2.1. NIEPEENOSPRAWNOSC INTELEKTUALNA

2.1.1. Kwestie definicyjne

Uposledzenie umystowe, dawniej zwane tez oligofrenia lub nie-
dorozwojem umystowym, traktowane jest najczesciej jako globalne
zaburzenie rozwojowe, diagnozowane na podstawie trzech lacznie
wystepujacych kryteriow: funkcjonowania intelektualnego na po-
ziomie istotnie nizszym niz srednie, wyraznie obnizonej zdolnosci
przystosowania spolecznego w takich obszarach jak: porozumie-
wanie si¢, samoobsluga, umiejetnosci interpersonalne, szkolne,
praca zawodowa, oraz wystapienia takich zaburzen przed 18. ro-
kiem zycia (Gierowski, Paprzycki, 2013: 111).

Aktualnie wszystkie uzywane dotad terminy i definicje zastapi-
to pojecie ,,niepelnosprawnos¢ intelektualna” Jest ono stosunko-
wo nowe i terminologia z nim zwigzana nie jest w zwigzku z tym
w pelni uporzadkowana, a jej zakres podlega pewnej zmiennosci,
zaleznie od aspektu, w jakim jest rozpatrywane.

We wspolczesnej literaturze przedmiotu oraz miedzynaro-
dowych aktach prawnych niepelnosprawnos¢ intelektualna jest
traktowana jako jedna z plaszczyzn niepelnosprawnosci, ktéra
funkcjonuje w wielu postaciach, prowadzac do ograniczen w funk-
cjonowaniu fizycznym, psychicznym, intelektualnym (Kazanowski,
2015). Dlatego tez kwestie dotyczace niepelnosprawnosci intelek-
tualnej mozna rozpatrywaé z réznych perspektyw: medycznej,
psychologicznej, socjologicznej czy pedagogicznej (Gierowski, Pa-
przycki, 2013: 111).

Samo pojecie niepelnosprawnosci intelektualnej jest bar-
dzo szerokie ze wzgledu na istniejace obowiazujace stopnie
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niepelnosprawnosci i towarzyszace im zréznicowane zaburzenia
sprawnosci motorycznej, zachowania sie, motywacji, emocjonal-
nosci. Niepelnosprawnos¢ intelektualna okresla sie najczesciej jako
strwaly stan ogolnego zmniejszenia mozliwosci rozwojowych,
zwlaszcza intelektualnych, manifestujacy si¢ w obszarze przystoso-
wania si¢ do zewnetrznych, spolecznych warunkéow, spowodowa-
nych bardzo wczesnymi i jednoczesnie nieodwracalnymi zmianami
patologicznymi w o$rodkowym uktadzie nerwowym” (Gierowski,
Paprzycki, 2013: 111-112).

Trzeba podkresli¢, ze niepelnosprawnos¢ intelektualna nie
jest chorobg, jest natomiast naturalng forma ludzkiej egzystenciji
o odmiennym przebiegu rozwoju. Towarzyszg jej istotne deficyty
w zakresie zachowan adaptacyjnych (w szczegélnosci niezaleznosci
i odpowiedzialnosci). Przyjmujac nieco inng, bardziej spoteczna
perspektywe, mozna uzna¢, ze za osobe z niepelnosprawnoscig in-
telektualng mozna uwaza¢ kogos, kto z powodu urazu, choroby lub
wady wrodzonej ma powazne trudnosci albo nie jest zdolny wyko-
nywac czynnosci, ktére osoba w tym samym wieku, rozwijajaca sie
bez zaburzen, jest zdolna realizowa¢ (Gierowski, Paprzycki, 2013;
Bobinska, Pietras, Galecki, 2012).

Badacze sg tez zgodni co do tego, Ze niepelnosprawnos¢ intelek-
tualna, nie stanowiac zadnej okreslonej jednostki chorobowej, jest
zespolem skutkéw rozmaitych w swej etiologii stanéw chorobo-
wych i uszkodzen ukladu nerwowego o réznym obrazie klinicznym
i przebiegu. Czasami towarzyszg jej inne zaburzenia psychiczne,
ktére wymagajg leczenia, ale nie sama niepetnosprawno$¢ intelek-
tualna. W literaturze przedmiotu znalez¢ mozna wiele definicji,
ktore zaleznie od przyjetych kryteridow maja charakter kliniczno-
-medyczny, prawno-administracyjny czy spoleczno-psycholo-
giczny (Wolowicz-Ruszkowska, 2012). Wielu autoréw definiuje
niepetnosprawnos¢ intelektualna, wskazujac na gléwny jej aspekt,
a mianowicie zaburzenie funkcjonowania spotecznego i osobnicze-
go majace rdzng etiologie. Niektorzy badacze ujmujg w definicji
réwniez etiologie niepelnosprawnosci (Bobinska, Galecki, 2012).

Polska przyjela definicje i stopnie ,,uposledzenia umystowego”
sformutowane przez Swiatowg Organizacje Zdrowia w Miedzyna-
rodowej Klasyfikacji Choréb (ICD-10), a takze przez Amerykan-
skie Towarzystwo Psychiatryczne (DSM-IV). Zgodnie z DSM-IV
niepelnosprawnos¢ intelektualna definiowana jest jako znacznie
nizszy od przecietnego (IQ 70 i ponizej) ogoélny poziom funkcjo-
nowania intelektualnego, ktéremu towarzyszy istotne ograniczenie
funkcjonowania przystosowawczego co najmniej w zakresie dwdoch
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sposrdd nastepujacych rodzajow sprawnosci: porozumiewania sie,
troski o siebie, trybu zycia domowego, sprawnosci spoleczno-
-interpersonalnych, korzystania ze srodkéw zabezpieczenia pracy,
sposobdw organizowania wolnego czasu (wypoczynku) oraz tro-
ski o zdrowie i bezpieczenstwo. Poczatek tego stanu musi wystapi¢
przed 18. rokiem zycia (Wolowicz-Ruszkowska, 2012: 8).

Generalnie przyjmuje sie przede wszystkim, Ze istota niepel-
nosprawnosci intelektualnej powstaje w okresie rozwojowym (jak
wspomniano wczesniej, poczatek tego stanu musi wystapi¢ przed
18. rokiem zycia) i jest specyficznym stanem funkcjonowania,
w ktérym istotnie nizszy poziom funkcjonowania intelektualnego
wspolistnieje z ograniczeniami w zakresie zachowania przystoso-
wawczego.

Warto podkresli¢, ze chociaz niepelnosprawnos¢ intelektualna
nie jest chorobg w sensie medycznym, to jednak posiada swoje kody
w klasyfikacji WHO (ICD-10) i Klasyfikacji Chordb Psychicznych
(DSM-1V) jako zaburzenie psychiczne ze wzgledu na specjalne
potrzeby wspomagania rozwoju, jest charakterystycznym stanem
ujawniajgcym sie w zachowaniu jednostki. Moze by¢ spowodowa-
na wieloma czynnikami, przy czym im glebszy stopien niepetno-
sprawnosci intelektualnej, tym czesciej wykrywalne sa przyczyny
organiczne. Jako ze jest stanem, w ktérym ograniczone jest aktual-
ne funkcjonowanie, a nie jest cechg, to przy odpowiednim wsparciu
funkcjonowanie osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng mozna
polepszy¢ (Wolowicz-Ruszkowska, 2012: 11). Z powyzszych wzgle-
doéw niepelnosprawnos¢ intelektualna staje sie czesciej problemem
bardziej spolecznym niz medycznym.

Specyfika niepetnosprawnosci intelektualnej wigze si¢ z mniej-
szymi kompetencjami spolecznymi, a co za tym idzie - takze nizsza
akceptacja spoteczng w zakresie funkcjonowania. Warto podkre-
§li¢, ze osoba z niepelnosprawnoscig intelektualng moze jednak
w wyniku treningu spolecznego nabywac kompetencje spoteczne,
one za$ stang si¢ podstawowq jej niezaleznosci (Baczala, 2012).

W nowej wersji Diagnostic and Statistical Manual of Mental
Disorders (DSM-5) z 2013 roku podano aktualnie obowigzujaca
definicje niepetlnosprawnosci intelektualnej, a mianowicie: ,,Nie-
pelnosprawnos¢ intelektualna to zaburzenie charakteryzujace sie
zaréwno deficytem intelektualnym, jak i deficytem w funkcjono-
waniu przystosowawczym z poczatkiem w okresie rozwojowym’,
ktore charakteryzuje si¢ deficytami ogélnych sprawnosci umysto-
wych, takich jak: wnioskowanie, rozwigzywanie problemoéw, pla-
nowanie, myslenie abstrakcyjne, myslenie krytyczne, uczenie sie
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w szkole oraz uczenie si¢ na podstawie do$wiadczenia. Takie de-
ficyty powodujg uposledzenie funkcji przystosowawczych, przez
co osoba ich do$wiadczajaca nie osigga odpowiedniego poziomu
samodzielnosci w zyciu osobistym oraz zdolnosci do ponoszenia
odpowiedzialnosci w zyciu spotecznym. Uposledzenia dotyczg co
najmniej jednego aspektu zycia codziennego, takich jak sprawnos¢
komunikacji, udzial w zyciu spotecznym, uczenie si¢, wykonywanie
pracy, a takze samodzielno$¢ osobista w domu lub w §rodowisku
spolecznym (Galecki i in., 2013: 35)".

Pomimo tego, iz w skali migdzynarodowej nie istniejg standa-
ryzowane metody szacowania poziomu funkcjonowania intelek-
tualnego, ktore pozwolilyby na ocene realnego rozpowszechnienia
tej niepelnosprawnosci na $wiecie, to jednak mozna stwierdzic, iz
niepelnosprawnos¢ intelektualna jest zaburzeniem powszechnie wy-
stepujacym w kazdym spoleczenstwie. I cho¢ nie ma wiarygodnych
danych epidemiologicznych, ktére pozwolityby ma zwrdcenie uwagi
na istotno$¢ tego zagadnienia w zakresie zdrowia publicznego i wig-
zacych si¢ z nim konsekwencji, w tym takze tych spolecznych, a dane
dostepne réznig sie znacznie miedzy sobg, to jednakze przyjmuje sie,
ze rozpowszechnienie niepelnosprawnodci intelektualnej w krajach
zachodnich wynosi okolo 1-3%, a nawet do 4% w zaniedbanych re-
gionach $wiata (Bobinska, Pietras, Galecki, 2012: 17).

2.1.2. Od ,niepetnosprawnego” dziecinstwa

do ,niepetnosprawnej” dorostosci - specyfika
funkcjonowania dorostych oséb z niepetnosprawnoscia
intelektualng

Wedtug E. Zakrzewskiej-Manterys ,,Dorostos$¢ to specyficzna
faza zycia osob niepelnosprawnych, zwlaszcza niepelnosprawnych
intelektualnie, do ktdrej jako spoleczenstwo nie jesteSmy przygo-
towani. W skali pokoleniowej po raz pierwszy stykamy sie z do-
rostoscia, a ostatnio takze ze staroscig osob niepelnosprawnych
intelektualnie” (Zakrzewska-Manterys, 2018: 27).

10 Warto zauwazy¢, iz DSM-5, opublikowane przez Amerykanskie Towarzystwo
Psychiatryczne (American Psychiatric Association — APA), jest przede wszystkim
dostosowane do sytuacji i potrzeb psychiatrii w USA. Podobnie jak przy okazji
poprzednich wersji jego wysoka jako$¢ sprawita, ze zyskal on miedzynarodowe
znaczenie, chociaz gtéwnie w konteksécie badan naukowych. Wprowadzenie DSM-5
wzbudzilo réwniez duze zainteresowanie w wielu krajach, w ktorych obowigzkowym
systemem klasyfikacji jest ICD-10 (Mo6ller, 2018).
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Problematyka spotecznego funkcjonowania oséb z niepelno-
sprawnoscig intelektualng pojawila sie wraz z masowa edukacja,
ktora oprocz oczywistych korzysci przyniosta tez wiedz¢ na temat
istnienia dzieci ,nieedukowalnych”, a wraz z nig wprowadzenie
miar psychofizycznych (iloraz inteligencji). Poniewaz wedtug
tej miary okazalo sie¢, ze niepelnosprawnos¢ intelektualna ozna-
cza funkcjonowanie osoby starszej metrykalnie na poziomie osoby
mlodszej, to w konsekwencji stato si¢ to powodem infantylizacji
0s0b niepelnosprawnych intelektualnie, traktowania ich nieustaja-
co jak dzieci z caltym bagazem tego, co przynosi dziecinstwo, wsrod
ktérych prym wiedzie uzaleznienie od innych, ,ktdrzy wiedzg le-
piej” (Zakrzewska-Manterys, 2018). Wedlug wielu psychiatrow
takze wspolczesnie to, co przysparza najwiecej trudnosci w zdia-
gnozowaniu uposledzenia umystowego, to wlasnie opieranie si¢ na
trudno definiowanym pojeciu inteligencji (Heitzman, 2017: 20).

Kilka dekad temu $rednia oczekiwana diugos$¢ zycia oséb z nie-
pelnosprawnoscia intelektualng byla krétsza niz obecnie, a do lat
siedemdziesigtych XX wieku stosowano gléwnie podejscie me-
dyczne, ktore zakladalo korekte i ,,unormalnienie” tych oséb, one
za$ w wigkszosci przebywaly w zamknietych instytucjach i nie braty
udzialu w zyciu spotecznym. Pomimo zaistnialych zmian sytuacja
dorostych z niepelnosprawnoscia intelektualng znacznie odbiega
od dorostosci normalnych dorostych. Nie jest ich udziatem wiele
sfer tak charakterystycznych dla dorostego zycia, jak: praca zawo-
dowa, zwigzki, zycie seksualne, prokreacja czy rodzicielstwo.

Badacze i praktycy czesto zadaja pytanie, jak to sie dzieje, ze
osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng konczace edukacje
i wchodzace w dorostos¢ jednak nie zawsze moga liczy¢ na pelne
wsparcie i wlaczenie w spotecznoé¢ lokalng, szczegolnie w zakre-
sie wykonywania zadan spoteczno-zawodowych (Korzeniowska,
2018). Przeciez wczesne wspomaganie rozwoju i specjalistyczna
edukacja szkolna dzieci z uposledzeniem umystowym znacznie
zwieksza ich szanse na samodzielno$¢ zyciowy i aktywnos¢ zawo-
dowa w dorostosci. Za$ istniejace mozliwosci szkolen zawodowych
oraz mozliwosci podjecia pracy, jak réwniez mieszkania chronione,
zapewniaja warunki do pelnej integracji spolecznej takze w zyciu
dorostym. Zamiast tego zbyt czesto, jak twierdzg niektorzy bada-
cze, wobec tych ,,niepetnosprawnych inaczej” stosuje sie radykalne
metody, jak calkowite lub czesciowe ubezwlasnowolnienie, ktdre
w polskim prawie miato by¢ formg ochrony prawnej oséb z niepel-
nosprawnoscia intelektualna, ale ostatecznie stato si¢ narzedziem
naruszajacym ich konstytucyjne prawa (Cytowska, 2011; Baczata,
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2012). Analizujac liczne badania, mozna uznac, iz niepetnosprawni
intelektualnie nie sa podgrupg niepelnosprawnych, ale sg przeciw-
stawieni wszystkim innym niepelnosprawnym. Dodatkowo jest ich
bardzo malo i nie maja swojego lobby. Inni niepelnosprawni sie
od nich odzegnuja, w mys$l zasady ,,my nie jestesmy uposledzeni”
(Zakrzewska-Manterys, 2018: 34).

Jak zauwaza K. Kurowski: ,Niewatpliwie sg osoby z niepel-
nosprawnoscig intelektualng lub psychiczng, ktére potrzebuja
wsparcia przy wykonywaniu czynnosci prawnych, jednak przepisy
regulujace takie wsparcie, zeby byly zgodne z konstytucyjnym sys-
temem wolnosci i praw cztowieka, muszg gwarantowaé poszano-
wanie woli tej osoby w stopniu tak szerokim, jak to jest mozliwe,
ze wzgledu na jej stan intelektualny lub psychiczny. Musza réwniez
uwzglednia¢ mozliwosci rozwoju 0sdb z niepelnosprawnoscig in-
telektualng, a wiec by¢ tak skonstruowane, zeby wsparcie prawne,
jesli jest konieczne, bylo udzielane w taki sposéb, by ten rozwdj
stymulowa¢, a nie go blokowa¢” (Kurowski, 2014: 107-108). Nawet
jesli uposledzenie umystowe jest nienaprawialne, to istnieje dro-
ga do zaakceptowania dorostosci oséb uposledzonych umystowo
jako wspotobywateli, a nie tylko podopiecznych w mysl Konwencji
o Prawach Os6b Niepelnosprawnych (2006), ktérej zalozenia od-
nosza sie takze do praw osdb niepetnosprawnych intelektualnie.

Dodac¢ nalezy, iz trwajace aktualnie prace nad poszukiwaniem
nowego systemu orzekania o niepelnosprawnosci, ktéry powinien
opiera¢ sie nie na deficytach jednostki, ale na jej mozliwosciach
i potrzebie wsparcia, stanowi¢ majg najwazniejszy postulat syste-
mowej zmiany procesu orzekania. Nalezy uzna¢ prawo osob z nie-
pelnosprawnosciami do niezaleznego zycia i decydowania o sobie
przy jednoczesnej potrzebie aktywizacji tej grupy. Nowe orzecznic-
two powinno zatem nie tylko zapewniac¢ jednostce realizacj¢ praw
czlowieka, ale takze mie¢ charakter stymulujgcy osoby z niepetno-
sprawnoscia do aktywnosci i przejmowania odpowiedzialnosci za
swoje zycie (Glab, Kurowski, 2018: 41).

Wydaje sie, ze jest jeszcze wiele do zrobienia w $wiecie doro-
stych w ktorym takze i osoby z niepelnosprawnoscia beda mogty
funkcjonowac i pelni¢ role spoteczne na miare swoich mozliwosci.
W opinii wielu badaczy nie ulega bowiem watpliwosci, iz okresle-
nie upos$ledzenia umystowego bedzie zawsze kwestig merytorycz-
n3a, a nawet umowna, szczegolnie istotng dla celéw badawczych
i ogodlnej orientacji. ,Z praktycznego bowiem punktu widzenia
wazne jest przede wszystkim indywidualne podejscie do kazdej
osoby z uposledzeniem umystowym, poniewaz zlozonos¢ tego
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zjawiska powoduje, iz z istniejacej réznorodnosci sposobéw ujmo-
wania uposledzenia umystowego wynikaja rézne konsekwencje
praktyczne (Kirienko, 2012: 10).

Whyniki dotychczas prowadzonych badan ewidentnie wskazuja na
to, iz problemy 0s6b niepetnosprawnych, w tym zwlaszcza z niepetno-
sprawnoscig intelektualng w sposob szczegolny tacza sie ze zjawiskiem
wykluczenia spotecznego. Pomimo tego, Ze istniejace systemy zabez-
pieczen spolecznych gwarantujg na ogét osobom z niepelnospraw-
nosciami podstawowe wsparcie, rzadziej jednak tworzg warunki do
podejmowania przez nich normalnych rél spotecznych, ich rozwoju
osobistego, samorealizacji, a takze w dalszej perspektywie wlasciwych
relacji miedzy nimi i reszta spoleczenstwa (Zakrzewska-Manterys,
2018; Kusidet, Podgorska-Jachnik, Potoczna, 2017; Ostrowska, 2015;
Gaciarz, 2014b; Owen, 2009; Ostrowska, Sikorska, 1996).

Jesli przyjmiemy, ze ,,niepelnosprawng jest osoba, ktdrej stan
fizyczny lub psychiczny trwale lub okresowo utrudnia, ogranicza
lub uniemozliwia wypetnienie zadan zyciowych i rdl spotecznych
zgodnie z przyjetymi normami prawnymi i spotecznymi™!, to war-
to zastanowic sie, w jakich warunkach i okolicznosciach niepeino-
sprawni intelektualnie internalizujg normy i wartosci.

Z socjologicznego punktu widzenia norma to ogdlnie podziela-
ne oczekiwanie dotyczace sposobu postepowania, wyrazajace to, co
jest uwazane za pozadane i wlasciwe w danej kulturze. Tym samym
pojecie to jest blisko powiazane z zagadnieniami regulacji spotecz-
nej i kontroli spotecznej, ktérej podstawowym mechanizmem jest
proces socjalizacji.

Z badan wynika, iz biorac pod uwage specyfike postrzegania
istniejacych norm i wartos$ci przez osoby z niepelnosprawnoscia
intelektualng, nalezy zwroci¢ szczegdlng uwage na znaczenie wia-
$nie okresu dziecinstwa i mlodosci w zakresie funkcjonowania
0sob niepelnosprawnych intelektualnie w relacjach spotecznych
i tworzenia tozsamosci spotecznej jednostki. Co wiecej, potwier-
dza sig teza, iz w gorszej sytuacji pod kazdym wzgledem sa wlasnie
osoby niepelnosprawne intelektualnie, ktére maja mniejsze szanse
na prawidlowe uksztaltowanie norm, wzorcéw zachowan w proce-
sie wychowania i socjalizacji, gtéwnie z powodu niewystarczajacej
integracji srodowiskowej i szkolnej.

' Zgodnie z ustawg o rehabilitacji zawodowej i spolecznej oraz zatrudnianiu
0s0Ob niepelnosprawnych (2011), definicja osoby niepelnosprawnej brzmi: ,,Nie-
pelnosprawnymi sg osoby, ktorych stan fizyczny, psychiczny lub umystowy trwale
lub okresowo utrudnia, ogranicza badz uniemozliwia wypelnianie rél spotecz-
nych, a w szczeg6lnosci ogranicza zdolno$ci do wykonywania pracy zawodowe;j”
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Wedlug E. Goftmana (2005) kazde spoleczenstwo ustanawia
wlasne sposoby kategoryzowania ludzi, a przedstawicieli poszcze-
golnych kategorii wyposaza w zestawy atrybutéw uchodzacych za
ich cechy typowe i naturalne. Pietno to okreslenie atrybutu do-
tkliwie dyskredytujacego i ujawnionego w relacjach spolecznych,
a ,normals” i ,napietnowany” to nie osoby, ale raczej pewne per-
spektywy. ,Rzecz jasna, z zalozenia nie wierzymy, ze osoba napiet-
nowana jest w pelni czlowiekiem. Opierajac sie na takim zalozeniu,
stosujemy wobec niej rozne formy dyskryminacji, przez co skutecznie
- nawet jesli czesto nie§wiadomie - zmniejszamy jej zyciowe szanse.
W codziennych interakcjach postugujemy si¢ charakterystycznymi
okresleniami (kaleka, bekart, kretyn)” (Goftman, 2005: 35).

Szczegdlna role w ksztaltowaniu si¢ postaw sprawnej wiekszosci
wobec 0s6b z odchyleniami od normy przypisuje si¢ wiedzy i do-
$wiadczeniom osobistym. Wyniki badan wskazuja, ze osoby majace
czestszy kontakt z osobami niepetnosprawnymi charakteryzuja sie
bardziej pozytywnymi postawami wobec nich. Postawy badanych,
ktore nie znaty osob niepelnosprawnych, niewiele wiedziaty na ich
temat i nie mialy z nimi kontaktow, czesciej miaty charakter nie-
zdecydowany, natomiast postawy zdecydowanie negatywne wyste-
powaly znacznie rzadziej (Wcidrka, Wcidrka, 2008).

Badania opinii publicznej w tej kwestii pokazuja, ze przekonania
na temat niepelnosprawnosci oraz akceptacja rozwigzan integra-
cyjnych sa dos¢ zréznicowane. Osoby z niepelnosprawnoscia inte-
lektualng, obok 0s6b niepetnosprawnych psychicznie, budza najsil-
niejsze reakcje negatywne i najwigksza che¢ dystansowania si¢ od
nich. Natomiast pomoc osobom niepetnosprawnym intelektualnie
i psychicznie jest dla 0s6b pelnosprawnych trudniejsza niz pomoc
osobie na wozku inwalidzkim, czy tez osobie niewidomej. Spoty-
kane sa poglady o mozliwosci zarazenia si¢ niepelnosprawnoscia
intelektualng, zagrozenia i agresywnosci za strony niepetnospraw-
nych intelektualnie (Zima-Parjaszewska, 2012).

Badacze zjawiska zgodnie podkreslaja, Ze w postawach wobec
0sob niepelnosprawnych czesto brak spdjnosci - rejestruje sie
rozbieznosci pomiedzy werbalnie deklarowanymi postawami a za-
chowaniem oraz migdzy werbalnymi deklaracjami a postawami
rzeczywistymi. Werbalne deklaracje s3 wielokro¢ determinowane
normami i konwenansami spolecznymi oraz lekiem przed nega-
tywna oceng spoleczng i maskuja negatywne, a nawet wrogie po-
stawy rzeczywiste (Wozniak, 2008: 98).

W literaturze przedmiotu podkresla si¢ zwtaszcza fakt, Ze nie-
pelnosprawnos¢ intelektualna jest obarczona najwieksza liczba
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stereotypow, ktore nie maja nic wspolnego z rzeczywistymi cecha-
mi indywidualnych oséb. Stereotypy na temat niepelnosprawnosci
intelektualnej, a przede wszystkim ten dotyczacy braku mozliwo-
$ci rozwoju i celowosci podejmowania réznorodnych aktywnosci
zyciowych, wywierajg destrukcyjny wplyw na postawy spoteczne,
sposob postrzegania i traktowania 0sdb z niepelnosprawnoscia in-
telektualng, a takze na szanse rozwojowe i wyrdwnujace, jakie sie
im stwarza. Tymczasem to wlasnie sprzyjajace postawy spoteczne,
a przede wszystkim wiedza, pozytywne nastawienie emocjonalne
i konkretne dzialania, s czynnikami niezbednymi do tworzenia
warunkow samodzielnego, niezaleznego i aktywnego zycia dla oséb
z niepelnosprawnoscia intelektualng. Oczywiscie postawy takie
moga powsta¢ we wzajemnych relacjach pelno- i niepelnospraw-
nych w warunkach integracji spotecznej we wszystkich aspektach
zycia (Zima-Parjaszewska, 2012).

Trajektoria zycia osob z niepelnosprawnoscig intelektualng to
czesto trudne (ubogie) dziecinstwo, brak edukacji lub ograniczona
edukacja, a w konsekwencji brak szans na rynku pracy.

O ile w okresie dziecinistwa i adolescencji dokonuje si¢ rozwdj
czlowieka w sferze poznawczej, emocjonalnej i spotecznej, ktory
ma decydujacy wplyw na dalsze Zycie jednostki, to najmlodsi nie-
petnosprawni czlonkowie spoteczenstwa realizuja swoje zadania
rozwojowe w warunkach mniej korzystnych niz ich réwiesnicy.
Niepelnosprawnos¢ w dziecinstwie zagraza¢ moze wykluczeniem
spolecznym z edukacji i grona réwiesniczego aktualnie oraz z ryn-
ku pracy w dorostym zyciu, a wiec takze w przysztosci, zwlaszcza
gdy dziecko dorasta w niedostatku. W efekcie splotu tych nie-
sprzyjajacych okolicznosci (niepelnosprawnosci i biedy) istnieje
duze prawdopodobienstwo, Ze niepelnosprawne dzieci stang sie
w przyszlosci osobami uzaleznionymi od pomocy spolecznej. Nie-
kiedy trudno jest zapobiec takiemu scenariuszowi bez niezbednego
zdiagnozowania warunkéw zycia i nauki dzieci niepetnosprawnych
i ich rodzin oraz budowania strategii dzialan, aby w miare moz-
liwosci przyczynia¢ si¢ do udoskonalania badz tez rekonstrukcji
istniejacych juz rozwigzan wsparcia i pomocy dla tej zagrozonej
wykluczeniem grupy spoleczne;j.

Jak juz wspomniano, specyfika funkcjonowania dorostych oséb
niepetnosprawnych intelektualnie na pewno ma czesto swoje Zré-
dlo w okresie dziecinstwa. Czgsto w zyciu osoby niepelnosprawnej
intelektualnie dziecinstwo, nawet trudne, jest jedynym okresem
akceptacji ze strony innych i mozliwoscig uczestnictwa w zyciu
spolecznym.
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Wedlug badaczy doroste osoby z niepelnosprawnoscia inte-
lektualng trudniej moga liczy¢ na wsparcie spoteczne niz dzieci
i mlodziez. Zwykle wigkszo$¢ oddzialywan zazwyczaj ustaje wraz
z zakonczeniem obowiazku szkolnego i prawa do nauki, a brak
odpowiedniej pomocy powoduje, ze wiekszos¢ tych ludzi nie ra-
dzi sobie z wymaganiami dorosto$ci. Zakonczenie edukacji moze
powodowac utrate niejednokrotnie z trudem zdobywanych umie-
jetnosci i kompetencji spolecznych, frustracje, utrudniong aktyw-
noé¢, a nawet wycofywanie sie z zycia spolecznego (Cwirynkalto,
2013; Korzeniowska, 2018).

Dla 0s6b z uposledzeniem umystowym problemy edukacji maja
zupelnie inne wymiary niz dla os6b w normie umystowe;j. Jesli tra-
fiaja do szkot specjalnych, to czgsto przezywaja poczucie gorszego
losu, marginalizacji i wykluczenia. W szkotach integracyjnych z ko-
lei zajmuja niskie pozycje sposrod ogdtu niepetnosprawnych i to
oni wlasnie maja najwigksze problemy z pozyskiwaniem akceptacji
réwiesniczej (Chodkowska, 2011).

Teze, iz w gorszej sytuacji pod kazdym wzgledem sa osoby
z niepelnosprawnoscig intelektualng, potwierdzajg takze 16dzkie
badania dotyczace sytuacji niepelnosprawnosci w dziecinstwie
i adolescencji (Mikolajczyk-Lerman, 2013). Szczegélnie doty-
czy to dziecka niepelnosprawnego ponizej normy intelektualnej,
ktére w odréznieniu od dziecka zdrowego jest czgsciej oceniane
jako znacznie gorsze. Obnizona norma intelektualna powoduje,
ze czesto bywa ono obiektem drwin, niemilych uwag, ztosliwych
komentarzy ze strony obcych ludzi na ulicy oraz ze strony znajo-
mych i sgsiadow. Praktyki dyskryminacyjne w dostepie do szkdt
ogdlnodostepnych (masowych) i integracyjnych takze gléwnie
dotycza dzieci z obnizong normg intelektualng, uposledzeniem
umystowym. Obnizona norma intelektualna zdecydowanie
wplywa na ograniczenie kontaktéw niepelnosprawnego dziecka
ze zdrowymi réwiesnikami na terenie szkoly oraz relacje réwie-
$nicze poza szkola. Dzieci, opisujac zycie niepetnosprawnych ré-
wie$nikéw, wskazuja na ich niekorzystng sytuacje. Sa to osoby
inne, obce, smutne, nieszczgsliwe, wykluczone, ktére nie moga
prowadzi¢ ciekawego i szczgsliwego zycia w odrdznieniu od dzie-
ci pelnosprawnych. Ten niekorzystny obraz niepelnosprawnych
potwierdza si¢ w narracji zaréwno dzieci zaréwno pelno-, jak
i niepelnosprawnych. Badania wskazuja, iz na dalszych etapach
edukacyjnych powiela si¢ ten stereotypowy obraz osoby z niepet-
nosprawnoscia. Chociazby wsr6d mtodziezy studiujacej na wyz-
szych uczelniach szczegdlnie dotknieci stereotypowymi obrazami
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sq takze studenci z niepelnosprawnoscia psychiczng (Sztobryn-
-Giercuszkiewicz, 2018).

Dzieci pelnosprawne czgsto nie rozumiejg i nie potrafig reago-
wa¢ na zachowania swoich niepelnosprawnych réwiesnikow. By¢
moze dlatego integracja na terenie szkoty (wraz z nauczaniem in-
dywidualnym) sprawia wrazenie tylko integracji fizycznej, prze-
strzennej. Z deklaracji dzieci wynika, Ze nie zawigzuje si¢ auten-
tycznych relacji, ktére moga by¢ kontynuowane po lekcjach, poza
szkolg. Tym samym nie ma okazji do weryfikacji stereotypowego
obrazu zycia 0sob niepetnosprawnych, ktdre dzieciom jednoznacz-
nie kojarzy si¢ z osamotnieniem i wykluczeniem. Dla zdrowych
dzieci ich niepelnosprawny réwiesnik nie jest partnerem do zabaw
czy spedzania czasu wolnego. Wedlug E. Zakrzewskiej-Manterys
stosunki spoteczne z uposledzonymi nigdy nie bedg symetryczne,
bo ,to wlasnie niesymetryczno$¢ jest papierkiem lakmusowym
uposledzenia” (Zakrzewska-Manterys, 2010: 139). Dostrzezenie
czego$ innego niz tylko uposledzenie na pewno wymaga wigkszej
zazyltosci i relacji, na ktore nie ma szans w takiej sytuacji pozor-
nej integracji. Zas brak prawdziwych kontaktéw z takimi osoba-
mi w dziecinstwie (np. na niwie szkolnej, rowiesniczej) oczywiscie
moze w duzej mierze nie sprzyjac procesowi skutecznego wlaczenia
tych os6b w doroste zycie normalnych ludzi.

Na ogodt badania potwierdzajg tez¢ o uksztaltowaniu si¢ wsréd
dzieci pogladu o niepelnej wartosci oséb z niepelnosprawnoscia-
mi, a zwlaszcza niepelnosprawnych intelektualnie. Te skutki utraty
wartosci przy pokonywaniu trudnos$ci w zaspokajaniu podstawo-
wych potrzeb spolecznych odgrywaja wazng role w zyciu niepet-
nosprawnych, a w przypadku dzieci i mlodziezy na ogdt maja
takze znaczenie dla ich funkcjonowania w przysziosci. Dzieci nie-
pelnosprawne intelektualnie moga doswiadczac¢ bardziej dotkliwie
i w wiekszym stopniu zinternalizowa¢ presje spoteczna zwigzang
z ich niepelnosprawnoscia, w konsekwencji bardzo wcze$nie przy-
zwyczajajg sie do nizszych oczekiwan albo ,,nienormalnego” stylu
zycia. Doroslos¢ z takim bagazem do$wiadczen bardzo czesto nie
moze odbiega¢ od podobnych schematéw zycia na marginesie zy-
cia spolecznego.

Doswiadczanie biedy w okresie dziecinstwa i dorastania, osa-
motnienia w kontaktach réwiesniczych, zwlaszcza w przypadku
dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualng, moze przyczynia¢
sie do obnizenia psychoemocjonalnego dobrostanu i spowodo-
wa¢ ich funkcjonowanie w przysztosci na marginesie zycia spo-
tecznego, przyczyniajac sie czesto do dziedziczenia statusu osoby
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biednej i dodatkowo niepetnosprawnej. Brak lub ograniczenia
oferty edukacyjnej dla dzieci z niepelnosprawnoscia intelektual-
na moze oznacza¢ w przyszlosci brak perspektyw na rynku pracy,
a tym samym brak mozliwosci samodzielnego funkcjonowania.
Pozorno$¢ dzialan edukacyjnych wobec dzieci i mlodziezy z nie-
pelnosprawnoscia intelektualng obejmujacy brak przygotowania
do wykonywania zawodu, ograniczony zakres ksztalcenia zawodo-
wego, a w konsekwencji niskie kwalifikacje. Wykluczenie w eduka-
cji staje sie przyczyna wykluczenia w zyciu dorostym. Jak zauwa-
zaja badacze (Jachimczak, Olszewska, Podgoérska-Jachnik, 2011),
o ile od 2007 roku odnotowuje si¢ znaczny wzrost wspolczynnika
aktywnosci zawodowej i wskaznika zatrudnienia oséb z niepelno-
sprawnoscia, to jednak nadal populacje 0séb z niepelnosprawnoscia
reprezentuje wiekszy udzial oséb o nizszym poziomie wyksztalcenia
w pordéwnaniu z osobami bez niepelnosprawnosci. Zatem nieusta-
jaco niezbedne jest budowanie strategii edukacyjno-wychowawczej
poprzez diugofalowe wychowanie do ,,przyszlej pracy’, a nie do ,,ren-
ty socjalnej” (Jachimczak, Olszewska, Podgérska-Jachnik, 2011: 17).

Przyjmujac, iz aktywnos¢ zawodowa jest immanentng cecha do-
rostosci, to zycie doroste oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng
moze jednak wigzac si¢ z ograniczeniem badz catkowitym brakiem
szans na rynku pracy. Tym samym oznacza to oznacza odsunigcie
na margines slabszych obywateli, ktorym praca dostarcza rzeczywi-
stego poczucia tozsamosci. Poniewaz niepetlnosprawnos¢ intelek-
tualna, zwlaszcza w stopniu umiarkowanym i znacznym, wplywa
na zakres samostanowienia, podejmowania decyzji i dokonywania
wyboréw, to ograniczone moga by¢ mozliwosci zatrudnienia w za-
leznosci od stopnia uposledzenia.

Zdaniem badaczy aktywna polityka zatrudnienia ma fundamen-
talne znaczenie dla powodzenia integracji spolecznej oséb z nie-
pelnosprawnosciami zar6wno w wymiarze makrospotecznym, jak
iindywidualnym. Zagadnienie to na pewno wymaga pogtebionych
analiz, gdyz dotychczasowe badania ewidentnie wskazujg na to, iz
pomimo poniesionych nakladéw polski model rehabilitacji zawo-
dowej i zatrudnienia 0séb niepelnosprawnych nie przynosi ocze-
kiwanych rezultatéw (Giermanowska, 2014: 157).

Odejscie od rozumienia niepelnosprawnosci tylko w katego-
riach medycznych, na rzecz modelu spotecznego, uwzgledniajgce-
go prawa osob niepelnosprawnych, wymaga z pewnoscia nowych
rozwigzan w zakresie polityki spolecznej, w tym ulatwiajacych oso-
bom niepetnosprawnym wejscie na otwarty rynek pracy. Ratyfiko-
wanie przez Polske Konwencji o prawach oséb niepetnosprawnych
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w roku 2012 dato asumpt do powstawania réznorodnych inicjatyw
stwarzajacych warunki réwnego dostepu osob niepelnosprawnych
do débr publicznych oraz promowanie dziatan aktywizujacych i wia-
czajacych te osoby w gléwny nurt Zycia spolecznego, potwierdzajac
tym samym dgzenie w kierunku uznania nowoczesnego, otwartego
podejscia do niepelnosprawnosci, opartego na prawach czlowie-
ka. Niewatpliwe skuteczno$¢ podejmowanych dziatan jest jeszcze
daleka od zadowalajacej, jednakze w plaszczyznie tej zauwaza sie
pozytywne zmiany.

Wskazuje sie na kilka aspektow utrudniajacych funkcjonowa-
nie dorostych o0séb z niepelnosprawnoscia na otwartym rynku
pracy. Najistotniejsze wydaja si¢ wlasnie zaniedbania okresu dzie-
cinstwa, w tym w edukacji dzieci i mlodziezy niepelnosprawnej
oraz stereotypowe, obarczone uprzedzeniami podejscie do osob
z niepelnosprawnoscia intelektualng. Brak oferty edukacyjnej dla
dzieci z uposledzeniami sprawia, ze ci mlodzi ludzie wkraczajacy
w dorostos$¢ pozbawieni sg realnych perspektyw zawodowych, za$
traktowanie ich w stereotypowych ramach tylko pogtebia narasta-
jace wykluczenie z kolejnej fazy zycia.

O skutecznosci spolecznej integracji os6b niepelnosprawnych
(w tym skutecznej aktywizacji zawodowej) w znacznym stopniu de-
cyduja spoleczne postawy wobec nich. Maja one wplyw na to, jakie
miejsce, prawa, przywileje i obowiazki przyznaje si¢ tym osobom
w zyciu spolecznym. Postawy wobec 0s6b niepetnosprawnych cze-
$ciowo zaleza od kontaktéw osobistych, interpersonalnych z takimi
osobami oraz od stopnia znajomosci ich probleméw zyciowych.
W innym przypadku postawy wobec nich opieraja si¢ gléwnie na
stereotypach i obiegowych przekonaniach, a nie na wlasnych do-
swiadczeniach i wiedzy.

Zrédha napotykanych barier funkcjonowania dotycza w duzej
mierze spotecznej akceptacji, $wiadomosci, tolerancji oraz postaw
wobec 0s6b z niepelnosprawnos$ciami. Przez bardzo dlugi okres
osoby niepelnosprawne zyjace na marginesie Zycia spolecznego
i ekonomicznego, pozostajace pod opieka instytucji, rodzin badz
opiekunow, nie byly traktowane jako pelnoprawni obywatele spote-
czenstwa, a ich potrzeby zwigzane z pelnieniem rél dorostych byty
marginalizowane (Giermanowska, Greniuk, 2019).

Majac na uwadze fakt, iz praca dla oséb z niepelnosprawno-
$cig pelni zasadniczo funkcje rehabilitacyjng, dochodowa, so-
cjalizacyjng i samorealizacyjng, co w Zadnej mierze nie odbiega
od znaczenia pracy w zyciu czlowieka w pelni sprawnego, kaz-
dy brak aktywnosci zawodowej 0s6b znajdujacych si¢ w wieku



40

Rozdziat Il

produkcyjnym jest kosztem spolecznym, natomiast bezrobocie
0sOb niepelnosprawnych jest obcigzeniem spoteczno-ekono-
micznym (Paluszkiewicz, 2019; Czerwinska, 2009). Jednoczesnie
przyjmujac, ze aktywno$¢ zawodowa ma ogromne znaczenie
w drodze do integracji spolecznej 0séb z niepelnosprawnoscia
intelektualna, za$ rodzaj i zakres niepetnosprawnosci bezposred-
nio wyznaczajg ograniczenia i mozliwosci zawodowe jednostki,
nalezy wdraza¢ takie mechanizmy aktywizacji zawodowej, ktore
przede wszystkim uwzgledniaja specyfike jednostkowa. Podejscie
oparte na prawach i biopsychospotecznym modelu niepetno-
sprawnosci zaklada, iz bariery wewnetrzne i zewnetrzne powo-
duja konieczno$¢ wsparcia 0séb z niepelnosprawnoscia intelek-
tualng na indywidualnych warunkach. Specyfika pietna, ktérym
jest niepelnosprawnos¢ intelektualna, polega na tym, ze napiet-
nowane w ten sposob osoby rzadko kiedy, a moze nawet nigdy,
same moga zarzadzac pigtnem, ,,potrzebny im jest ktos, kto w ich
imieniu bedzie si¢ upominat o ich prawa, bedzie zgtaszal ich akces
do $wiata normalséow” (Zakrzewska-Manterys, 2010: 131).

Indywidualizacja w procesie rehabilitacji zawodowej 0séb z nie-
pelnosprawnoscig intelektualng, ktora pelni istotng role w procesie
aktywizacji zawodowej tej grupy, oznacza dopasowanie do indy-
widualnych potrzeb i mozliwosci psychofizycznych form i metod
wsparcia profesjonalistow oraz organizacji procesu rehabilitacji
(Wolan-Nowakowska, 2015: 20-21). Obecnie istniejace indywidual-
ne metody, formy oddziatywania na jednostki niepelnosprawne oraz
strategie i systemy instytucjonalnego wsparcia maja na celu przygo-
towanie osoby z niepelnosprawnoscia do pelnienia okreslonych rol
spolecznych w sposéb godny, zapewniajacy samorealizacje. Ich za-
daniem jest zintegrowanie jednostki niepetnosprawnej ze spoteczno-
$cig lokalng, wykorzystanie jej potencjalu zawodowego, odcigzenie
rodziny w zapewnieniu opieki (Zima-Parjaszewska, 2012).

2.1.3. ,Niepetnosprawna rodzina” jako (nie)jedyny
system wsparcia

Do warunkéw, w jakich niepelnosprawni intelektualnie interna-
lizuja normy i warto$ci, obok wspomnianej juz niewystarczajacej
integracji srodowiskowej i szkolnej, zaliczy¢ nalezy takze fakt do-
rastania w ,,rodzinie niepelnosprawnej”. W tej sytuacji niepetno-
sprawnos¢ intelektualna moze by¢ jeszcze wigkszym czynnikiem
ryzyka, powodujacym trudnosci w rozumieniu i realizowaniu
norm spotecznych.
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Niepelnosprawnos¢ nie moze by¢ traktowana jedynie jako aspekt
funkcjonowania konkretnej jednostki, gdyz wkracza ona w biogra-
fie calej rodziny, modyfikujac mentalnos¢, percepcje $wiata, cha-
rakter interakcji, a w konsekwencji istotnie modyfikujac przebieg
zycia zdrowych cztonkéw rodziny (miedzy innymi rodzenstwa nie-
pelnosprawnego dziecka).

»Rodzinie niepelnosprawnej” czesto towarzyszg trudne finan-
sowe i mieszkaniowe warunki zycia oraz brak wsparcia instytucjo-
nalnego. Niepelnosprawno$¢ oznacza wyzsze koszty zycia, ktore
zwykle osoby niepelnosprawne i/lub ich rodziny musza pokrywaé
z wlasnych zasobow. Wyzsze koszty zwiazane z niepelnosprawno-
$cig jedynie w czesci pokrywane sg przez réznego rodzaju swiadcze-
nia, zwolnienia podatkowe, zasilki i dodatki. Jak wynika z badan,
najwiekszym i zarazem z reguly nierekompensowanym kosztem
jest formalna lub nieformalna opieka nad osobg niepetnosprawna.

Rodzice cz¢sto maja tez trudnosci w godzeniu zycia zawodo-
wego z rodzinnym, co przeklada si¢ na ich pozycje na rynku pra-
cy, a w konsekwencji na osiggany przychdd, a raczej jego ogra-
niczenie lub brak. W konsekwencji rodzice/opiekunowie osob
niepetnosprawnych takze padajg ofiarg dyskryminacji dotykajacej
ich dzieci.

»-Rodzinie niepelnosprawnej” towarzyszy jednoczesnie mecha-
nizm samostygmatyzacji, ktérego nieuchronng konsekwencja jest
wycofywanie si¢ rodziny z zycia spolecznego. Wedlug badaczy
(Leszkowicz-Baczynska, 2001) zrodel samostygmatyzacji nale-
zy upatrywaé przede wszystkim w odczuwaniu swojej roli rodzi-
ca (zwlaszcza matki) w kategorii roli niepelnowartosciowej oraz
przejmowaniu przez osobe zdrowg aktywnej roli chorego. Zwykle
to matka dziecka niepelnosprawnego pelni role ,,protezy komuni-
kacyjnej”. Nalezy dodac, iz akceptacja dziecka niepelnosprawne-
go przez rodzicow jest w duzej mierze takze zréznicowana i zalezy
przede wszystkim od normy intelektualnej u dziecka. Szczegélnie
w tej sytuacji ich ograniczenie lub wycofanie si¢ z kontaktow jest
czesto ochronag przed krepujacymi pytaniami dotyczacymi niepet-
nosprawnosci dziecka (Ogryzko-Wiewidrkowska, 2019: 36).

Widocznos¢ niepelnosprawnosci warunkuje nie tylko reakcje
spoleczenstwa, ale takze przezycia osoby z niepelnosprawnoscia
i jej rodziny. Szczegélnie silnie bywa przezywana niepetnospraw-
nos$¢, ktorg bez trudu da sie dostrzec (np. zesp6t Downa). Odrzu-
cajace postawy otoczenia moga bowiem sprawi¢, ze nie tylko dana
osoba, lecz takze dana rodzina bedzie unikata kontaktéw spotecz-
nych (Gorajewska, 2009: 60).



42

Rozdziat Il

Natomiast normalne funkcjonowanie rodziny w Zyciu codzien-
nym jest zaburzone z powodu czgsto zadawanego sobie przez rodzi-
cow pytania: ,,Co bedzie z dzieckiem, jak nas zabraknie?”. Zwykle
przyszios¢ dziecka niepelnosprawnego napawa troska rodzicow,
gdyz to oni muszg zdecydowad, jak teraz i w przyszlosci zostanie
zorganizowana opieka nad ich niepelnosprawnym dzieckiem - czy
ma by¢ nadal pod opiekg rodzicédw, rodzenstwa czy tez placowki
opiekunczej:

No co dalej, praktycznie dokgd sit wystarczy, no, to, wiadomo,
Ze musimy sig zajgé nig. Czy ja czy mqz, a jak pézniej si¢ utozy
Zycie, to ja nie moge tez obcigzy¢ tego, np. pozostatymi dzie¢mi, bo
réznie bywa w zyciu, nie? Chocby moze corka chciata, (...) moze
bedzie miata meza, (...) meZowi nie bedzie pasowac, zeby sig ona
zajeta, no to (...) tez trzeba pomyslec, ze moze kiedys trzeba bedzie
to dziecko odda¢ gdzies do jakiejs placowki. No, praktycznie jak ja
nie bedg miala sily, albo (...) no wiadomo, ile kto pozyje? Praktycznie
ona teraz skoriczy 18 lat, stanie na komisji, no, dostanie tam ten
zasifek, no, to mysle, ze gdzies jakos... dopoki, méwie, dopoki bede
zyc¢, dopdki bede miala site, to na pewno jej nie oddam (W33)'2.

W codziennym funkcjonowaniu rodziny niepelnosprawnej po-
jawia sie nieustanny lek o rozwdj i przysztos¢ dziecka, niepewnos¢
i zagubienie spowodowane brakiem informacji, stale watpliwosci
co do obserwowanych objawéw u dziecka, co do stusznosci wybo-
ru lekarza, metod rehabilitacji czy postegpowania wychowawczego.
Wszystkim tym negatywnym doznaniom towarzyszy brak akcepta-
cji spolecznej i wsparcia, wstyd oraz zmeczenie i napigcie wynikaja-
ce z permanentnej mobilizacji i zwiekszenia obowigzkow.

W obliczu dlugotrwalej, czgsto na cale zycie opieki bardzo istot-
ne wydaje si¢ zaangazowanie calej rodziny, w tym takze rodzenstwa
osoby niepetnosprawne;.

Badania pokazujg, Ze mimo iz rodzenstwo pelnosprawne zdaje
sobie sprawe z obowigzkdéw i obcigzen zwigzanych z podjeciem roli
podstawowego opiekuna i wspdlnego zamieszkania, to podobnie

2 Cytat pochodzi z badan przeprowadzonych w ramach projektu ,Sie-
ci wsparcia i lokalne partnerstwo w przezwyciezaniu wykluczenia spolecznego
i transmisji biedy” (2005-2008), KBN Nr 1-H02E-021-29, zadanie 2 ,,Formy zy-
cia rodzinnego ludzi biednych i strategie formowania rodziny”. Okazalo sig, ze
w badanym $rodowisku wiejskim i malomiasteczkowym wypracowane metody
wspolpracy w ramach gospodarstwa domowego zaspokajaja w znacznej mierze
realizacje funkeji opiekunczo-zabezpieczajacej dla caltej rodziny (tj. opieka nad
chorymi, starymi i/lub niepelnosprawnymi cztonkami gospodarstwa domowego)
(Mikolajczyk-Lerman, 2018).
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jak wcze$niej rodzice, nie bierze pod uwage mozliwosci zamiesz-
kania brata lub siostry w domu pomocy spotecznej lub traktuje
te mozliwos$¢ jako ostateczno$¢. Mimo ze rodzice czgsto dekla-
rujg, ze nie chcg wywiera¢ presji na swoje sprawne dzieci, ,,jed-
nocze$nie mowia o uczuciu wielkiej ulgi, gdy z ich ust uslyszeli
zapewnienie o zaopiekowaniu si¢ niepelnosprawnym bratem lub
siostrg” (Zyta, 2011: 172).

Relacje miedzypokoleniowe w ogromnej mierze moga przyczy-
ni¢ si¢ do lepszego funkcjonowania rodziny, otrzymywana pomoc
i wsparcie stwarzajg wigksze poczucie bezpieczenstwa i stabilizacji
dla niepelnosprawnego dziecka wobec niedostatkow w zakresie
otrzymywanej pomocy instytucjonalnej i jednoczesnie niwelujg
niekorzystne konsekwencje do$wiadczania niepelnosprawnosci
w okresie dziecinstwa. Rodzina blizsza i dalsza w wielu przypad-
kach staje si¢ czgsto jednym z niewielu Zrédel lub jedynym zrédtem
pomocy, dajac szanse na stwarzanie mozliwosci rozwoju dla dziec-
ka niepelnosprawnego.

Rodzice i opiekunowie dzieci niepelnosprawnych w zasadzie
sa zgodni, Ze niewystarczajgce wsparcie finansowe oraz informa-
cyjne poteguja trudnosci w zalatwianiu formalnosci, biurokracja
w instytucjach oraz brak mozliwos$ci odcigzenia rodzicéw w opiece
nad dzieckiem niepelnosprawnym. Skuteczna interwencja wymaga
przede wszystkim zdiagnozowania potrzeb i odpowiednio do nich
dostosowania ustug spotecznych. Okazuje si¢ jednak, ze dane doty-
czace dzieci i mlodziezy niepelnosprawnej sg rozproszone i nie ma
instytucji, ktora takie informacje integruje (Mikotajczyk-Lerman,
2018). Ta sytuacja skutkuje niekorzystnie takze w dorostosci os6b
z niepelnosprawnoscia intelektualng, gdyz istniejace deficyty we
wszystkich sferach zycia wydaja si¢ bardzo podobne.

Codzienne zycie dorostych osob z niepelnosprawnoscia inte-
lektualna i ich rodzin wyznacza utrudniony dostep do $wiadczen
pomocowych, trudnosci z otrzymaniem orzeczenia o niepetno-
sprawnosci, brak instytucjonalnej opieki nad dorostg osoba z nie-
pelnosprawnoscig intelektualng (np. zewnetrzny opiekun, asystent,
trener), brak odpowiedniej ,oferty zajeciowej” dla absolwentow
szkol specjalnych, niewystarczajaca oferta w zakresie aktywizacji
zawodowej i spolecznej, regres zdobytych i opanowanych umie-
jetnosci po kilku latach po zakonczeniu szkoly, krétkotrwate pro-
gramy pomocowe, pozostawienie rodzin bez wsparcia instytucji,
brak odpowiednich umiejetnosci zyciowych pozwalajacych aktyw-
nie funkcjonowac¢ spolecznie, mata wiara we wlasne mozliwosci,
niezaradnos$¢ zyciowa oséb z niepelnosprawnosciag intelektualna
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(oczekiwanie na pomoc z zewnatrz), mala integracja spoleczna
(najczesciej akceptacja przez najblizszych i znajomych) (Korze-
niowska, 2018: 107).

Dlugo trwajace obcigzenie psychiczne matki, wspotwystepujace
zwykle z przemeczeniem fizycznym, stwarza zagrozenie powstania
u niej zespolu zaburzen zwanego ,wypaleniem sig sit”. Zespot ten
stanowi specyficzny stan psychofizycznego wyczerpania z wieloma
nasilajagcymi si¢ objawami. W badaniach wskazuje sie, iz stopien
nasilenia zagrozeniem zespolem zaburzen ,wypalania sie¢ sit” ko-
reluje, miedzy innymi, ze stopniem niepelnosprawnosci dziecka
— wysokie nasilenie symptomow wsréd matek dzieci w wysokim
stopniu niepelnosprawnych, czgsto uposledzonych umystowo (Mi-
kotajczyk-Lerman, 2011).

Powyzsze powody wskazujg na konieczno$¢ wdrazania dostoso-
wanych do potrzeb osob niepetnosprawnych rozwigzan, poprawia-
jacych takze sytuacje czlonkéw ich rodzin lub opiekundw, ktorzy
jednak zdecydowali si¢ na dlugotrwale sprawowanie opieki nad
wymagajacym wsparcia cztonkiem swojej rodziny w domu.

Jedna z mozliwosci, ktéra lezy na pograniczu opieki i wsparcia,
wydaje sie asystent osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng. Asy-
stentura moze spelniac te kryteria, bo osoby z niepelnosprawnoscia
powinny by¢ wspierane w $rodowiskach, w ktorych mieszkaja, przy
jednoczesnym zapewnianiu warunkéw do samodzielnej aktywnosci.
Asystent, jako osoba towarzyszaca, pomaga osobie z niepelnospraw-
noscig intelektualng w pokonywaniu zyciowych trudnosci, wspiera
i motywuje osobe lub rodzine do korzystnej zmiany opartej na roz-
wigzaniu sytuacji zyciowej. Gléwnym zalozeniem asystentury jest
kompleksowa dzialalnos¢, polegajaca na towarzyszeniu osobie i ro-
dzinie w poszukiwaniu rozwigzan z wykorzystaniem mocnych stron
wszystkich oraz zasobéw rodziny, spofecznosci lokalnej i zasobow
instytucjonalnych (Gumienny, 2017: 107).

Waznym elementem wsparcia moze okazac si¢ takze organizo-
wanie oraz $wiadczenie ustugi opieki wytchnieniowej, ktéra w Pol-
sce prowadzona jest obecnie w bardzo ograniczonym zakresie.
W 2019 roku osoby zajmujace si¢ niepelnosprawnym czlonkiem
rodziny po raz pierwszy mogly skorzysta¢ z pomocy oferowanej
przez program ,,Opieka wytchnieniowa” Program polegal na za-
pewnieniu opieki w sytuacji, gdy ze wzgledu na chorobe, zdarze-
nie losowe czy potrzebe wypoczynku opiekun nie madgl zajmowac
sie swoim podopiecznym osobiscie. Za organizacje opieki zastep-
czej odpowiadaly gminy, ktére dostaly na ten cel dofinansowanie.
Przewidziano dofinansowanie w trzech modutach. Pierwszy ma
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byt realizowany w warunkach pobytu dziennego, drugi — pobytu
calodobowego (w mieszkaniach chronionych lub srodowiskowych
domach samopomocy majacych miejsca catodobowego pobytu).
Trzeci modul to specjalistyczne poradnictwo dla opiekunéw oraz
wsparcie w zakresie nauki i pielegnacji/rehabilitacji i dietetyki (Ser-
wis Rzeczypospolitej Polskiej, 2019a).

Wedlug danych samorzadowych okazalo si¢ jednak, ze ze wspar-
cia skorzystato niewiele osob, a zdecydowal o tym fakt, ze program
zostal uruchomiony zbyt p6zno i trwal zbyt krétko. Ponadto obo-
wigzujace w nim zasady wykluczaly z niego cze$¢ rodzin lub mocno
ograniczaly dostep do pomocy™.

Nieliczne samorzady oferuja pomoc opiekunom oséb niepet-
nosprawnych we wlasnym zakresie lub zlecaja swiadczenie ustug
opieki wytchnieniowej, np. organizacjom pozarzagdowym. Uslugi
tego typu powinny by¢ powszechnie dostepne, a opiekun osoby
niepelnosprawnej powinien mie¢ prawo decydowaé o rodzaju
pomocy, z ktorej chce skorzysta¢, oraz o sposobie jej udzielenia.
Nalezy podkresli¢, ze wsparcie opiekuna osoby niepetnospraw-
nej poprzez ustuge opieki wytchnieniowej powinno by¢ udzielane
w czasie i w takim zakresie, w jakim jest to niezbedne.

Nieustajaco problemem pozostaje wsparcie srodowiskowe wo-
bec dorostych 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualng. W jaki
sposob mozna wykorzysta¢ potencjal i umiejetnosci tych osob,
zdobyte podczas wielu lat edukacji udzielonej specjalistycznej
pomocy, oraz w jaki sposob $rodowisko, w ktérym zyje osoba
z taka niepelnosprawnoscia, moze zaangazowac ja do wspolpracy
i wspoldziatania. Chodzi przeciez o to, aby doroste osoby z nie-
pelnosprawnoscia intelektualng w réznym stopniu mogty aktywnie
oraz zgodnie ze swoimi predyspozycjami i potencjalem funkcjono-
wacé w zyciu spotecznym i zawodowym jako pelnoprawni partnerzy
0s6b pelnosprawnych (Korzeniowska, 2019: 114).

2.2. NIEPEENOSPRAWNOSC PSYCHICZNA

2.2.1. Kwestie definicyjne

Pojecie choroby psychicznej ma dlugie historyczne tradycje i jest
gleboko utrwalone w psychiatrycznym (psychopatologicznym)
opisie réznych grup zaburzen psychicznych. Znajduje to swoje

3 W kolejnej edycji w 2020 roku postulowano wprowadzenie zmian, ktore
zwigksza popularno$¢ i dostepnosé programu (Topolewska, 2020).
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odzwierciedlenie m.in. w podziale psychiatrii na ,,duzg” (choroby
psychiczne) i ,mala” (uposledzenia umystowe, nerwice, zaburzenia
osobowosci) (Gierowski, Paprzycki, 2013: 71). Wedlug psychiatrow
choroba psychiczna to zaburzenie psychiczne réznego pochodze-
nia, w ktérym nastepuje utrata zdolnosci do realnej oceny rzeczy-
wistosci, za$ uposledzenie umystowe to zaburzenie psychiczne nie-
psychotyczne (Puzynski, 1993: 526).

Warto zwréci¢ uwage na fakt, iz zdaniem wielu psychiatréw, po-
mimo iz termin diagnostyczny ,,choroba psychiczna” odegrat pozy-
tywna role w rozwoju wiedzy o zaburzeniach psychicznych i pozycji
psychiatrii jako dzialu medycyny klinicznej, w miare uplywu czasu
stal sie pojeciem anachronicznym. Gtéwnie ze wzgledu na to, ze ani
jego tres¢, ani granice nigdy nie byty w sposéb poprawny okreslo-
ne, zaczal stuzy¢ do maskowania niewiedzy o przyczynach zabu-
rzen psychicznych. Poniewaz bywat takze naduzywany do celow
niezgodnych z jego pierwotnym przeznaczeniem, wykorzystywany
do ,.etykietowania” 0sob, ktérych zachowanie nie miescito sie w ak-
ceptowanych dla danej spoleczno$ci konwencjach, niekiedy przy-
czynial si¢ do spotecznego wykluczania tych osob. Okolicznosci te
staly sie przyczyna rezygnacji z terminu ,,choroba psychiczna” we
wspolczesnych systemach diagnostyczno-klasyfikacyjnych zaburzen
psychicznych, czyli DSM-IV i ICD-10 (Puzynski, 2007: 307-308).

Dostepne dane i prognozy na temat zdrowia psychicznego po-
kazuja, Ze zaburzenia psychiczne, depresja i zaburzenia zwigzane
z naduzywaniem alkoholu stanowia powazny i narastajacy problem
na calym $wiecie. Depresje zalicza si¢ do jednej z 20 najwazniej-
szych przyczyn niepelnosprawnosci (Zdrowie psychiczne w Unii
Europejskiej, 2019: 3). Wedlug Narodowego Programu Ochrony
Zdrowia Psychicznego na lata 2017-2022 liczba 0s6b leczonych
z powodu zaburzen psychicznych w Polsce, podobnie jak w §wiecie,
systematycznie ro$nie (Rozporzadzenie, 2017). Statystyki (badania
epidemiologiczne EZOP i roczniki Instytutu Psychiatrii i Neurolo-
gii) pokazuja, ze ros$nie zaréwno liczba oséb niepetnosprawnych
z powodu probleméw psychicznych, jak i liczba 0séb korzystajg-
cych z pomocy psychiatrycznej (Moskalewicz, Kiejna, Wojtyniak,
2012). Rozpowszechnianie si¢ i ciaglty wzrost poziomu zachorowal-
nosci w zwiazku ze specyfika tych chordb, ktére w znacznym stop-
niu ograniczaja normalne funkcjonowanie, niewatpliwie stanowi
realny problem spoteczny.

Poniewaz wydluzyta si¢ $rednia dtugos¢ zycia i w rozktadzie cho-
réb zaczely dominowa¢ choroby przewlekle, to tym samym wigcej
0sob niepelnosprawnych i chorych dlugoterminowo w duzym



Dorostos¢ oséb niepetnosprawnych intelektualnie i psychicznie jako problem spoteczny a7

stopniu jest zaleznych od lekarzy, instytucji opieki spotecznej,
a takze od innych ludzi (Tobiasz- Adamczyk, 2000).

Osoba chorujaca psychicznie ma status pacjenta w systemie
ochrony zdrowia. Choroba psychiczna moze zosta¢ wyleczona lub
zatrzymana za pomocg oddzialywania farmakologicznego, psycho-
terapeutycznego, rehabilitacji spolecznej i zawodowej. Aby tak sie
stalo, to osoby doswiadczajace zaburzen psychicznych potrzebuja
kompleksowego wsparcia dostosowanego do stanu zdrowia, lecze-
nia farmakologicznego, odpowiednich dzialan psychoterapeutycz-
nych, a takze rehabilitacji spoleczno-zawodowej (Kaszynski, 2006).

Niewielu chorobom psychicznym mozna zapobiec, ale prawie
wszystkie mozna skutecznie opanowac oraz leczy¢. Niezwykle po-
mocny w tym jest niewatpliwie postep w dziedzinie farmakologii
i wprowadzenie do lecznictwa nowoczesnych srodkéw psychotro-
powych, ktéry powoduje, ze osoby chorujace psychicznie najcze-
$ciej potrzebuja krétkookresowych interwencji natury medycznej,
po ktérym niezbedne staje si¢ dlugookresowe wsparcie spoleczne,
utrwalajace proces zdrowienia. Jednak czesto nieprzerwane zazy-
wanie lekow i okresowa hospitalizacja bywaja konieczne do utrzy-
mania poprawy i zapobiegania kryzysom psychotycznym.

Choroba psychiczna ze wzgledu na swoja przewlektos¢, tenden-
cje do nawracania lub nawet do utrwalania si¢ zaburzen, czgsto
prowadzi do defensywnego stylu zycia, nacechowanego wycofa-
niem, biernos’.ciq, ograniczeniem sposobu wyrazania emocji, zain-
teresowan i potrzeb, co w znacznym stopniu negatywnie wplywa
na niska ocene jakosci zycia. Konieczne jest zatem wprowadzanie
adekwatnych procedur psychorehabilitacyjnych, ktérych celem be-
dzie poprawa funkcjonowania we wszystkich sferach aktywnosci
0s6b chorych, co docelowo wplynie na poprawe jakosci zycia pa-
cjentow przewlekle chorych psychicznie (Rasmus, Nowaczynska,
Stetkiewicz-Lewandowicz i in., 2013). Nawet jesli specyfika nie-
ktérych zaburzen psychicznych obejmuje cykle powtarzajacych sie
epizodow kryzysu psychotycznego, po ktorych nastepuje poprawa
stanu zdrowia, to nawet w takich aktywnos$¢ spoteczna i zawodowa
w $rodowisku wolnym od nadmiernego stresu sprzyjaja przedluza-
niu remisji i opdzniajg ewentualny nawrdt objawow.

2.2.2. Choroba psychiczna w $wiadomosci spoteczne;j

Na gruncie socjologii zdrowia teorie dotyczace spotecznego kon-
struktu choroby lub niepetnosprawnosci zwykle zwigzane sg z para-
dygmatami lokujacymi okreslone choroby lub niepetnosprawnosé¢
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w kategoriach dewiacji wtdrnej, w konsekwencji faczac je z nazna-
czeniem spotecznym (Goftfman, 2005). Jak zauwaza B. Tobiasz-
-Adamczyk, réwniez na gruncie psychiatrii, a szczegélnie psychiatrii
spolecznej, znalazt szerokie zastosowanie wypracowany w socjologii
medycyny biopsychospoteczny model choréb psychicznych: ,,Po-
szukiwanie zwigzkéw pomigdzy uwarunkowaniami na poziomie
makrostruktury spotecznej w relacji do uwarunkowan na pozio-
mie mikrostruktury i indywidualnych przezy¢ czy doswiadczen jed-
nostek, zapoczatkowane przez Emilea Durkheima w jego klasycz-
nej teorii samobdjstw w zaleznosci od stopnia kohezji spotecznej,
znalazto wielu kontynuatoréw poswiecajacych uwage kontekstom
spofeczno-kulturowym, towarzyszacym lub sprzyjajacym wyste-
powaniu okreslonych zaburzen w zdrowiu psychicznym” (Tobiasz-
-Adamczyk, 2015:91). W tym samym czasie, szczego6lnie w latach 60.
i70. XX wieku, wykorzystywanie teorii dewiacji i kontroli spolecznej
zaznaczylo si¢ mocno w psychiatrii. Prace Michaela Foucaulta to ko-
lejny przyklad znaczacego wktadu mysli socjologicznej w zrozumie-
nie spotecznego odbioru choréb psychicznych i traktowania chorych
z zaburzeniami psychicznymi. Socjologia choréb psychicznych wigze
sie $cisle z klasycznymi teoriami dotyczacymi ,naznaczenia poprzez
chorobe” (Goffman, 2005). Naznaczenie spoleczne lub inaczej reak-
cja spoleczna na chorobe psychiczng stanowily zawsze istotny wktad
nauk spofecznych w psychiatrie — i nawiazywaly do spotecznych
przyczyn tych chordb.

Spoteczne wykluczenie 0séb z chorobami psychicznymi pozo-
staje nadal nierozwigzanym globalnym wyzwaniem dla zdrowia
publicznego i praw czlowieka. Definiujac integracje spoleczna
w odniesieniu do wlasciwego, pelnego uczestnictwa w spoteczen-
stwie, popartego Konwencja Narodéw Zjednoczonych o prawach
0sob niepelnosprawnych, przyjmuje sie, Ze uczestnicy integracji
spolecznej powinni odczuwad, ze sg akceptowani, a takze maja
mozliwosci okreslania uczestnictwa w funkcjonowaniu spotecz-
nym na wlasnych warunkach (Hall, Kakuma, Palmer i in., 2019).
Kazde spoleczenstwo, tworzac wlasny obraz choréb psychicznych,
réwnoczesnie wyznacza (w zaleznosci od stopnia stygmatyzacji)
miejsce osob dotknietych tymi zaburzeniami w réznych kontek-
stach spolecznych i okresla warunki spoteczne pozwalajace na
deinstytucjonalizacje¢ opieki nad osobami z zaburzeniami spotecz-
nymi, wlaczania ich w Zycie rodziny, spolecznosci. Jednocze$nie
rdzne sg poziomy zaawansowania dzialan na rzecz integracji spo-
tecznej 0s6b z zaburzeniami psychicznymi w celu ich destygmaty-
zacji (Tobiasz-Adamczyk, 91-93).
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Choroba ma wymiar prywatny i publiczny zarazem, gdyz do-
$wiadczenia z nig zwigzane nie s tylko do$wiadczeniem osoby
chorujacej, ale dotycza takze innych. Reakcje innych 0séb na cho-
robe moga pomoéc w zmaganiu si¢ z nig, ale niekiedy moga stano-
wi¢ przeszkode na drodze do ozdrowienia (Giddens, 2004: 181).

Z literatury przedmiotu, a takze licznych badan (m.in. cykliczne
badania CBOS w latach 1996-2012) ewidentnie wynika, iZ posta-
wy spoteczne wobec 0s6b chorych psychicznie nacechowane sa
gléwnie strachem, niechecig i niezrozumieniem (Brodniak, 2000;
Wecidrka, Weidrka, 2009; Omyta-Rudzka, 2012; Iwanicka-Maciura,
Boratyn-Dubiel, 2013; Glinowiecki, 2019).

Sytuacja wydaje si¢ bardzo powazna przede wszystkim w wa-
runkach ograniczonego dostepu do systemu sieci wsparcia dla 0sob
majacych w swojej biografii epizod pobytu w szpitalu psychiatrycz-
nym. Sytuacja ta staje si¢ podwojnie niekorzystna w przypadku po-
pelnienia czynu zabronionego, powaznego naruszenia porzadku
prawnego przy jednoczesnym wspolwystepowaniu choroby psy-
chicznej'.

W odniesieniu do 0s6b chorujacych psychicznie pojecie stygma-
tyzacji obejmuje swoim zakresem kilka negatywnych, powigzanych
ze sobg i nakladajacych si¢ na siebie, postaw prezentowanych w spo-
teczenstwie, poczawszy od dystansowania si¢ (unikanie wchodze-
nia w nieformalne kontakty), poprzez dewaluacje i stereotypizacje
(upowszechnianie negatywnych, uproszczonych, stereotypowych
opinii dotyczacych wymienionej grupy ludzi), delegitymizacje
(wprowadzenie prawnych ograniczen mozliwosci dziatania w ja-
kims obszarze), segregacje (blokowanie dostepu do pewnych form
aktywnosci, ,zarezerwowanych” dla oséb zdrowych) az po mozliwg
eksterminacje (forme¢ dyskryminacji w postaci fizycznego niszcze-
nia zycia) (Jackowska, 2009: 656).

Wydaje sig, iz szczegdlnie fatwo zachodzi proces stereotypiza-
cji, czyli naznaczenia grupy oséb chorych psychicznie badz leczo-
nych psychiatrycznie, poprzez przypisywanie im negatywnych,
zgeneralizowanych i uproszczonych wlasciwosci. Wedtug badaczy
w odniesieniu do 0s6b z zaburzeniami psychicznymi stereotyp zbu-
dowany jest z czterech gléwnych, niedostatecznie uzasadnionych

" We wspolczesnych pracach z zakresu psychiatrii sadowej i kryminologii
podkresla sie, ze osoby niepelnosprawne intelektualnie nie popelniaja przestepstw
czedciej niz osoby sprawne intelektualnie, a znaczaca wigkszos¢ z nich nigdy nie
famie prawa. Wyniki badan pokazuja takze, iz osoby ze stwierdzong choroba psy-
chiczng nie stosujg przemocy czeéciej niz reszta populacji, za to na pewno czesciej
jej doswiadczaja (Bobinska, Eichstaedt, Gatecki, 2011).
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stwierdzen: ,,chory psychicznie jest niebezpieczny, ponosi czgscio-
wa odpowiedzialno$¢ za swoj stan, cierpi na chorobe, ktora jest
chroniczna i trudna do leczenia, jest nieprzewidywalny i niezdol-
ny do nalezytego wypelniania rol spotecznych” (Hayward, Bright,
1997 za: Jackowska, 2009: 657).

Wytworzone stereotypy tworza spoteczny klimat sprzyjajacy
rozwojowi postawy dystansu spolecznego i niecheci do oséb cho-
rych psychicznie, a uogdélniajac - staja si¢ Zrédlem ich stygmatyza-
¢ji i wykluczenia. Szczegolnie wazny jest fakt, ze osoby przewlekle
chorujace sg $wiadome przynaleznosci do grupy oséb naznaczo-
nych, okreslanych pejoratywnymi, czesto obrazliwymi epitetami.
Odczuwaja tez, ze sg traktowane inaczej, niz osoby bez pig¢tna cho-
roby psychicznej, przez bliskich, srodowisko lokalne, a takze stuzbe
zdrowia. Niewatpliwie przezywany w wielu sytuacjach spofecznych
przez chorujacego dyskomfort, wynikajacy z poczucia zagrozenia
i odrzucenia, wzmaga tendencje do wycofywania si¢ z kontaktow,
zamykania si¢ we wlasnym $wiecie, obronnego zobojetnienia na
oceng spoleczng, a takze prowokuje wzorce zachowan nieprzysto-
sowawczych.

Badania jednoznacznie wskazuja na to, ze naznaczenie osoby
jako chorej psychicznie moze mie¢ réznorakie negatywne konse-
kwencje zaréwno dla niej, jak i jej bliskich. Choroba psychiczna
w odroznieniu od wigkszosci schorzen somatycznych jest po-
strzegana jako powdd do wstydu i zazenowania, a jednoczesnie
powoduje wigksze wykluczenie spoleczne niz jakiekolwiek inne
zaburzenie, uniemozliwiajac chorym realizacje celow zyciowych.
Zaburzenia wynikajace z choroby psychicznej powoduja ograni-
czenie zdolnosci adekwatnego pelnienia rol spotecznych, przede
wszystkim w zakresie rozumienia oraz postrzegania wymagan
i oczekiwan zwigzanych z tymi rolami. Choroba psychiczna moze
by¢ czynnikiem ryzyka powodujgcym wiele trudnosci w rozu-
mieniu i realizowaniu wszechobecnych norm i regul spotecznych,
za$ chorzy majg w znacznym stopniu ograniczone mozliwosci
nawigzywania kontaktow miedzyludzkich i funkcjonowania na
rynku pracy. W spoleczenstwie s bardzo cze¢sto postrzegani jako
niebezpieczni, sg napietnowani, budza lek, a co za tym idzie s3
wykluczani z wielu sfer Zycia spolecznego. Niejednokrotnie rola
chorego psychicznie osobom, ktdre raz w nig weszly, towarzyszy
przez cale ich zycie.
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2.2.2.1. Postawy i opinie mieszkancow wojewddztwa
tédzkiego wobec 0séb chorych psychicznie

W przeprowadzonych badaniach ankietowych na terenie woje-
wodztwa f6dzkiego przeanalizowano kwestie dotyczace stosunku do
0s6b chorujacych psychicznie w kilku aspektach zycia codziennego'.

Analizie poddano przede wszystkim kwestie zwigzane z utrzy-
mywaniem kontaktéw badz znajomosci z osobg chorg psychicz-
nie, pogladéw na temat uleczalnosci schorzenia oraz stosunek do
0s6b chorych psychicznie. Pomiar poziomu spotecznego dystan-
su wobec 0s6b chorych psychicznie obejmowal miedzy innymi:
przyzwolenie na petnienie rozmaitych rdl przez osoby, ktore kie-
dy$ chorowaly psychicznie i leczyly si¢ w szpitalu psychiatrycz-
nym, a takze przyzwolenie na funkcjonowanie we wspdlnym
miejscu pracy.

Blisko potowa badanych (47%) miala kontakt osobisty z osoba
chorg psychicznie. Dokladnie 50% respondentéw uwaza, ze aktu-
alnie osoby chore psychicznie s3 w Polsce traktowane gorzej niz
osoby zdrowe. Z deklaracji badanych wynika, ze istnieje duze przy-
zwolenie na przymusowe (wbrew jej woli) leczenie oséb psychicz-
nie chorych (blisko 60%). Na uwage zwraca fakt, iz prawie 40% ba-
danych uwaza, iz osoby ,,chore psychicznie popelniajg przestepstwa
cze$ciej niz osoby zdrowe”.

W zakresie uleczalno$ci chordb psychicznych 48% badanych jest
przekonana, iz pozostang chorzy do konca zycia, za$ nieco mniej
(40%) respondentéw sadzi, ze chorzy psychicznie majg szanse na
wyzdrowienie. Jedynie w przypadku os6b z zaburzeniami preferen-
cji seksualnych prawie potowa respondentéw uwaza, ze powinny
one by¢ izolowane od spoleczenstwa na zawsze, do konca zycia,
za$ prawie 80% badanych uwaza, ze osoby karane za przestepstwa
pedofilii nie ponosza w Polsce odpowiedniej kary.

Ponad potowa badanych deklaruje, ze ma zyczliwy stosunek do
chorych psychicznie, w tym wigkszos$¢ okresla swoje nastawienie

15 Badanie ankietowe zostalo przeprowadzone w listopadzie 2019 roku wsrod
120 dorostych mieszkancoéw wojewddztwa toédzkiego w ramach prac na semina-
rium dla studentéw kierunku Praca socjalna. Wstepne wyniki badan zaprezento-
wane zostaly w referacie G. Mikotajczyk-Lerman pt. Spoleczne konsekwencje detencji
wygloszonym na V Miedzynarodowym Kongresie Psychiatrii Sqgdowe;.

W oparciu o wyniki przeprowadzonych badan powstata takze praca licencjac-
ka pt. Postawy mieszkaricow wojewddztwa tédzkiego wobec 0s6b z zaburzeniami
preferenciji seksualnej (na przyktadzie pedofilii), autor: Natalia Cala, promotor:
dr hab. Grazyna Mikolajczyk-Lerman, prof. UL.
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jako ,raczej zyczliwe”. Ponad 16% badanych przyznaje sie do nie-
checi wobec tej grupy osob, a co czwarty (26%) — do obojetnosci.

O ile z deklaracji respondentéw wynika, ze w miare po réwno
rozklada si¢ przyzwolenie (32,2%) i jego brak (30%) na fakt funk-
cjonowania we wspolnym miejscu pracy z osoba, ktéra byta pa-
cjentem szpitala psychiatrycznego, to juz w przypadku osoéb z za-
burzeniami preferencji seksualnych 60,5% badanych wyrazaloby
sprzeciw wobec pracy z taka osoba, a prawie 80% zdecydowanie
nie chcialoby mie¢ takiej osoby za swojego sgsiada.

Z deklaracji badanych wynika, iz wéréd okreslen uzywanych do
okreslania oséb chorych psychicznie przewazaja sformufowania
pejoratywne, ale takze wskazuje sig, iz czesto: ,nie moéwi si¢ o nich”
badz ,nie jest poruszany taki temat” Podobnie jak w badaniach
(badania CBOS 1996-2012) stosunek badanych wobec choroby
psychicznej determinowany jest przez zmienne spoleczno-demo-
graficzne, takie jak: pte¢, wiek, wyksztalcenie, miejsce zamieszka-
nia czy pozycja zawodowa.

Pietnowanie i stygmatyzowanie, w duzej mierze konstruowane
spolecznie, w dalszym ciggu pozostajg jednym z najwiekszych pro-
bleméw i wyzwan z zakresu zdrowia psychicznego. Oba procesy
obnizaja bowiem skutecznos¢ wysitkow terapeutycznych i utrud-
niajg proces zdrowienia. Niestabnace i dominujace w spoleczen-
stwie traktowanie chordb psychicznych jako wstydliwych, ktore
zazwyczaj ukrywa si¢ przed innymi, moze opdznia¢ rozpoczecie
i realizacj¢ wlasciwego leczenia.

Badania przeprowadzone w niektérych krajach europejskich
(Polska, Szwajcaria, Niemcy, Chorwacja, Hiszpania) pokazujg na
przykladzie schizofrenii, jak pigtno i dyskryminacja spoteczna
0s6b z zaburzeniami psychicznymi stanowig przeszkody w pro-
filaktycznej i skutecznej terapii zaburzen psychicznych oraz jak
rozpowszechnia si¢ to zjawisko postaw pietnujacych. Dla schizo-
frenikéw cigzar pietna jest decydujacym czynnikiem niedostoso-
wania spolecznego i ma niebagatelne znaczenie w przystosowaniu
sie do wymogdéw codziennego zycia. Dane te wskazujg, ze ludzie
zdrowi boja si¢ schizofrenikéw, wyrazaja wobec nich rezerwe, aich
postawy pelne s3 negatywnych stereotypéw. Chorzy s3 opisywani
jako niebezpieczni, nieodpowiedzialni i nieprzewidywalni. Wyni-
ki te wskazujg, ze bardzo czgsto osoby chorujgce psychicznie i ich
rodziny cierpia z powodu pi¢tna, dyskryminacji i odrzucenia, nie
tylko wérod ogédtu populacji, ale takze od personelu pracujacego
w instytucjach zajmujacych si¢ leczeniem choréb psychicznych
(Jackowska, 2009).
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2.2.3. Od hospitalizacji do psychiatrii Srodowiskowej

Jednym z mechanizméw zmierzajacych do ograniczania styg-
matyzacji oraz zapobiegania wykluczeniu spolecznemu i dyskry-
minacji 0séb z chorobami psychicznymi stajg si¢ niewatpliwie od-
dzialywania w ramach psychiatrii srodowiskowej, rozumianej jako
projekt reintegracji spolecznej oséb z chorobami i zaburzeniami
psychicznymi, a szczegétowym kontekstem przemian w tej dziedzi-
nie jest deinstytucjonalizacja opieki nad chorymi psychicznie czy
uposledzonymi intelektualnie (Perzanowski, 2017: 204).

Sam termin ,,psychiatria srodowiskowa” jest pojeciem wielo-
znacznym, ,moze by¢ rozumiany jako pewne przestanie moralne
(idea przyjaznej wspolnoty), system organizacyjny (Srodowiskowy
model psychiatrycznej opieki zdrowotnej), metoda leczenia i re-
habilitacji (leczenie srodowiskowe) lub sytuujacy zagadnienia psy-
chiatryczne w kontekscie lub na tle innych problemoéw spofecznych
(ekologia spoteczna)” (Wcidrka, 2000: 319).

Podwojna stygma, jaka jest zaréwno sama choroba, jak i po-
byt w placowce psychiatrycznej, wydaje si¢ szczegélnie wazna
w kontekscie refleksji nad stanem psychiatrii $srodowiskowej,
ktdrej celem jest przede wszystkim zmniejszanie liczby zaburzen
psychicznych w spoleczenstwie, skracanie czasu trwania zabu-
rzen oraz zapobieganie dysfunkcjom spolecznym powstajacym
w nastepstwie zaburzen. Posrednim celem tych dziatan byla takze
zmiana wizerunku osoby chorej w §wiadomosci spotecznej oraz
budowanie mozliwie najszerszej sieci spotecznego oparcia (Pie-
trzykowska, 2003: 606).

Dostep do opieki we wlasnym $rodowisku i leki dtugo dziataja-
ce zmniejszajg ilo$¢ epizodow, poprawiajg stabilne funkcjonowanie
i przywracajg choremu jego wlasne zycie. Jak zauwazal przed dwu-
dziestu laty J. Wciodrka: ,,(...) spoteczna edukacja i dzialania ogra-
niczajgce wplyw stygmatu choroby psychicznej moglyby otworzy¢
spoleczne zasoby zyczliwosci i wspoldziatania na rzecz modelu
srodowiskowego” (Wcidrka, 2000: 332).

Deinstytucjonalizacja, ograniczenie hospitalizacji i leczenie
srodowiskowe - to powszechnie przyjete postulaty reformujacej
si¢ psychiatrii, ktora w Polsce jest realizowana od poczatku lat
siedemdziesiatych. Inspiracje reformy siggaja przede wszystkim
do idei praw czlowieka i obywatela i ich odniesienia do oséb psy-
chicznie chorych, a takze wywodzg si¢ z ruchu spotecznego prote-
stu przeciw niehumanitarnym metodom leczenia psychiatryczne-
go. Nie bez znaczenia bylo takze wprowadzenie i upowszechnienie
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nowych, skutecznych lekéw przeciwpsychotycznych i przeciwde-
presyjnych, umozliwiajacych wielu pacjentom opuszczenie szpi-
tala i korzystanie z ré6znorodnych form leczenia pozaszpitalnego
(Zatuska, 2006: 277).

Skoncentrowane na poziomie lokalnym, zintegrowane dzia-
tania lecznicze, rehabilitacyjne oraz programy wspierajace funk-
cjonowanie spoleczne stanowig obecnie swoisty standard w pracy
z osobami chorujacymi psychicznie. Model srodowiskowy — w po-
réwnaniu z opieka typu azylowego, oparta na wielkich szpitalach
psychiatrycznych — ma niewatpliwe atuty, do ktérych nalezy zali-
czy¢ znaczng dostepnos¢ programow terapeutycznych, zachowanie
réwnosci w uzyskaniu pomocy oraz wigksza skuteczno$¢ w zapew-
nianiu wsparcia. Wzmacnia funkcjonowanie pacjenta w miejscu,
w ktorym zyje, podtrzymuje i rozwija jego naturalne sieci spotecz-
ne z wykorzystaniem potencjatu terapeutycznego tego srodowiska,
w ktorym funkcjonuje, oraz zapobiega marginalizacji (Bronowski,
Sawicka, Kluczynska, 2009; Pietrzykowska, 2011).

Tym samym niektorzy badacze idg dalej, uwazajac, iz: ,,Nie stoimy
wiec by¢ moze obecnie przed wyzwaniem deinstytucjonalizacji, jak
na poczatku tworzenia si¢ psychiatrii Srodowiskowej, ale catkowitej
zmiany widzenia chorego psychicznie” (Prot-Klinger, 2013: 107).

Takie podejscie wpisuje si¢ w $wiatowe tendencje i zmiany za-
chodzace w podejsciu do pacjenta psychiatrycznego (Galderisi,
Heinz, Kastrup i in., 2015). S. Galderisi, byla przewodniczaca Eu-
ropejskiego Towarzystwa Psychiatrycznego, podczas 27. Europej-
skiego Kongresu Psychiatrii w Warszawie deklarowala: ,,Psychiatria
jest w trakcie transformacji. Zdaliémy sobie sprawe, ze opieka nad
osobami zmagajacymi si¢ z chorobami psychicznymi, realizowana
przez wiele instytucji, nie wypetnia rzeczywistych potrzeb pacjen-
tow i nie jest najlepszym rozwigzaniem. Dzi$ dzigki r6znym meto-
dom leczenia, kiedy leczenie rozpoczete jest bardzo wezesnie, mo-
zemy pozwolic¢ sobie na to, zeby leczy¢ pacjentéw na tyle skutecznie,
aby mogli zy¢ jako cze$¢ spoleczenstwa. Pacjenci wracaja do szkoly,
do pracy, do rodziny. Podstawowy aspekt dotyczacy transformacji
leczenia psychiatrycznego polega na tym, ze wtedy, kiedy tylko jest
to mozliwe, chcemy doprowadzi¢ do zamiany modelu opartego
na hospitalizacji na leczenie pacjenta w jego srodowisku. Musimy
stworzy¢ rozwigzania alternatywne — Zeby hospitalizacja byla sy-
tuacja wyjatkowa. Placowki psychiatryczne to przezytek, leczenie
szpitalne jest o wiele efektywniejsze niz hospitalizacja, wspodlczesne
leczenie powinno odbywac sie w srodowisku pacjenta, a nie w 16z-
ku szpitalnym” (Klinger, 2019).


https://onlinelibrary.wiley.com/action/doSearch?ContribAuthorStored=Galderisi%2C+Silvana
https://onlinelibrary.wiley.com/action/doSearch?ContribAuthorStored=Heinz%2C+Andreas
https://onlinelibrary.wiley.com/action/doSearch?ContribAuthorStored=Kastrup%2C+Marianne
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M. Glinowiecki, dokonujac wszechstronnego przegladu do-
tychczasowych badan dotyczacych oceny skutecznosci psychiatrii
srodowiskowej, wskazuje, iz w przypadku chorych posiadajacych
okreslone zasoby i objetych dlugotrwalg opieka srodowiskowa
tendencja do izolacji i unikania kontaktow spotecznych jest niz-
sza niz w przypadku chorych bez takiej opieki. Chorzy dobrze
radza sobie w sytuacjach spolecznych i majg zdolno$¢ nawigzy-
wania relacji interpersonalnych. Poprawa stanu zdrowia nastgpi-
ta zwlaszcza w takich aspektach jak: funkcjonowanie spoteczne,
zwiekszenie zadowolenia z ustug psychiatrycznych oraz zmniej-
szenie nasilenia ucigzliwych zachowan chorego wobec czlonkow
rodziny. Skréceniu ulegt $redni czas hospitalizacji, za$ dostep do
opieki we wlasnym srodowisku i leki dltugo dzialajace zmniejszaja
ilo$¢ epizoddw, poprawiaja stabilne funkcjonowanie i przywraca-
ja choremu jego wlasne zycie. Opieka srodowiskowa w pozytyw-
ny sposob wplywa na jakos¢ zycia pacjentéw, nawet mimo braku
zmian w obrazie klinicznym choroby. Wsparcie spoteczne byto
jednym z najwazniejszych elementéw determinujacych subiek-
tywne odczuwanie jakosci zycia. Posrednim celem tych dzialan
byta zmiana wizerunku osoby chorej w swiadomosci spolecznej
oraz budowanie mozliwie najszerszej sieci spolecznego wsparcia
(Glinowiecki, 2019: 129).

Deinstytucjonalizacja, czyli odejscie od zamknietego leczenia
w szpitalach na rzecz opieki w srodowisku pacjenta, poprzez upo-
wszechnianie placéwek posrednich miedzy szpitalem a domem
(pozaszpitalne oddzialy dzienne, srodowiskowe domy samopomo-
cy, poradnie zdrowia psychicznego, mieszkania chronione, kluby
pacjenta, turnusy rehabilitacyjne, grupy wsparcia, zaklady pracy
chronionej, firmy spoleczne, a takze stowarzyszenia i fundacje) - to
podstawowe zalozenia reformy psychiatrii, tak w przypadku doro-
stych, jak i dzieci. Procesy deinstytucjonalizacji wymagaly nie tylko
zmian w infrastrukturze: organizowania licznych, matych o$rod-
kéw wsparcia i pomocy w miejsce duzych szpitali psychiatrycz-
nych. Prowadzily do wspdlpracy psychiatréw, lekarzy z lokalnej
opieki medycznej, zespoldéw wspolpracujacych z rodzinami pacjen-
tow i ich spofeczno$ciami, wladz samorzadowych, wolontariuszy,
organizacji pozarzadowych (Perzanowski, 2013: 257).

Wydaje sie, ze leczenie $rodowiskowe ma wiele korzysci,
szczegblnie wraz z rosnaca $wiadomoscia ujemnych skutkow
hospitalizacji, zwlaszcza dlugotrwalej, takich jak zespot instytu-
cjonalizmu, stygmatyzacja czy zachowania regresywne (Pietrzy-
kowska, 2011).
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Jednoczesnie niektorzy badacze i praktycy podkreslaja, iz istnieje
koniecznos¢ wspdlistnienia psychiatrii szpitalnej i srodowiskowej,
a zmiany na tym polu powinny by¢ starannie zaplanowane, ostroz-
nie wprowadzane i systematycznie oceniane. Dotyczy to w szcze-
gblnosci mozliwosci zaspokojenia psychologicznych potrzeb czto-
wieka przez psychiatri¢ srodowiskowa w stosunku do tradycyjnego
leczenia choroby psychicznej. ,,Psychiatria srodowiskowa wydaje
sie dawac wiecej mozliwosci zaspokojenia potrzeb bezpieczenstwa,
szczegblnie w przypadku pacjentéw niepetnosprawnych. Co wie-
cej, ten rodzaj leczenia jest rowniez bardziej adekwatny, by radzi¢
sobie ze strachem przed spoleczng stygmatyzacja, a takze rozwia-
zaé problemy zwigzane z fobig spoleczng, brakiem motywacji (np.
w depresji) czy ciaglo$cia leczenia, ktére stanowig wazne przeszko-
dy na drodze do realizacji potrzeb spotecznych. Psychiatria $rodo-
wiskowa jest takze w stanie udzieli¢ wigcej informacji o komuni-
kacji w rodzinie i potencjalnych zasobach pacjenta. Warto jednak
pamietad, ze wizyta u pacjenta w jego wlasnym domu czyni réz-
nice z punktu widzenia rdl spotecznych, co jest warte rozwazenia”
(Zaron, 2018: 48).

W Polsce podstawowy model leczenia psychiatrycznego obej-
mujacy deinstytucjonalizacje, opieke pacjenta psychiatrycznego
w jego $rodowisku, dopasowang do jego potrzeb znajduje si¢ w fa-
zie w pilotazu, a zaangazowani w jego realizacje eksperci postu-
luja, aby zostal wpisany do ustawy o ochronie zdrowia psychicz-
nego. Celem pilotazu jest przetestowanie srodowiskowego modelu
psychiatrycznej opieki zdrowotnej opartego na centrach zdrowia psy-
chicznego w aspektach organizacji, finansowania, jako$ci oraz dostep-
nosci do $wiadczen opieki zdrowotnej. Jak twierdzi P. Gatecki,
konsultant krajowy ds. psychiatrii: ,,Mala nowelizacja Ustawy
o ochronie zdrowia psychicznego (1994) zaklada wprowadze-
nie elementéow wypracowanych w pilotazu, czyli wprowadzenie
trzech poziomdw referencyjnych: centra zdrowia psychicznego,
oddzialy psychiatryczne przy szpitalach ogdlnych oraz oddzia-
ly referencyjne w szpitalach wojewdédzkich, klinicznych, w kto-
rych prowadzone s3 badania naukowe i dzialalnos¢ dydaktyczna”
(Szczepanska, 2020).

Program pilotazowy jest realizowany od 1 lipca 2018 roku, a jego
zakonczenie nie moze nastgpi¢ pozniej niz do 30 czerwca 2021
roku. Pilotaz centréw zdrowia psychicznego (CZP) jest przeznaczo-
ny dla dorostych 0séb cierpigcych na zaburzenia psychiczne, a tak-
ze cztonkoéw ich rodzin, bliskich i znajomych. Z pomocy centrum
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mogga tez skorzystac osoby, ktére zostaly wypisane ze szpitala w celu
uzyskania wsparcia w dalszym dochodzeniu do zdrowia'®.

W pierwszym etapie powstalo 27 centréw zdrowia psychiczne-
go, czyli placowek, ktore zapewniaja opieke okreslonej populacji,
czyli mieszkancom swojego regionu'’. Miata to by¢ opieka blisko
miejsca zamieszkania, w ktdrej szpital jest ostateczno$cig. Centra
zapewniajg rézne formy wsparcia, dopasowane do indywidual-
nych potrzeb, a s3 to m.in. §wiadczenia terapeutyczne, programy
terapeutyczne, niezbedne badania diagnostyczne, konsultacje
specjalistyczne, leki, wyroby medyczne, w tym wyroby medyczne
bedace przedmiotami ortopedycznymi, zakwaterowanie i wyzy-
wienie, z zastrzezeniem art. 18 ustawy z dnia 27 sierpnia 2004 r.
o $wiadczeniach opieki zdrowotnej finansowanych ze srodkow
publicznych. Dodatkowo centra prowadzg dziatania edukacyjno-
-konsultacyjne dla rodzin, a w pilnych przypadkach oferujg kon-
sultacje w ciagu 72 godzin.

Podstawowym zalozeniem funkcjonowania centréw zdrowia
psychicznego jest to, ze biora one odpowiedzialnos¢ za mieszkan-
cow danego obszaru. Otrzymujg z NFZ stawke ryczaltowa na po-
pulacje — jednak nie za wykonane §wiadczenia, np. wizyte w po-
radni czy dobe hospitalizacji. Poza tym muszg posiada¢ w swojej
strukturze co najmniej cztery z pigciu zakresow $wiadczen: oddziat
dzienny, oddzial calodobowy, zesp6t leczenia srodowiskowego, po-
radnie zdrowia psychicznego i izbe przyje¢ szpitala psychiatrycz-
nego. Do tej pory poszczegdlni swiadczeniodawcy mieli kontrakty
na jeden, dwa czy trzy zakresy $wiadczen i nie bylo w ich interesie,
zeby pacjent z nich nie korzystal. Na przyklad szpitalowi bardziej
sie oplacalo, zeby pacjent w nim lezal. Bo jezeli otrzymywat pienia-
dze za osobodzien, to im dtuzej byt hospitalizowany i im czeéciej do
niego wracal, tym dla szpitala bylo lepiej. Ale nie jest to wcale lepsze
dla pacjenta (Szczepanska, 2020). Aktualnie wdrazany nowy model
psychiatrii srodowiskowej z pewnoscia zastuguje na upowszech-
nienie i jesli ten system zostalby wpisany do ustawy, to sa wieksze
szanse, ze stanie si¢ on standardem w calej Polsce. Zanim jednak
nastgpia regulacje na poziomie ustawowym, to trzeba zauwazy¢,

' Rozporzadzenie (2018, par. 5) stanowi, ze Centrum nie udziela §wiadczen
dzieciom i mtodziezy ponizej 18. roku zycia, osobom uzaleznionym oraz pacjen-
tom, wobec ktérych zastosowano $rodek zabezpieczajacy w postaci detencji psy-
chiatrycznej.

17 Minister zdrowia zmienil rozporzadzenie w sprawie programu dotyczacego
centroéw zdrowia psychicznego. Powodem byly przede wszystkim plany rozszerze-
nia pilotazu o kolejne o$rodki.
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iz trudnosci we wdrazaniu programow leczenia psychiatrycznego
zwigzane s3 przede wszystkim z brakiem srodkéw finansowych,
a co za tym idzie — brakiem zintegrowanego systemu wsparcia i po-
mocy w cyklu zycia (ograniczenie dzialan profilaktycznych, brak
diagnozy lub zbyt pdzna diagnoza, opdznienie wdrozenia leczenia),
czego przykladem jest zapas¢ psychiatrii dziecigcej.

Programy $rodowiskowego modelu leczenia psychiatrycznego
maja na celu opieke nad chorym poprzez zwigkszenie dostepu do
placéwek pobytu dziennego, poradni, wyspecjalizowanego per-
sonelu, ale takze transformacje $wiadomosci rodzin pacjenta. Bo
warto pamieta¢, ze mimo wielu stabosci i trudnosci to wlasnie ro-
dziny dzwigaja czg¢sto w najwiekszym stopniu brzemi¢ zwigzane
z choroba bliskich i s3 czgsto ich jedynym realnym sojusznikiem
w zmaganiach z chorobg (Wcidrka, 2000: 327-328). Bywa jednak,
ze czgsto nie ma kapitalu rodzinnego, na ktérym opiera sie system
wsparcia srodowiskowego,

Zaburzenia psychiczne to zachowania bedace gléwnym obsza-
rem zainteresowania psychiatrii, ze wzgledu na potrzebe ich lecze-
nia, natomiast pomoc spoleczna skupia swoje dziatania na budo-
waniu stosownego wsparcia dla tych oséb.

Rozwdj metod terapeutycznych w psychiatrii idzie w parze
z istotnymi przeobrazeniami po stronie rekomendacji aprobowa-
nych form wsparcia dla 0séb zaburzonych psychicznie. Stosowa-
nie nowych form lecznictwa psychiatrycznego faczy si¢ ze znacz-
nym ograniczeniem opieki w szpitalach, tendencja ograniczania
hospitalizacji do niezbednego minimum i przenoszenia $rodka
cigzkosci z form instytucjonalnych na rzecz opieki srodowiskowe;.
Stad w pomocy spolecznej od momentu wejscia w zycie ustawy
o ochronie zdrowia psychicznego realizowana jest sie¢ oparcia,
ktorej gléwnym ogniwem s3 srodowiskowe domy samopomocy.
W wielu jednak przypadkach wsparcie w srodowisku okazuje sie
niewystarczajace, zwlaszcza wtedy, gdy zagrozone jest bezpieczen-
stwo zdrowia i Zycia takiej osoby lub jego otoczenia. Domy pomo-
cy spolecznej dla oséb przewlekle psychicznie chorych to oferta nie
dla wszystkich 0sdb zaburzonych psychicznie, ale jedynie dla os6b
spelniajacych kryteria przyznania tej formy pomocy, u ktérych
wystepuja objawy psychotyczne stale lub okresowo (przewlekle),
ale nie jednorazowo, czy sporadycznie - powodujgce niemoznos¢
samodzielnego przezwyciezania trudnych sytuacji zyciowych (Gra-
businska, 2013: 47-48).

Poniewaz w Polsce srodowiskowa opieka psychiatryczna two-
rzona jest w dwu odrebnych organizacyjnie i finansowo systemach:
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opieki zdrowotnej i pomocy spotecznej, przy udziale organizacji
pozarzadowych, jest to duza szansa na stworzenie w calym kraju
wydolnej sieci stuzb i placéwek psychiatrycznej opieki srodowisko-
wej. Jednak, aby psychiatria Srodowiskowa stala si¢ antidotum na
problemy zwigzane z zaburzeniami psychicznymi, istnieje potrzeba
tworzenia form zintegrowanej psychiatrycznej opieki srodowisko-
wej, koordynujacej $wiadczenia lecznictwa i pomocy spoteczne;j.
Problemem i wyzwaniem na przysztos¢ jest zapewnienie odpo-
wiedniego przeptywu informacji i skoordynowanie dzialan obu
jednostek (Zatuska, 2006: 279).

Poczawszy od roku 1994, w ktérym weszta w zycie ustawa o ochro-
nie zdrowia psychicznego, pomoc spoleczna, samorzady lokalne oraz
organizacje pozarzadowe profesjonalistow, rodzin i pacjentéw stop-
niowo przejmuja coraz wigksza liczbe zadan z zakresu pomocy na
rzecz 0sob przewlekle chorych psychicznie (Zatuska, 2000).

Niewatpliwie efektywne wsparcie dla tej kategorii osob wy-
maga zintegrowania systemu wsparcia z uwzglednieniem nie tyl-
ko sieci medycznej opieki psychiatrycznej, lecz rowniez oparcia
spolecznego realizowanego gtéwnie w obszarze pomocy spolecz-
nej. Istotng kwestia jest nie tylko rozwoj opieki srodowiskowej
obejmujacej pomoc psychiatryczng i wsparcie dla 0séb choruja-
cych psychicznie, ale takze objecie pomocg ich rodzin, bowiem
osoby najblizsze stanowia podstawowa sile w opiece nad chorym
(Regulska, 2015).

H. Kaszynski (2004) podkresla, zZe pracownicy socjalni w psy-
chiatrii zaangazowani s3 w rozwoj $rodowiskowych systemow
wsparcia, ktore umozliwiaja chorym zaspokajanie podstawowych
potrzeb spotecznych, w tym zwigzanych z aktywnoscig zawodowa
i praca. Co warto podkresli¢, dla 0osoéb chorujacych psychicznie,
u ktorych charakterystyczne jest ostabienie kompetencji spotecz-
nych i izolowanie si¢, podjecie pracy jest niezwykle cenne. Posia-
danie pracy daje chorym szans¢ na samodzielne utrzymanie oraz
kontynuacje leczenia. Umozliwia nawigzywanie i rozwijanie kon-
taktow z innymi ludZzmi. Natomiast rozw6j zréznicowanych $ro-
dowiskowych form pomocy, dla ktérych punktem odniesienia sg
konkretne wspolnoty lokalne, powstaja nowe mozliwosci profesjo-
nalnego dzialania, rownoczesnie zwigksza si¢ odpowiedzialnos¢
pracownikow socjalnych za osoby chore psychicznie oraz rodzaj
i jakos$¢ $wiadczonych ustug. Z drugiej strony trzeba stwierdzi¢,
iz ,w ogolnej rehabilitacji spoteczno-zawodowej, najtrudniejsza
sprawg jest rehabilitacja 0s6b chorych psychicznie. W tej grupie
spoteczne wykluczenie manifestuje sie ze szczegdlng sila. Jest to
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problem opisywany, aby postuzy¢ si¢ przenos$nia, jako walka na
»ostatniej linii frontu”. Problem wart jednak podjecia, bowiem po-
wszechnie podzielamy poglad, iz aktywnos¢ zawodowa oséb po gle-
bokich kryzysach psychicznych - szczegélnie na otwartym rynku
— jest najbardziej pozagdanym wynikiem leczenia i rehabilitacji, kto-
ry jest powigzany z obnizeniem poziomu objawéw chorobowych,
ograniczaniem liczby i czasu hospitalizacji psychiatrycznych oraz
ze znaczng poprawg funkcjonowania spotecznego. Réwnie istotna
jest konstatacja, ze dla samych chorych praca jest synonimem zdro-
wia psychicznego” (Kaszynski, 2006: 4).

Z badan wynika, ze przyczyna powstawania bezrobocia wsréd
0s06b chorujacych psychicznie jest niezwykle ztozona i uwzglednia,
z jednej strony, sytuacje spoleczno-ekonomiczng kraju, z drugiej
— czynniki zwigzane z samg chorobg. Jej przewleklos¢, czesto nie-
kontrolowane przerywanie okreséw remisji okresami zaostrzen
oraz zmianami w zaangazowaniu i motywacji pacjentéw do po-
szukiwan i podejmowania odpowiedniej do swoich potrzeb i moz-
liwosci pracy, powoduja, ze czynniki osobiste odgrywaja tu takze
znaczacg role. Dotyczg one motywacji do podejmowania rdl za-
wodowych i s3 zwigzane z pozadanymi na kazdym rynku pracy
okreslonymi cechami osobistymi i postawami zyciowymi (Sawicka,
Meder, 2008: 960).

Ogodlnie mozna wymienié¢ cztery podstawowe przyczyny wy-
kluczania chorujacych psychicznie z rynku pracy: ,niedostateczna
ilo$¢ miejsc pracy zdolnych do zapewnienia zatrudnienia dostoso-
wanego do indywidualnych potrzeb beneficjentéw, zjawisko styg-
matyzacji i dyskryminacji, dlugotrwata zaleznos¢ od pasywnych
form pomocy spolecznej oraz zaleznos¢ od wlasnych rodzicow”
(Kaszynski, 2006: 6).

Na ile oczywiscie uda si¢ zrealizowac przyjazny, niewykluczajacy
tych 0sdb rynek pracy jest nierozerwalnie zwigzane ze skutecznym
systemem szkolenia zawodowego, swiadomych swej roli pracodaw-
cow i dostosowane miejsca pracy oraz system wsparcia dla tworza-
cych miejsca pracy, przy jednoczesnym upowszechnianie dobrych
praktyk w tym zakresie (Szczupat, 2015).

Praktyka staje sie ztozong aktywno$cia, wymagajaca ustawicz-
nej refleksji nad procesem udzielania pomocy oraz miejscem i rola
profesji w pracy z osobami zagrozonymi trwalym spofecznym
wykluczeniem z powodu utrzymujacych si¢ zaburzen psychicz-
nych. Nalezy podkresli¢, iz waznym celem profesjonalnych dziatan
pracownikow socjalnych jest umozliwienie jednostce wymagaja-
cej pomocy i wsparcia pozyskanie umiejetnosci pozwalajacych jej
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zy¢ w wybranym przez siebie sSrodowisku oraz aby owa mozliwos¢
wyboru - dotyczaca pracy, mieszkania, leczenia lub rehabilitacji
- faktycznie istniala (Kaszynski, 2004: 9).

W budowaniu mechanizmu wsparcia srodowiskowego na pew-
no wazne jest uwzglednienie zréznicowania form pomocy w za-
leznosci od miejsca zamieszkania. Wskazane byloby ,,przygotowac
strategie wdrozenia modelu srodowiskowej opieki psychiatrycznej,
ktora zostanie oparta na gminnym klastrze wspdtpracy miedzysek-
torowej. Szczegdlng role ma w nim odegra¢ wolontariat, gdyz moze
najlepiej wyzwoli¢ inicjatywe spoteczng. Oczywiscie chodzi o sze-
rokie zaangazowanie na rzecz osob z zaburzeniami psychicznymi,
a dokladnie stworzenie masowego ruchu poparcia dla wdrozenia
poprzez gmine srodowiskowej opieki psychiatrycznej. To jedyna
droga polepszenia statusu 0s6b z zaburzeniami psychicznymi na te-
renach wiejskich, zeby zmniejszy¢ ich powszechne wykluczenie
i marginalizacje, poniewaz zupelnie tam zawiodt aktualny system
organizacji opieki psychiatrycznej” (Niczyporuk i in., 2016; 36).
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Rozwiazania legislacyjne wptywajace
na ksztatt polityki wobec osob

Z niepetnosprawnoscia intelektualna
i psychiczna

Rehabilitacja spoteczna oséb z niepelnosprawnosciami i psy-
chicznie chorych winna by¢ oparta na spotecznym modelu i pra-
wach czlowieka, Ze wzgledu na swe ulomnosci niepetnosprawni sg
narazeni w wiekszym stopniu niz osoby pelnosprawne na napoty-
kanie barier utrudniajacych im pelne urzeczywistnienie ich praw
i wolnosci. Niezbednym zatem jest stworzenie odpowiedniego in-
strumentarium umozliwiajacego osobom niepelnosprawnym ko-
rzystanie na réwni z osobami pelnosprawnymi z petni przyrodzo-
nych kazdemu czlowiekowi praw (Mikotajczyk-Lerman, 2013: 87).

Akty legislacyjne odnoszace si¢ do praw czlowieka akcentuja ko-
nieczno$¢ zapewnienia pelnego uczestnictwa niepelnosprawnych
jednostek na kazdym etapie ich rozwoju we wszystkich sferach zy-
cia spotecznego.

Akty prawne istotne z punktu widzenia praw niepetnospraw-
nego mozna podzieli¢ ze wzgledu na kryterium podmiotowe na
ogolne oraz szczegolowe'. Dokumenty ogdlne dotycza praw o cha-
rakterze powszechnym, przynaleznych kazdemu czlowiekowi.
Akty te zawierajg wyrazone explicite badz implicite gwarancje dla
0sob niepetnosprawnych, podkreslajac jednoczesnie specyficzny
charakter tych grup oraz potwierdzajac konieczno$¢ implementa-
cji odpowiednich mechanizméw antywykluczeniowych i antydy-
skryminacyjnych. Konkretyzacja sektorowej ochrony wskazanych

' Podzial aktéw prawnych istotnych z punktu widzenia praw oséb z niepel-
nosprawnosciami opiera si¢ na szczegélowych analizach zawartych w publikacji
Mikolajczyk-Lerman (2013).
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kategorii 0s6b nastepuje natomiast w dokumentach o charakterze
szczegbtowym, wyspecjalizowanym. Akty te po$wigcone s3 two-
rzeniu dodatkowych form zabezpieczen umozliwiajacych niepet-
nosprawnym pelne korzystanie z naleznych im praw. Dokumenty
szczegolowe wprowadzaja zatem odpowiednie instrumenty i pro-
cedury poglebiajace ochrone wskazanych grup, w tym niepetno-
sprawnych jako specjalnej kategorii oséb w sposob szczegdlny
narazonych na dyskryminacje i trudnosci w realizowaniu swych
praw. ,,Osoby niepelnosprawne sg beneficjentami wszystkich praw,
ktore przystuguja osobom petlnosprawnym. Nie ma zatem potrzeby
deklarowania w szczegolny sposdb, zZe osobom niepetlnosprawnym
przystuguja takie prawa cztowieka, jak np. prawo do zycia czy do
pracy. Potwierdzenie w szczeg6lnym akcie prawnym przystugiwa-
nia osobom niepelnosprawnym niektérych praw obywatelskich
powszechnie obowigzujacych moze sugerowac, ze gdyby tego nie
uczyniono, to osoby niepelnosprawne nie moglyby z tych praw
korzysta¢. Osoby niepelnosprawne mogg jednak w praktyce napo-
tykac na trudnosci w korzystaniu z niektérych praw - w zwiazku
ze swymi utomnosciami. Rzeczywiste zagwarantowanie praw czto-
wieka wymaga zatem stworzenia mechanizméw wyréwnania szans
0s0b niepelnosprawnych i stworzenia im warunkéw do korzystania
w pelni z praw przystugujacych wszystkim obywatelom. Méwiac
inaczej, osoby niepelnosprawne powinny korzysta¢ z pewnych
szczegolnych praw, swoistych dla tej grupy spotecznej - po to, aby
mogty w takim samym stopniu korzystac z praw przystugujacych
wszystkim ludziom” (Przybysz, 2011: 1).

Kolejnym istotnym podzialem, jakiego mozna dokona¢ wéréd
dokumentéw odnoszacych sie do sytuacji os6b niepetnosprawnych
w Polsce, jest rozroznienie miedzy aktami o charakterze migdzyna-
rodowym, europejskim oraz krajowym. Kryterium stanowi zZrédlo
pochodzenia analizowanych norm. Akty miedzynarodowe stano-
wig cze$¢ uniwersalnego systemu praw cztowieka o powszechnym
zasiegu obowigzywania, wyksztalconego w ramach ONZ. Doku-
menty europejskie natomiast zostaly wypracowane przez osrodki
decyzyjne Unii Europejskiej oraz Rady Europy i jako takie stanowia
instrument tzw. regionalnej ochrony praw cztowieka. Nalezy przy
tym zaznaczy¢, iz europejska regulacja praw czlowieka w sensie
normatywnym rowniez ma charakter miedzynarodowy, gdyz po-
wstala w ramach organizacji migdzynarodowych i opiera sie w du-
zej czesci na klasycznych zrédtach prawa miedzynarodowego, czyli
na umowach mig¢dzynarodowych - konwencjach, traktatach (Lu-
biszewski, 2005: 69). Jednakze w prawie wspolnotowym (obecnie:
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europejskim) wyksztalcono réwniez swoiste instrumenty prawne
niewystepujace do tej pory w prawie miedzynarodowym i przesa-
dzajace o specyfice tego systemu normatywnego.

Wsrod omawianych dokumentéw ze wzgledu na moc prawng
zawartych w nich norm nalezy wyrézni¢ akty o charakterze praw-
nie wigzacym oraz dokumenty kierunkowe, pozbawione wiazacej
mocy prawnej, tzw. soft law. Do pierwszej grupy naleza na szczeblu
miedzynarodowym wszelkie umowy miedzynarodowe (konwen-
cje, traktaty), podobnie jak na szczeblu regionalnym w systemie
Rady Europy, gdzie podstawowym zroédlem norm jest klasyczny
instrument prawa migdzynarodowego, czyli konwencja. W prawie
europejskim obok uméw miedzynarodowych, czyli traktatéw za-
tozycielskich, rewizyjnych i akcesyjnych, stanowigcych tzw. prawo
pierwotne, normy o charakterze prawnie wigzagcym odnalez¢é moz-
na rowniez w prawie wtérnym, tworzonym przez instytucje euro-
pejskie. Do zrédel prawa pochodnego zalicza si¢ rozporzadzenia,
dyrektywy i decyzje, ktore po zmianach wprowadzonych Traktatem
z Lizbony moga mie¢ charakter ustawodawczy, delegowany lub wy-
konawczy. Rozporzadzenia i decyzje nie wymagaja przy tym trans-
ponowania ich do krajowego porzadku prawnego i sa bezposrednio
skuteczne, w przeciwienstwie do dyrektyw, ktore jako instrument
harmonizacji praw panstw czlonkowskich musza zosta¢ imple-
mentowane do prawa krajowego. Natomiast w polskim porzadku
prawnym do aktéw o charakterze prawnie wigzacym — powszech-
nie obowigzujacych, a powstalych na szczeblu krajowym - zalicza
sie konstytucje, ustawe oraz rozporzadzenie.

Tymczasem akty prawa miekkiego (soft law), w przeciwienstwie
do przedstawionych wyzej instrumentéw, nie posiadaja wiazacej
mocy prawnej. Dokumenty soft law nie wprowadzaja dla panstwa
prawnie wigzacego zobowigzania okreslonego dziatania lub zanie-
chania i nie mogg w zwigzku z tym stanowi¢ samodzielnej podsta-
wy do wysuwania roszczen w przypadku ich naruszenia. Akty te
wyznaczaja natomiast kierunki w polityce i prawodawstwie i moga
by¢ podstawg interpretacji aktow prawnych o charakterze wigza-
cym. Instrumenty prawa migkkiego zmierzaja bowiem do ska-
talogowania norm powszechnie uznanych lub do wprowadzenia
do porzadku prawnego pozadanych norm, ktérych umieszczenie
w przepisach powszechnie obowigzujacych jest w danym momen-
cie niecelowe lub niemozliwe z przyczyn natury politycznej lub
technicznej (Jankowska, 2012: 29).

W systemie uniwersalnym oraz tym powstalym w ramach
Rady Europy do aktéw soft law nalezy zaliczy¢ gléwnie uchwaty
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Zgromadzenia Ogo6lnego ONZ i organéw wyspecjalizowanych
agend ONZ, funkcjonujace czesto pod nazwa rezolucji, deklara-
cji, rekomendacji, wytycznych, programéw. Tymczasem na pozio-
mie Unii Europejskiej akty prawa migkkiego mozna podzieli¢ na
akty nazwane oraz nienazwane. Aktami nazwanymi sg wylacznie
opinie i zalecenia, ktére przewiduje art. 288 Traktatu o funkcjo-
nowaniu Unii Europejskiej. Akty nienazwane stanowig natomiast
grupe bardzo réznorodnych instrumentéw prawnych, ktore zostaty
wyksztalcone przez praktyke i przybieraja na ogét posta¢ uchwat,
wytycznych, rekomendacji, stanowisk, komunikatéw, programow.
Adresatami nazwanych i nienazwanych aktéw prawnych moga
by¢ instytucje Unii Europejskiej, panstwa cztonkowskie oraz inne
podmioty prawa (Wyrozumska, 2010: 289-291). W krajowym po-
rzadku prawnym do dokumentéw nieposiadajacych wiazacej mocy
prawnej zaliczymy gléwnie uchwaly Sejmu i Senatu.

Organizacja Narodéw Zjednoczonych od poczatku swego ist-
nienia zajmuje si¢ problemami oséb niepetnosprawnych. Postulat
ich ochrony i wspierania jest zawarty w najwazniejszych aktach
prawnych organizacji. Wéréd ogolnych aktéw legislacyjnych, kto-
re nawigzujy do sytuacji praw czlowieka (takze niepelnospraw-
nego), nalezy przede wszystkim Karta Narodéow Zjednoczonych,
ktdra zostata podpisana w San Francisco 26 czerwca 1945 roku, na
zakonczenie Konferencji Narodéw Zjednoczonych w sprawie Or-
ganizacji Migdzynarodowej i weszla w zycie 24 pazdziernika 1945
roku. Stronami Karty sg panstwa czlonkowskie ONZ. Powyzszy
traktat miedzynarodowy, stanowigcy swoisty statut ONZ, zawiera
postanowienia odnoszgce sie¢ do praw czlowieka w warstwie ak-
sjologicznej oraz normatywnej. Zgodnie z brzmieniem art. 1 ust. 3
Karty jednym z celéw ONZ jest bowiem popieranie i zachecanie
do poszanowania praw czlowieka i podstawowych wolnosci dla
wszystkich, bez wzgledu na rase, pte¢, jezyk lub wyznanie.

Karta NZ nie zawiera jednakze katalogu praw cztowieka, ktory
zostal sprecyzowany dopiero w Powszechnej Deklaracji Praw Czlo-
wieka przyjetej jako rezolucja przez Zgromadzenie Ogolne ONZ
w dniu 10 grudnia 1948 roku. Na pamigtke tego wydarzenia dzien
10 grudnia zostal proklamowany Miedzynarodowym Dniem Praw
Czlowieka. W Deklaracji potwierdzono, iz wszyscy ludzie s3 wolni
irowni pod wzgledem godnosci i praw. Artykul 2 stanowi bowiem, iz
kazdy cztowiek posiada wszystkie prawa i wolnosci zawarte w Dekla-
racji, bez wzgledu na jakiekolwiek roznice rasy, koloru, plci, jezyka,
wyznania, pogladéw politycznych i innych, narodowosci, pocho-
dzenia spolecznego, majatku, urodzenia lub jakiegokolwiek innego
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stanu. Zgodnie natomiast z art. 7 Deklaracji wszyscy sg réwni wobec
prawa i majg prawo, bez jakiejkolwiek réznicy, do jednakowej ochro-
ny prawnej oraz do jednakowej ochrony przed jakakolwiek dyskry-
minacja i przed jakimkolwiek narazeniem na taka dyskryminacje.

Deklaracja nie jest dokumentem prawnie wigzacym i nie nakfa-
da na panstwa obowigzkéw o charakterze prawnym, nie wprowa-
dza tez zadnych $rodkéw kontroli miedzynarodowej nad przestrze-
ganiem swoich postanowien. Jednakze omawiana rezolucja posiada
szczegllny charakter, ktéry wynika miedzy innymi z okolicznosci,
iz zostala uchwalona przez niemal calg spoteczno$¢ migdzynaro-
dowg, a ponadto jest pierwszym dokumentem miedzynarodowym
zawierajacym rozbudowany katalog praw czlowieka.

W zwiazku z tym, iz Deklaracja nie ma mocy wigzacej, po jej
uchwaleniu rozpoczeto prace nad dwoma umowami miedzynaro-
dowymi, ktdre zostaly przyjete w 1966 r. i ktdre wraz z nig skladaja
sie na tzw. Miedzynarodowg Karte Praw Czlowieka (International
Bill of Human Rights). Sa to Migdzynarodowy Pakt Praw Obywa-
telskich i Politycznych (International Covenant on Civil and Po-
litical Rights — ICCPR) oraz Miedzynarodowy Pakt Praw Gospo-
darczych, Spolecznych i Kulturalnych (International Covenant on
Economic, Social and Cultural Rights). Obydwa Pakty stanowia
konwencje migdzynarodowe, dlatego maja charakter wigzacy dla
panstw, ktore je ratyfikowaly. Polska ratyfikowata pakty dnia 3 mar-
ca 1977 roku. W Miedzynarodowym Pakcie Praw Obywatelskich
i Politycznych zostaly ujete prawa tzw. pierwszej generacji (prawa
fundamentalne), dotyczace uprawnien i wolnosci obywatelskich
oraz politycznych. W drugim pakcie (Migdzynarodowy Pakt Praw
Gospodarczych, Spotecznych i Kulturalnych) zebrano natomiast
prawa ekonomiczne, spoteczne i kulturalne, czyli prawa tzw. dru-
giej generacji. Nalezy wskazac przy tym, iz w art. 26 paktu wyrazo-
no ogolna regute antydyskryminacyjna.

W regulacjach prawnych ONZ znajdujemy te szczegétowe, ktd-
re podkreslaja specyfike praw dziecka niepelnosprawnego (w tym
takze niepelnosprawnego intelektualnie) i jego rodziny. Dnia 20 li-
stopada 1959 roku Zgromadzenie Ogolne Narodéw Zjednoczonych
proklamowato Deklaracj¢ Praw Dziecka, ktora jest rozszerzeniem
deklaracji genewskiej z 1924 roku. Zawiera ona 10 szczegétowo
sprecyzowanych zasad dotyczacych praw dziecka, wérod ktérych
zasada nr 5 dotyczy dzieci niepelnosprawnych: ,,Dziecko uposle-
dzone pod wzgledem fizycznym, umystowym lub spolecznym nale-
zy traktowa¢, wychowywac i otaczaé szczegdlng opieka, z uwzgled-
nieniem jego stanu zdrowia i warunkéw zyciowych”.
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Organizacja Narodow Zjednoczonych od poczatku swojej dzia-
talnosci zajmowala sie problematyka osdb niepetnosprawnych i po-
dejmowata dziatania na rzecz ich wsparcia. Organizowano rozma-
ite seminaria oraz warsztaty, wowczas pojawily si¢ tez koncepcje
pelnego uczestnictwa i normalizacji, odzwierciedlajace narastajaca
$wiadomos¢ mozliwosci, jakimi dysponuja osoby niepetnospraw-
ne. Pod koniec lat sze$¢dziesigtych ONZ zaczal zwraca¢ szczegol-
ng uwage na kwestie pelnej integracji niepelnosprawnych w spote-
czenstwie, w tym tez czasie sformulowana zostata nowa koncepcja
niepelnosprawnosci, ktadaca nacisk na $ciste powigzania pomig¢dzy
doswiadczanymi przez osoby niepelnosprawne ograniczeniami,
ksztattem i strukturg srodowiska, w ktérym zyja, oraz postawami spo-
teczenstwa (Kurowski, 2010: 53; Standardowe Zasady Wyréwnywania
Szans Osob Niepetnosprawnych).

Prawa osob niepelnosprawnych byly takze przedmiotem za-
interesowania organizacji wyspecjalizowanych ONZ, a zwlaszcza
UNESCO, praktycznie od poczatku jego funkcjonowania.

Osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng sa podmiotem
wszystkich wolnosci i praw cztowieka, odnoszg si¢ do nich wszyst-
kie postanowienia dotyczace statusu prawnego jednostki. Jednak
ze wzgledu na histori¢ ,,uposledzenia umystowego”, dlugoletnie
uprzedmiotowienie oséb z niepelnosprawnoscia intelektualna,
dostrzega si¢ potrzebe kierowania do tej grupy odrebnych re-
gulacji prawnych, ktoérych zadaniem jest podkreslenie wolnosci
i praw tych 0séb oraz wzmocnienie ich ochrony prawne (Zima-
-Parjaszewska, 2012: 12).

Jednym z pierwszych dokumentéw poswieconych bezposrednio
osobom z niepelnosprawnoscig intelektualng byta Deklaracja Praw
Oso6b Uposledzonych Umystowo z 20 grudnia 1971 roku (Rezolu-
cja 2856 [XXVI] Zgromadzenia Ogdlnego ONZ), podkreslajaca, iz
osoby uposledzone umystowo majg, tak dalece, jak jest to mozli-
we, te same prawa, co inni ludzie. Podkreslono tym samym wage
wychowania i rozwoju niepelnosprawnych umystowo w §rodowi-
sku rodzinnym, kiedy tylko jest to mozliwe. Wskazano réwniez, iz
rodzina, z ktérg zamieszkuja, powinna otrzymywa¢ odpowiednia
pomoc. Jezeli konieczne jest umieszczenie takiej osoby w zakladzie
opiekunczym, to warunki zycia i otoczenie w tym zakladzie powin-
ny by¢ jak najbardziej zblizone do warunkéw zycia normalnego.
Osoba z uposledzeniem umystowym ma przede wszystkim prawo
do odpowiadajacej potrzebom opieki lekarskiej i usprawniania fi-
zycznego oraz do nauki, szkolenia, rehabilitacji i poradnictwa w ta-
kim zakresie, aby umozliwi¢ jej maksymalny rozwoj posiadanych
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uzdolnien i potencjalu. Osoba z uposledzeniem umystowym ma
prawo do zabezpieczenia Srodkéw utrzymania i godziwego pozio-
mu zycia. Ma ona tez prawo do wykonywania pracy zarobkowej
badz innego pozytecznego zajecia przy najpelniejszym wykorzysta-
niu jej uzdolnien i uczestniczy¢ w réznych formach zycia spotecz-
nego. Osoba z uposledzeniem umystowym ma prawo do korzysta-
nia z pomocy opiekunéw o odpowiednich kwalifikacjach, jesli jest
to wskazane do ochrony jej osoby i intereséw. Osoba z uposledze-
niem umystowym ma prawo do ochrony przed wyzyskiem naduzy-
ciami i poniZajacym traktowaniem, a postawiona w stan oskarze-
nia, ma prawo do normalnego postepowania sadowego, z pelnym
uwzglednieniem stopnia jej odpowiedzialnosci. Jesli osoba z upo-
$§ledzeniem umystowym nie jest w stanie ze wzgledu na stopien
swego uposledzenia prawidlowo korzysta¢ ze swoich uprawnien,
lub gdy konieczne jest ograniczenie lub pozbawienie jej czedci lub
wszystkich uprawnien, to stosowane w tym przypadku postepo-
wanie powinno zapewni¢ prawne $rodki ochrony osoby z uposle-
dzeniem umystowym przed mozliwoscia jakichkolwiek form nad-
uzy¢. Postepowanie to oparte by¢ powinno na ocenie dojrzalosci
spolecznej osoby z uposledzeniem umyslowym, dokonanej przez
wykwalifikowanych specjalistow. Decyzje w sprawie ograniczenia
lub pozbawienia uprawnien powinny by¢ weryfikowane w odpo-
wiednich terminach i podlega¢ odwotaniu do wyzszych instancji.

Deklaracja Praw Osoéb Niepelnosprawnych podjeta uchwa-
ta Zgromadzenia Ogoélnego ONZ z 9 grudnia 1975 roku stanowi
natomiast pierwszy dokument ONZ odnoszacy si¢ do wszystkich
grup niepelnosprawnych (Rezolucja 34/37(XXX)). Rezolucja ta
proklamuje réwno$¢ fundamentalnych praw dla oséb niepetno-
sprawnych. W Deklaracji podkreslono, iz kazdy niepelnosprawny
ma prawo do korzystania z godziwego zycia w mozliwie szerokim
zakresie, wskazano réwniez na prawo do odpowiedniej opieki
medycznej, oswiaty, a takze wolnosci od ponizajacego lub dyskry-
minujacego traktowania. W par. 9 Deklaracji wskazano, iz osoba
niepelnosprawna ma prawo do zycia z wtasng rodzing lub rodzing
zastepcza i uczestniczenia w kazdej aktywnosci spotecznej, twor-
czej i rekreacyjnej. Natomiast, jesli konieczny jest pobyt niepeino-
sprawnego w wyspecjalizowanych placéwkach, to znajdujace sie
tam otoczenie i warunki zycia powinny by¢ jak najbardziej zblizone
do normalnego zycia osoby w podobnym wieku.

Rezolucja 31/123, uchwalong 16 grudnia 1976 roku, Zgroma-
dzenie Ogélne ONZ proklamowalo rok 1981 Miedzynarodowym
Rokiem Oso6b Niepelnosprawnych, natomiast w dniu 3 grudnia
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1982 roku przyjeto Swiatowy Program Dziatan na rzecz Osob Nie-
pelnosprawnych (The World Programme of Action Concerning
Disabled Persons). Gtéwnymi celami programu s3 dzialania pre-
wencyjne i ochrona 0séb niepetnosprawnych, wspieranie petnego
uczestnictwa 0s6b niepelnosprawnych w zyciu spolecznym i sku-
teczna rehabilitacja oraz wyréwnywanie szans.

Lata 1983-1992 zostaly proklamowane Dekadg Osob Niepel-
nosprawnych. Mimo iz zaczatki spotecznej koncepcji niepetno-
sprawnosci powstaly juz w latach szes¢dziesiatych, to dopiero
w tym okresie podjeto na tak szeroko zakrojong skale spoleczna
kampanie na rzecz uswiadamiania problemoéw o0sdb niepetno-
sprawnych. ,,Po raz pierwszy w historii konsekwentnie ukazywano,
ze zrodlem probleméw oséb niepelnosprawnych sa nie tylko ich
wlasne ograniczenia, ale i — jesli nie przede wszystkim - ich rela-
cje z otaczajacym srodowiskiem spotecznym” (Szumski, 2006: 46).
Na zakonczenie Dekady Osob Niepelnosprawnych Zgromadzenie
Ogolne ONZ oglosito dzien 3 grudnia Miedzynarodowym Dniem
Oséb Niepetnosprawnych i zaapelowato do panstw cztonkowskich,
aby zwrdcily szczegélng uwage na obchody tego dnia w celu pogte-
bienia integracji niepelnosprawnych ze spoleczenstwem (rezolucje
A/RES/47/3 i A/RES/47/88).

W 1989 roku uchwalono konwencje o prawach dziecka ONZ,
w ktorej artykule 23 w wyczerpujacy sposob przedstawione zostaly
powinnosci panistwa wobec niepelnosprawnych dzieci i ich rodzin.

W dniach 14-22 sierpnia 1989 roku w Tallinnie obradowat Mie-
dzynarodowy Zjazd dotyczacy Zasobdéw Ludzkich w dziedzinie
Niepelnosprawnosci. Efektem obrad byly Wytyczne dla Dziatan
z Rozwoju Zasobow Ludzkich w Dziedzinie Niepelnosprawnosci,
czyli tzw. zasady z Tallina przyjete przez Zgromadzenie Ogolne
ONZ uchwalg 44/70 15 marca 1990. Jako gtéwne kierunki dziatan
wskazano miedzy innymi zapewnienie partycypacji osob niepel-
nosprawnych na wszystkich poziomach planowania, promociji in-
tegracji, edukacji, szkolen oraz swiadomosci spoleczne;j.

Swiatowa Deklaracja Edukacji dla Wszystkich zostata przyje-
ta w 1990 roku na Swiatowej Konferencji w Jomtien w prowincji
Chonburi (Tajlandia) wraz z dziesigcioletnim planem dziatania
i stanowi podstawe gtéwnego programu edukacyjnego UNESCO
Edukacja dla Wszystkich, ktérego celem jest doprowadzenie do pet-
nej realizacji powszechnego prawa do edukacji, potwierdzonego
w art. 26 Powszechnej Deklaracji Praw Czlowieka.

Istotnym dokumentem dla ochrony praw niepelnosprawnych
intelektualnie i psychicznie s3 Zasady Ochrony Oséb z Chorobg
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Psychiczng i Poprawa Opieki Chorych Psychicznie przyjete przez
Zgromadzenie Ogolne ONZ 17 grudnia 1991 roku uchwala 46/119
i zawierajgce 25 zasad odnoszacych si¢ do praw niepetnosprawnych
intelektualnie. W dokumencie tym zapisano przede wszystkim, Ze:
»Zasada 1 ustanawia fundamentalne swobody i podstawowe pra-
wa 0s0b chorych psychicznie. Zgodnie z nig kazdy ma prawo do
najlepszej dostepnej opieki psychiatrycznej, ktdra jest czescig sys-
temu stuzby zdrowia i pomocy spotecznej. Kazda osoba z choroba
psychiczng, lub traktowana jako chora psychicznie, ma by¢ trakto-
wana humanitarnie i z poszanowaniem wrodzonej godnosci osoby
ludzkiej” (Kurowski, 2010: 59-60).

Kolejnym waznym aktem prawnym sg Standardowe Zasady
Wyréwnywania Szans dla Osob z Niepelnosprawnoscia, ktére zo-
staly przyjete przez Zgromadzenie Ogélne ONZ w 1993 roku na
podstawie doswiadczen zdobytych w trakcie Dekady Oséb Niepel-
nosprawnych (Uchwala 48/46 z 20 grudnia 1993 roku). W imie
réwnych szans edukacyjnych dokument zaleca takze, aby zasada
integracyjnego ksztalcenia byla traktowana jako element ogélnej
polityki o§wiatowej i byta uwzgledniana przy opracowywaniu pro-
gramoéw szkolnych i organizacji szkét. Standardowe Zasady do-
puszczajg, co prawda, mozliwos¢ tworzenia segregacyjnych form
ksztalcenia, ale wskazujg jednocze$nie na ich wyjatkowy charak-
ter. Ksztalcenie segregacyjne nie stanowi zatem trwatej alternatywy
dla szkolnictwa regularnego, gdyz jego funkcja jest przede wszyst-
kim przygotowanie uczniéw niepetnosprawnych do nauki w ogol-
nym systemie szkolnym.

Rok poézniej, na odbywajacej si¢ w dniach 7-10 czerwca
1994 roku Swiatowej Konferencji Dotyczacej Specjalnych Po-
trzeb, zorganizowanej przez rzad Hiszpanii we wspdlpracy
z UNESCO, uchwalono Deklaracje z Salamanki oraz integralnie
z nig zwigzane Wytyczne do Dzialan w Zakresie Specjalnych Po-
trzeb Edukacyjnych.

Dnia 13 grudnia 2006 rezolucjg 61/106 A/RES/61/106 Zgro-
madzenie Ogoélne ONZ przyjeto Konwencje¢ o Prawach Oséb Nie-
pelnosprawnych, stanowigca ukoronowanie kilkudziesiecioletniej
polityki prointegracyjnej Organizacji. Jak wskazuje si¢ bowiem
w literaturze, przyczyng uchwalenia konwencji byta potrzeba
swoistej kodyfikacji praw 0sdb niepelnosprawnych, do tej pory
zamieszczonych w rozmaitych aktach réznej rangi, i nadanie im
prawnie wiazacego charakteru (Jankowska, 2012: 37). Opracowa-
nie konwencji stanowito réwniez zastuge aktywnej dziatalnosci na
arenie miedzynarodowej spotecznosci osdb niepelnosprawnych,
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w tym Miedzynarodowej Grupy Niepelnosprawnych (Internatio-
nal Disability Caucus).

Konwencja zostala otwarta do podpisu 30 marca 2007 r. dla panistw
oraz dla organizacji integracji regionalnej. Tego dnia konwencje pod-
pisato 81 panstw, w tym Polska. W dniu 26 lipca 2012 roku Prezydent
RP podpisal ustawe z dnia 15 czerwca 2012 r. o ratyfikacji Konwengji.
Konwencja weszta w Zycie w stosunku do Polski wraz z datg jej ogto-
szenia w ,,Dzienniku Ustaw”, czyli w dniu 25 pazdziernika 2012 roku.

Konwencja w art. 1 formuluje legalng definicje pojecia 0séb
niepelnosprawnych, ktéry to termin obejmuje osoby dotkniete
diugotrwalym naruszeniem sprawnosci fizycznej, umystowej, in-
telektualnej lub sensorycznej, co moze, w oddzialywaniu z réznymi
barierami, utrudnia¢ im pelny i skuteczny udziat w zyciu spotecz-
nym, na zasadzie rownosci z innymi. Celem konwencji jest promo-
wanie, ochrona i zapewnienie pelnego oraz réwnego korzystania
ze wszystkich praw czlowieka i fundamentalnych wolnosci przez
wszystkie osoby niepelnosprawne i promowanie szacunku dla ich
wrodzonej godnosci.

Konwencja w art. 34 powotala Komitet ds. Praw Osob Niepel-
nosprawnych, ktéry ma zapewni¢ kontrole wykonywania jej posta-
nowien. W sktad komitetu wchodzi 18 wybranych przez panstwa-
-strony konwencji ekspertéw, w tym osoby niepelnosprawne, co
stanowi oznake zrozumienia przez spoleczno$¢ miedzynarodows,
iz najlepszymi ekspertami w dziedzinie niepelnosprawnosci sa
sami niepelnosprawni (Kurowski, 2010 : 68). Wskazuje to réwniez
na podmiotowe podejscie do kwestii niepetnosprawnosci i podkre-
$la definitywne odejscie od przedmiotowego spojrzenia na osoby
niepetnosprawne wylgcznie przez pryzmat ich ulomnosci.

Zgodnie z dyspozycja art. 35 konwencji panstwa-strony zobowia-
zane s3 do zlozenia komitetowi pierwszego sprawozdania z wykony-
wania konwencji w terminie dwdch lat od jej wejscia w zZycie w stosun-
ku do danego panstwa i do regularnego (co cztery lata) sporzadzania
kolejnych sprawozdan okresowych. Wraz z konwencja uchwalony
zostal protokot fakultatywny, ktéry wprowadza dodatkowy mecha-
nizm kontrolowania stosowania jej postanowien o charakterze quasi-
-sagdowym w postaci mozliwosci rozpatrywania przez komitet skarg
indywidualnych (tzw. zawiadomien, doniesien). Polska nie przysta-
pita do wskazanego protokotu i tym samym nie uznata kompetencji
komitetu w zakresie przyjmowania i badania zawiadomien zlozonych
bezposrednio lub w imieniu 0séb lub grup oséb podlegajacych pol-
skiej jurysdykcji, a ktore podaja si¢ za ofiary naruszenia przez Polske
ktoregokolwiek z praw wymienionych w konwengji.
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Wsréd najwazniejszych regionalnych aktéw prawnych o charak-
terze ogdlnym, ktére nawiazujg do sytuacji praw oséb niepetno-
sprawnych nalezy niewatpliwie wymieni¢ Konwencje o Ochronie
Praw Czlowieka i Podstawowych Wolnosci (Europejska Kon-
wencja Praw Czlowieka) przyjeta przez Rade Europy 4 listopada
1950 roku. Polska ratyfikowata EKPC w dniu 19 stycznia 1993 roku.
Artykul 14 EKPC zawiera ogdlny zakaz dyskryminacji wynikajacej
z takich powodow jak: ple¢, rasa, kolor skory, jezyk, religia, prze-
konania polityczne i inne, pochodzenie narodowe lub spoteczne,
przynalezno$¢ do mniejszosci narodowej, majatek, urodzenie badz
z jakichkolwiek innych przyczyn.

W 18 pazdziernika 1961 roku w Turynie panstwa czlonkowskie
Rady Europy podpisaly z kolei Europejska Karte Spoteczng (EKS),
nastepnie zrewidowang w roku 1996 (zrewidowana EKS). Polska
podpisata Karte w 1991 roku, przystepujac do Rady Europy, a raty-
fikowata w 1997 roku. EKS jest podstawowym dokumentem na po-
ziomie regionalnym dotyczacym praw spoleczno-ekonomicznych
obywateli. Europejska Karta Spoteczna gwarantuje prawo oséb nie-
pelnosprawnych fizycznie i umystowo do szkolenia zawodowego,
rehabilitacji zawodowej i spolecznej. Europejski Komitet Praw Spo-
tecznych, sprawujacy nadzor nad przestrzeganiem EKS, postrzega
przy tym wskazang norme jako ochrone prawa kazdego cztowieka
do godnosci bez wzgledu na uposledzenia, na jakie cierpig poszcze-
gllne jednostki. Art. 15 jest zatem najlepszym przykladem zalezno-
$ci miedzy ochrong praw spotecznych a prawem kazdego czlowieka
do godnosci (Swigtkowski, 2006: 183).

Dnia 2 pazdziernika 1997 r. podpisano Traktat z Amsterdamu, zmie-
niajacy Traktat o Unii Europejskiej, traktaty ustanawiajace Wspolnoty
Europejskie oraz niektore zwigzane z nimi akty (wszedt w zycie 1 maja
1999 r.). Traktat amsterdamski wprowadzil do Traktatu ustanawiaja-
cego Wspolnote Europejska artykut 13, zawierajacy zakaz dyskry-
minacji miedzy innymi w oparciu o niepetnosprawnos¢ i umozliwit
w granicach uprawnien wspdlnotowych Radzie Unii Europejskiej na
whniosek Komisji Europejskiej i po konsultacji z Parlamentem Europej-
skim, podejmowanie srodkéw niezbednych dla zwalczania wszelkiej
dyskryminacji, w tym ze wzgledu na niepelnosprawnos¢. Znaczenie
traktatu amsterdamskiego dla ochrony praw oséb niepetnosprawnych
sprowadza sie gléwnie do tego, iz jest to pierwszy akt w systemie Unii
Europejskiej, w ktérym wyraznie zaliczono niepelnosprawnych do
grup spolecznych zagrozonych wykluczeniem.

Zkolei podczas szczytu Rady Europejskiej w Nicei 7 grudnia 2000 r.
uchwalono i podpisano Karte Praw Podstawowych Unii Europejskie;j,
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ktorg proklamowano poczatkowo jako dokument polityczny, jed-
nakze na mocy zmian wprowadzonych Traktatem z Lizbony Karta,
w brzmieniu skonsolidowanym w 2007 roku, uzyskata charakter praw-
nie wigzacy. Zgodnie bowiem z nowym brzmieniem art. 6 ust. 1 TUE
akt ten posiada obecnie takg samg moc prawng jak traktaty.

Artykut 21 Karty zakazuje dyskryminacji m.in. ze wzgledu na nie-
pelnosprawnos¢, zas artykut 26 uznaje prawo osoby niepelnosprawne;j
do korzystania ze sSrodkéw zapewniajacych jej przynaleznos¢ spolecz-
ng i zawodowg integracje oraz uczestnictwo w zyciu spotecznym.

Dnia 27 listopada 2000 r. Rada Unii Europejskiej wydata na-
tomiast Decyzje Ustanawiajaca Wspolnotowy Program Dzialania
w zakresie Zwalczania Dyskryminacji na lata 2001-2006. Progra-
mem zostalo objete m.in. zwalczanie dyskryminacji ze wzgledu na
niepelnosprawnos¢.

Pierwsze akty wspolnotowe dotyczace 0sdb niepelnosprawnych za-
staly wydane w latach 70. i w pierwszej polowie lat 80. XX wieku. Do-
tyczyly one przede wszystkim pracy zawodowej niepetnosprawnych?.
Byt to bowiem okres, w ktorym krystalizowala sie spoteczna koncepcja
niepetnosprawnosci, kfadaca szczegdlny nacisk na integracje i dostrze-
gajaca zrodla probleméw niepetnosprawnych nie tylko w ich utomno-
$ciach, ale i w nieprzychylnych postawach spotecznych.

W roku 1992 z kolei Rada Europy uchwalita Zalecenie w spra-
wie spdjnej polityki wobec 0s6b z niepelnosprawnoscia, okreslajace
w kompleksowy sposob ogdlne zasady polityki wobec niepetno-
Sprawnosci.

Tymczasem w kwietniu 1993 roku Parlament Europejski w uchwa-
le 83-580/93 z wezwal Komisje Europejska do powolania forum ba-
dajacego przypadki przemocy wobec 0séb z niepelnosprawnoscia
oraz opracowywania rocznych raportéw na temat sytuacji tych oséb
w panstwach czlonkowskich.

Pierwsza ogolna strategia Wspolnoty Europejskiej w sprawie
dzialan na rzecz os6b niepelnosprawnych zostala zawarta w ko-
munikacie Komisji Europejskiej w sprawie réwnych szans osob

2 Byly to:

- Rezolucja Rady Wspolnot Europejskich (Rady Ministrow) z 27 czerwca
1974 r. ustanawiajgca pierwszy wspolnotowy program dziatania na rzecz
readaptacji zawodowej 0sob niepetnosprawnych;

- Uchwala Rady Wspdlnot Europejskich z 27 czerwca 1974 r. ustanawiajaca
wspdlny program dzialan Wspélnot w dziedzinie reintegracji zawodowej
i spolecznej 0sob niepetnosprawnych;

- Rezolucja Rady Wspolnot Europejskich z 21 grudnia 1981 r. w sprawie in-
tegracji spotecznej 0sob niepetnosprawnych na szczeblu wspdlnotowym.
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niepelnosprawnych - Nowa strategia Wspolnoty Europejskiej
w odniesieniu do 0séb niepetnosprawnych z 30 lipca 1996 roku.
Pierwsza cze$¢ strategii zatytutowano Opis sytuacji: bariery w osig-
gnieciu rownych szans. Do problemoéw oséb niepelnosprawnych
mieszkajacych na terenie Unii Europejskiej zaliczono, co istotne,
luki w systemie pomocy spolecznej, w ktérym czesto w niedosta-
tecznym stopniu lub w ogéle nie uwzglednia si¢ dodatkowych kosz-
tow potrzeb 0sdb z niepelnosprawnoscig. W komunikacie zauwaza
sie przy tym ogromne koszty, jakimi marginalizacja i dyskrymi-
nacja niepetnosprawnych obcigza panstwo opiekuncze. W drugiej
czesci strategii Rowne szanse — nowe podejscie wskazano na nowe
partycypacyjne podejscie do niepelnosprawnosci, ktdre stoi w opo-
zycji do stosowanej w przeszlosci polityki spotecznej kompensacji
i segregacyjnych metod pomocy polegajacych na zapewnianiu oso-
bom niepetnosprawnym oddzielnych swiadczen oraz specjalistycz-
nych ustug opiekunczych w ramach odrebnych struktur, pozostaja-
cych niejako na marginesie spoteczenstwa.

Wskazany komunikat Komisji stal si¢ podstawa przyjetej 20 grud-
nia 1996 r. uchwaly Rady Unii Europejskiej w sprawie ,,rownych
szans” dla osob z niepelnosprawnoscig. W uchwale potwierdzo-
no m.in. konieczno$¢ wyeliminowania wszelkich form negatyw-
nej dyskryminacji jedynie ze wzgledu na niepelnosprawnos¢ oraz
uwzglednienia zasady réwnych szans w rozwoju kompleksowej
polityki w dziedzinie niepetnosprawnosci.

Dnia 12 maja 2000 r. Komisja Europejska przedstawita komuni-
kat skierowany do Rady Europejskiej, Parlamentu Europejskiego,
Komitetu Ekonomiczno-Spoltecznego i Komitetu Regiondéw: W kie-
runku Europy bez barier dla 0s6b z niepetnosprawnoscig. W komu-
nikacie zwr6cono uwage na znaczenie mobilnosci w procesie efek-
tywnej integracji 0os6b niepetnosprawnych. Mobilno$¢, rozumiana
jako mozliwo$¢ swobodnego przemieszczania sie, powinna by¢
traktowana jako przystugujace kazdemu prawo, podlegajace sen-
sownym ograniczeniom ekonomicznym i technicznym.

W dniach 20-24 marca 2002 r. odbyl si¢ w Madrycie Europejski
Kongres na rzecz Oséb Niepelnosprawnych, na ktérym uchwalono
deklaracje madrycka. W preambule zauwazono, iz niepetnospraw-
nym przyslugujg takie same prawa, jak wszystkim innym obywa-
telom. Oceniajgc obecng sytuacje osob niepelnosprawnych, czesto
dotknietych ubdstwem, dyskryminacjg i spolecznym wyklucze-
niem, Deklaracja wzywa do zapewnienia osobom niepetnospraw-
nym niezaleznego zycia w pelnej integracji ze spoleczenstwem.
Deklaracja jest przy tym kolejnym z serii niewigzacych aktow
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prawnych w systemie europejskim, ktéry podkresla nowe podej-
$cie do niepelnosprawnosci, odchodzace od tworzenia, zwlaszcza
w sektorach o$wiaty i zatrudnienia, odrebnych struktur dla zaspo-
kojenia specjalnych potrzeb 0séb niepelnosprawnych.

Natomiast 3 grudnia 2001 roku Rada Unii Europejskiej podje-
ta decyzje o ustanowieniu roku 2003 Europejskim Rokiem Oséb
Niepelnosprawnych. Artykul 2 okresla zalozenia podjetej przez
Rade decyzji. Celem Europejskiego Roku Oséb Niepelnospraw-
nych jest miedzy innymi podniesienie swiadomosci o prawie
0s6b niepelnosprawnych do ochrony przed dyskryminacja oraz
do pelnego i rownego korzystania z tych praw, a takze $wiado-
mosci o zréznicowaniu wystepujacym miedzy osobami niepetno-
sprawnymi oraz o réznych formach dyskryminacji; jak réwniez
zachecanie do przemyslania i przedyskutowania rozwigzan, jakie
sg potrzebne w celu promowania réwnych szans os6b niepetno-
sprawnych w Europie.

W Europejskim Roku Oséb Niepelnosprawnych Rada Unii
Europejskiej wydala cztery rezolucje dotyczace osoéb niepelno-
sprawnych: w sprawie poprawy dostepu osob niepetnosprawnych
do spoleczenstwa opartego na wiedzy, w sprawie dostepu osob
niepelnosprawnych do instytucji i aktywnosci kulturalnych oraz
w sprawie promocji zatrudnienia i integracji spolecznej 0s6b nie-
pelnosprawnych, a takze w sprawie rGwnouprawnienia niepelno-
sprawnych uczniéw i studentéw w dostepie do edukacji.

Dnia 30 listopada 2006 r. Parlament Europejski uchwalit Rezo-
lucje w sprawie sytuacji 0s6b niepelnosprawnych w rozszerzonej
Unii Europejskiej: Europejski Plan Dzialania na lata 2006-2007
(2006/2105 (INI). Podsumowano w niej dzialania Unii na rzecz
niepelnosprawnych i wezwano panstwa czlonkowskie do uchylenia
wszystkich obowiazujacych w ich krajowych systemach prawnych
przepisow, ktore dyskryminujg osoby niepelnosprawne.

Europejski Plan Dzialania zastuguje na szczegdlng uwage, gdyz
jest proba przelamania dotychczasowego, deklaratywnego podej-
$cia na rzecz tworzenia konkretnych strategii, ktérych istotnym ele-
mentem jest ocena osigganych rezultatow. W proces przygotowy-
wania programow, artykulowania potrzeb, a takze monitorowania
skutkéw podjetych dzialan, poza instytucjami sektora publicznego,
wlaczeni sg przedstawiciele pracodawcow, zwiazkéw zawodowych
i organizacje pozarzadowych. Wsrod tych ostatnich szczegélng
role odgrywa Europejska Platforma Socjalna Organizacji Poza-
rzagdowych i Europejskie Forum Niepelnosprawnosci (Europejski
Fundusz Spoteczny, 2010).
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Natomiast Komitet Ministréw Rady Europy w dniu 5 kwietnia
2006 r. przyjal Zalecenie Nr Rec (2006) 5: Plan dzialan Rady Eu-
ropy w celu promocji praw i pelnego uczestnictwa oséb niepetno-
sprawnych w spoleczenstwie: podnoszenie jakosci Zycia 0sdb nie-
petnosprawnych w Europie 2006-2015. Wskazano w nim m.in.,
iz wladze krajowe powinny zapewnia¢ niepelnosprawnym i ich
rodzinom $rodki wsparcia i ustugi odpowiedniej jakosci.

Parlament Europejski 26 kwietnia 2007 r. wydat rezolucje w spra-
wie sytuacji niepelnosprawnych kobiet w Unii Europejskiej. W doku-
mencie stwierdzono, ze réwne traktowanie kobiet i dziewczat niepel-
nosprawnych oraz matek niepelnosprawnych dzieci to podstawowe
prawo czlowieka, a zarazem obowiazek etyczny. Godnym podkresle-
nia jest fakt, iz w rezolucji zwrécono uwage na specyficzng sytuacje
matek 0sdb niepelnosprawnych, wskazujac, iz wedlug badan prze-
prowadzonych w panstwach cztonkowskich to gtéwnie matki niepel-
nosprawnych dzieci podejmuja dziatania zmierzajace do poszerzenia
wiedzy o niepetnosprawnosci ich dzieci i do znalezienia najlepszych
rozwigzan. To zazwyczaj na matkach spoczywa tez cigzar zajmowa-
nia sie niepelnosprawnym dzieckiem, a nastepnie niesamodzielnym
niepetnosprawnym dorostym, co cz¢sto moze prowadzi¢ do przymu-
sowego wycofania sie przez nie z rynku pracy.

Przyjeta 17 marca 2008 r. przez Rade¢ Unii Europejskiej Rezolu-
cja w sprawie sytuacji osob niepelnosprawnych w Unii Europejskiej
(2008/C 75/01) wpisuje si¢ w nurt wydawanych na poziomie euro-
pejskich dokumentéw o charakterze kierunkowym, zalecajacych
podjecie przez panstwa czlonkowskie dziatan prointegracyjnych.
W mysl rezolucji osobom niepelnosprawnym i ich rodzinom nale-
zy zapewni¢ dostep do dobrej jakosci ustug uzytecznosci publicz-
nej, w tym ustug socjalnych, zdrowotnych i rehabilitacyjnych, po-
przez rozwijanie dobrowolnych ogélnoeuropejskich ram jakosci.

Waznym krokiem w kierunku pelnej ochrony praw oséb niepet-
nosprawnych bylo przystapienie przez Wspdlnote Europejska do
Europejskiej Konwencji Narodéw Zjednoczonych o prawach oséb
niepetnosprawnych (decyzja Rady z dnia 26 listopada 2009 roku
w sprawie zawarcia przez Wspodlnote 2010/48/WE). Obecnie posta-
nowienia Konwencji wigza nie tylko panstwa cztonkowskie - stro-
ny Konwengji, ale i instytucje unijne.

Komisja Europejska w komunikacie z 15 listopada 2010 r. do
Parlamentu Europejskiego, Europejskiego Komitetu Ekonomicz-
no-Spotecznego i Komitetu Regionéw przedstawita Europejska
strategie w sprawie niepelnosprawnosci 2010-2020: Odnowienie
zobowigzan do budowania Europy bez barier, KOM (2010) 636.
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Ogoélnym celem strategii jest zwigkszenie mozliwosci oséb niepet-
nosprawnych, tak aby mogly one w pelni korzysta¢ ze swoich praw
i uczestniczy¢ w zyciu spolecznym oraz w europejskiej gospodar-
ce. W centrum strategii znajduje si¢ szeroko pojete eliminowanie
barier. Komisja okreglita osiem podstawowych obszaréw dziala-
nia: dostepnos¢, uczestnictwo, réwnos¢, zatrudnienie, ksztalcenie
i szkolenie, ochrona socjalna, zdrowie i dzialania zewnetrzne.

Parlament Europejski, uwzgledniajac tres¢ oméwionego wyzej ko-
munikatu, a takze innych dokumentow przedstawionych przez Ko-
misje, dnia 25 pazdziernika 2011 r. podjat Rezolucj¢ w sprawie mobil-
nosci i integracji osob niepelnosprawnych oraz europejskiej strategii
na rzecz os6b niepelnosprawnych 2010-2020 (2010/2272(INI). Na-
lezy jednak zauwazy¢, iz wiekszo$¢ przedstawionych dokumentéw
ma charakter niewigzacych norm kierunkowych, a zatem cigzar ich
realizacji spoczywa na panstwach czlonkowskich.

Oprocz dziatan legislacyjnych Unia realizuje takze akcje majace
na celu wprowadzenie w zycie zawartych w nich idei poprzez reali-
zacje programow, na ktore przeznaczyta duze srodki finansowe. Do
programow takich nalezy zaliczy¢ programy Helios I (realizowany
w latach 1988-1991) i Helios II (realizowany w latach 1993-1996).
Programy te mialy na celu propagowanie wzorcowych praktyk,
zapewniajacych réwne szanse osobom niepelnosprawnym. Przy-
czynily sie rowniez do powstania specjalistycznej bazy danych, do-
starczajacej wszelkiego rodzaju niezbednych informacji z zakresu
niepetnosprawnosci pod nazwa Handynet oraz utworzenia Euro-
pejskiego Forum Oséb Niepelnosprawnych. Forum jest organizacjg
reprezentujacg osoby niepelnosprawne w dialogu z Unia. W jego
sktad wchodza Narodowe Rady Niepelnosprawnosci, po jednej
z kazdego kraju cztonkowskiego Unii Europejskiej oraz z Norwegii
i Islandii, a takze 85 europejskich organizacji reprezentujacych in-
teresy roznych grup oséb niepetnosprawnych.

Podstawe prawna realizacjii ochrony praw osob niepetnospraw-
nych w Polsce tworzg Konstytucja RP z dnia 2 kwietnia 1997 roku
i polskie ustawodawstwo oraz ratyfikowane przez Polske umowy
miedzynarodowe dotyczace praw czlowieka.

Zgodnie z art. 32 Konstytucji Rzeczypospolitej Polskiej wszyscy
s3 rowni wobec prawa i majg prawo do réwnego traktowania przez
wladze publiczne. Nikt nie moze by¢ dyskryminowany w zyciu poli-
tycznym, spotecznym lub gospodarczym z jakiejkolwiek przyczyny.
Wskazany przepis statuuje zasade rownosci, ktéra polega na tym,
iz wszystkie podmioty prawa charakteryzujace si¢ dang cechg istot-
ng (relewantng) w réwnym stopniu, majg by¢ traktowane réwno,
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a wiec wedlug réwnej miary, bez zréznicowan dyskryminujacych,
jak i faworyzujacych (por. Orzeczenie Trybunatu Konstytucyjnego,
1988). Nie oznacza to jednak, iz omawiang zasade mozna utozsa-
miac z zakazem réznicowania. Nalezy bowiem interpretowac zasa-
de réwnosci przy uwzglednieniu innej konstytucyjnie chronionej
wartosci, jaka jest zasadg sprawiedliwosci spotecznej (art. 2 Kon-
stytucji). Dopuszczalne zatem jest zréznicowanie sytuacji pod-
miotéw podobnych, o ile jest ono usprawiedliwione. Odmienne
potraktowanie podmiotéw charakteryzujacych si¢ ta sama cecha
jest uzasadnione, jesli pozostaje w zwigzku bezposrednim z celem
przepiséw, przy czym zrdznicowanie to musi mie¢ charakter pro-
porcjonalny, czyli waga interesu, ktéremu ma stuzy¢ réznicowanie
sytuacji adresatéw normy, pozostaje w odpowiedniej proporcji do
interesow naruszanych, a jednoczesnie zroznicowanie nie uwlacza
w sposob zasadniczy innym warto$ciom. Nie jest zatem wykluczone
preferowanie pewnych grup (dyskryminacja pozytywna, uprzywi-
lejowanie wyréwnawcze), gdy jest to konieczne dla doprowadzenia
do faktycznej réwnosci (Banaszak, 2012, teza 5 do art. 32). Konsty-
tucyjnie dopuszczalne jest zatem uprzywilejowanie wyréwnawcze,
to znaczy uprzywilejowanie prawne majace na celu zmniejszenie
nieréwnosci faktycznie wystepujacych w zyciu spotecznym pomie-
dzy osobami pelno- i niepelnosprawnymi. Przepisy lub praktyki
wprowadzajace tego typu dyskryminacje pozytywna nie moga by¢
traktowane jako zakazane na tle zasady réwnosci regulacje fawory-
zujace osoby niepelnosprawne. W pewnych sytuacjach ustawo-
dawca ma wrecz konstytucyjny obowigzek ustanawiania przepisow
wprowadzajacych uprzywilejowanie wyréwnawcze niepetnospraw-
nych, w tym oséb niepelnosprawnych intelektualnie. Artykul 69
Konstytucji wprowadza obowigzek pomocy niepetnosprawnym
w zabezpieczeniu ich egzystencji, przysposobieniu do pracy oraz
komunikacji spoleczne;j.

Prawo oséb niepelnosprawnych do niezaleznego, samodzielnego
i aktywnego zycia oraz wolno$¢ od dyskryminacji zostalo wyraznie
podkreslone w uchwalonej przez Sejm RP w dniu 1 sierpnia 1997 roku
Karcie Praw Oséb Niepelnosprawnych. Karta, jako uchwata Sejmu,
nie ma charakteru prawnie wigzacego i nie moze jako taka stanowi¢
podstawy do dochodzenia przez niepelnosprawnych swych praw,
jednakze pozostaje istotng deklaracja, wskazujacg na ogolny kieru-
nek polityki panstwa, zmierzajacy do pelnej integracji osob niepel-
nosprawnych oraz realizacji konstytucyjnych wartosci wyrazonych
zwlaszcza w art. 32, art. 68 oraz art. 69 ustawy zasadniczej. Sejm, po-
dejmujac wskazang uchwale, zamanifestowal zamiar przestrzegania
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jej postanowien w swej dalszej dziatalno$ci ustawodawczej. Osoby
niepelnosprawne zostaly przy tym zdefiniowane jako ,,0soby, kto-
rych sprawno$¢ fizyczna, psychiczna lub umystowa trwale lub okre-
sowo utrudnia, ogranicza lub uniemozliwia zycie codzienne, nauke,
prace oraz pelnienie rol spotecznych, zgodnie z normami prawnymi
i zwyczajowymi”. W Karcie zawarto réwniez katalog dziesieciu praw,
wskazujgc tym samym najwazniejsze obszary, w ktorych niezbedne
jest wyrdwnywanie szans niepetnosprawnych.

System instytucjonalnego wsparcia 0os6b z niepelnosprawnoscia
intelektualng i psychiczng oraz ich rodzin tworza w szczegélnosci
ustawy: ustawa z dnia 12 marca 2004 r. o pomocy spolecznej, usta-
wa z dnia 28 listopada 2003 r. o $wiadczeniach rodzinnych, ustawa
z dnia 19 sierpnia 1994 r. o ochronie zdrowia psychicznego oraz
ustawa z dnia 27 sierpnia 1997 r. o rehabilitacji zawodowej i spo-
tecznej oraz zatrudnianiu osob niepelnosprawnych.

Z powyzszych analiz wynika, ze widoczny jest postep w zakre-
sie prawnych uregulowan dotyczacych oséb niepetnosprawnych.
Uchwala Sejmu Rzeczypospolitej Polskiej z dnia 7 grudnia 2012 r.
w sprawie przeciwdzialania wykluczeniu spolecznemu os6b niepel-
nosprawnych przypieczetowala przyjecie przez Polske w zasadzie
wszystkich najistotniejszych dokumentéw chronigcych prawa oséb
niepelnosprawnych. W zwigzku z tym nalezy przyznac, ze takze
osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna i psychiczna na kazdym
etapie swojego rozwoju, od dziecinstwa az po dorostos¢, maja za-
pewniong ochrong praw im przynaleznych. Jednoczes$nie nie mozna
jednak twierdzi¢, ze prawo w pelni umozliwia osobom niepetno-
sprawnym Kkorzystanie ze swoich zdolnosci i doswiadczenia w Zyciu
zbiorowym. W prawnym rozwigzaniu probleméw niepelnospraw-
nych coraz bardziej powinno si¢ wzmacnia¢ dziatania majace na celu
wspomaganie, a nie wyreczanie w zalatwianiu ich spraw (De¢bniak,
2001: 192). Wiele jest jeszcze do zrobienia, zaréwno w sferze wspar-
cia materialnego, jak i — a moze przede wszystkim - zmian w za-
kresie $wiadomosci i postaw sprawnej czesci spoteczenstwa wobec
»innych”, co moze przyczynic si¢ do eliminacji zachowan dyskry-
minacyjnych i budowania podwalin prawdziwego wsparcia, w tym
takze instytucjonalnego, opartego na poszanowaniu praw cztowieka.

Reasumujac, mozna potwierdzi¢ wnioski z wielu badan i analiz,
iz ,,sytuacja 0sob z niepelnosprawnosciami zmienia si¢ na lepsze,
ale zmiany te zachodza zbyt wolno i czasem majg charakter jedy-
nie reagowania na protesty grup spotecznych. Polska potrzebuje
glebokiego przedefiniowania polityki spolecznej. W przeciwnym
wypadku prawa oséb z niepelnosprawnosciami nie beda przestrze-
gane” (Spoleczny Raport Alternatywny, 2015: 8).
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Mozliwosci instytucjonalnego wsparcia
dorostych oséb z niepetnosprawnoscia
intelektualng i psychiczna

Instytucjonalne wsparcie oséb dorostych z niepetnosprawnoscia
intelektualng i psychiczng w Polsce lokuje si¢ w ramach instytucji za-
bezpieczenia spolecznego w zakresie orzecznictwa, instytucji opieki
zdrowotnej i rehabilitacji medycznej, instytucji pomocy i integracji
spolecznej, instytucji aktywizacji zawodowej oraz instytucji szeroko
rozumianego rynku pracy (Gaciarz, Kubicki, Rudnicki, 2014)".

4.1. INSTYTUCJE ORZECZNICZE - PROCEDURY
ORZEKANIA, TRYB | ZASADY?

Zgodnie z podstawg prawng kwalifikacji do orzekania o niepet-
nosprawnosci i o stopniu niepelnosprawnosci, niepelnosprawnos¢
oznacza trwala lub okresowa niezdolno$¢ do wypetniania rél spo-
tecznych z powodu statego lub diugotrwatego naruszenia sprawno-
$ci organizmu, w szczegdlnosci powodujaca niezdolnos¢ do pracy.

! Ze wzgledu na specyfike prezentowanej publikacji, czyli odnoszacej si¢ do
funkcjonowania 0sob dorostych, nie uwzgledniono szerzej instytucji o§wiatowych.

2 Podstawy prawne kwalifikacji do orzekania o stopniu niepelnosprawno-
$ci wyznacza ustawa o rehabilitacji zawodowej i spotecznej (1997). Szczegdlowe
zasady orzekania okreslaja: Rozporzadzenie (2003); Rozporzadzenie w sprawie
wzoru oraz trybu wydawania i zwrotu kart parkingowych (2014); Rozporzadzenie
w sprawie rodzaju placéwek (2014), Ustawa Kodeks postepowania administra-
cyjnego z dn. 14 czerwca 1960 r. (Dz.U. 2017, poz. 1257). Szczegdlowy przebieg
procedury orzeczniczej zawiera stosowne rozporzadzenie w sprawie orzekania
o niepelnosprawnosci i stopniu niepetnosprawnosci.
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O niepelnosprawnosci orzekaja powiatowe/miejskie zespoly do
spraw orzekania o niepelnosprawnosci (jako pierwsza instancja)
i wojewddzkie zespoly do spraw orzekania o niepelnosprawnosci
(jako druga instancja). Postegpowanie orzecznicze, stuzace ustaleniu
niepetnosprawnosci lub stopnia niepetnosprawnosci, co do zasady
jest zespotowe i dwuinstancyjne. Oznacza to, Ze w posiedzeniu skia-
du orzekajacego zespolu powiatowego i wojewodzkiego uczestniczy
co najmniej dwoch specjalistow — czlonkéw zespotu orzekajacego,
z ktérych co najmniej jednym jest lekarz sprawujacy jednoczesnie
funkcje przewodniczacego sktadu orzekajacego (zwykle reprezentu-
jacy adekwatng specjalno$¢ do choroby zasadniczej). Drugim czton-
kiem skfadu orzekajacego moze by¢ pedagog, psycholog, pracownik
socjalny, doradca zawodowy albo inny lekarz. Prawo strony poste-
powania orzeczniczego do zlozenia odwolania od orzeczenia o nie-
pelnosprawnosci lub stopniu niepelnosprawnoséci wojewddzkiego
zespotu do spraw orzekania o niepelnosprawnosci jest wyrazem re-
alizacji prawa zawartego w Konstytucji RP, ktore stanowi, iz kazdy
obywatel ma prawo do rozstrzygnigcia swojej sprawy przez niezawi-
sty sad. Rejonowe sady pracy i ubezpieczen spolecznych rozpatruja
sprawy z odwolania od orzeczen wojewddzkich zespotéw do spraw
orzekania o niepelnosprawnosci poprzez poddanie oceny ustalonej
przez sklady orzekajace pod oceng biegltych lekarzy sadowych oraz
innych bieglych, ktérych przewodniczacy sktadu orzekajacego po-
woluje w zaleznosci od problematyki indywidualnej sprawy. Poste-
powanie orzecznicze w zakresie ulg i uprawnien jest jednoosobowe
(orzeka lekarz) i jednoinstancyjne (nie przystuguje odwotanie do
wojewodzkiego zespotu do spraw orzekania o niepelnosprawnosci).

Powiatowe/miejskie zespoly do spraw orzekania o niepelno-
sprawnos$ci wydaja orzeczenia o niepelnosprawnosci, stopniu nie-
pelnosprawnosci i wskazaniach do ulg i uprawnien. Przedmiotowe
orzeczenia, poza ustaleniem statusu osoby orzeczonej jako osoby
niepetnosprawnej, stanowia réwniez podstawe do przyznania roz-
nego rodzaju ulg i uprawnien na podstawie odrebnych przepisow.

W przypadku orzeczenia o stopniu niepelnosprawnosci prze-
pisy ww. ustawy przewiduja gradacje niepelnosprawnosci poprzez
okreslenie jej stopni’. Ustala sie trzy stopnie niepelnosprawnosci:
znaczny, umiarkowany i lekki. Stopien niepelnosprawnosci osoby
zainteresowanej orzeka si¢ na czas okreslony lub na stale. Decyduje

* Z uwagi na przedmiot naszych zainteresowan i analiz zajmujemy si¢ przepi-
sami regulujacymi postepowanie o wydanie orzeczenia o stopniu niepelnospraw-
noéci, pomijajac regulacje odnoszace si¢ do postepowania o wydanie orzeczenia
o niepelnosprawnosci dla osoby, ktéra nie ukonczyla 16. roku zycia.
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ocena mozliwosci poprawy funkcjonowania osoby zainteresowa-

nej. Orzeczenie o stopniu niepelnosprawnosci wydaje sie osobie,

ktora ukonczyta 16 rok zycia.

Do znacznego stopnia niepelnosprawnosci zalicza si¢ osoby:

1. Niezdolne do pracy i wymagajace, w celu pelnienia rél spotecz-
nych, statej lub diugotrwalej opieki i pomocy innych oséb w celu
pelnienia rél spotecznych, w zwigzku z niezdolnoscia do samo-
dzielnej egzystenciji.

2. Zdolne do pracy w warunkach pracy chronionej i wymaga-
jace, w celu pelnienia rél spotecznych, stalej lub diugotrwatej
opieki i pomocy innych 0s6b w celu petnienia rol spotecznych,
w zwigzku z niezdolnoscig do samodzielnej egzystencji.
Zaréwno osoby z pierwszej, jak i drugiej grupy muszg jednocze-

$nie wymagac stalej lub dtugotrwatej opieki i pomocy innych oséb

w celu pelnienia rol spotecznych, w zwigzku z niezdolnoscig do

samodzielnej egzystencji. Zatem zaliczenie do znacznego stopnia

niepelnosprawnosci mozliwe jest tylko wowczas, gdy u osoby zain-
teresowanej wystepuja jednoczesnie ograniczenia w wykonywaniu
zatrudnienia i koniecznosci stalej lub dtugotrwatej opieki i pomocy

(Biuro Pelnomocnika Rzgdu ds. Os6b Niepetnosprawnych 2018).
»Niezdolnos$¢ do samodzielnej egzystencji” oznacza naruszenie

sprawnosci organizmu w stopniu uniemozliwiajagcym zaspokaja-

nie bez pomocy innych 0séb podstawowych potrzeb zyciowych,
za ktdre uwaza si¢ przede wszystkim samoobstuge, poruszanie sie

i komunikacje.

W mysl przepiséw zaliczenie do znacznego stopnia niepelno-
sprawnosci osoby zainteresowanej nie wyklucza mozliwosci za-
trudnienia tej osoby u pracodawcy niezapewniajacego warunkow
pracy chronionej w przypadkach przystosowania przez pracodaw-
ce stanowiska pracy do potrzeb osoby niepelnosprawnej lub za-
trudnienia w formie telepracy.

Do umiarkowanego stopnia niepelnosprawnosci moga by¢
zaliczone trzy grupy osob z naruszong sprawnoscig organizmu,
tj.: niezdolne do pracy, zdolne do pracy jedynie w warunkach pra-
cy chronionej oraz wymagajace czasowej albo czesciowej pomocy
innych o0séb w celu pelnienia rél spotecznych. W mysl przepisow
zaliczenie do umiarkowanego stopnia niepelnosprawnosci osoby
zainteresowanej nie wyklucza mozliwosci zatrudnienia tej oso-
by u pracodawcy niezapewniajacego warunkéw pracy chronio-
nej w przypadkach przystosowania przez pracodawce stanowi-
ska pracy do potrzeb osoby niepelnosprawnej czy zatrudnienia
w formie telepracy.


http://niepelnosprawni.gov.pl/container/status-osoby-niepelnosprawnej/Znaczny stopien niepelnosprawnosci.pdf
http://niepelnosprawni.gov.pl/container/status-osoby-niepelnosprawnej/Koniecznosc sprawowania opieki.pdf
http://niepelnosprawni.gov.pl/container/status-osoby-niepelnosprawnej/Koniecznosc udzielania pomocy.pdf
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W odniesieniu do ograniczen w zatrudnieniu definicja umiarko-
wanego stopnia niepelnosprawnosci nie rozni sie od definicji stop-
nia znacznego. W obu przypadkach wystepuje kryterium niezdol-
nosci do pracy lub zdolnosci do pracy jedynie w warunkach pracy
chronionej. Kolejnym kryterium kwalifikujagcym do umiarkowa-
nego stopnia niepelnosprawnosci jest koniecznos¢ czasowej lub
cze$ciowej pomocy innych oséb w celu pelnienia rél spotecznych.
Uzyte w definicji umiarkowanego stopnia niepelnosprawnosci
»lub” oznacza, ze w przeciwienstwie do znacznego stopnia niepet-
nosprawnosci, kazda z przestanek stanowi samodzielng podstawe
do zaliczenia do tego stopnia niepelnosprawnosci (Biuro Pelno-
mocnika Rzadu ds. Oséb Niepelnosprawnych 2018).

Do lekkiego stopnia niepelnosprawnosci zalicza si¢ osoby:

1. O naruszonej sprawnosci organizmu, powodujacej w sposdb
istotny obnizenie zdolnosci do wykonywania pracy, w poréw-
naniu do zdolnosci, jaka wykazuje osoba o podobnych kwalifi-
kacjach zawodowych z pelng sprawnoscia psychiczng i fizyczna.

2. O naruszonej sprawno$ci organizmu, majace ograniczenia
w pelnieniu rol spolecznych dajace si¢ kompensowac za pomoca
wyposazenia w przedmioty ortopedyczne, srodki pomocnicze
lub $rodki techniczne®.

Obowiazujace w polskim systemie orzecznictwa o niepelno-
sprawnosci kryteria i standardy postepowania orzeczniczego
zawarte w definicjach stopni niepelnosprawnosci oraz niepetno-
sprawnosci budowane sg na konstrukeji okreslajacej zachowane,
mimo naruszonej sprawnosci organizmu, mozliwosci osoby w za-
kresie samodzielnej egzystencji, pelnienia rél spotecznych oraz za-
trudnienia w odpowiednich warunkach. Pojecia ,,niepelnospraw-
nos$¢” oraz ,,stopien niepetnosprawnosci” obejmujg wiec kategorie
zdolnosci do pelnienia przez czlowieka rél spotecznych. Zachodzi
bowiem zalezno$¢ pomiedzy ograniczeniem zdolnosci do realizacji
oczekiwan, funkeji, zachowan i postaw wynikajacych z zajmowa-
nej pozycji spotecznej w réznych grupach spotecznych a niepetno-
Sprawnoscia.

Niepelnosprawnos¢, zgodnie z kryterium ustawowym, to nie-
mozno$¢ efektywnego pelnienia rél spotecznych, tj. wypelniania
zobowigzania wynikajacego z zajmowanej pozycji spolecznej przy
korzystaniu przez osobe z przystugujacych jej przywilejow i praw
wedlug bardziej lub mniej okreslonego wzoru, a wiec niemoznos¢

* Nie ma wymogu, aby przestanki powyzsze (w punktach 1 i 2) wystepowaly
facznie.


http://niepelnosprawni.gov.pl/container/status-osoby-niepelnosprawnej/Lekki stopien niepelnosprawnosci.pdf
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badz trudnosci w codziennej aktywnosci i uczestnictwie. Rola spo-
teczna jest zatem konsekwencja okreslonej pozycji jednostki w gru-
pie, choc¢ jej realizacja zalezy od wielu innych czynnikéw, m.in. od
zespoldw norm i oczekiwan. Rola spoleczna nie jest jednak jedynie
odzwierciedleniem pozycji juz posiadanej. Bywa ona czasem od-
zwierciedleniem pozycji, do ktorej jednostka dopiero aspiruje.

Problem zréznicowania tych zasad orzeczniczych w polskim
systemie zabezpieczenia spofecznego od dluzszego czasu stano-
wi przedmiot analiz i krytyki. Przede wszystkim dotyczy to samej
kwestii definiowania poje¢ istotnych dla procedur orzekania, wsrod
ktérych stosowane sg takie jak: niezdolnos¢ do pracy w ogole, nie-
zdolnoé¢ do pracy wykonywanej/wyuczonej, niezdolnoé¢ do pra-
cy w gospodarstwie rolnym oraz stopnie niezdolnosci, niezdolnos¢
do samodzielnej egzystencji, inwalidztwo, uszczerbek na zdrowiu,
uszkodzenie ciala, grupy inwalidztwa. Nastepnie dotyczy to wy-
miaru instytucjonalnego, gdyz nie istnieje Zadna instytucja orzecz-
nicza, wspdlna przedmiotowo i podmiotowo, a takze problemu
zroznicowania wymogdéw odnoszacych si¢ do kwalifikacji/kompe-
tencji organéw/podmiotéw orzeczniczych (zasadniczo rézne dla
poszczegélnych piondéw orzecznictwa). Niezwykle istotne wydaje
sie takze zroznicowanie samych kryteriow orzekania (zaréwno tych
formalnych, jak i medycznych) oraz skutkéw wydawanych decyzji
orzeczniczych (Golinowska, 2013: 117)

Wspolczesnie badacze i praktycy ewidentnie wskazuja na to, iz
konsekwencja nieprzyjecia w polskim prawie ujednoliconej defini-
cji niepetnosprawnosci sg dwa odrebne systemy orzecznictwa, czyli
o niepelnosprawnosci i stopniu niepelnosprawnosci oraz o nie-
zdolnosci do pracy. Nalezy nadmienic¢, iz te dwa systemy oparte na
medycznym modelu niepelnosprawnosci uznawane sg za przesta-
rzale i niezgodne z miedzynarodowymi regulacjami dotyczacymi
niepetnosprawnosci, a zwlaszcza z zalozeniami Konwencji o pra-
wach oso6b niepetnosprawnych (Glab, Kurowski, 2018: 24).

Przede wszystkim nalezy zwrdci¢ uwage na réznice miedzy de-
finicja niepelnosprawnosci zawartg w ustawie o rehabilitacji za-
wodowej i spolecznej oraz zatrudnianiu oséb niepelnosprawnych
z dnia 27 sierpnia 1997 r. oraz definicjami stopni niepelnospraw-
nosci a definicja przyjeta w Konwencji o prawach oséb niepet-
nosprawnych. ,, Konwencja, opierajac si¢ na spotecznym modelu
niepetnosprawnosci, kladzie nacisk na interakcje z réznymi barie-
rami, ktére moga ogranicza¢ pelne i efektywne uczestnictwo w zy-
ciu spotecznym. Natomiast polskie ustawy zgodnie z medycznym
modelem niepelnosprawnosci koncentrujg si¢ na dysfunkcjach
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i ograniczeniach. Podobny zarzut nalezy postawi¢ systemowi orze-
kania o niezdolnosci do pracy, zgodnie z ktérym rozrdznia si¢ oso-
by catkowicie i czgsciowo niezdolne do pracy. Ten system oparty
jest na modelu medycznym oraz stosuje mylacg i utrwalajacg ste-
reotypy wobec 0s6b z niepelnosprawnosciami terminologi¢. Nale-
zy bowiem zauwazy¢, ze zgodnie z regulacjami tego systemu zdolnos¢
do pracy w warunkach przystosowanych nie stanowi przeszkody do
orzeczenia niezdolno$ci do pracy” (Spofeczny Raport Alternatywny,
2015: 10-11).

W dotychczasowej praktyce polityki spolecznej i zdrowot-
nej w Polsce stosowane byly i sa rézne definicje i kryteria oce-
ny niepelnosprawnos$ci. Podstawowa cechg definicji uzywanych
w gléwnych instytucjach orzeczniczych, czyli ZUS, KRUS i resor-
ty mundurowe, przy ustalaniu prawa do $wiadczen spolecznych
jest orzekanie negatywne, czyli o niezdolnosci do pracy czy stuz-
by. Opinie taka wydaja lekarze, ktérzy, zajmujac sie diagnozowa-
niem naruszenia sprawnosci organizmu i dalszymi rokowaniami
co do jego usprawnienia, muszg skojarzy¢ to z wykonywaniem
danej pracy. Zdaniem samych lekarzy orzekajacych, ,,moga oni
z przekonaniem ocenia¢ wylacznie niewydolno$¢ organizmu
oraz uszczerbek na zdrowiu, a po przeszkoleniu (i we wspdlpracy
np. z pielegniarka czy pracownikiem socjalnym) takze niepet-
nosprawno$¢ funkcjonalna (podstawowa ADL i instrumentalng
- IADL), natomiast nie posiadajg kwalifikacji, aby samodzielnie
ocenia¢ zdolno$¢/niezdolnos¢ do pracy. Do tego potrzebna jest
dodatkowa wiedza lub uczestnictwo rzeczoznawcéw zawodowych
w procesie orzekania” (Golinowska, 2012: 442).

Tym samym funkcjonuje przekonanie, ze istniejacy aktualnie
w Polsce system orzekania o niepelnosprawnos$ci ma charakter fik-
cjonalny i oparty jest na pojeciach negatywnych, takich jak niezdol-
nos¢ do pracy, niezdolnos¢ do samodzielnej egzystencji, a to — jak
wspomniano wczeéniej — jest niezgodne z definicjg zawarta w Mie-
dzynarodowej Klasyfikacji Funkcjonowania, Niepelnosprawnosci
i Zdrowia (Kurowski, 2014).

Stad tez bardzo krytycznie oceniane jest przede wszystkim orze-
kanie o niezdolnosci zamiast zdolnosci do pracy. Wdrazanie aktywizu-
jacej polityki spotecznej wymaga zmiany definicji niepetlnospraw-
nosci, za$ w jej ocenie ,,mierzy si¢” zdolno$¢ do pracy i sprawnego
funkcjonowania, a nie ocenia si¢ niezdolnosci do pracy (czyli w po-
zytywnym sensie, poszukujac zasobow sprawnosci u kazdej osoby
z dysfunkcjami organizmu i ograniczeniami funkcjonalno$ci)
(Golinowska, 2012: 444).
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Na nieefektywnos¢ tych systemoéw orzekania zwrocita takze
uwage Najwyzsza Izba Kontroli, ktorej zdaniem wystepujaca zbiez-
no$¢ zadan wykonywanych w systemach orzekania dla celéw ren-
towych i o niepelnosprawnosci uzasadnia potrzebe wprowadzenia
przez organy do tego uprawnione zmian w obowigzujgcym stanie
prawnym, w celu ich zintegrowania. Moze to nastapi¢ w drodze
powolania jednej instytucji orzekajacej o stopniu niesprawnosci,
zaréwno dla potrzeb orzekania dla celéw rentowych, jak i w za-
kresie wsparcia niezbednego osobom ze stwierdzong niesprawno-
$cig. Dodatkowo zintegrowanie systemdéw powinno pozwoli¢ na
zmniejszenie wydatkéw na dzialalno$¢ orzecznicza, ze wzgledu
na zmniejszenie liczby podmiotéw uprawnionych do orzekania
i realizowanie tego zadania przez specjalistow zardwno z zakresu
medycyny, jak i zatrudnienia (NIK, 2012).

W zasadzie mozna uznac, ze w toczacej si¢ debacie w wielu $ro-
dowiskach, takze samych niepetlnosprawnych oraz ich rzecznikéw,
nie ma sporu co do potrzeby ujednolicenia systemu orzekania, a je-
dynie tego, na czym nowy system ma si¢ koncentrowac.

Badacze sg przekonani, iz: ,Nowy system orzekania powinien
skupiac si¢ na potrzebach i mozliwosciach, i potencjale jednostki,
wskazujac jednoczes$nie rodzaj wsparcia, ktéry umozliwi ich wy-
korzystanie. Konieczna jest tez identyfikacja ograniczen, jakie ma
jednostka w niezaleznym funkcjonowaniu i wskazaniu sposobu ich
kompensacji. Konieczna jest zatem maksymalna indywidualizacja
orzeczenia przy jednoczesnej standaryzacji i przewidywalnosci
$wiadczen” (Glgb, Kurowski, 2019: 31).

4.2. INSTYTUCJE POMOCY SPOLECZNEJ | OCHRONY
ZDROWIA

Ustawodawca, porzadkujac organizacje ustug zapisami w usta-
wie 0 pomocy spotecznej z 12 marca 2004 roku, ,,zastosowal ciag
logiczny - osoba samodzielnie funkcjonuje w srodowisku, gdy nie
jest juz samodzielna i wymaga wsparcia innych oséb, moze sko-
rzysta¢ z ustug opiekunczych w $srodowisku swojego zamieszkania
lub w miejscu zamieszkania ustugodawcy w przypadku rodzinnego
domu pomocy, a w sytuacji gdy ustugi te nie rozwiazuja jego pro-
bleméw egzystencjonalnych lub, inaczej, sa niewystarczajace, moze
zamieszka¢ w domu pomocy spolecznej, prowadzonym przez pod-
mioty publiczne, lub prywatnej placéwce catodobowego wsparcia,
dzialajacej w oparciu o zasady wolnego rynku. Dodatkowo dla 0s6b
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z zaburzeniami psychicznymi i przewlekle psychicznie chorych na
poziomie lokalnym organizowane sg ustugi w osrodkach wsparcia,
miedzy innymi w $rodowiskowych domach samopomocy, w kto-
rym moga organizowane by¢ okresowe miejsca calodobowego po-
bytu, pomyslane jako wsparcie dla 0s6b na co dzien zajmujacych sie
opieka wobec swoich bliskich. Dopelnieniem tej ilustracji katalogu
ustug adresowanych do 0s6b niesamodzielnych jest mozliwo$¢ po-
bytu w placowce funkcjonujacej w systemie ochrony zdrowia - za-
kladzie opiekunczo-leczniczym czy pielegnacyjno-opiekunczym,
adresowanym do osdb, ktore maja powazne problemy zdrowotne,
a nie wymagaja leczenia szpitalnego” (Grabusinska, 2013: 26-27).
Ocena zasiggu wsparcia i szacowania potrzeb pomocowych przy-
nalezna jest osrodkom pomocy spotecznej (OPS) (Ustawa o pomocy
spolecznej, 2004; Serwis Rzeczypospolitej Polskiej, 2019b), ktore
sg jednostkami organizacyjnymi, wykonujacymi zadania z zakresu
pomocy spolecznej w gminie. Zgodnie z obowigzujacymi regula-
cjami prawnymi osrodki pomocy spotecznej udzielajg wsparcia
osobom niesamodzielnym w trzech formach, tj. w formie wspar-
cia finansowego, ustug opiekunczych oraz w ramach umieszczenia
osoby niesamodzielnej w domu pomocy spotecznej

Ogodlnie mozna przyjaé, iz podstawowe programy wsparcia
spolecznego dorostych oséb z niepelnosprawnoscia intelektualna
i psychiczng realizowane sg przede wszystkim w nastepujacych in-
stytucjach: domy pomocy spolecznej, sSrodowiskowe domy samo-
pomocy, kluby samopomocy, warsztaty terapii zajeciowej, zaklady
aktywnosci zawodowej, zaklady pracy chronionej, spotdzielnie
socjalne, centra integracji spolecznej kluby integracji spofeczne;j,
mieszkania chronione, hostele, zaklady opiekunczo-lecznicze oraz
zaklady pielegnacyjno-opiekuncze,

Dom pomocy spotecznej (DPS) (Ustawa o pomocy spolecznej,
2004) stanowi wazny element systemu pomocy spolecznej. Posiada
jedne z najstarszych korzeni jako forma pomocy spolecznej w za-
kresie organizowania opieki adresowanej do oséb, ktére bez pomo-
cy 0sdb trzecich nie bylyby w stanie samodzielnie funkcjonowac
w miejscu zamieszkania. Obecnie domy pomocy spolecznej staly
sie poniekad zakladnikami wypracowanych i wdrozonych standar-
dow, ktorych utrzymanie niesie za sobg okreslone koszty. Tarapaty
finansowe cze$ci samorzadéw sprowadzajg sie do ich rozwigzywa-
nia kosztem doméw pomocy spolecznej (Grabusinska, 2013: 6).

Dom pomocy spolecznej jest specyficzng formg pomocy adre-
sowang do osob, ktore ze wzgledu na utrate lub brak zdolnosci do
zaspokajania swoich codziennych potrzeb, nie moga samodzielnie
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funkcjonowa¢ w $rodowisku dotychczasowego zamieszkania, za-
stepuja otoczenie rodzinne i probuja je substytuowac. Jest wiec pla-
cowka o charakterze calodobowym, oferujaca ustugi bytowe wraz
ze wszystkimi sktadnikami Zycia codziennego, ktére towarzysza
kazdemu cztowiekowi. ,,Jednak zanim dom pomocy spolecznej
przyjat obecnie realizowang filozofi¢ funkcjonowania, przebyt dtu-
ga droge ewolucji od pierwotnie bardzo siermigznych miejsc izola-
cji 0séb chorych psychicznie, nazywanych potocznie przytutkami,
do wspolczesnych wystandaryzowanych jednostek, réznigcych sie
zakresem i rodzajem ustug, w zaleznosci od typu niepelnosprawno-
$ci osob, ktore w nim mieszkaja (Grabusinska, 2013: 24).

Srodowiskowy dom samopomocy (SDS)° (Serwis Rzeczypo-
spolitej Polskiej, 2019¢), zwany inaczej o$rodkiem wsparcia, stu-
zy budowaniu sieci oparcia spotecznego i przygotowuje do zycia
w spoleczenstwie oraz funkcjonowania w $rodowisku. Zadaniem
takich osrodkéw jest wspieranie osob psychicznie chorych, nie-
petnosprawnych intelektualnie oraz os6b wykazujacych inne prze-
wlekle zaburzenia czynnoéci psychicznych (np. osoby z autyzmem,
chorobg Alzheimera) w srodowisku lokalnym. To placéwki okreso-
wego dziennego lub calodobowego pobytu, w ktérym osoby z za-
burzeniami psychicznymi mogg otrzymac czg¢$ciowq opieke i po-
moc w zaspokajaniu niezbednych potrzeb zyciowych oraz positek.
Domy, w zaleznosci od kategorii 0sob, dla ktorych sg przeznaczone,
dzielg si¢ na nastepujace typy (dom moze obejmowac¢ wsparciem
wiecej niz jedng kategorie oséb):

1. Typ A - dla osdéb przewlekle psychicznie chorych.

2. Typ B - dla 0s6b z niepelnosprawnoscig intelektualna.

3. Typ C - dla osob wykazujacych inne przewlekle zaburzenia
czynnosci psychicznych.

4. Typ D - dla 0s6b ze spektrum autyzmu lub niepelnosprawno-
$ciami sprzezonymi.

Ich program, zadania i formy realizacji s3 dostosowane do roz-
nych zaburzen psychicznych. Stosowane formy terapii i zaje¢ in-
tegracyjnych maja na celu poprawe stanu zdrowia uczestnikow,
podtrzymywanie i rozwijanie ich umiejetnosci niezbednych do
samodzielnego zycia. Rdwnocze$nie prowadzone sg zajecia eduka-
cyjne, udzielana pomoc psychologiczna, pomoc w organizacji grup
wsparcia. Prowadzone sg takze kluby samopomocowe dla rodzin.

5 Srodowiskowe domy samopomocy dzialaja w oparciu o przepisy ustawa
o0 pomocy spotecznej (2004); ustawy o ochronie zdrowia psychicznego (1994) oraz
rozporzadzenia w sprawie srodowiskowych doméw samopomocy (2010).
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Zaleta jest skierowanie oferty do 0s6b z réznymi dysfunkcjami psy-
chicznymi, oddzielnie dla oséb dotknietych chorobg Alzheimera,
schizofrenig, autyzmem czy uposledzeniem umystowym.

Klub samopomocy (KS) jest takze osrodkiem wsparcia dla oséb
z zaburzeniami psychicznymi, ktére w wyniku uposledzenia nie-
ktérych funkcji organizmu lub zdolnosci adaptacyjnych wymagaja
pomocy do zycia w srodowisku rodzinnym i spotecznym, w szcze-
golnosci w celu zwigkszenia zaradnosci i samodzielnosci zyciowej,
a takze ich integracji spolecznej. Klub samopomocy zapewnia
wsparcie w zakresie aktywizacji, rehabilitacji i integracji spolecznej,
przy wspoludziale najblizszej rodziny uczestnika. Klub swiadczy
ustugi z zakresu ksztaltowania umiejetnosci spotecznych, pole-
gajacych na nauce, rozwijaniu lub podtrzymywaniu umiejetnosci
w zakresie czynnosci dnia codziennego i funkcjonowania w zyciu
spolecznym. Rodzaj i zakres ustug uwzglednia indywidualne po-
trzeby i mozliwosci psychofizyczne poszczegdlnych uczestnikow.

Warsztat terapii zajeciowej (WZT) (Ustawa o rehabilitacji zawo-
dowej i spotecznej, 1997; Serwis Rzeczypospolitej Polskiej, 2019d)
jest placowka, ktora daje osobom niepelnosprawnym niezdolnym
do podjecia pracy mozliwos¢ rehabilitacji spolecznej i zawodowe;j.
Warsztat nie jest placowka samodzielng, ale stanowi cze$¢ wigkszej
struktury organizacyjnej. WTZ moga by¢ organizowane przez fun-
dacje, stowarzyszenia lub przez inne podmioty.

Zaktad aktywnosci zawodowej (ZAZ) (Ustawa o rehabilitacji za-
wodowej i spolecznej, 1997; Biuro Pelnomocnika Rzadu ds. Oséb
Niepetnosprawnych, 2019a) jest wyodrebniong organizacyjnie i fi-
nansowo jednostka, tworzong w celu zatrudnienia oséb niepeino-
sprawnych zaliczonych do znacznego stopnia niepelnosprawnosci
i 0s6b zaliczonych do umiarkowanego stopnia niepetnosprawno-
$ci, u ktorych stwierdzono autyzm, uposledzenie umystowe lub
chorobe psychiczna.

To miejsca, w ktérych osoby niepelnosprawne ze znacznym lub
umiarkowanym stopniem niepelnosprawnosci, niezdolne do pra-
cy lub zdolne do pracy jedynie w warunkach chronionych, maja
mozliwo$¢ realizacji siebie. Poza tym osoba niepelnosprawna uczy
sie nie tylko wykonywania powierzonych jej obowigzkoéw, ale row-
niez radzenia sobie w zyciu codziennym oraz ma mozliwos¢ odna-
lezienia swojego miejsca w zespole, a takze wspotpracy z innymi
osobami.

Zaktad pracy chronionej (ZPCh) (Ustawa o rehabilitacji zawo-
dowej i spolecznej, 1997; Biuro Pelnomocnika Rzadu ds. Oséb
Niepelnosprawnych, 2019b), oznacza warunki pracy chronione;j.
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Pracodawca prowadzacy dziatalno$¢ gospodarcza przez okres co
najmniej 12 miesiecy, zatrudniajacy nie mniej niz 25 pracownikow
w przeliczeniu na pelny wymiar czasu pracy i osiagajacy wskazni-
ki zatrudnienia 0s6b niepelnosprawnych przez okres co najmniej
6 miesiecy, uzyskuje status pracodawcy prowadzacego zaktad pracy
chronionej, jezeli:

- wskaznik zatrudnienia oséb niepelnosprawnych wynosi co
najmniej 50%, a w tym co najmniej 20% ogoétu zatrudnionych
stanowig osoby zaliczone do znacznego lub umiarkowanego
stopnia niepelnosprawnosci, albo co najmniej 30% niewido-
mych lub psychicznie chorych, albo uposledzonych umysto-
wo zaliczonych do znacznego albo umiarkowanego stopnia
niepelnosprawnosci;

- obiekty i pomieszczenia uzytkowane przez zaklad pracy od-
powiadaja przepisom i zasadom bezpieczenstwa i higieny
pracy oraz uwzgledniaja potrzeby oséb niepelnosprawnych
w zakresie przystosowania stanowisk pracy, pomieszczen hi-
gieniczno-sanitarnych i ciaggéw komunikacyjnych oraz spet-
niaja wymagania dostepnosci do nich oraz

- zapewniona jest dorazna i specjalistyczna opieka medyczna,
poradnictwo i ustugi rehabilitacyjne.

Zaktadem Pracy Chronionej jest pracodawca, ktéremu wojewo-

da przyznal ten status w formie decyzji administracyjne;.

Spétdzielnie socjalne (SS) (Ustawa zatrudnieniu socjalnym, 2003;
Ustawa o spétdzielniach socjalnych, 2006; Serwis Rzeczypospolitej
Polskiej, 2019e) to przedsi¢biorstwa dziatajace w ramach ekonomii
spolecznej, Ustawa z dnia 27 kwietnia 2006 r. o spétdzielniach so-
cjalnych reguluje zasady tworzenia oraz prowadzenia dzialalnosci
przez spoldzielnie socjalne. Jest to forma podmiotowosci prawnej
faczacej cechy przedsigbiorstwa oraz organizacji pozarzadowe;j.
Spoldzielnie socjalne, prowadzac réwnolegle dziatalnos$¢ gospo-
darczg oraz reintegracje spoleczng i zawodowa, staly si¢ jednym
z kluczowych podmiotéw ekonomii spotecznej oraz istotnym instru-
mentem polityki spofecznej w zakresie aktywnej integracji i zwigk-
szania spojnosci spoleczne;j.

W okresie 10 lat funkcjonowania ustawy zidentyfikowano
potrzebe ponownego uregulowania przepiséw dotyczacych in-
strumentéw wsparcia na zalozenie i przystapienie do spotdzielni
socjalnych 0séb w charakterze cztonkoéw, czy tez pracownikéw nie-
bedacych czltonkami spétdzielni. Tego typu wsparcie udzielane jest
z Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepelnosprawnych
oraz z Funduszu Pracy.
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Centrum integracji spotecznej (CIS) (Ustawa o zatrudnieniu socjal-
nym, 2003; Ustawa o dziatalnosci pozytku publicznego, 2003) moze
by¢ utworzone przez jednostki samorzadu terytorialnego lub orga-
nizacje pozarzadowe i podmioty koscielne czy spétdzielnie socjalne
0sOb prawnych. Reintegracja spofeczna realizowana w CIS obejmu-
je m.in. ksztalcenie umiejetnosci niezbednych do pelnienia rol spo-
tecznych, nauke planowania i gospodarowania dochodami. Integra-
cja zawodowa polega natomiast w szczegdlnosci na umozliwieniu
uczestnikom centrum nabycia nowych umiejetnosci zawodowych
umozliwiajacych przekwalifikowanie lub podwyzszenie kwalifikacji.

Dzialalnos¢ CIS jest wspotfinansowana ze sSrodkéw publicznych,
w szczegolnosci ze: srodkow wlasnych jednostek samorzadu teryto-
rialnego, EFS i funduszu pracy. Centra podlegaja rejestracji, a de-
cyzje o przyznaniu statusu podejmuje wojewoda.

Klub integracji spotecznej (KIS) (Ustawa o zatrudnieniu socjal-
nym, 2003; Serwis Rzeczypospolitej Polskiej, 2019f), podobnie
jak CIS, moze by¢ utworzony przez jednostki samorzadu teryto-
rialnego lub organizacje pozarzadowe i podmioty ko$cielne oraz
spoldzielnie socjalne 0s6b prawnych. Kluby, podobnie jak centra,
prowadzg reintegracje spofeczna i zawodowa, polegajaca m.in. na
organizowaniu: dzialan majgcych na celu pomoc w znalezieniu
pracy, robot publicznych, prac spotecznie uzytecznych, poradnic-
twa prawnego, stazy, dzialan samopomocowych. Funkcjonowanie
KIS moze by¢ wspoétfinansowane ze $rodkéw UE lub jednostek sa-
morzadu terytorialnego.

Mieszkanie chronione wspierane (Ustawa o pomocy spolecznej,
2004; Serwis Rzeczypospolitej Polskiej, 2019g) przeznaczone jest
dla osoby niepelnosprawnej, w szczegdlnosci osoby niepelno-
sprawnej fizycznie lub osoby z zaburzeniami psychicznymi, a takze
osoby w podeszlym wieku lub przewlekle chorej. Osobie, ktdra ze
wzgledu na trudng sytuacje zyciowa, wiek, niepetnosprawno$¢ lub
chorobe potrzebuje wsparcia w funkcjonowaniu w codziennym zy-
ciu, ale nie wymaga ustug w zakresie §wiadczonym przez jednostke
calodobowej opieki, zwlaszcza osobie z zaburzeniami psychiczny-
mi, osobie opuszczajacej piecze zastepcza w rozumieniu przepisow
o wspieraniu rodziny i systemie pieczy zastepczej, mlodziezowy
osrodek wychowawczy, zaklad dla nieletnich, a takze cudzoziem-
cowi, ktory uzyskal w Rzeczypospolitej Polskiej status uchodzcy lub
ochrone uzupelniajaca, moze by¢ przyznany pobyt w mieszkaniu
chronionym. Mieszkanie chronione jest forma pomocy spolecznej,
przygotowujaca pod opieka specjalistéw osoby tam przebywajace
do prowadzenia samodzielnego Zycia lub wspomagajaca te osoby
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w codziennym funkcjonowaniu. Mieszkanie chronione moze by¢
prowadzone przez kazda jednostke organizacyjng pomocy spo-
tecznej lub organizacje pozytku publicznego i w zaleznosci od celu
udzielania wsparcia prowadzone jest jako mieszkanie chronione
treningowe lub mieszkanie chronione wspierane. W mieszkaniu
chronionym treningowym zapewnia si¢ ustugi bytowe oraz nauke,
rozwijanie lub utrwalanie samodzielnos$ci, sprawnos$ci w zakresie
samoobstugi, petnienia rdl spotecznych w integracji ze spotecz-
noscia lokalng, w celu umozliwienia prowadzenia samodzielnego
zycia. W mieszkaniu chronionym wspieranym zapewnia si¢ ustugi
bytowe oraz pomoc w wykonywaniu czynnosci niezbednych w zy-
ciu codziennym i realizacji kontaktéw spolecznych, w celu utrzy-
mania lub rozwijania samodzielnos$ci osoby na poziomie jej psy-
chofizycznych mozliwosci.

Gléwnym celem mieszkan chronionych jest zapewnienie osobom
chorym psychicznie (bezposrednio po hospitalizacji) warunkéw do
samodzielnego funkcjonowania w srodowisku. Osoby przebywajace
w mieszkaniach uczestniczg w programach w zakresie readaptacji i re-
habilitacji psychospolecznej, majg zabezpieczone potrzeby socjalno-
-bytowe, organizacj¢ czasu wolnego i usprawnianie ruchowe.

Hostel (Rozporzadzenie, 2019) dla 0séb z zaburzeniami psy-
chicznymi to placéwka leczenia pozaszpitalnego. Swiadczenia
w hostelu lub mieszkaniu terapeutycznym sa §$wiadczeniami udzie-
lanymi w miejscu chronionego zakwaterowania, posiadajacym jed-
no-, trzyosobowe pokoje ze wspoldzieleniem czgsci wyposazenia
oraz pomieszczen, w tym wspolnej kuchni i fazienki, w ktérym sa
prowadzone profilowane programy psychoterapeutyczne, rehabi-
litacyjne dla $wiadczeniobiorcéw niewymagajacych leczenia szpi-
talnego, lecz wymagajacych poprawy codziennego funkcjonowania
oraz przywrdcenia podstawowych umiejetnosci spotecznych®.

Zaktad opiekuticzo-leczniczy (ZOL) (Rozporzadzenie MZ 2012;
Serwis Rzeczypospolitej Polskiej, 2019h) oraz zaktad pielegnacyjno-
-opiekuriczy (ZPO) to placéwki, w ktdrej udzielane sg stacjonarne
i calodobowe $wiadczenia zdrowotne inne niz szpitalne. Swiadczenia

¢ Do hostelu (mieszkania terapeutycznego) moga by¢ przyjmowane osoby
z rozpoznanymi zaburzeniami psychicznymi, spowodowanymi uszkodzeniem lub
dysfunkcja moézgu, lub chorobg somatyczng (F06), ze schizofrenia, zaburzeniami
schizotypowymi i urojeniowymi (F20-F29), zaburzeniami nastroju (afektywne
(F30 - F39), uposledzeniem umystowym lekkim (F70), zaburzeniami zachowa-
nia i emocji rozpoczynajacymi sie zwykle w dziecinstwie i wieku mlodzieniczym
(F90-F94), reakcjami na cigzki stres i zaburzeniami adaptacyjnymi (F43) (Zatu-
ska, 2015: 29-30).
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moga polega¢ w szczegdlnosci na udzielaniu calodobowych $wiad-

czen zdrowotnych, ktére obejmujg swoim zakresem pielegnacje,

opieke i rehabilitacje pacjentéw niewymagajacych hospitalizacji oraz
zapewnieniu im produktéw leczniczych potrzebnych do kontynuacji
leczenia, pomieszczen i wyzywienia odpowiednich do stanu zdrowia,

a takze prowadzeniu edukacji zdrowotnej dla pacjentéw i czlonkow

ich rodzin oraz przygotowaniu tych oséb do samoopieki i samopie-

legnacji w warunkach domowych.

Ustugi opiekuticze i specjalistyczne ustugi opiekuricze (Ustawa o po-
mocy spolecznej, 2004; Rozporzadzenie, 2005) stanowig $wiadczenia
niepieniezne z pomocy spolecznej (ustugi pomocy spotecznej). Po-
moc w formie ustug opiekunczych i specjalistycznych ustug opiekun-
czych przystuguje osobie samotnej, ktéra z powodu wieku, choroby
lub innych przyczyn wymaga pomocy innych oséb, a jest jej pozba-
wiona, a takze osobie, ktdra wymaga pomocy innych osdb, a rodzina,
a takze wspolnie niezamieszkujacy malzonek, wstepni i zstepni nie
moga takiej pomocy zapewnic. Ustugi opiekuncze obejmuja pomoc
w zaspokajaniu codziennych potrzeb Zyciowych, opieke higieniczna,
zalecong przez lekarza pielegnacje oraz, w miare mozliwosci, zapew-
nienie kontaktow z otoczeniem. Specjalistyczne ustugi opiekurcze sa
to ustugi dostosowane do szczegdlnych potrzeb wynikajacych z ro-
dzaju schorzenia lub niepelnosprawnosci, $wiadczone przez osoby ze
specjalistycznym przygotowaniem zawodowym. Ustugi opiekuncze
przyznaje osrodek pomocy spotecznej, ktory ustala ich zakres, okres
i miejsce $wiadczenia.

Zgodnie z Rozporzadzeniem (2005) zakres specjalistycznych
ustug obejmuje przede wszystkim:

- uczenie i rozwijanie umiejetnosci niezbednych do samodzielnego
zycia (w tym zwlaszcza ksztaltowanie umiejetnosci zaspoka-
jania podstawowych potrzeb zyciowych i umiejetnosci spo-
tecznego funkcjonowania, interwencje i pomoc w zyciu w ro-
dzinie, pomoc w zalatwianiu spraw urzedowych, wspieranie
i pomoc w uzyskaniu zatrudnienia, pomoc w gospodarowaniu
pieniedzmi);

- pielegnacja — jako wspieranie procesu leczenia (w tym przede
wszystkim pomoc w dostepie do $§wiadczen zdrowotnych, po-
moc w wykupywaniu lub przyjmowaniu lekow);

— rehabilitacja fizyczna i usprawnianie zaburzonych funkgcji orga-
nizmu (wspolpraca ze specjalistami w zakresie wspierania psy-
chologiczno-pedagogicznego oraz edukacyjno-terapeutycznego,
zmierzajacego do wielostronnej aktywizacji osoby korzystajace
ze specjalistycznych ustug);
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- pomoc mieszkaniowa (w tym pomoc w uzyskaniu mieszkania,
negocjowaniu i wnoszeniu opfat).

Swiadczenie specjalistycznych ustug opiekuriczych dla oséb
z zaburzeniami psychicznymi odbywa sie¢ w miejscu zamieszkania
(tj. w mieszkaniu osoby chorej) i jego najblizszym otoczeniu. Naj-
czesciej polegaja na pomocy i asystowaniu w zaspokajaniu codzien-
nych potrzeb zyciowych oraz trenowaniu umiejetnosci niezbednych
do samodzielnego zaspokajania potrzeb bytowych, wspélnym or-
ganizowaniu i spedzaniu czasu, korzystaniu z ustug roznych insty-
tucji, pomocy w zalatwianiu spraw urzedowych.

Wszechstronne badania interdyscyplinarne cech organizacji
systemu wsparcia dla 0s6b niepelnosprawnych ewidentnie wska-
zujg na to, iz s3 one w znacznej mierze rezultatami ogdlnych, struk-
turalnych wad administracji publicznej w Polsce, ktora cechuje
m.in. resortowo$¢, fragmentaryzacja odpowiedzialno$ci oraz brak
sprawnych mechanizméw koordynacyjnych. Co wazniejsze, to
»logika dzialania istniejacego ukladu instytucjonalnego wskazuje,
ze nacisk jest w nim polozony na kompensowanie skutkéw nie-
pelnosprawnosci w zakresie zaspokajania podstawowych potrzeb
zyciowych, na zagwarantowanie $wiadczen finansowych i opie-
kunczych zapewniajacych minimalny uznawany spotecznie stan-
dard zyciowy. Wszystkie inne dzialania, wymagajace rozszerzenia
aktywnosci personelu instytucji, ale takze zaangazowania samych
0sob niepetnosprawnych i ich opiekunéw, s albo intencjonalne,
albo z powodu zaniechan wynikajacych z braku zdolnosci ludzkich,
organizacyjnych lub finansowych pozostawione aktywnosci orga-
nizacji trzeciego sektora lub samodzielnej inicjatywie oséb niepet-
nosprawnych” (Gaciarz, Kubicki, Rudnicki, 2014: 119).

Nierealizowanie przez instytucje publiczne programoéw in-
terwencji spolecznej jest okreslane mianem pasywnej polityki
spolecznej, ,gdzie deklarowane cele integracji spotecznej i akty-
wizacji oséb niepelnosprawnych nie s3 odpowiednio zoperacjo-
nalizowane w ustanowionych ramach prawnych, w funduszach
publicznych, w zasobach organizacyjnych instytucji publicznych,
ktére powinny stuzy¢ ich realizacji” (Gaciarz, Kubicki, Rudnicki,
2014: 119-120).

Zarzuty co do orzekania o ,,niesamodzielno$ci” dotycza gtow-
nie polozenia akcentu tylko na stabe strony danej jednostki, na-
tomiast w kontekscie instytucji praktykowana jest opieka zamiast
pomocy i wsparcia. ,,(...) przejawem jest zty system pomocy spo-
tecznej, koncentrujacy si¢ na opiece nad osobami niepetnospraw-
nymi, czyli formie z zalozenia ingerujacej w autonomie danej
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osoby. Podczas gdy wiekszosci oséb z niepelnosprawno$ciami,
potrzebujacych uslug pomocy spolecznej wystarczy wsparcie,
czyli forma w pelni szanujaca autonomie danej osoby (...) W tym
kontekscie trzeba zauwazy¢, iz ustawa o pomocy spotecznej prze-
widuje gtéwnie ustugi opiekuncze, a nie wspierajace, co powoduje
marnowanie potencjalu 0séb z niepelnosprawnosciami, a takze
naruszenie wobec nich zasad poszanowania godnosci i wolno-
$ci. Polski system pomocy spolecznej nie wyrdznia nawet ustug
wspierajacych jako osobnej kategorii ustug. Zawiera jedynie kilka
form majacych taki charakter, np. mieszkanie chronione, w do-
datku zupelnie niezrozumiale w przepisach stanowigcych o nich
uzyto terminu opieka” (Kurowski, 2014: 75-76).

Egzemplifikacjg dysfunkcji dziatan w placéwkach swiadcza-
cych ustugi spoteczne i zdrowotne dla dorostych 0séb z niepet-
nosprawnoscig intelektualng i psychiczng z punktu widzenia
realizacji ich praw sg liczne raporty z kontroli funkcjonowania
tych instytucji przeprowadzone przez uprawnione do tego organy.
Dla przyktadu warto tu wymieni¢ raport z wizytacji takich placé-
wek w ramach dziatan biura Krajowego Mechanizmu Prewencji
Tortur Rzecznika Praw Obywatelskich (2017) oraz raporty NIK
(2019, 2020).

Przykltadem na lamanie praw w tej materii sg niewatpliwie
wyniki wizytacji RPO Krajowego Mechanizmu Prewencji Tortur
(KMPT) w domach pomocy spolecznej, w tym takze placéwkach
w Lodzi i wojewodztwie 16dzkim (Raport RPO, 2017). Wyniki wi-
zytacji ukazaly wiele trudnosci, do ktérych mozna zaliczy¢ miedzy
innymi problemy systemowe oraz przypadki nieludzkiego lub po-
nizajgcego traktowania. Wsréd trudnosci systemowych zwrécono
uwage miedzy innymi na: brak systemu kontroli legalnosci pobytu
0s6b skierowanych do domu pomocy spotecznej orzeczeniem sg-
dowym; niedostateczng kontrole sprawowanej w domach pomocy
spolecznej przez sedziéw rodzinnych’; problemy zwigzane z ogra-

7 Zgodnie z art. 43 ust. 1 ustawy o zdrowiu psychicznym obowigzek sadowej
kontroli legalnosci przyjecia i przebywania w domu pomocy spolecznej 0séb z za-
burzeniami psychicznymi, a takze przestrzegania ich praw oraz warunkéw panu-
jacych w placowce dotyczy wylacznie domdw pomocy spotecznej przeznaczonych
dla 0s6b psychicznie chorych lub niepelnosprawnych intelektualnie. Tymczasem
pensjonariusze, ktérymi powinien interesowac si¢ sad z urzedu, moga przebywac
réwniez w innych typach doméw, np. w domach dla 0séb przewlekle somatycznie
chorych, z uwagi na ich stan somatyczny i decyzj¢ organéw kierujacych. W prak-
tyce zatem zdarza sie, ze ze wzgledu na konstrukcje wskazanego wyzej przepisu
dany dom pomocy spolecznej nie jest w ogole kontrolowany przez sad, mimo iz
przebywaja w nim osoby chore psychicznie (Raport RPO, 2017: 46).
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niczaniem wyj$¢ mieszkancéw poza teren domu pomocy spotecz-
nej® oraz specyficzng sytuacje osob ubezwlasnowolnionych’.
Przypadki nieludzkiego lub ponizajacego traktowania dotyczyly
miedzy innymi umieszczenia mieszkancéow w niewtasciwych ty-
pach domu. Potwierdzaloby to wczesniejsze ustalenia, iz wedlug
dostepnych danych statystycznych coraz czgsciej domy przeksztat-
cajg sie w domy o typach mieszanych, w ktérych wystepuja dwie,
a czasem niestety wiecej typow niepetnosprawnosci, co sklania do
refleksji, ze samorzady nie realizuja polityki gospodarki miejscami,
wynikajacej ze specjalizacji dzialan dla okreslonego typu niepetno-
sprawnosci, a kieruja si¢ minimalizacja wydatkow i kierowaniem
0s6b do domoéw usytuowanych na wlasnym terenie, czasem réw-
niez wtedy, gdy nie ma ku temu przestanek zwiazanych ze stanem
zdrowia czy okreslong niepelnosprawnoscia. W dluzszej perspek-
tywie moze to prowadzi¢ do calkowitego zatarcia réznic pomiedzy
poszczegdlnymi domami i sprowadzi¢ funkcje domu do zapewnie-
nia dachu nad glowa i wyzywienia dla mieszkancéw i rezygnacje
ze specjalistycznego wsparcia adresowanego do oséb dotknietych
poszczegdlnymi niepelnosprawnosciami (Grabusinska, 2013: 51)".
Zgtaszano takze przypadki niewlasciwego traktowania miesz-
kancow przez personel doméw pomocy spolecznej. Pensjonariusze
skarzyli sie na podniesiony ton glosu pracownikéw domu, zwraca-
nie si¢ do nich bez zachowania formy pan/pani, agresje werbalna,

8 Zgodnie z ustaleniami reglamentacja wyjs¢ obejmuje zwlaszcza osoby prze-
wlekle psychicznie chore, niepelnosprawne intelektualnie, naduzywajace alkoho-
lu, umieszczone w placéwce na podstawie orzeczenia sadowego oraz ubezwla-
snowolnione. W wizytowanych domach wprowadzane ograniczenia przybieraty
bardzo rézne formy, poczawszy od zniechecania przez personel do samodzielnych
wyjs$¢, umozliwienia wyjs¢ tylko w godzinach pracy administracji placowki, wy-
dawania przepustek na wyjscia, az do calkowitego zamkniecia drzwi wejsciowych
do budynku (Raport RPO, 2017: 48).

° Dotyczy np. podawania ubezwlasnowolnionym mieszkankom lekéw anty-
koncepcyjnych za zgoda opiekunéw prawnych.

10 Jednak z drugiej strony trzeba takze podkresli¢, iz czesto jednorodno$¢ nie-
pelnosprawnosci w jednym domu jest w praktyce bardzo trudna do osiagniecia
z uwagi na ewoluowanie stanu pojedynczego mieszkanca oraz liczne sprzezenia,
proces starzenia, rozwdj, wielochorobowosci badZ odwrotnie — poprawe kon-
dycji fizycznej i psychicznej, bedacej nastepstwem kompleksowej opieki i reha-
bilitacji w domu. Laczenie tzw. typdw pokrewnych wprowadza mozliwos¢ funk-
cjonowania domu tzw. dwutypowego. To rozwigzanie jest konsekwencjg zmiany
podejscia do osoby mieszkajacej w domu, a mianowicie, jesli osoba zamieszkala
w domu z wlasnej nieprzymuszonej woli, to, respektujac prawa podmiotowe takiej
osoby, nie mozna wbrew jej woli przenie$¢ jej do innego typu domu tylko dlatego,
ze jest starsza lub w gorszej kondycji (Grabusinska, 2013: 22).
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uzywanie wulgaryzmow, straszenie pobytem w szpitalu psychia-
trycznym. Reprezentanci Mechanizmu odbierali sygnaly wskazu-
jace rowniez na naruszanie nietykalnosci cielesnej mieszkancow
poprzez szarpanie za wlosy i popedzanie, a takze popychanie.

W toku wizytacji przedstawiciele KMPT stwierdzili takze przy-
padki naruszenia prawa do intymnosci podczas zabiegéw higie-
niczno-pielegnacyjnych wykonywanych wobec mieszkancéw. Nie-
prawidlowosci w tym zakresie dotyczyly wykonywania zabiegéw
w pokojach wieloosobowych, przy obecnosci innych mieszkancow,
bez jednoczesnego zastoniecia osoby poddawanej czynno$ciom
pielegnacyjnym, oraz zmuszania mieszkancéw oczekujacych na
kapiel do pozostawania w pokojach nago (RPO, 2017: 74).

W czasie wizytacji personel domu pomocy spolecznej zglaszat
takze problemy z dostepem do lekarzy innych specjalizacji oraz od-
legtych terminéw planowanych zabiegéw operacyjnych czy utrud-
nionego dostepu do opieki stomatologicznej dla pacjentdw, ktorzy
ze wzgledu na brak wspotpracy lub rodzaj dolegliwosci wymagaja
leczenia w znieczuleniu ogdlnym. W czesci placowek wizytujacy
ujawnili réwniez braki w obsadzie pielegniarskiej. Stosunkowo cze-
stym problemem ujawnianym przez KMPT jest nierejestrowanie
faktycznie stosowanych w placéwkach srodkéw przymusu bezpo-
$redniego, brak zgloszenia o zastosowaniu przymusu do lekarza
specjalisty z dziedziny psychiatrii upowaznionego przez marszatka
wojewddztwa'’.

1 Podczas wizytacji w jednym z domoéw pomocy spolecznej w Lodzi wizytu-
jacy zaobserwowali, ,,iz dwoje mieszkancow bylo w trakcie obiadu przywiazanych
pasem do fotela i wozka. Mieszkanka miala ponadto zalozony na glowe pas zrobio-
ny z rajstop. Z wyjasnien personelu wynikato, ze mezczyzna niedawno przeszedt
operacje, a zabezpieczenie pasami mialo uchroni¢ go przed upadkiem, natomiast
kobieta sama miala domaga¢ si¢ zabezpieczenia. Pracownicy placowki twierdzili
ponadto, iz niektorzy mieszkancy sg zabezpieczani pasami, zeby nie stala sie im
krzywda, w chwili gdy opiekunki zajete sa karmieniem i pielegnacja innych oséb”.
Biorac pod uwage niejednoznaczny charakter przedstawionej powyzej kwestii,
w opinii przedstawicieli KMPT zachodzg w watpliwosci w zakresie prawnej oceny
wskazanych zachowan, gdyz bardzo utrudnione jest okreslenie, czy przypadki te
nalezy zakwalifikowa¢ jako bezpodstawne, czy tez jako mieszczace si¢ w grani-
cach wykonywanych czynnosci opiekuniczych i uzasadnionych wobec specyfiki
podopiecznych. O ile charakter przeprowadzonych dziatann moze wskazywa¢ na
bezpodstawne uzycie wobec mieszkanicéw przymusu w postaci przytrzymania, to
z drugiej jednak strony nalezy mie¢ na uwadze, ,Ze stopien niepelnosprawnosci
intelektualnej czesci mieszkancéw lub ich zly stan zdrowia somatycznego stwa-
rza konieczno$¢ stosowania rozwigzan niemajacych oparcia w obowiazujacych
przepisach, jednakze uzasadnionych potrzebg ochrony Zycia i zdrowia tych oséb”.
Czesto bywa tak, iz osoby niepetnosprawne intelektualnie moga nie by¢ $wiadome
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W zakresie prawa do informacji czgsto zauwazano brak regu-
laminéw w miejscach ogoélnodostepnych oraz danych teleadreso-
wych instytucji stojacych na strazy praw czlowieka.

Z kolei jesli chodzi o kontrole przeprowadzane przez Najwyzsza
Izbe Kontroli, warto zwrdci¢ uwage na dwie z nich, czyli kontrole
w kwestii pomocy panstwa, realizowanej w formie srodowisko-
wych doméw samopomocy udzielanej osobom z zaburzeniami
psychicznymi (NIK, 2019), oraz kontrole dzialan podejmowana
przez wojewoddéw wobec placowek udzielajagcych calodobowej
opieki bez wymaganego zezwolenia (NIK, 2020). Obydwa raporty
z przeprowadzonych kontroli ewidentnie wskazujg na zaniedbania
wynikajace z nierzetelnego nadzoru wojewodéw i administracji
samorzadowe;j.

Wyniki pierwszej z nich zawarto w raporcie Pomoc paristwa re-
alizowana w formie srodowiskowych doméw samopomocy udzielana
osobom z zaburzeniami psychicznymi, ktéry ukazal si¢ 2019 roku
i wykazal, iz oferowana pomoc nie we wszystkich aspektach byta
prawidlowo zorganizowana i realizowana. W ocenie NIK wspiera-
nie funkcjonowania i rozwoju tego typu placéwek jest jeszcze nie-
wystarczajace. Przede wszystkim obnizyt sie stopien zaspokojenia
potrzeb w zakresie korzystania z ustug srodowiskowych domoéw sa-
mopomocy oraz byl nierzetelnie sprawowany nadzér wojewodow,
organow gmin i powiatéw nad realizacjg tego zadania (np. wojewo-
da t6dzki w ogdle nie przeprowadzat w nadzorowanych osrodkach
kontroli kompleksowych w tym okresie). Wojewodowie oraz orga-
ny jednostek samorzadu terytorialnego zostali zobligowani do do-
tozenia wszelkich staran na rzecz jak najpelniejszego rozpoznania
potrzeb w zakresie $wiadczenia na ich terenie osobom z zaburze-
niami psychicznymi wsparcia w formie srodowiskowych domow
samopomocy. W tym celu, dla jak najlepszego oszacowania tych
potrzeb, winni oni korzysta¢ z danych pochodzacych z réznych
zrodel, w tym z dostgpnych danych medycznych o osobach z za-
burzeniami psychicznymi oraz informacji dotyczacych orzekania
o stopniu niepetnosprawnosci. Dla przykladu za dobra praktyke
w zakresie rozpoznania potrzeb uznano korzystanie przez woje-
wode lubuskiego i wojewode 16dzkiego z danych medycznych lub

powaznych konsekwencji zdrowotnych wynikajacych z odmowy przyjmowania
positkow lub lekéw albo wybidrezego ich przyjmowania. ,W takich sytuacjach,
wobec nieskutecznosci metod perswazyjnych, personel postawiony jest przed dy-
lematem, czy w danym przypadku mozna odstapi¢ od podania posilku lub leku,
czy tez spowodowaloby to zagrozenie dla zdrowia lub Zycia mieszkanca, zwlaszcza
w przypadku powtarzajacych si¢ odmoéw ich przyjmowania” (RPO, 2017: 82-83).
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pochodzacych z komisji ds. orzekania o niepelnosprawnosci, a tak-
ze z danych zawartych w analizach dotyczacych tego zagadnienia,
sporzadzanych przez inne podmioty, w tym Regionalne Centrum
Pomocy Spotecznej (NIK, 2019: 25).

Zbiezne z wynikami powyzej omawianej kontroli byty tez wyni-
ki kolejnej, raportowanej przez NIK Dziatania podejmowane przez
wojewodow wobec placéwek udzielajgcych catodobowej opieki bez
wymaganego zezwolenia, a podjetej w zwiazku z doniesieniami
prasowymi o wystepujacych patologiach w placéwkach zapewnia-
jacych calodobowg opieke osobom niepetnosprawnym, przewlekle
chorym lub osobom w podeszlym wieku'.

Gléwny wniosek z pracy inspektoréw brzmi: ,(...) wojewodo-
wie zaniedbuja nadzdr nad placéwkami. Ich kontrole podejmowa-
ne byly rzadko, najczesciej w reakeji na naptywajace skargi, niemal
nigdy prewencyjnie. Tym samym nadzér panstwa wykonywany
przez wojewodow jest iluzoryczny”. Wskazano takze, iz Minister-
stwo Rodziny, Pracy i Polityki nawet w tak prostej sprawie jak licz-
ba osrodkow catodobowych mialo ,,niespojne i nierzetelne dane”.
Podobnie oceniono rejestry, ktére prowadzili wojewodowie, jako
»malo przejrzyste, nie zawsze aktualne, trudno dostgpne” W efek-
cie rodziny, ktdre chcg umiesci¢ kogo$ w domu opieki, nie potrafia
zweryfikowad, czy osrodek dziala legalnie, czyli czy jego wlasciciel
uzyskal zgode wojewody po spelnieniu szeregu wymogow".

Przy okazji tej kontroli okazalo sig, ze legalnie funkcjonujace
placowki, ktére §wiadcza ustugi w zakresie calodobowej opieki nad
osobami niepelnosprawnymi, przewlekle chorymi oraz osobami
w podeszlym wieku, w §wietle istniejacych przepiséw nie gwaran-
tuja zapewnienia dostatecznego bezpieczenstwa swoim podopiecz-
nym. Placéwki te nie musza bowiem przestrzega¢ zadnych wymo-
géw dotyczacych wskaznikéw zatrudnienia oraz kwalifikacji osob
$wiadczacych ustugi opiekuncze.

Nalezy doda¢, iz obecnie sposdb funkcjonowania domoéw po-
mocy spotecznej w Polsce reguluje ustawa o pomocy spotecznej
z 12 marca 2004 roku, ktora odnosi si¢ nie tylko do doméw pomocy

2 Aktualnie wyniki tej kontroli ujete w raporcie Dziatania podejmowane przez
wojewodéw wobec placéwek udzielajgcych catodobowej opieki bez wymaganego ze-
zwolenia staly sie asumptem do publicznej debaty na temat istniejacych zaniedban
w prywatnych placéwkach zapewniajacych catodobowg opieke w kontekscie epi-
demii COVID-19, ktdra szczegolnie dotyka podopiecznych doméw opieki.

" Jednym z podanych przypadkéw byla placowka w Zgierzu, zarejestrowana
jako noclegownia, a funkcjonowata jako dom pomocy spolecznej, udzielajac opie-
ki w nieodpowiednim standardzie, bez wymaganego zezwolenia (NIK, 2020: 6-7).
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spolecznej prowadzonych przez samorzady terytorialne lub w ich
zastepstwie przez podmioty niepubliczne, ale takze do placdwek
prowadzonych ,,komercyjnie” przez osoby fizyczne lub podmio-
ty prawne w ramach dziatalnosci gospodarczej. Wprowadzenie do
rozwigzan ustawowych tzw. prywatnych doméw miato w zamysle
projektodawcow doprowadzi¢ do uporzadkowania sfery ustug ca-
fodobowych z punktu widzenia potencjalnego odbiorcy calodobo-
wej ustugi, ktory czesto nie rozréznia animozji zwigzanych z me-
chanizmami prawnymi i finansowymi pomiedzy poszczeg6lnymi
jednostkami i tozsamo traktuje wszystkie placowki calodobowego
wsparcia (Grabusinska, 2013: 26).

Najwyzsza Izba Kontroli w swoim raporcie podkresla, ze istotny
wplyw na zlg jako$¢ sprawowanego nadzoru, w tym na diugotrwa-
tos$¢ postepowania, mial réwniez niewystarczajacy stan zatrudnie-
nia pracownikéw ds. nadzoru i kontroli w urzedach wojewodzkich.

Wyniki tej kontroli ukazaly oprocz wielu zaniedban powodowa-
nych przez wlascicieli tych doméw' pewng prawidtowos¢ w nad-
zorze i kontroli. Dotyczy to pewnych tendencji, ktére winny by¢
uwzglednione przez odpowiednie wladze. Systematyczny wzrost
liczby os6b wymagajacych catodobowej opieki powoduje zapotrze-
bowanie na nowe miejsca w DPS i placowkach zapewniajacych ca-
fodobowg opieke. Prowadzenie i zapewnienie miejsc w domach po-
mocy spolecznej oraz kierowanie do nich oséb wymagajacych opieki
nalezy do zadan wlasnych gminy. Natomiast kierowanie do domu
pomocy spolecznej i ponoszenie odplatnosci za pobyt mieszkanca
gminy w tym domu lezy w gestii gminy. Dynamiczny wzrost liczby
placodwek zapewniajacych calodobowg opieke wynika m.in. z tego,
ze samorzady gminne nie tworzyly wlasnych systeméw pomocy,
alternatywnych wobec doméw pomocy spolecznej oraz placéwek
zapewniajacych calodobowa opieke, jakkolwiek ustawa o po-
mocy spolecznej przewiduje mozliwo$¢ powotywania dla tych celow
zréznicowanych form organizacyjnych: srodowiskowych domoéw sa-
mopomocy, mieszkan chronionych, rodzinnych doméw pomocy,
domoéw dziennego pobytu. Gminy z tej mozliwosci korzystaty
w niewielkim zakresie, mimo Ze s3 to rozwigzania spofecznie
bardziej akceptowalne i kilkukrotnie tansze niz pobyt w calo-
dobowej placowce specjalistycznego wsparcia, jaka jest Dom
Pomocy Spotecznej. Z kolei wladze powiatéw odpowiedzialnych

4 Zaniechania wladcicieli osrodkéw dotycza np. zawierania umowy na przy-
jecie pensjonariusza poprzez podpisywanie uméw cywilnoprawnych na umiesz-
czenie w placéwce przez rodziny z pominigciem zgody pensjonariusza, choé¢
on sam nie wyrazal na to zgody, a nie byl zarazem osobg ubezwlasnowolniona.
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za rozwdj sieci ponadgminnych doméw pomocy spolecznej, w nie-
wielkim stopniu realizowaly to zadanie, gtéwnie ze wzgledu na
ograniczone mozliwosci finansowe i skupialy si¢ na zarzadzaniu
siecig juz istniejacych doméw pomocy spoteczne;j.

4.3. ZASOBY INSTYTUCJONALNE NA TERENIE £ODZI
| WOJEWODZTWA tODZKIEGO

Zasoby instytucjonalne na terenie Lodzi i wojewodztwa todz-
kiego, tak jak i na terenie catego kraju dla oséb potrzebujacych
zwiekszonego wsparcia (z niepelnosprawnoscia intelektualna i psy-
chiczng), powinny by¢ niewatpliwie dostosowane do istniejacych
potrzeb. Jak wczes$niej wspomniano, wojewddztwo 16dzkie plasuje
sie w czolowce w tych niechlubnych statystykach wzrostu liczby za-
burzen psychicznych, tak wiec tym bardziej wymagaltby wigkszych
zasobow instytucjonalnych pomocy i wsparcia w tej kwestii.

Poniewaz wojewddztwo tddzkie charakteryzuje sie niekorzyst-
ng sytuacjg demograficzno-epidemiologiczna oraz niska swiado-
moscig zdrowotng mieszkancéw wojewddztwa, to tym samym
generuje coraz wieksze zapotrzebowanie na uslugi zdrowotne
i pomocowe w zakresie zdrowia psychicznego. Wykazano, iz
sposrod wszystkich regiondw w Polsce, to w wojewddztwie 16dz-
kim najczesciej hospitalizowano osoby w wieku produkcyjnym
(18-64) z powodu zaburzen psychicznych. Zaburzenia psychicz-
ne znajduja sie tez wsrdd najczestszych przyczyn niepelnospraw-
nosci, a ponadto wojewddztwo tédzkie jest regionem o wyso-
kim wspotczynniku (na 1 tys. mieszkancow) pacjentéw poradni
dla oséb z zaburzeniami psychicznymi (Program edukacyjno-
-rehabilitacyjny, 2018).

Zatem wazne jest ustalenie, czy tak si¢ dzieje, czy wystarczaja-
cy jest potencjal tych instytucji na okreslone potrzeby i okreslone
wyzwania w tej materii zwigzane migdzy innymi ze zmiang regula-
cji prawnych i stosowaniem praw czlowieka zgodnie z Konwencja
o prawach o0s6b niepelnosprawnych.

Jak juz wspomniano, istniejacy w Polsce instytucjonalny sys-
tem wsparcia 0sob z niepelnosprawnosciami niejednokrotnie byt
krytykowany za luki, ktére stanowig bariery w procesie wsparcia
i integracji spolecznej calej tej grupy, jak i specyficznych kategorii
(Kowalik, 2011; Gaciarz, Kubicki, Rudnicki, 2014; Kubicki, 2017).
Mozna domniemywac¢, iz tego typu niedoskonate funkcjonowa-
nie instytucji publicznych takze w Lodzi i wojewddztwie t6dzkim
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w znacznym stopniu moze utrudnia¢ wdrazanie zapisoéw zawartych
w Konwencji o prawach oséb niepetnosprawnych.

W wojewddztwie 16dzkim wsparcie dla 0séb z niepetnospraw-
noscia intelektualna i psychiczng oferowane jest przez kilka rodza-
jow instytucji (Ocena zasobéw pomocy spotecznej, 2019; Diagnoza
zasobow opieki psychiatrycznej, 2018; Baza danych Biura Pelno-
mocnika Rzadu ds. Oséb Niepelnosprawnych).

Wedtug raportu Ocena zasobow pomocy spotecznej wojewddztwa
todzkiego za rok 2018 (2019) na terenie wojewodztwa t6dzkiego
znajduje si¢ 56 doméw pomocy spolecznej. Wsrod nich 48 jedno-
stek prowadzonych bylo przez jednostke samorzadu terytorialnego
(powiat), natomiast osiem przez inne podmioty. Lacznie w catym
wojewddztwie domy pomocy spolecznej oferowaty w 2018 roku
6305 miejsc, z ktorych skorzystato w ciggu calego roku 7390 osob.
Srednio w 2018 roku na jeden dom pomocy spolecznej przypadato
okoto 113 miejsc. Wskaznik zaspokojenia potrzeb miejsc w do-
mach pomocy spolecznej (stosunek liczby os6b umieszczonych do
ogo6lu 0sdb wymagajacych umieszczenia w DPS, tj. 0s6b umiesz-
czonych oraz oczekujacych na umieszczenie) osiaggnal w woje-
wodztwie 16dzkim warto$¢ 61%, co oznacza, iz w 2018 roku 39%
0s0b wymagajacych umieszczenia w domach pomocy spolecznej
nie otrzymalo miejsca w istniejacych placéwkach.

Kolejng z nich sg srodowiskowe domy samopomocy, zaliczane
do osrodkéw wsparcia oferujacych pomoc instytucjonalng w for-
mie dziennej, skierowang do 0séb z zaburzeniami psychicznymi.
W wojewddztwie todzkim w 2018 roku znajdowalo si¢ 47 takich
placowek, a ich liczba jest na staltym poziomie od 2015 roku. Wsr6d
wszystkich funkcjonujacych obecnie tego typu osrodkéw 32 pro-
wadzg jednostki samorzadu terytorialnego, natomiast prowadze-
nie pozostalych 15 zlecono innym podmiotom. Najwigksza liczba
srodowiskowych doméw samopomocy znajduje si¢ na terenie po-
wiatu zgierskiego (5) i miasta Lodzi (5). Pozostale powiaty, na te-
renie ktorych dzialajg sSrodowiskowe domy samopomocy, posiadaja
od jednego do czterech tego typu placéwek. Na terenie powiatu
skierniewickiego oraz miasta Skierniewice w 2018 roku nie funk-
cjonowal zaden srodowiskowy dom samopomocy. Liczba miejsc
we wszystkich domach samopomocy w roku pomiaru wyniosta
1922. Jednocze$nie z ustug doméw skorzystaly facznie 2144 oso-
by, a liczba 0séb w nich umieszczonych wyniosta 568. Liczba 0séb
oczekujacych na miejsce w domu samopomocy w wojewddztwie
tédzkim pod koniec 2018 roku wynosila 189 0séb. Jest to wartos¢
nizsza o 2,0% w stosunku do liczby oczekujacych w 2017 roku.
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Wskaznik zaspokojenia potrzeb miejsc w srodowiskowych do-
mach samopomocy (stosunek liczby oséb umieszczonych do ogoé-
fu oséb wymagajacych umieszczenia w domach samopomocy,
tj. 0osob umieszczonych oraz oczekujacych na umieszczenie)
osiaggnal w wojewodztwie todzkim warto$¢ 75%, co oznacza, iz
w 2018 roku 25% o0sdb wymagajacych umieszczenia w srodowisko-
wych domach samopomocy nie otrzymalo miejsca w istniejacych
placoéwkach.

Wspieraniem tej kategorii osob zajmuja si¢ rowniez osrodki
wsparcia, jakimi sg kluby samopomocy. W 2018 roku kluby samo-
pomocy w wojewodztwie tédzkim oferowaly tacznie 326 miejsc,
z ktdrych skorzystato 290 oséb. Najwigcej 0sob skorzystalo z ustug
klubéw samopomocy w Belchatowie (150 osob) i Lodzi (82).

Kolejng instytucja oferujgcg wsparcie dla 0sb z niepetnospraw-
nos$ciami s3 warsztaty terapii zajeciowej. Zgodnie z danymi Biura
Pelnomocnika Rzadu ds. oséb niepelnosprawnych w wojewddz-
twie funkcjonuje 41 tego rodzaju jednostek. Dostep do nich mieli
mieszkancy wigkszo$ci powiatéw regionu. Brak tego typu jednostki
odnotowano w powiecie pajeczanskim oraz skierniewickim. Naj-
wigksza liczba takich placéwek znajduje sie w Lodzi (9), natomiast
pozostale powiaty posiadajg od jednej do trzech placoéwek na swo-
im terenie.

Wojewoddztwo 16dzkie posiada zdecydowanie ubogg infrastruk-
ture wsparcia aktywnos$ci zawodowej oséb niepetlnosprawnych
(w tym osob dotknietych niepelnosprawnoscia z powodu zabu-
rzen psychicznych) w postaci zakladéw aktywnosci zawodowe;.
W 2018 roku utworzono jeden zaklad aktywnosci zawodowej
i nie prognozuje si¢ tworzenia kolejnych. Zgodnie z danymi RCPS
w Lodzi w wojewddztwie 16dzkim w 2018 roku dziatalo w regionie
siedem zakladow aktywnosci zawodowej, z czego pie¢ zlokalizo-
wanych bylo na terenie Lodzi, jeden w powiecie wieruszowskim
i jeden w powiecie rawskim

W wojewddztwie 16dzkim w 2018 roku funkcjonowaly trzy
centra integracji spolecznej finansowane z budzetu samorzadéw.
Znajdowaly sie one na terenie miast £6dz, Opoczno i Radomsko
byly prowadzone na zlecenie jednostek samorzadu terytorialnego
przez inne podmioty. Jednoczes$nie w wojewddztwie 16dzkim funk-
cjonowalo osiem klubow integracji spotecznej, a ich liczba zmniej-
szyla si¢ o polowe w poréwnaniu do 2017 roku. Najwiecej klubow
(3) funkcjonowalo w powiecie miasto L6dz, dwa kluby integracji
spolecznej posiadat powiat zgierski, a po jednym powiaty: pabia-
nicki, radomszczanski i sieradzki. Wszystkie byly prowadzone
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byly przez jednostki samorzadu terytorialnego. W zajeciach klu-
béw integracji spotecznej w 2018 roku uczestniczylo 651 oséb, co
oznacza spadek w stosunku do 2017 roku o 56%. Forma wsparcia
w obszarze zapewnienia odpowiednich warunkéw mieszkanio-
wych s3 mieszkania chronione, ktére jednocze$nie stanowig, w for-
mie instytucjonalnej, m.in. pomoc w usamodzielnianiu. Zgodnie
z danymi w 2018 roku w wojewddztwie 16dzkim funkcjonowaty
tacznie 62 mieszkania chronione oferujace tacznie 239 miejsc. Na
24 powiaty wojewddztwa todzkiego 10 dysponowalo mieszkania-
mi chronionymi, z czego najwiekszg ich liczbe (32) odnotowano
w powiecie kutnowskim'. W pozostalym powiatach liczba miesz-
kan wahata si¢ migdzy 1 a 7. Z mieszkan chronionych skorzysta-
fo w wojewddztwie, w roku analizy, 209 osob, tj. o 11% mniej niz
w 2017 roku. Liczba oséb umieszczonych w mieszkaniu chronio-
nym w wojewodztwie 16dzkim pod koniec 2018 roku wyniosta
121 o0s6b, natomiast liczba oczekujacych na miejsce w mieszkaniu
chronionym to zaledwie 15 oséb. Wskaznik zaspokojenia potrzeb
miejsc w mieszkaniach chronionych (stosunek liczby oséb umiesz-
czonych do ogétu oséb wymagajacych umieszczenia w mieszka-
niach chronionych, tj. 0séb umieszczonych oraz oczekujacych na
umieszczenie) osiaggnal w wojewoddztwie tédzkim wartos¢ 89%, co
oznacza, iz w 2018 roku jedynie 11% osdb oczekujacych na umiesz-
czenie w mieszkaniu chronionym nie otrzymalo miejsca w istnie-
jacej placowee.

Kolejng forma wsparcia s3 specjalistyczne ustugi dla oséb
z zaburzeniami psychicznymi, ktérych organizacja i $wiadczenie
w miejscu zamieszkania nalezy do zadan zleconych gminy z za-
kresu administracji rzadowej. Przeznaczone s3 one dla 0séb cho-
rujacych psychicznie (wykazujacych zaburzenia psychotyczne),
uposledzonych umystowo oraz oséb wykazujacych inne powazne
zakltdcenia czynnosci psychicznych, ktére zgodnie ze stanem wie-
dzy medycznej zaliczane s3 do zaburzen psychicznych, a osoba ta
wymaga takiej formy pomocy i opieki niezbednej do zycia w $ro-
dowisku rodzinnym lub spotecznym. W 2018 roku z tej formy
pomocy skorzystalo w wojewodztwie tédzkim facznie 160 oséb
(0 21 oséb mniej niz w roku 2017) z dwdch miast na prawach po-
wiatu oraz 11 powiatéw. Najczesciej z omawianych ustug (podob-
nie jak przed rokiem) korzystali mieszkancy powiatu kutnowskiego

'* Mieszkania te sg przeznaczone dla oséb starszych i niepelnosprawnych,
znajduja si¢ w Kutnie i mieszczg si¢ w Kompleksie Terapeutyczno-Integracyjnym
sWspolny dom”.
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i Lodzi (odpowiednio: 52 i 50 0s6b) oraz Piotrkowa Trybunalskiego

(17 os6b), natomiast uslugi te nie byty swiadczone w 2018 roku

w gminach powiatow: faskiego, feczyckiego, tédzkiego wschodnie-

go, pabianickiego, rawskiego, sieradzkiego, wielunskiego, wieru-

szowskiego, zdunskowolskiego, zgierskiego oraz w Skierniewicach.
W obliczu powyzszych danych oraz bioragc pod uwage dane

w zakresie zdrowia psychicznego, jak wspomniano wcze$niej,

wojewddztwo todzkie przoduje w wystepowaniu zaburzen psy-

chicznych, na zadane pytanie, czy instytucjonalne zasoby pomocy

i wsparcia sg wystarczajace, nalezy odpowiedzie¢ negatywnie.
Takie tez stanowisko znalazto odzwierciedlenie w rekomenda-

cjach zawartych w dokumencie Ocena zasobéw pomocy spotecznej

(2019), gdzie ewidentnie wskazano, iz dotychczasowe zasoby lokal-

ne s3 niewystarczajace, a do najwazniejszych zmian w tym zakresie

nalezy odejscie od instytucjonalizacji dzialan opiekunczych w stro-
ne aktywizacji naturalnego srodowiska spotecznego i wzmocnienia
potencjalu wspdlnoty (opiekunczej, bazujacej na poczuciu odpo-
wiedzialno$ci za jednostke). Wirdd najistotniejszych rekomendacji

w zakresie pomocy spolfecznej na terenie wojewddztwa 16dzkiego

znalazty sie¢ m.in.:

- zagwarantowanie odpowiedniej liczebnosci kadr stuzb spotecz-
nych oraz zapewnienie szerokiego wsparcia procesu ich profesjo-
nalizacji poprzez tworzenie warunkéw organizacyjnych i finanso-
wych umozliwiajacych podnoszenie ich kwalifikacji i umiejetnosci
zawodowych pracownikéw, w tym osigganie kolejnych stopni
specjalizacji, w celu zapewnienia jak najwyzszej jakosci $wiadczo-
nych ustug oraz nabywania umiejetnosci trafnego diagnozowania
istniejagcych w wymiarze lokalnym potrzeb spolecznych. Istotng
kwestig jest rOwniez stworzenie systemu wsparcia pomagajacego
przeciwdziata¢ wypaleniu zawodowemu;

- odejscie od dominujacej roli pracownika socjalnego w procesie
pomocowym na rzecz wigkszej wspotpracy z klientem pomocy
spolecznej oraz zwigkszenia jego aktywnego do zwiekszenia jego
aktywno$ci w tym procesie;

- rozwoj indywidualnych programéw i planéw pracy z klientami
pomocy spolecznej (w tym m.in. projektow socjalnych), umoz-
liwiajacych dostosowywanie pomocy do jednostkowych potrzeb
i indywidualnej sytuacji klientéw oraz wykorzystanie szerokiego
wachlarza narzedzi, w tym spoza obszaru pomocy spolecznej
(w tym aktywizacji zawodowej);

- zapewnienie efektywnosci wsparcia oferowanego poszczegol-
nym grupom docelowym o zréznicowanych potrzebach poprzez
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indywidualizacj¢, kompleksowo$¢ i dlugofalowos¢ podejmowa-

nych dziatan;

- dopasowywanie oferty doméw pomocy spolecznej w zwigzku
ze zmianami w strukturze demograficznej mieszkancéw oraz
wzrostem ich potrzeb zdrowotnych, w tym: potozenie wiekszego
nacisku na zapewnienie calodobowej opieki dla oséb przewle-
kle somatycznie chorych, zmniejszenie okresu oczekiwania na
umieszczenie w placéwce osob przewlekle psychicznie chorych,
zapewnienie odpowiedniej liczby miejsc dla 0s6b w podeszlym
wieku.;

- deinstytucjonalizacja ustug (wlaczajac formy stacjonarne) oraz
tworzenie efektywnego systemu opieki srodowiskowej oraz, co
niezwykle istotne, takze rozwdj i wzmocnienie wspotpracy z or-
ganizacjami pozarzagdowymi.

W opinii tworcow tej oceny: ,,Rekomendowane zadania s3 nie-
zbednym krokiem na drodze do przeksztalcania systemu pomocy
o charakterze «ratownictwa» w system pomocy spolecznej o cha-
rakterze wspierajagcym. Zmiana systemowa w tym obszarze musi
by¢ oparta nie tylko na nowym podejsciu w mysleniu o pomocy
spolecznej, jako istotnym elemencie polityki spolecznej, ale musi
by¢ wzmocniona przez nowe mozliwosci wsparcia i oddzialywa-
nia spotecznego. W dluzszej perspektywie czasowej inwestowanie
w pomoc spoleczng ogranicza negatywne skutki spotecznych i eko-
nomicznych niedostosowan, wykluczenia i patologii spofecznych.
Kreowanie wskazanego podejscia i dazenie do poprawy skutecz-
nosci dzialan w pomocy spotecznej przyczyni sie ostatecznie do
rozwoju calej spotecznosci lokalnej” (Ocena zasobéw pomocy spo-
tecznej, 2019: 13).

W obliczu przedstawionych danych nalezy stwierdzi¢, ze sie¢
placowek swiadczacych ustugi spoteczne i zdrowotne dla dorostych
0s6b z niepelnosprawnoscig intelektualng i psychiczng w Lodzi
przedstawia si¢ najkorzystniej, to jednak w obliczu istniejacych po-
trzeb takze sytuacja w stolicy regionu wymaga dodatkowych inwe-
stycji w zakresie pomocy i wsparcia dla tej kategorii osob (Polityka
Spoteczna 2020+ dla Miasta Lodzi, 2016).

Na terenie miasta Lodzi dzialania na rzecz osob niepetnospraw-
nych realizowane s3 na podstawie Powiatowego Programu Dziatan
na rzecz Oséb z Niepelnosprawno$ciami w Miescie Lodzi w La-
tach 2014-2020. Gléwnym celem programu jest poprawa sytuacji
0s6b niepetnosprawnych w miescie oraz umozliwienie im aktyw-
nego uczestnictwa w zyciu spotecznym. Cel ten ma zosta¢ osig-
gniety poprzez realizacje celow szczegdtowych, do ktérych naleza:
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rehabilitacja zawodowa, rehabilitacja spoleczna, edukacja, formy
pomocy spolecznej, przestrzeganie praw 0sdb niepelnosprawnych.
W ramach ,rehabilitacji spofecznej” jednym z gléwnych zadan
i dziatan operacyjnych jest likwidowanie barier architektonicznych
w jednostkach organizacyjnych miasta.

Na wstepie nalezy podkresli¢, iz lokalni wlodarze borykaja sie
z tymi samymi problemami, ktére wystepuja w catym kraju, czyli
brakiem mozliwosci oceny zasiegu zjawiska, a tym samym utwo-
rzenia adekwatnej do stanu faktycznego liczby miejsc w posiada-
nych placéwkach pomocy i wsparcia. Autorzy Strategii twierdza, ze
prognoza w obszarze niepelnosprawnosci jest utrudniona z braku
dokladnej diagnozy stanu obecnego, a ,w ramach niniejszej Poli-
tyki pojawia si¢ wyzwanie zdiagnozowania ilosciowego problemu
niepetnosprawnosci w taki sposob, aby nastepnie na tej podstawie
moc rzetelnie prognozowac (przewidywac, jak rozwinie sie sytu-
acja) i planowac¢ (postanawia¢, jakie dziatania chcemy podjac)”

Kolejna kwestia to sytuacja niepelnosprawnych, ktérzy mu-
sz by¢ otoczeni stalg opieka, gdyz nie s3 w stanie funkcjonowac
samodzielnie. Raport NIK z przeprowadzonej w 2010 r. kontroli
dotyczacej kierowania 0s6b do doméw pomocy spotecznej i finan-
sowania ich pobytu przez organy samorzadu terytorialnego wska-
zuje, iz w wigkszosci przypadkow (80%) opieke nad osobami wy-
magajacymi pomocy w codziennym funkcjonowaniu sprawuja tzw.
opiekunowie nieformalni (rodzina, przyjaciele, sasiedzi). Oznacza
to, ze opiekunowie w wieku produkcyjnym musza faczy¢ obowiaz-
ki opiekunicze z praca. Niestety najczesciej rodziny osob niepelno-
sprawnych pozostawione s3 samym sobie - musza samodzielnie
borykac sie z problemami finansowymi, organizacyjnymi i emocjo-
nalnymi. Opiekunowie nie majg czasu na jakiekolwiek inne formy
aktywnosci — wycofuja si¢ z zycia spolecznego i kulturalnego, co
czesto prowadzi do ich wykluczenia, a nawet rezygnuja z aktywno-
$ci zawodowej. Dlatego tak wazna jest tu pomoc.

Na terenie Lodzi funkcjonuje jeden dom pomocy spotecznej dla
mezczyzn niepelnosprawnych intelektualnie: prowadzony jest na
zlecenia Miasta, dysponuje 10 miejscami i na przestrzeni ostatnich
4 lat zwolnilo si¢ w nim jedno miejsce.

Czes$¢ osob niepelnosprawnych intelektualnie, w szczegélnosci
kobiet, kierowana jest do doméw pomocy spolecznej odpowied-
niego typu poza Lodzig, okres oczekiwania na umieszczenie w tego
typu placoéwkach wynosi od 1 roku do 2 lat. Znaczna cze¢$¢ oséb
uposledzona umystowo, u ktérych wspoélistniejacym schorze-
niem sg zaburzenia psychiczne, kierowana jest do doméw pomocy
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spotecznej dla oséb z zaburzeniami psychicznymi, co skutkuje
réwniez wydluzeniem czasu oczekiwania oraz zwiekszeniem liczby
0s6b oczekujacych na umieszczenie w domach pomocy spotecznej
dla oséb z zaburzeniami psychicznymi.

Na terenie miasta funkcjonuje pig¢ sSrodowiskowych doméw sa-
mopomocy, w tym dwa dla przewlekle psychicznie chorych, dys-
ponujace 86 miejscami, jeden dla oséb uposledzonych umystowo
z 55 miejscami i dwa dla oséb wykazujacych inne przewlekle za-
burzenia czynnosci psychicznych (dla oséb autystycznych i 0séb
z chorobg Alzheimera), zapewniajace 64 miejsca, w tym 20 miejsc
dla 0sdb z chorobg Alzheimera. Liczba miejsc ogélem wynosi 205.
W ciagu roku korzysta z nich rotacyjnie okoto 270 oséb. Klub
samopomocy dla 0séb z zaburzeniami psychicznymi dysponuje
30 miejscami, jesli za$ chodzi o mieszkania chronione dla oséb
z zaburzeniami psychicznymi, to w ciggu roku w mieszkaniach
przebywa rotacyjnie srednio 50 oséb.

Podstawowym sposobem zwigkszania uczestnictwa osob z nie-
pelnosprawnosciami w zyciu spolecznym jest prowadzenie dziatan
majacych na wzgledzie wyrabianie zaradno$ci osobistej i pobudza-
nie aktywnosci spotecznej. Jest to osiagane poprzez edukacje, zno-
szenie barier architektonicznych, transportowych, technicznych,
w komunikowaniu si¢ i dostgpie do informacji oraz zwigkszaniu
spolecznego zrozumienia i akceptacji dla oséb niepelnosprawnych.

Osoby niepelnosprawne, niezaleznie od rodzaju i stopnia nie-
pelnosprawnosci, maja prawo do zatrudnienia. Cze¢$¢ z nich wy-
biera prace w warunkach chronionych (zaktady pracy chronionej,
zaklady aktywnosdci zawodowej), inni wybieraja otwarty rynek
(np. byli uczestnicy warsztatow terapii zajeciowej) lub spotdziel-
nie socjalne. W Lodzi funkcjonuje 49 Zakladéw Pracy Chronionej
i dwa Zaktady Aktywnosci Zawodowej. W zakresie rehabilitacji
spolecznej i zawodowej 0sdb niepelnosprawnych zauwazalne jest
duze zapotrzebowanie na uczestnictwo w warsztatach terapii zaje-
ciowej, na terenie Lodzi funkcjonowato dziewie¢ warsztatow tera-
pii zajeciowej, w zajeciach uczestniczylo 296 osdb, ponadto 39 os6b
korzystalo z zaje¢ WTZ na terenie Zgierza i Pabianic.

Wazna konstatacjg bylo na pewno to, ze po przegladzie zasobow
instytucjonalnych $§wiadczacych ustugi pomocy i wsparcia stwier-
dzono, iz: ,Miasto £6dz aktualnie nie zapewnia w pelni adekwat-
nego do potrzeb wsparcia dorostym osobom niepelnosprawnym
intelektualnie wymagajacym pomocy calodobowej” (Polityka Spo-
teczna 2020+ dla Miasta Lodzi, 2016: 87).
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Instytucjonalne wsparcie dorostych oséb
Z niepetnosprawnoscia intelektualna

i psychiczng w wojewddztwie tédzkim

w opinii badanych

Analizy zawarte w prezentowanej publikacji powstaly w oparciu
o material empiryczny zebrany w ramach projektu badawczego Oso-
by niesamodzielne w wojewddztwie todzkim, zrealizowanego na zlece-
nie Regionalnego Obserwatorium Integracji Spotecznej w Lodzi. Ba-
danie zostalo zrealizowane w wybranych instytucjach orzeczniczych
oraz roznego typu placowkach $wiadczacych ustugi opiekuncze
i zdrowotne osobom dorostym, ktdre z uwagi na wiek, stan zdrowia
lub niepelnosprawnos$¢ wymagaja wiekszego wsparcia'.

Celem przeprowadzonych badan byla identyfikacja oraz szcze-
gélowy opis praktyk zwiazanych z przebiegiem procesu diagno-
stycznego w badanych instytucjach, szacowaniem potrzeb pomo-
cowych i opiekunczych, a takze ograniczen, problemoéw i oczekiwan
w zakresie diagnozy, pomocy i wsparcia oraz opis form i zakresu

! Dobor placdwek starano si¢ zréznicowad, osiggajac kompromis pomiedzy
kryterium maksymalizacji wariancji wewnetrznej oraz wyrazonej zgody placowki.
W trakcie realizacji badania decydujace okazalo si¢ to drugie kryterium. Wsrod
podmiotéw badanych znalazly sie: zespoly ds. orzekania o niepelnosprawnosci
(powiatowe i wojewddzki); osrodki pomocy spolecznej; placowki opieki dlugo-
terminowej, w tym: zaklady opiekuniczo-lecznicze, srodowiskowe domy samopo-
mocy (typu A, B), dom pomocy spolecznej dla mezczyzn z niepelnosprawnoscia
intelektualna; organizacje pozarzadowe §wiadczace ustugi opiekurcze i pomoco-
we (Caritas, Polskie Stowarzyszenie na rzecz Osob z Niepelnosprawnoscia Inte-
lektualng, Towarzystwo Przyjaciél Niepetnosprawnych, Fundacja Aktywnej Reha-
bilitacji (FAR) prowadzace m in. warsztaty terapii zajeciowej, Zaklad Aktywnosci
Zawodowej, Srodowiskowy Dom Samopomocy) (Kusidel, Podgérska-Jachnik,
Potoczna, 2017: 29).
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wsparcia oferowanego przez badane instytucje i organizacje na
rzecz swoich podopiecznych?. Material do szczegétowej analizy
wybranych zagadnien stanowily informacje uzyskane od przedsta-
wicieli instytucji orzeczniczych oraz $wiadczacych wsparcie, zebra-
ny technikg wywiadu pogtebionego (Kusidel, Podgorska-Jachnik,
Potoczna, 2017: 28)°.

W ramach analiz prezentowanych w niniejszej publikacji skon-
centrowano sie przede wszystkim na uwarunkowaniach i proble-
mach procesu orzeczniczego oraz diagnozy potrzeb opiekunczych,
formach i zakresie wsparcia realizowanego przez instytucje opieki
srodowiskowej i dtugoterminowej dla 0s6b z niepelnosprawnoscia
intelektualng i psychiczng, ocenie wspoélpracy miedzyinstytucjo-
nalnej, wspdlpracy z rodzing, a takze barier i ograniczonych moz-
liwosci aktywizacji zawodowej 0s6b z niepelnosprawnoscia inte-
lektualna i psychiczna®.

5.1. PROBLEMY | UWARUNKOWANIA PROCESU
DIAGNOSTYCZNEGO W INSTYTUCJACH
ORZECZNICZYCH

Jak wczesniej wykazano, problem zréznicowania zasad orzeczni-
czych w polskim systemie zabezpieczenia spotecznego od dtuzsze-
go czasu stanowi przedmiot analiz i gtoséw krytycznych (Gaciarz,
Kubicki, Rudnicki, 2014; Golinowska, 2013; Spofeczny Raport Al-
ternatywny, 2015; Glab, Kurowski, 2018). Majac na uwadze fakt, iz
posiadanie odpowiedniego orzeczenia o niepelnosprawnosci ma
kluczowe znaczenie dla funkcjonowania catego systemu instytu-
cjonalnego wsparcia, nalezy stwierdzi¢, ze niewatpliwie ta sfera za-
bezpieczenia spolecznego wymaga gruntownego uporzadkowania

2 Szczegolowy opis metodologii badawczej zostal przedstawiony w raporcie
badawczym (Kusidel, Podgdrska-Jachnik, Potoczna, 2017).

* W wymienionych placéwkach przeprowadzono ogotem 20 wywiadow z réz-
nymi kategoriami respondentéw (kierownicy, dyrektorzy, prezesi zarzadow placo-
wek/podmiotéw lub ich zastepcy; kierownicy poszczegoélnych dziatow, np. kierow-
nik rehabilitacji, kierownik dziatu stuzb spolecznych i terapii, kierownik dziatu
ustug pielegnacyjnych, kierownik dziatu terapeutyczno-opiekunczego); przewod-
niczacy zespolu ds. orzekania o niepelnosprawnosci; pracownicy socjalni; psycho-
logowie; doradcy zawodowi (Kusidel, Podgdrska-Jachnik, Potoczna, 2017: 28-29).

* Analizy w oparciu o uzyskany material badawczy zostaly opisane takze m.in.
w publikacjach: Kusidel, Podgérska-Jachnik, Potoczna (2017) oraz Mikotajczyk-
-Lerman, Potoczna (2019: 184-203).
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i zmian, ktére przyczynia si¢ do stworzenia nowoczesnych ram
spojnej polityki publicznej wobec 0sdb z niepelnosprawnosciami.

Na uzytek niniejszego opracowania postuzono si¢ rekonstrukcja
zdiagnozowanych w ramach badania trzech modeli praktyk dia-
gnostycznych w zakresie oceny niesamodzielnosci i szacowania
potrzeb pomocowych i opiekunczych w wybranych instytucjach
orzeczniczych i $wiadczacych ustugi spoteczne dla oséb z niepet-
nosprawnoscig intelektualng i psychiczng (tj. Srodowiskowe domy
samopomocy, warsztaty terapii zajeciowej, zaklad aktywnosci za-
wodowej, dom pomocy spolecznej dla 0séb niepetnosprawnych
intelektualnie)®.

W efekcie przeprowadzonych analiz mozna przyja¢ wyartykulo-
wang juz przez badaczy problemu teze, ze aktualnie obowigzujace
procedury odnoszgce si¢ do orzekania o niepelnosprawnosci i stop-
nia niepelnosprawnosci oraz obowiazujace w ich ramach kryteria,
instrumenty i $rodki nie odzwierciedlaja zmiany dyskursu i staja
sie wrecz barierg utrudniajacg spojrzenie na niepetnosprawnosé
w aspekcie spotecznym, czyli zgodnym z wymogami przyjetej przez
ONZ Konwencji o prawach oséb niepelnosprawnych (Gaciarz, Ku-
bicki, Rudnicki, 2014: 120).

Procedura stuzaca wydaniu orzeczenia o niepelnosprawnosci
i stopniu niepelnoprawnosci realizowana jest zgodnie z obowigzu-
jacymi w tym zakresie przepisami prawa przez powiatowe (ograny
orzecznicze I instancji) i wojewddzkie (organy orzecznicze II in-
stancji) zespoty do spraw orzekania o niepelnosprawnosci®.

> W przeprowadzonym badaniu w wybranych instytucjach orzeczniczych
i $wiadczacych ustugi spoteczne i zdrowotne na terenie wojewddztwa 1odzkie-
go zidentyfikowano i opisano trzy modele praktyk diagnostycznych zwigzanych
z diagnozowaniem niesamodzielnosci i szacowaniem potrzeb pomocowych i opie-
kuniczych. Model pierwszy opisuje procedure obowigzujaca w procesie orzekania
o0 niepelnosprawnoéci i stopniu niepelnosprawnosci w wojewddzkim i powiato-
wych zespotach ds. orzekania o niepetnosprawnosci. Model drugi wskazuje proce-
dure oceny niesamodzielnoéci w zakresie przyznawania oraz ustalania odptatnosci
za $wiadczenie ustug opiekunczych oraz kwalifikowania do umieszczenia osoby
niesamodzielnej w domu pomocy spolecznej - realizowany przez o$rodki pomocy
spolecznej. Za$ model trzeci uwzglednia procedure diagnozy niesamodzielnosci
w instytucjach pomocy spolecznej i instytucjach ochrony zdrowia §wiadczacych
ustugi w zakresie opieki dziennej i dlugoterminowej (Kusidet, Podgérska-Jachnik,
Potoczna, 2017: 33-34).

¢ Wojewddzki Zespo6l ds. Orzekania o Niepelnosprawnosci jest organem
drugiej instancji, wiadciwym do rozpatrywania odwotan od orzeczen o niepetno-
sprawnosci i stopniu niepelnosprawnosci, wydawanych przez powiatowe i miej-
skie zespoly orzekajace, dziatajgce na terenie danego wojewodztwa. Wojewddzki
zespOt moze si¢ zgodzi¢ lub nie zgodzi¢ (w czgéci albo w caloéci) z orzeczeniem
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Podstawe prawng stosowanych procedur orzeczniczych stano-
wi Ustawa o rehabilitacji zawodowej i spotecznej (1997). Ponadto
dokumentem wspierajacym proces orzeczniczy sa wydane przez
ministerstwa takie kryteria kwalifikowania do niepelnosprawnosci
jak: rola i zadania pedagoga, rola i zadania pracownika socjalnego,
doradcy zawodowego, psychologa.

W sklad zespoldw orzekajacych wchodzg lekarz orzecznik (jako
przewodniczacy), pracownik socjalny, doradca zawodowy, psy-
cholog, pedagog. Ostateczna decyzj¢ podejmuje lekarz orzecznik.
W ocenie badanych kryteria orzecznicze dotycza gléwnie sfery le-
karskiej.

To na lekarzach spoczywa obowigzek oceny, czy jest to niepel-
nosprawnos¢ osoby wymaga czesciowej/okresowej opieki, czy tez
osoba jest niezdolna do samodzielnej egzystencji, czy tez jest to
niepetnoprawnos¢, ktéra powoduje okreslong niewydolnosé, ale
mozna jg niwelowac lub zmniejszac np. poprzez srodki pomocni-
cze, srodki ortopedyczne, turnusy rehabilitacyjne a wigc okresowg
rehabilitacje (W2).

W procedurze stuzacej wydaniu orzeczenia o niepelnosprawno-
$ci ocenie cztonkéw komisji orzekajacych podlegaja trzy elementy,
tj. stan zdrowia osoby zainteresowanej uzyskaniem orzeczenia, wy-
nikajace ze stanu zdrowia ograniczenia funkcjonalne oraz mozli-
wosci wsparcia osoby w jej w samodzielnym funkcjonowaniu.

Kluczowg role odgrywa ocena stanu zdrowia, rozpoznanie
choroby zasadniczej (rodzaju schorzenia) oraz choréb wspotwy-
stepujacych, ktérg potwierdzajg aktualne wyniki lekarskich ba-
dan diagnostycznych. Co istotne, ocena stanu zdrowia polega na
weryfikacji zebranej i przedstawianej przez osobe¢ ubiegajaca sie
o orzeczenie dokumentacji przebiegu choroby, ktérg uzupelnia
przedmiotowe i podmiotowe badanie lekarskie. Warto zauwazy¢,
ze w konsekwencji dokumentacja medyczna jest gléownym zrédtem
wiedzy na temat stanu zdrowia:

Ocena stanu zdrowia jest bardzo wazna. Lekarz przede wszystkim
patrzy na ten stan zdrowia, ale nie tylko (W3).

powiatowego zespotu. W przypadku gdy pacjent nie zgadza si¢ z orzeczeniem
wojewddzkiego zespolu, przystuguje mu mozliwos¢ odwolania do sadu pracy
i ubezpieczen spotecznych. Nalezy to zrobi¢ za posrednictwem wojewddzkiego
zespolu, ktory wydat decyzje.

7 Cytowane w tekscie wypowiedzi pochodza z wywiadéw przeprowadzo-
nych z pracownikami badanych instytucji, kazda wypowiedz zostata oznaczona
numerem przypisanym danemu wywiadowi. Cytujac wypowiedzi respondentow,
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Jak podkreslaja cztonkowie komisji orzekajacych, rzetelna do-
kumentacja medyczna jest szczegdlnie istotna w przypadku tzw.
orzeczen zaocznych, dokonywanych bez udziatu osoby orzekanej®.

Rzetelnie prowadzona dokumentacja jest niewgtpliwie mocng stro-
ng w kazdym przypadku (W1). Mocne strony sq rowniez badan
psychologicznych, ktére oceniajg w sposob rzetelny funkcjonowanie
danej osoby na tle innych oséb w populacji w podobnym wieku,
ktore réznicuje tez pte¢ (W1).

Réwnolegle do oceny stanu zdrowia, ocenie cztonkéw komi-
sji orzekajacych podlegaja ograniczenia funkcjonalne, jakich na
skutek choroby moze doswiadcza¢ osoba w zyciu codziennym,
w samodzielnej egzystencji i uczestnictwie w réznych sferach zy-
cia zwigzanych z aktywnoscig spoleczng, w tym w gtéwnej mierze
w sferze aktywnosci zawodowe;j.

Musimy patrzec czy ta choroba niesie pewne ograniczenia. Na to
lekarz musi patrzec. Choroba owszem, ale czy sq ograniczenia przy
tej chorobie. Tak méwig nawet te nasze kryteria. Zeby lekarz na
komisji, przewodniczgcy skladu, jak i tez specjalista, patrzyt przede
wszystkim na te ograniczenia w zyciu codziennym, w samoobstu-
dze, poruszaniu sig (W3).

Znaczenie, jakie przypisuje si¢ diagnozie ograniczen funkcjonal-
nych, wynika z pelnej zgody czlonkéw komisji co do tego, ze nie
kazda jednostka chorobowa daje takie same ograniczenia:

Bo nie kazda jednostka chorobowa, dajmy na to rak, daje nam
takie same ograniczenia. Kazdy ma inny prég bélu, kazdy inaczej
te chorobe przechodzi. Ciggle nam powtarzajg: patrzmy na te sa-
moobstuge, na to czy jest samodzielny, no i to, czy jest zdolny do
pracy. To jest tez bardzo wazne. Wigc ma znaczenie, na pewno.
My musimy w kazdej naszej ocenie zawierac informacje o stanie
zdrowia, jakby w pierwszych punktach, ale caly czas gdzies tam
dalej musimy patrzeé, czy osoba ma te ograniczenia, czy jest sa-
modzielna, czy wymaga pomocy bgdZ catkowicie jest zalezna od
otoczenia. Na to patrzymy (W3).

starano si¢ z nich usuna¢ tylko najwieksze potknigcia jezykowe, zachowujac jed-
noczesnie sens wypowiedzi.

8 Szczegolowa analiza danych zastanych (desk research) w postaci kwestiona-
riuszy ocen (funkcjonowania spolecznego, oceny zawodowej i psychologicznej,
a takze oceny stanu zdrowia) sporzadzanych na potrzeby postepowan o ustalenie
stopnia niepelnosprawnosci zostala zawarta w publikacji Kusidel, Podgérska-
-Jachnik, Potoczna (2017).
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W ocenie ograniczen funkcjonalnych najistotniejsza role odgry-
wajg dwa aspekty. Pierwszym, na ktérym koncentruje si¢ uwaga
czfonkéw komisji’, jest ustalenie zakresu samodzielnosci i sposobu
funkcjonowania osoby w rolach spolecznych:

I w mojej ocenie jest tylko jeden punkt, gdzie pytam o trudno-
Sci w petnieniu 16l spolecznych w zakresie wlasnie samoobstugi,
samodzielnego zaspokajania potrzeb zZyciowych, to jest ten jen
punkt, no tak troche wiecej miejsca zostawione, i pytam wlasnie
o teg samoobstuge, o poruszanie sig, 0 komunikowanie. Bo to jak-
by te kryteria, wedlug tych kryteriow przede wszystkim orzekamy.
Czyli to, co nas najbardziej interesuje, czy jest samodzielny. I my
oto to pytamy, a nie czy nie jest niesamodzielny. Bo jak zaczynamy
te rozmowe i pytamy, czy jest pani samodzielna, to tak dla nas
to lepiej to brzmi, niz spytatabym, czy jest pani niesamodzielna..
Wiec zazwyczaj pytam o tg samodzielnos¢ i tez musimy kwalifiko-
wac do stopnia (W3).

Poniewaz doswiadczenie choroby czgsto:

odbija si¢ na zyciu spolecznym, bo osoby, ktére jak sq chore i ja-
kos sobie radzqg, a sq takie osoby, ktdre jak si¢ rozchorujg, to sie
zamykajqg, nie chcg nigdzie wychodzié, sq apatyczne, potrzebujg
pomocy drugiej osoby ). Ocenie komisji podlega takze umiejetnosé
pogodzenia sig¢ ze swoim stanem zdrowia (W2.1).

Drugi aspekt oceny ograniczen funkcjonalnych stanowi ocena
mozliwosci podjecia przez osobe ubiegajaca si¢ o orzeczenie ak-
tywnosci zawodowe;j'’.

Dla ustalenia stopnia niepetnosprawnosci oceniamy kwalifika-
cje tej osoby i mozliwosci, czy ta osoba jest zdolna do pracy na
otwartym rynku pracy, czy ma ograniczenia i jakie. Aktywnos¢
zawodowa ma wielkie znaczenie, poniewaz wskazana jako punkt
pierwszy okresla, czy osoba jest zdolna do pracy. I tutaj duze zna-
czenie majq te przeciwwskazania do pracy, zeby lekarz w swojej
ocenie podat, czy osoba ma ograniczenia w wykonywaniu zawodu.
I teraz my, oczywiscie, piszemy o wszystkich ograniczeniach. Nawet
patrzgc na to, ze osoba ma wyzsze wyksztalcenie, pracuje np. na
uczelni, ale to i tak napiszemy, ze przeciwwskazana bedzie osobie,
ktora miata operacje kregostupa, ciezka praca fizyczna. Wiemy, ze
moze nie wykonuje takiej pracy. Pracuje na uczelni, wigc nie musi

® Oceny aktywnoéci spolecznej dokonuje przede wszystkim pracownik so-
cjalny: Ocena pracownika socjalnego, najwiecej tutaj mozemy dopytac osobe o to,
czy jest samodzielna, czy uczestniczy w ogéle w Zyciu spotecznym, czy jest aktywna.
Tutaj jest tych pytan sporo i pracownik musi kazde z nich zada¢, zeby méc tg oceng
uzupetni¢ (W3).

10 Ocena zdolnosci aktywnos$ci zawodnej jest zadaniem doradcy zawodowego.
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diwiga( cigzardw, ale juz w orzeczeniu bedzie miata takie prze-
ciwwskazanie. Tu bedzie przede wszystkim brany pod uwage ten
stan zdrowia i czy moze wykonywad prace. Nie patrzymy, czy moze
wykonywac tg prace, ktorg wykonuje, tylko w orzeczeniu bedzie
zaznaczone, czy moze pracowac na otwartym rynku pracy, czy
w warunkach pracy chronionej, a moze na dzien dzisiejszy w ogéle
nie powinna pracowac. Piszemy wtedy: niezdolny do pracy (W3).

Trzeci element oceny stuzacej wydaniu orzeczenia o stopniu
niepelnoprawnosci stanowi ocena mozliwosci poprawy funkcjo-
nowania osoby w jej samodzielnej egzystencji oraz pelnieniu rol
spolecznych poprzez leczenie, rehabilitacje, zaopatrzenie w przed-
mioty ortopedyczne, $rodki pomocnicze, ustugi opiekuncze lub
inne dzialania. Tym samym ten element oceny wskazuje si¢ na
zakres niezbednych dla osoby niepelnosprawnej form pomocy
i wsparcia. Jest to wiec postepowanie, co do zasady, wpisujace sie
w model oparty na zasobach. Ograniczenia w samodzielnosci oce-
niane s3 w kategoriach warunkow osiggania niezaleznosci od in-
nych (Kusidel, Podgérska-Jachnik, Potoczna, 2017: 34).

Warto podkresli¢, iz w procesie orzeczniczym wydanie decyzji
o przyznaniu lub nieprzyznaniu stopnia niepelnosprawnosci jest
niezalezne od takich czynnikéw jak sytuacja bytowa (zasoby ma-
terialne, posiadane dochody czy warunki mieszkaniowe) osoby
ubiegajacej sie o orzeczenie. Jak stwierdza przedstawiciel zespotu
orzeczniczego drugiej instancji:

Tak naprawde to my nie bardzo mamy prawo bra¢ to pod uwage,
dlatego ze, owszem, my mozemy si¢ wykaza¢ zrozumieniem osobi-
stym, natomiast nie moze sig to przekladaé na wydanie orzeczenia
w danym zakresie. Znaczy oczywiscie, Ze jest to wazne, natomiast
bardzo si¢ bronimy przed orzekaniem na potrzeby otrzymania do-
finansowats — nie w sensie dofinansowati do rehabilitacji - tylko
dofinansowar np. jako dodatek mieszkaniowy, i takiego spoteczne-
g0 faktycznie wsparcia finansowego (W1). Dla mnie nie ma zna-
czenia, pewnie, ze jak si¢ zdarzajq jeszcze osoby, ktére sq bardzo,
bardzo biedne, ktore mieszkajg w domach, w ktérych nie ma wody,
nie ma ogrzewania, no to tak, ale to sq juz, mozna powiedziec,
sporadyczne przypadki, ja nie miatam takiego, pewnie jezeli chodzi
o leczenie to ma, ale to ja tego nie oceniam (W2.1).

Nie oznacza to jednak, ze wymienione czynniki dla cztonkow
komisji staja si¢ calkowicie nieistotne. Wiedza na temat sytuacji by-
towej jest wazna w przypadku wskazan co do zakresu niezbednego
wsparcia. I tak np. trudna sytuacja bytowa osoby niepelnosprawnej
jest wskazaniem do wsparcia jej w formie dofinansowania zakupu
sprzetu ortopedycznego:
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Wilasciwie, musze powiedzied, ze lekarz przewodniczgcy skia-
du nie moze patrzeé, ze osoba ma cigzkqg sytuacje bytowg, a jest
catkowicie samodzielna, catkowicie zdrowa i przyznac stopnia.
Nie, on musi patrze¢ przede wszystkim na ten stan zdrowia, na te
ograniczenia. A ta sytuacja bytowa to jest taka poboczna, juz jak
wypetnia wskazania. Wtedy trzeba sig zastanowié, czy ta osoba
powinna mie jakies dofinansowanie, na przyktad do przedmiotéw
ortopedycznych (W3).

W sytuacji gdy osoba z uwagi na jednostke chorobowa wymaga
samodzielnego pokoju, w decyzji orzeczniczej wskazanie takie zo-
staje zaznaczone:

Jesli osoba jest na tézku albo na wozku, albo ma takie ciezkie cho-
roby psychiczne, ze nikt z tq osobg nie bedzie mégt byé w jednym
pomieszczeniu, to wtedy lekarz zaznacza to wskazanie do zamiesz-
kiwania w oddzielnym pokoju. I wazne jest dla niego wtedy to, czy
ta osoba ma oddzielny pokdj, z tych naszych wywiadow. To wtedy
ma to dla niego znaczenie, ale przy kazdym innym wskazaniu to
nie jest juz istotne (W3).

Na wydanie decyzji o przyznaniu lub nieprzyznaniu stopnia nie-
pelnosprawnosci nie ma wplywu sytuacja rodzinna. Nie pomija si¢
jednak rozpoznania sytuacji rodzinnej w przypadku szacowania za-
kresu niezbednego wsparcia:

Ja, jako pracownik socjalny, orzekajgc z lekarzem, pytam o to [o
sytuacje rodzinng - przypis autorek] w swojej ocenie. Dla mnie
ma znaczenie takie, Ze mam taki ogdlny obraz i widze tutaj, ze
osoba na przyktad jest samotna, a lezgca. No i teraz pytanie: jak
ona sobie radzi? Ja do wywiadu swojego muszg o to spytaé, ale
w orzeczeniu nie ma to wigkszego znaczenia do wydania decyzji.
Znaczenie ma stan zdrowia, to czy jest samodzielny, czy ma ogra-
niczenia, czy sam petni te role spoleczne i to czy ktos jest przy tej
osobie, czy nie, to tym sig nie moze kierowac. Musi wydac decyzje
zgodnie ze stanem zdrowia w tym momencie. Ja nie jestem w stanie
w orzeczeniu gdzies jakos wpisac, ze wymaga ona opieki. Jedynie
ten stopieni. Jezeli przyznamy tej osobie znaczny stopieri niepet-
nosprawnosci, to on z definicji juz méwi, ze osoba jest catkowicie
zalezna od otoczenia, czyli dalej bedg brane po uwage definicje
tych naszych stopni. Lekarz sobie czyta i ma catoksztalt, ale on nie
wyda innej decyzji, jezeli ta pani lezgca ma wokét siebie pigcioro
dzieci i one si¢ nig zaopiekujg, albo nie ma, to nie wyda tej pani
wigkszego stopnia, bo nie ma sig nig kto opiekowac (W3).

Sytuacja rodzinna jest bardzo wazna, jezeli chodzi o przemoc
w rodzinie, ale ja zupelnie o takich rzeczach nie wiem. U nas tego
nikt nie podaje, nie mowi, przy orzekaniu nie. Przyznam, Ze przez
lata, kiedy robig te wywiady, to nigdy nie miatam takiej sytuacji.
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Czasami si¢ kobiety skarzg, ze nie chce my¢ okien, ze nie chce tego
tamtego, ale to sq takie rozmowy, ale nigdy nie miatam takiej sy-
tuacji (W2.1).

Przedstawiciele zespoléw ds. orzekania o niepetnosprawno-
$ci w swoich wypowiedziach zwracajg uwage na liczne problemy
utrudniajace przebieg procesu orzeczniczego. Potwierdzajg zastrze-
zenia i uwagi co do wielu plaszczyzn orzecznictwa, funkcjonowania
zespolow orzekajacych czy tez niedoskonalosci stosowanych narze-
dzi diagnostycznych:

Nie ma instytucji doskonalej i w kazdym systemie orzeczniczym,
czy to powiatowych zespotow, czy to zusowskich czy krusowskich,
na pewno istniejg takie elementy, ktére nalezatoby zmieni¢ (W2).

Wiréd najistotniejszych obszaréw problemowych utrudniajg-
cych przebieg procesu orzeczniczego, jakie identyfikuja badani,
znalazly sie: (1) problemy wynikajgce z braku jednolitego systemu
orzeczniczego oraz standaryzacji obowigzujacych kryteriéw oce-
ny; (2) problemy wynikajace z organizacji i przebiegu procedury
orzeczniczej, na ktore skladaja sie: zbyt krotki czas przewidziany
na diagnoze stanu osoby orzekanej czy tez deklaratywny charak-
ter zbieranych informacji w codziennych sytuacjach zyciowych,
niedofinansowanie procedury orzeczniczej, skomplikowana pro-
cedura odwotawcza i orzecznictwo zaoczne, rozbiezno$é ocen;
(3) problemy dotyczace trafnosci wykorzystywanych technik, me-
tod i narzedzi weryfikacji wynikajacych ze stanu zdrowia ograni-
czen funkcjonalnych (zakresu niesamodzielnosci).

Pierwszy obszar problemowy stanowia kwestie wynikajace
z braku jednolitego systemu orzeczniczego oraz standaryzacji obo-
wigzujacych kryteriéw oceny:

W Polsce tych systemow orzeczniczych jest kilka, nie zawsze one sig
nakladajg, nie zawsze przektadalny jest jezyk orzecznictwa ZUS-u,
KRUS-u i MSWiA (W2).

W konsekwencji brak jednolitego systemu orzeczniczego moze
powodowac utrudnienia zwigzane z biurokracja, ktéra w najwiek-
szym stopniu obcigza osoby, ktére nie zawsze posiadaja odpo-
wiednie kompetencje do poruszania si¢ w zawitych procedurach
orzeczniczych:

Utrudnieniem, ktore spotyka tych ludzi, to pdjscie z urzedu do
urzedu, skladanie dokumentow, bardzo czesto, no niestety, po-
wielajg si¢ te dokumenty, bo kazdy urzgd zgodnie ze swoimi
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przepisami musi zazgda¢ takich dokumentéw, by osoba mogla
stang¢ na tej komisji, aby lekarz mégt przeprowadzic¢ analize tej
dokumentacji i wykona¢ badanie. Mysle, ze tu jest utrudnienie,
ze jest ta wielorakos¢ i ze przecietny cztowiek boi si¢ urzedéw, boi
sie dokumentéw, czasami jest to smutne, kiedy mowimy do 0séb,
a one nie rozumiejg, piszemy, zaznaczmy, no tu jest trudno, ale
tez trzeba to ztozy¢ na karb chordb, braku wyksztatcenia. Dlatego
czasem mam takie poczucie, Ze im bardziej si¢ rozwijamy, ten czlo-
wiek, ktory niekoniecznie jest zdolny, niekoniecznie zrobit kariere
zawodowgq i niekoniecznie ma ochoteg na ksztalcenie sig i rozwijanie
w swoim Zyciu w sensie takim intelektualnym, taki czlowiek nie
nadgza, tak jak nie nadgzajg osoby starsze i schorowane, i mysle,
ze przed tym nalezatoby sig bronié, bo jesli nasza Srednia wieku sig
wydtuza, to znaczy, ze tych ludzi nie wolno pozostawiaé samych,
a coraz czesciej sg samotni i chorzy (W2).

Kluczowy dla przebiegu procesu orzeczniczego problem stanowi
brak wystandaryzowanych kryteriéw oceny:

Problem w tym, i réwniez w jednostkach chorobowych, takze nam
brakuje takiego dookreslenia, przyktadem niech bedzie epilepsja, ktora
tak naprawde nie jest dookreslona, ile napadéw uprawnia do danego
stopnia niepelnosprawnosci, i jest to bardzo subiektywne, czy lekarz
stwierdzi, ze jesli raz w miesigcu, to juz osoba potrzebuje pomocy, czy
jesli to jest raz na dobe, to potrzebuje pomocy, czy jesli ostatni atak
byl dwa lata temu, to jeszcze potrzebuje czy juz nie potrzebuje (W1).

Na przestrzeni ostatnich lat obowiazujace kryteria oceny ulegty
zaostrzeniu i sg dos¢ surowe:

Podam przyklad, przed laty alergia byla jednostkg chorobowg, kto-
ra np. do 16. roku zycia czy w okreslonym wieku dawata upraw-
nienia, otrzymanie pozytywnego orzeczenia w zespole, w tej chwili,
jesli chodzi np. o dzieci, nie ma mozliwosci zaliczenia, owszem, sg
przypadki zaliczert, ale sq to przebiegi choroby cigzkie, przewlekle,
powodujgce wiele powiktati, wiec mysle, ze same te kryteria orzecz-
nicze tutaj sq dos¢ surowe (W2).

W konsekwencji brak jednolitych kryteriow oceny moze powo-
dowa, iz decyzje orzecznicze sg subiektywne i uznaniowe:

I tak naprawdeg to wlasnie to, ze te przepisy nie sq tak bardzo ujed-
nolicone, wystandaryzowane, to powoduje tg rozbieznos¢. Niemoz-
no$¢ przez nas odwolania sie do danego punktu, no bo rozporzg-
dzenie moze by¢ traktowane uznaniowo, nazwijmy to, bo kazdy
z nas moze wyczytac cos innego (W1).

Natomiast w tym momencie w duzej mierze jest to sprawa oce-
ny. Co moze powodowac subiektywne oceny lekarza. Co moze
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powodowac, ze w zaleznosci od cech osobowosci, czyli tego, czy ktos
jest bardziej hipochondryczny czy mniej, te oceny, te orzeczenia
mogg by¢ rézne. One nie bedg rozne, jakby jezeli chodzi o krat-
cowe funkcjonowanie. Natomiast sg takie orzeczenia na styku.
Mamy tylko trzy stopnie niepetnosprawnosci i tu mogqg by¢ réznice
w zaleznosci od tego, czy lekarz orzeka bardziej rygorystycznie czy
mniej (W1).

Przykladem niech bedzie rozbieznos¢ oceny lekarzy orzecznikow
i bieglych sgdowych: Bo to co jeszcze zauwazamy, to jest réwniez
rozbieznos¢ migdzy podejsciem orzeczniczym a bieglych sqgdowych,
ktorzy czesto wlasciwie bardzo plynnie stosujg sig do tych przepisow
obowigzujgcych w orzecznictwie. Czesto mamy wrazenie, Ze bar-
dziej idgc tylko w kierunku ilosci schorzer, a nie funkcjonowania
spotecznego. Tutaj, gdzie my bierzemy pod uwage jedno i drugie.
Bardziej to drugie, czyli funkcjonowanie spoleczne, u bieglych sqdo-
wych jest odwrécone. Mielismy takie przypadki i bylo to zglaszane. ..
natomiast nie mamy na to wplywu. Orzekanie z ogélnego stanu
zdrowia tutaj nie istnieje cos takiego jak orzekanie z ogélnego
stanu zdrowia. Nie sumujemy wszystkich schorzeti i na tej podstawie
nie wydajemy orzeczenia. Tylko jezeli wpisujemy okreslony sym-
bol niepetnosprawnosci, to stopieri niepetnosprawnosci musi byc¢
adekwatny do tego symbolu. Czyli jezeli wpisujemy trzy symbole
niepetnosprawnosci, to tylko dlatego, ze schorzenie jest w porowny-
walnym stopniu, czyli z kazdego z nich osoba bedzie miata stopieni
umiarkowany, albo z kazdego z tych symboli osoba bedzie miata
stopie#i lekki. Nie ma mozliwosci wpisania rozszerzenia symbolu
niepetnosprawnosci, jezeli nie wskazuje on na ten sam stopien nie-
petnosprawnosci. Jesli ktos ma wade wzroku, ktéra moze mu daé
symbol z lekkim stopniem i jednoczesnie ma chore serce, ktére go
upowaznia do stopnia umiarkowanego, to wpisujemy wylgcznie
symbol serca i stopiert umiarkowany, dlatego ze oczy nie dajg mu
uprawnieni posiadania stopnia umiarkowanego. Biegly sadowy tu-
maczy to ogélnym stanem zdrowia, wplywem jednych choréb na
drugich i orzeka w ten sposob. I druga rzecz, ktora sig zdarza w opi-
niach bieglych, to taka, Ze prognoza na przysztosc, np. schorzenie
bedzie postepowato i w zwigzku z tym juz orzekamy stopieti wyzszy,
niz orzekt zespot wojewddzki i powiatowy. Natomiast orzecznic-
two nie jest prognostykiem, nie jest prognostg. Wiec my orzekamy
stan faktyczny na dzieri dzisiejszy, jesli si¢ komus stan zdrowia po-
gorszy, to oczywiscie, miesigc pozniej czy dwa miesigce poZniej ma
prawo wnies¢ ponowng prosbe o orzeczenie na podstawie tego, co
sig dzieje za te dwa miesigce. Nikt z nas nie wrozy z fusow i nie
przewiduje, co sig dalej bedzie dzialo. Tak naprawde zagrozZenie jest
podobne, ze w zaleznosci od tego, na ile wiarygodnie osoba przedsta-
wia swojg sytuacje, mozemy dojs¢ do takich samych wnioskow. Na-
tomiast mysle, ze tak naprawde dopdki nie sprawdzimy w praktyce,
jak to wyglada, i rzeczywiscie nie sprawdzimy, czy rzeczywiscie to, ze
ilos¢ punktow bedzie sig przektadata na okreslony stopieri niepetno-
sprawnosci, i dopoki tego nie zobaczymy, to tak naprawde nie wiemy,
czy nie byloby to stusznym rozwigzaniem (W1).
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Kwestia standaryzacji kryteriow oceny wydaje si¢ zatem kluczo-
wa z punktu widzenia poprawy efektywnosci procesu orzekania
o niepetnosprawnosci. Postulat, jaki definiujg przedstawiciele ze-
spoléw orzeczniczych, dotyczy przede wszystkim dwoch zasadni-
czych kwestii. Po pierwsze wprowadzenia jednolitych kryteriow
oceny warunkow, jakie osoba ubiegajaca sie o orzeczenie musi
spelni¢ w celu otrzymania okreslonego stopnia niepetnosprawno-
$ci. Kwestig priorytetows jest to, aby kryteria te mogty by¢ w sposéb
jednoznaczny interpretowane przez wszystkie osoby zaangazowane
W proces orzeczniczy:

Najwazniejsze sq uscislajgce przepisy i ujednolicajgce dla catej Pol-
ski, zeby nie bylo rozbieznosci migdzy podejsciem w jednym woje-
wodztwie a drugim, zeby bylo to ujednolicone w catym kraju (W1).
To tez zeby bylo czytelne w zwigzku z tym dla lekarzy, bieglych
sgdowych, zeby to tez jasno sig przekladato, ze kazdy z nas orzeka
tymi samymi kryteriami (W2). Najistotniejsze na dzieni dzisiejszy
z tego, co zauwazamy, jest to, zeby byly, powiedzmy, jakies broszu-
ry, ktérych musimy sig wszyscy trzymaé (W1).

Po drugie, wprowadzenia jasnych kryteriéw oceny poszczegol-
nych jednostek chorobowych, ktére kwalifikujg do danego stopnia:

To, czego ja bym oczekiwala, to takiego dookreslenia, jezeli chodzi
o orzekanie 0sob dorostych. Oczywiscie, ze osoba przy okreslonych
schorzeniach moze funkcjonowac roznie, ale tez byla informacja
wtedy od lekkiego do umiarkowanego czy czasem do znacznego,
w zaleznosci od glebokosci dolegliwosci depresyjnych. Kilka innych
czynnikow, ktore byly wyartykulowane, to czy cukrzyca jest z po-
wiktaniami czy bez powiklan (W2).

W ocenie badanych aktualnie obowigzujace rozwigzania sg zde-
finiowane zbyt ogélnikowo:

W tym momencie jedynym wyznacznikiem jest definicja stopni
niepetnosprawnosci, mowie o dorostych. Definicja stopnia niepel-
nosprawnosci plus w rozporzgdzeniu z 15 lipca wyszczegdlnienie
schorzen. Ale wyszczegélnienie schorzeri zaczyna sig do lekkiego,
umiarkowanego, znacznego stopnia niepetnosprawnosci. Zalicza-
ne sg osoby, czyli na przyktad uposledzenie umystowe, poczgwszy
od uposledzenia w stopniu umiarkowanym, czyli, owszem, jest to
w jakis sposéb konkretna informacja, ze uposledzenie umystowe
w stopniu lekkim nie daje przelozenia na stopieti niepetnospraw-
nosci, natomiast tak naprawde poczgwszy od uposledzenia w stop-
niu umiarkowanym znowu mamy szeroki wachlarz, czyli mozemy
jakby przyporzgdkowac do kazdego stopnia niepetnosprawnosci,
czyli jest to wyartykutowane. W rozporzgdzeniu natomiast jest
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tam wlasciwie cos takiego, jak kryterium poczgtkowe, czyli od kie-
dy nalezy zaliczac¢ do 0sob niepetnosprawnych wedtug schorze,
natomiast dalej jest to potraktowane bardzo ogdlnikowo (W1).

Czlonkowie komisji orzekajacych oczekujg zatem konkretnych
zmian w zakresie obowiazujacych kryteriow oceny:

Jesli chodzi o powiatowe zespoly, mysle, ze zawezanie tych kry-
teriow z czasem co do ustalenia stopnia w kontekscie okreslonej
jednostki chorobowej, jej rokowar i przebiegu (W2). To znorma-
lizowane wszystkich zaburzer funkcjonowania powinny byc. Bylo
iles ksigzeczek dotyczgcych orzekania w okreslonych schorzeniach,
czyli bylo cos takiego, jak zasady orzekania w schorzeniach, nie
wiem, neurologicznych, jakichs tam, jakichs tam, oczywiscie, ze
one wszystkie nie byly wprost, ze padaczka w zaleznosci od rodzaju
napadoéw, ale bylo to jasno dookreslone, i specjalisci byli szkoleni
wedlug tego, i te ksigzeczki byly dostgpne w catej Polsce (W1). Dla
mnie istotne byloby, zeby specjalisci otrzymali podobne ksigzeczki,
jak otrzymali na poczgtku orzecznictwa, i zeby cata Polska orze-
kata wedtug doktadnie takich samych kryteriow medycznych, a nie
wylgcznie odnoszqc sig do zapisu definicji, bo zapis definicji moze
by¢ nieostry (W1).

Znaczacy jest takze postulat doprecyzowania wytycznych prze-
kazywanych przez organy zwierzchne w zakresie rozdzielenia po-
mocy i opieki:

Podobnie jezeli chodzi o ministerstwo, wielokrotnie przez nas po-
stulowane dostosowanie zapisu jednego ze wskazati do tego, co
mamy powiedziane na szkoleniach i czego si¢ od nas oczekuje
w orzekaniu, czyli precyzyjne rozdzielenie pomocy i opieki, co do
ktorej rzeczywiscie rozporzgdzenie podaje bardzo konkretne prze-
stanki, ktore nalezy uwzgledni¢ (W1).

Wyraznie postulowang zmiang w orzecznictwie jest rozszerzenie
kryterium stopnia znacznego:

Ja tutaj jakis szczegblnych zmian moze bym nie dokonata, chy-
ba ze w samym zakresie oceny i rozszerzenia kryterium stopnia
znacznego, rozszerzytabym na pewno zakres stopnia znacznego,
tu zdecydowanie tak. Bo przeciez inaczej funkcjonuje osoba, kto-
ra jest po udarze, jest osobq lezgcg, przebywajgcg na materacu
odlezynowym, z barierkami, by nie spas¢ w nocy, wigc taka osoba
jest niezdolna do samodzielnej egzystencji, ale ta egzystencja ina-
czej przebiega niz np. u osoby ze stomig, ktora jednak jest w sta-
nie si¢ poruszaé, choé wiadomo, Ze to funkcjonowanie jest tez
utrudnione. I jeszcze dla przykladu podam, inaczej funkcjonuje
osoba ze schizofrenig paranoidalng, gdzie okres remisji jest bar-
dzo krotki i sporadyczny, i ma stopieri znaczny, bo jest to osoba,
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ktora jednak jest w stanie sig poruszyc i jest w stanie opuscic¢ dom,
ale czy jest w stanie funkcjonowac spotecznie, wiec mowie jakby
choroba a stopien i zakres tego funkcjonowania w stosunku do
tego stopnia, tu nad tym bym si¢ pochylita, no i oczywiscie nalezy
tez brac pod uwage, to co bylo kiedys w projekcie, osoby starsze,
czyli te zniedoleznienia, ta nieumiejetnos¢ radzenia sobie (W2).
Trzeba pamigtad, ze Zycie niesie mndostwo niespodzianek, i jedne-
go dnia jestesmy zdrowi, drugiego dnia ulegamy wypadkowi, to
nie tylko ta staro$¢, o ktérej méwimy, ze jestesmy zniedotezniali,
bo mamy gleboko zaawansowang miazdzyce czy tez alzheimera.
Czesto po wypadkach nie wracamy do normalnego funkcjonowa-
nia, ten poziom funkcjonowania jest juz zupetnie inny, dlatego
tez mysle, ze okreslenie stopnia niepetnosprawnosci znacznego
czy umiarkowanego, ta skala powinna zostaé rozszerzona, ale
to na pewno bedzie tgczylo si¢ z oceng nie stricte medyczng, lecz
psychologiczng i spoteczng (W2).

Zdaniem badanych niezbedne wydaje si¢ rozszerzenie katalogu
symboli mozliwych do wpisania w orzeczeniu z aktualnie obowig-

zujacych trzech do pieciu.

Mamy wiele zarzutow, pomimo tego, ze dany symbol wpisywatby
sie w dany stopiefi, to my juz nie mozemy go dopisac ze wzgledu
na to, ze ten katalog w orzeczeniu moze by¢ maksimum trzech
symboli. Mysle, ze dopuszczenie do 5 byloby wielokrotnie jednak
utatwieniem, dlatego ze tez czesto zresztq argumenty, ktére padajg
w odwotaniach do sqdu sq takie, ze cztowiek ma kolejng rzecz,
ktora go upowaznia do symbolu, natomiast ten symbol nie jest
wpisany, i pézniej zdarzajqg sie takie wyroki, gdzie sqd dopisuje
czwarty lub pigty, co jest z faktycznymi wymogami, dlatego tutaj
tez mamy rozbieznos¢ w tym zakresie, tak ze mysle, ze to bytby
dobry krok (W1).

W ocenie badanych korzystng zmiang bylo wprowadzenie do
orzeczenia zapisow co do wskazan w zakresie wyposazenia 0sob

niepetnosprawnych w niezbedne srodki pomocnicze:

Poniekgd rozszerzalbym zakres moze nawet wpisywania tego
w orzeczenia, jesli chodzi o wskazania do przedmiotéw ortopedycz-
nych, srodkéw pomocniczych, tu bym bardziej to rozszerzyla, ponie-
waz tak naprawde to, co przeraza tych ludzi sktadajgcych tutaj u nas
wniosek samodzielnie czy tez przez instytucje, czy drugg osobe, to
jest to, ze z danymi orzeczeniami trzeba pojs¢ do nastgpnej instytuci.
Szerokg gameg czy tez wachlarz oferuje PERON, jest to zakres dofi-
nansowat do pieluchomajtek, materacy odlezynowych, kul, wézkow
itd., i mysle, ze w tym zakresie to bym rozszerzyla (W2).

W ocenie przedstawicieli instytucji orzeczniczych nie
istotne byloby wydluzenie okresu, na ktory orzeczenie moze zosta¢

mniej
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wydane, co wydaje si¢ szczegoélnie zasadne w przypadku najciez-
szych schorzen:

W przypadku 0s6b z nowotworami sg to tez trudne kryteria, bo jest
to najciezsza choroba i nie wszystkim udaje sie jg pokonad, i czesto
jest tak, ze na szkoleniach dowiadujemy sie, ze taka osoba mozne
dostac orzeczenie na rok, maksymalnie na dwa lata, wydaje mi sig
troszke niesprawiedliwe, ale moze, nie wiem czy wolno mi to tak
ocenial, uwazam, ze powinien by¢é wzdtuzony zostac troszeczke
okres czasu wydania orzeczenia, z nowotworami jest tak, ze nigdy
sie nie da przewidzie¢ nawrotu i nie zawsze osoba po chemiotera-
pii, radioterapii i innych wskazanych terapiach jest w stanie po-
wréci¢ do normalnego trybu Zycia, a na pewno nie jest w stanie
powrécic do swojego srodowiska zawodowego (W2).

Kluczowg kwestig jest takze glebsze zwrdcenie uwagi na spo-
teczny kontekst funkcjonowania osoby ubiegajacej sie o orzeczenie:

Mysle, ze jak najbardziej kryterium spoleczne, i to spektrum
takiego odzialywania od psychologa, pedagoga, doradcy zawo-
dowego, powinny byé bardziej brane pod uwage, ale sqdze, ze
tgczyloby sie ze zmiang punktow wskazan w orzeczeniach, kto-
re w Polsce istniejg, dotyczy to wowczas rozszerzenia punktu 6
i punktu 7, o ile osoba w tej niesamodzielnosci wystepuje i takowg
ma stwierdzong (W2).

Wymaga to, aby aktualnie obowiazujace kryteria oceny funkcjo-
nowania spotfecznego zostaly rozbudowane o kryteria dodatkowe:

By¢ moze byloby stusznym rozwigzaniem, by¢ moze, bo ocena
funkcjonowania spolecznego tez si¢ zmieniala. Ja mam wrazenie,
ze lepsza byla wersja oceny, chyba jej nie mamy, ze lepsza byla
wersja oceny, ktéra miata bardzo szczegétowo dopracowane punk-
ty i nalezato napisaé, czy osoba jest samodzielna, czy potrzebuje
pomocy, czy jest uzalezniona od innych oséb, wtedy pracownik
socjalny musiat sig do wszystkich, nawet tych drobnych punktow
ustosunkowac. W momencie kiedy w ocenie funkcjonowania spo-
tecznego jest to napisane na marginesie i w ksigzece, ktora jest
materiatem pomocowym dla pracownikéw socjalnych, to tak na-
prawde zalezy to tez od stopnia dokladnosci danego pracownika
socjalnego, czy on pyta tylko o gtéwne dziedziny czy tez zaglebia sie
na szczegélowe pytania i rozklada to na czesci pierwsze, wiec byc¢
moze w tym kontekscie skala Barthel i inna skala tego typu bylaby
rzeczywiscie pomocna (W1).

Wprowadzenie dodatkowych kryteriow oceny funkcjonowania
spolecznego jest istotne z punktu widzenia rzetelnej oceny zakresu
niezbednego wsparcia, jakiego wymaga osoba niepelnosprawna:
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Ja dostrzegam takg potrzebe, dlatego ze sq oby starsze, ktdre majg
rodziny, mieszkajg z corkg, z synem, z zieciem, z panem, i tym
osobom jest tatwiej by¢ samodzielnym, poniewaz czego ona nie
moze zrobié, zrobi osoba zamieszkujgca z nig. Problem dla mnie
jest z osobg chorg, niepetnosprawng, ktéra mieszka sama, bo jezeli
ona mieszka na trzecim pietrze i ma problemy ze stawami biodro-
wymi, i ona mowi, ze nie moze wyjs¢ do sklepu, nie moze zrobi¢
sobie zakupow, nie moze wyjs¢ do fryzjera, ona nie moze nigdzie
wyjsé, czyli pod kgtem spotecznym jest bardzo biedng osobg. Na-
tomiast nie ma wigkszego znaczenia, czy ona mieszka sama czy
mieszka z kims, tutaj tez to powinno by¢ rozgraniczone moim zda-
niem... Powinny dostac wigksze wsparcie, poniewaz one muszqg
prosic osoby obce, typu sgsiad czy sgsiadka, czy instytucje (W2.1).

W ocenie badanych efektywno$¢ procesu wsparcia oséb nie-
pelnosprawnych wymaga podjecia wielowymiarowych i w swoim
charakterze kompleksowych dziatan. Wérod nich nieodzowna jest
rehabilitacja, pomoc psychologiczna, pomoc socjalna:

To mnie przeraza, ze idziemy do lekarza, pomagajg nam, ale po-
tem jestesmy pozostawieni, tak mato kladzie si¢ na nacisk, nawet
nie na samgq profilaktyke, tylko na game zabiegow, ktére mozna
tym osobom oferowaé w celu poprawienia jakosci tego Zycia. Mysle,
Ze tutaj bardziej wlasnie ta rehabilitacja, te pomoce z zakresu tej
psychologii, ale i tez takie zajecia, jak prowadzg np. srodowiskowe
domy pomocy spolecznej, te dzienne, gdzie osoby uczg sig od go-
towania po szycie, przede wszystkim czlowiek ma kontakt z czlo-
wiekiem, a wigc jest w stanie rozwijac sig spolecznie, oczywiscie
na poziomie wlasnych mozliwosci, ale nie pozostaje sam. I mysle,
zZe przed tym powinnismy si¢ bronié, mysle, ze tu zakres pomocy
spolecznej powinien by¢ jakos tak bardziej akcentowany (W2).

Mysle sobie, patrzgc na wieloletnig prace w zespole, ze ci ludzie
przychodzgc tutaj, oczekujg, poza pytaniami zadanymi zgodnie
z kwestionariuszem, wsparcia takiego bardzo emocjonalnego, po-
trzebujg, by ich wystuchal. Wigc mysle sobie, ze w ogéle w systemie
pracy z drugim czlowiekiem tej terapii, tego wsparcia psycholo-
gicznego jest dos¢ malo. Lekarze leczg, lecz nie prowadzq terapii.
Terapii w Polsce, ze wzgledu na malg ilos¢ placowek swiadczgcych
ustugi psychologiczne, nie Swiadczg, w wigkszosci trzeba miec skie-
rowanie, gdy sig cztowiek np. leczy psychiatrycznie, wigc jest to juz
zakres spoza orzecznictwa (W2).

Drugi obszar trudnosci, ktére w ocenie badanych utrudniaja
przebieg procesu orzeczniczego, obejmuje problemy wynikajace
z organizacji i przebiegu procedury orzeczniczej. Skladajg si¢ na
nie liczne kwestie, jak zbyt krétki czas przewidziany na diagnoze
stanu osoby orzekanej czy tez deklaratywny charakter zbieranych
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informacji w codziennych sytuacjach zyciowych, niedofinansowa-
nie procedury orzeczniczej, skomplikowane procedury odwolaw-
cza i orzecznictwa zaocznego, a takze rozbiezno$¢ ocen czlonkow
komisji orzekajacych.

Kluczowa kwestia, na ktérg zawracaja uwage przedstawiciele
komisji orzeczniczych, jest ograniczony czas, jaki komisja moze
poswieci¢ na weryfikacje stanu zdrowia i zakresu samodzielnosci
osoby ubiegajacej si¢ o orzeczenie. W zgodnej ocenie badanych
wymiar czasu, jakim dysponuje komisja, nie jest wystarczajacy na
przeprowadzenie rzetelnej, pogtebionej oceny:

(...) to nie powinna by¢ jednorazowa wizyta, bo co mozna po-
wiedziec, nawet gdybysmy sie przez godzing widziaty. Co mozna
powiedzie¢ o danym czlowieku, czy on jest samodzielny czy nie.
Powinnismy mie¢ mozliwos¢ sprawdzenia. Wiem, ze w innych kra-
jach sq takie mozliwosci stworzenia warunkéw takich zyciowych
w gabinecie, Zeby sprawdzic, czy osoba jest samodzielna czy nie.
Czy sama umie cos zrobié, np. wstawi¢ sobie wode, zebySmy my
to mogli zobaczy¢. Wiem, zZe to pewnie jest niemozliwe, ale chcia-
tabym to zobaczy¢, ze jak ktos mowi, ze nie moze wstac z tozka,
to chciatabym zobaczy¢ to wstawanie, bo moze cos Zle robi, nie
zna techniki, lekarz nie powiedzial, jak to robic. Ja na przyktad znam
technike, jak ktos ma z wozka przejsé na lezanke, a niektorzy nie
wiedzg tego, nikt ich tego nie uczyl. Zostaje ktos niepetnospraw-
nym, jest na wozku i nie wie, Ze tym wézkiem moze po schodach
sobie zjezdzac i wjechac, on tego nie wie. To by musiato by¢ tak,
ze orzekanie trwaloby nie jeden dzieni, nie jedng godzine, tylko
to by musiata by¢ praca, zeby sprawdzi¢ wiarygodnos¢ tego, co ta
osoba méwi. By¢ moze ona nas nie chce oktamac, tylko ona sobie
naprawde nie radzi. Wiec gdyby tej obserwacji bylo wigcej niz te
15 minut, ktére ja moge poswigcic tu na komisji. I lekarz tez, bo potem
nastgpna osoba i nastepna, i lekarz idzie do nastegpnej pracy (W3).

Problematyczng kwestig jest niedofinansowanie procedur pro-
cesu orzeczniczego. Organizacja procedury orzeczniczej wymaga
okreslonego poziomu nakladéw finansowych. Ten poziom, ktéry
aktualnie pozostaje do dyspozycji osoby odpowiedzialnej za orga-
nizacje sktadu komisji orzekajacej (tj. przewodniczacego zespotu),
nie jest wystarczajacy. Zgodnie z obowiazujacymi zasadami wy-
sokos¢ srodkow finansowych, jakie otrzymuja zespoly orzekajace,
jest §cisle uzalezniona od liczby wydanych przez dany sklad decyzji
orzeczniczych:

Najprosciej to powiem, ze brakuje pieniedzy. Nam tutaj placg za
jedng wydang decyzje. Ja dostaje 105 zt za decyzje, a zespoly sg
mniejsze i wigksze. A pienigdze dostaje tylko na orzeczenie. Wiec
jak bede miata mniej wnioskow, dostang mniej pieniedzy, i moze
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mi nie starczy¢ na to, Zeby powotaé nastepne sktady. Czyli jak oso-
ba nie bedzie przychodzita 10 razy na komisje i nie przyjdzie juz, to
nam za niqg nie zaplacqg. A ja tej osobie wystatam iles tam zawiado-
mien, ponagles. Mato tego, komisje powolatam, przyszedt lekarz,
a ja mu nie place za to, jak ten pacjent nie przyjdzie. Ale i tak caty
czas mam koszty. A przeciez sq jeszcze koszty stale: czynsz, pensje
dla pracownikéw, trzeba zaplacic za te wszystkie druki.

Wiem, zZe to brzydko mowic o pienigdzach, kiedy Pani pyta o dia-
gnoze, ale cigzko zrobic, jezeli nie bedg miala z czego zrobic, nie
bede miata pieniedzy, zeby powoltac sklad. Zdarzato sig juz tak,
ze nie mielismy pienigdzy na orzekanie i zamiast 300 0sob, ktére
minimum orzekatam zazwyczaj w miesigcu, to orzektam potowe,
bo nie miatam jak stworzyc tych sktadéw, bo nie moge nie zaplaci¢
lekarzowi (W3).

A zatem dla efektywnosci przebiegu procesu orzeczniczego w oce-
nie badanych kluczowa kwestia staje sie zmiana zasad finansowania
procedur orzeczniczych. Najbardziej pozadang zmiang jest wprowa-
dzenie zasady stalego finansowania pracy komisji orzekajacych, tym
samym odejscie od zasady uzalezniajacej wysokos¢ otrzymywanych
srodkéw finansowych od liczby wydanych orzeczen:

Na pewno te srodki finansowe to bylaby ta najwazniejsza zmiana.
Zeby tam juz odgérnie bylo gdzies ustalone, ze my nie bedziemy
dostawac pienigdze za ilos¢ orzeczen, zebysmy mogli sobie tu spo-
kojnie pracowac i zawsze miec na czynsz, na wyplaty dla lekarzy,
Zeby mnie nie musialo zajmowac to, ze ja nie mam jak zaplacié
lekarzom, zeby stworzy¢ sktad (W3).

Konsekwencji niedofinansowania procedury orzeczniczej jest co
najmniej kilka. Nierozerwalnie z ograniczonymi zasobami $rod-
kéw finansowych, jakimi dysponuja zespoly orzekajace, nalezy
taczy¢ problem braku mozliwosci etatowego zatrudnienia lekarzy
orzecznikéw. A zatem dofinansowanie procedury orzeczniczej
wzmocniloby skfad komisji poprzez oczekiwane zatrudnienie eta-
towe lekarzy orzecznikow:

Jeszcze jakby lekarz byt na etacie, to juz by bylo wspaniale. Gdy-
bysmy mieli wiecej pieniedzy na sktady orzekajgce - lekarzowi my
placimy 27 zt brutto. Wiasnie, gdybym ja mogla mie¢ tu lekarzy
na etacie. Gdyby bylo nas na to staé, zeby tu codziennie byt lekarz na
pot etatu, to ile ja bym mogla orzec ludzi. Gdyby lekarz miat wie-
cej czasu na to, zeby przyjs¢ do nas i miatby dla jednego pacjenta
godzine, gdzie moglby go sam odpowiednio przebadac, te doku-
mentacje przejrze¢, ewentualnie zapisac, i gdyby jeszcze mdgt wy-
sytaé na badania. A to jest tak, ze ja musze poprosic tego lekarza,
zeby on znalazt czas dla nas, i to jest moje codzienne dzwonienie
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i umawianie si¢ i nigdy nie jest tak, ze ja wiem, ze bede miata
codziennie komisje. Ja nie mam czym tego lekarza zachgci¢ (W3).

W ocenie badanych zdecydowanie bardziej korzystnym rozwia-
zaniem byloby zatrudnienie lekarza orzecznika w ramach etatu
~merytorycznego lekarza”:

Fajnie by tez bylo, zeby, tak jak w ZUS-ie byt jeden lekarz orzecz-
nik, a nie zeby patrze¢ na te specjalizacjg. Zeby oni byli tak prze-
szkoleni, zeby lekarz orzecznik, ktory przychodzi, potrafit orzec
osobe wedtug tych definicji. Moze by jeszcze jakos tak ulatwic te
kryteria dla tych lekarzy, zeby z kazdej innej specjalizacji potrafil
to zrobi¢. Bo tak to w niektorych zespolach strasznie cigzko, brakuje
tych specjalistow, zwlaszcza w tych matych zespotach, dalej od Lo-
dzi. A czasami jest kilku specjalistow w jednej sprawie, a kazdemu
trzeba zaptaci¢ (W3).

Wazng konsekwencjg niedofinansowania procedury orzeczniczej
sa takze ograniczone mozliwosci zlecania przez sklady orzekajace
badan aktualizujacych wiedzg¢ na temat stanu zdrowia osoby orze-
kanej. Jak zwracaja uwage przedstawiciele zespoléw orzekajacych,
niekiedy istotnym utrudnieniem jest nieadekwatno$¢ przedstawianej
przez osoby ubiegajace si¢ o orzeczenie dokumentacji medycznej:

Ludzie przychodzg z dokumentami, ktére sq z dawnych lat, i tylko
to majg. Strasznie cigzko jest ocenié, majgc np. dwie karty ze szpi-
tala sprzed 10 lat. Czasem przynoszq takie badania, ktore budzg
watpliwosci. Nikt im nie wykonal, nie zlecit Zadnego badania np.
po operacji kregostupa w 2000 r. My mozemy wysyta¢ na badania
do wojewddzkiego zespotu, ale to jest badanie psychologiczne chyba,
badanie USG koticzyn. Tam jest tylko niewiele tych badan. Gdyby-
$my my mieli takg mozliwos¢ wysyta¢ osoby na badania i uzyskiwac
dokumenty dla potrzeb orzekania, to by to byto bardzo wiarygodne
i na biezgco. To jest tak, ze oni sqg naprawde chorzy, czesto to sq starsi
ludzie i nie majq sit tak chodzi¢ po przychodniach. Sama Pani wie,
ile sig teraz czeka do specjalisty. Tu si¢ czeka pot roku, tam sie czeka
dwa, a ona juz dzisiaj potrzebuje dofinansowania do aparatu stu-
chowego. Wszedzie kazqg czekaé, wiec tak naprawde ma te dokumen-
ty, ktére ma, przynosi na komisje. I teraz my na komisji, szkoda, ze
nie mozemy zbada¢ stuchu. To mozna byloby zrobi¢, gdyby byly na
to pienigdze, to nie jest taki wielki aparat. Tak samo wzrok. Chyba te
pienigdze sq tutaj problemem, tak mi si¢ wydaje (W3).

Znaczacym utrudnieniem jest ponadto ograniczona czytelnos¢
dokumentacji:

Historie od internisty przynoszg, to tak sqg napisane czasami, to
pismo jest takie, jakby ktos zrobil badanie EKG. Oni nie piszq na
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komputerach. Ja nie wiem, jak lekarz si¢ doczytuje, bo mnie jest
bardzo cigzko z samego zaswiadczenia, do ktérego mam wglgd.
My, specjalisci, na komisjach nie oglgdamy tak dokumentacji me-
dycznej, tylko te zaswiadczenia do wniosku. Ono jest czasami tak
napisane, Ze ja nie moge odczytac, jaka to jest choroba. Wiec, zeby
jeszcze wymdg byt taki, ze lekarz pisze na komputerze. Technicz-
na, prosta sprawa. Czasami to jest tak napisane, ze my musimy te
osobe dopytywac, zeby wiedziec, co ten lekarz tam napisat (W3).

Do obszaru probleméw wynikajacych z organizacji i przebiegu
procedury orzeczniczej nalezy zaliczy¢ obowiazujace w ocenie ba-
danych, dos¢ skomplikowane dla jej odbiorcow zasady procedury
odwolawczej oraz problemy, ktore wiaza si¢ z procedurg orzecznic-
twa w trybie zaocznym.

Badani sg $wiadomi zawitosci drogi, jaka, sktadajac odwotanie,
musi przejs$¢ jego wnioskodawca:

My rozstrzygamy, czy czlowiek, ktory postanawia sig orzec o stop-
niu niepelnosprawnosci jest niepetnosprawny czy nie, poniewaz
nie zawsze si¢ to koriczy orzeczeniem o stopniu niepetnospraw-
nosci. Pierwsze jego kroki sq kierowane do powiatowego zespotu
orzekania o niepetnosprawnosci. Jesli nie zgadza si¢ z orzeczeniem
wydanym w powiatowym zespole, ma prawo odwolac si¢ od tej de-
cyzji. Wtedy powiatowy zespot w ramach samokontroli jeszcze raz
przyglada sig dokumentacii, jesli podtrzymuje swoje zdanie na ten
temat, przekazuje do analizy pelng dokumentacje do nas. Jeszcze
raz czlowiek przechodzi weryfikacje medyczng, psychologiczng,
medyczno-spoleczng. Jest przeprowadzana wstgpna analiza doku-
mentacji, druga analiza przeprowadzana jest tuz przed komisjg
i w trakcie komisji, po czym zbiera sig zespol, dyskutujgc ze sobg
na temat orzekanego, tak zeby wypracowaé wspélne zdanie. Zda-
niem decydujgcym jest zdanie lekarza. Natomiast drugi pracow-
nik, ten drugi czlonek zespotu, czyli psycholog, pedagog, doradca
zawodowy, pracownik socjalny, ma prawo zglosi¢ zdanie odrebne,
ktére jest zapisane w dokumentacji, i to jest jak gdyby taki drugi
stopieri tego odwolania. Jesli nadal orzekany sig nie zgadza z orze-
czeniem, czyli juz naszym, wojewddzkiego zespotu, ma prawo réw-
niez wnies¢ odwolanie do nas. Wtedy my ponownie weryfikujemy,
analiza dokumentacji jest przeprowadzana i weryfikacja jeszcze
raz nastepuje, czy aby nie zostalo nic przeoczone, czy nie zostato
gdzies przeklamanie jakies. Jest samokontrola wykonywana w mo-
mencie, kiedy uznajemy, ze wszystko zostalo zrobione zgodnie ze
sztukg orzeczniczg, odsylamy dokumenty do sqdu pracy, i to jest
juz ostatni instancja, do ktérej mozna sig odwolac i czasami nasze
orzeczenie jest zmieniane przez sqd pracy. Czesto jest przesylane
do ponownej weryfikacji, do ponownego rozpatrzenia. Czasami do
naszego tutaj stopnia, a czasami bezposrednio do powiatowego.
Tutaj zaczyna si¢ cata droga od nowa. Zazwyczaj dzieje si¢ tak
i w czasie migdzy orzeczeniem a odwolaniem pojawily sig nowe
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przestanki, pojawily si¢ nowe badania, nowe dowody w sprawie
po prostu. Natomiast wiadomo, ze sqd tak jak i my moze rozpa-
trzec sprawe do dnia wydania orzeczenia, bo tak naprawde my nie
wiedzieliSmy, co sig stanie za miesigc, ze kolejne badanie wniesie
nowy obraz w sprawie, wtedy czesto jest do ponownego rozpatrze-
nia odsytana sprawa (W1).

W wypowiedziach cztonkéw, przede wszystkim komisji powia-
towych, czesto przywolywane sa problemy, ktére wigza sie z pro-
cedurg orzecznictwa w trybie zaocznym. Jak stwierdza jedna z re-
spondentek:

Nie jest to latwe. Naprawde nie jest. Zwlaszcza przy tej komisji
zaocznej, kiedy ja mam wypelnic te ocene bez obserwacji tej osoby,
to jest mi bardzo trudno z samego tylko tego wywiadu suchego,
napisanego przez pracownika socjalnego czy te osobg na podstawie
zlozonej dokumentacji medycznej, oraz wywiadu, bardzo czesto
z zZong lub dzieckiem doroslym. Dlatego my bardzo nie lubimy tych
komisji zaocznych. One sq strasznie trudne dla oceny i dla lekarza,
i dla nas tu (W3).

Trudno jednak nie zauwazy¢, iz w kontekscie caloksztaltu za-
chodzacych wspoélczesnie przemian demograficznych i spolecz-
nych liczba oséb, ktore spetniajg warunki tej formy orzecznictwa,
wzrasta:

Mowimy, ze Srednia wieku si¢ nam wydtuza, moze i wydluza
sig, ale tez zniedolezniate mamy spoleczeristwo. Jak ja patrze na
wydawane orzeczenia sprzed 10 lat, a teraz, przeraza mnie fakt
istniejgcych choréb u ludzi bardzo miodych, coraz wigcej mamy
0s6b z przeszczepami nerek, coraz wigcej 0s6b z nowotworami, co-
raz wigcej 0sob chorych psychicznie, zniedolezniatych i niestety po
wypadkach. Kilka przypadkéw w bardzo krétkim czasie mielismy
0s6b, ktére byly bardzo samodzielne, prowadzity firme, miaty ro-
dziny, wyjezdzaly i, chcgc zarobié, wyjezdzaly za granice, wracaly
rosliny (W2).

Nie mniej istotng kwestie, ktéra ma wplyw na przebieg proce-
dury orzeczniczej, stanowi w pewnym stopniu brak elastycznosci
obowigzujacej procedury w zakresie dwdch aspektow. Pierwszy
z nich to konieczno$¢ uczestnictwa w posiedzeniu komisji orzeka-

jacej osob cigzko chorych:

(...) sq te przypadki tych ludzi chorych, bardzo chorych, z nowo-
tworami, w trakcie chemioterapii, ze oni muszq tutaj przychodzic,
no, lekarz o tym decyduje, ale jakby byto odgérnie, ze nie, w trakcie
leczenia, to nie, ze jak juz jest zaleczone, to owszem, a tak to zeby to
bylo zaocznie, az zal patrzec na te osoby i pytac, czy moze si¢ Pani
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ubra czy nie, jezeli ta kobieta jest przywleczona przez meza - to
w tym przypadku to akurat bym to zmienita. Co ja mam takiemu
czlowiekowi powiedzie¢? Potrzebne jest, wiadomo, ze wzgledu na
dofinasowanie chociazby do pieluchomajetek, czy do czegokolwiek
do materaca odlezynowego, czy nawet polamane stawy biodrowe,
nie tylko nowotwory, tez na tych wézkach przywozg, moze powin-
no to by¢ odgérnie, w konkretnych przypadkach, zeby lekarze nie
decydowali (W2.1).

Drugi aspekt braku elastycznosci dotyczy kwestii mozliwosci do-
konania zmiany w zakresie orzeczenia o stopniu niepelnosprawnosci:

Sq pacjenci, ktorzy majq orzeczony znaczny stopieti niepetno-
sprawnosci, a bardzo dobrze rokujg, i rowniez w drugg stroneg,
mamy bardzo duzo orzeczen umiarkowanych, gdzie stan pacjenta
tak w przeciggu czasu sig pogarsza, ze jakby to jego funkcjonowa-
nie, degradacja spowodowana chorobg itd. powoduje, Ze on juz
dawno powinien juz mie¢ znaczny stopie#, co tak naprawde da-
toby mu tez mozliwos¢ uzyskania wigkszej pomocy, bo ta choroba
tez tak funkcjonuje, ze zubaza pewnego rodzaju funkcjonowanie.
Orzeczenie na stale, ok, rozumiem, ze sq orzeczenia na stale, ale
to jakby etykietuje. Sg mozliwosci zmiany, ale jezeli pacjent dostaje
znaczny stopien niepelnosprawnosci, to mu nie zalezy, zeby mieé
mniejszy (W5).

Ostatnig z kwestii problematycznych w tym obszarze, na ktéra
warto zwrdci¢ uwage, stanowi¢ moze artykulowana przez poszcze-
gblnych czlonkéw komisji rozbiezno$¢ ocen koncowych:

Nawet nie wiem, czy to nazwac przyczyng, no, rozbieznosé w zda-
niu, w ustaleniu jednakowego stanowiska, nawet ustawodawca to
przewidzial, ze tak moze by¢, wiec mysle, ze to jest naturalne, ze
pani doktor czy pan doktor ocenia jednostke chorobg, a ja oce-
niam, jak ta osoba funkcjonuje z tg jednostkg w spoleczenistwie,
i dlatego sq rozne. Czasami jest tak, ze wychodzi nam taki sam sto-
pient niepetnosprawnosci i nie ma problemu, ale czasami ja mam
takie w rozporzgdzaniu, Ze moge pisac zdanie rozbiezne i korzy-
stam z tego, bywa, Ze ja nizej oceniam, czyli lekki daje, pan doktor
umiarkowany, ale dla mnie ta osoba w spoleczeristwie funkcjonuje
prawidlowo i dobrze, i nie potrzebuje, ona ma tam tylko jakies
ograniczenia dajgce si¢ kompensowac, oczywiscie odwrotnie tez
zdarzajq sig sytuacje (W2.1).

Wynikajacy z rozbieznosci zdan brak kompatybilnosci ocen
koncowych moze pojawi¢ si¢ w efekcie przyjecia innej definicji
niepelnosprawnosci, ktorg postuguja sie poszczegdlni cztonkowie
komisji. Rozbieznos¢ ocen dotyczy opinii lekarza co do sfery me-
dycznej i pracownika socjalnego.
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Lekarz widzi strong medyczng, nie zawsze widzi cale spektrum
spotecznego funkcjonowania danej osoby, natomiast pracownik so-
cjalny widzi codziennos¢, widzi samodzielnos¢ bgdz brak tej samo-
dzielnosci lub wszelkie ograniczenia, ktére tam wystepujg (W2).

W ocenie pracownika socjalnego osoba niepelnosprawna to:

osoba, ktéra w czynnosciach podstawowych potrzebuje pomocy.
No, czynnoscig podstawowq jest zrobienie sobie codziennie zaku-
pow w sklepie spozywczym na dole, ja juz nie méwie o cigzkich
zakupach, jezeli ta osoba nie moze wyjs¢, bo ma z tym problemy,
réznego rodzaju problemy takie czy inne. To jest osoba, ktéra po-
trzebuje juz pomocy innych oséb. Sq takie osoby, ktére nie mogg
same zadbaé o to, co w domu, nie mogg posprzgtaé, nie mogg same
wejs¢ do wanny sig wykgpad, musi by¢ ktos obok. No, to zachwiana
jest samodzielnos¢ (W2.1).

Zasadniczqg kwestig sporu pozostaje kwalifikacja osoby do stop-
nia niepetnosprawnosci: Czasami mam trudnosci, to wtedy sig
objawia moim zdaniem odrebnym, jezeli chodzi o trudnosc,
ustalenia chociazby z przewodniczgcym sktadu orzekajgcego
tego samego stopnia, bo wedlug mojej analizy odpowiedzi, mo-
jego wywiadu, moich obserwacji wynika, ze ta osoba sobie na-
prawde w spoleczeristwie nie radzi, Ze jest osobg, ktora potrzebuje
wsparcia i pomocy innych, natomiast z punktu widzenia pani czy
pana doktora ta choroba nie kwalifikuje go do takiego stopnia
niepetnosprawnosci. Nie zawsze ta sama jednostka chorobowa
powoduje taki sam stopien niepetnosprawnosci, ja po prostu robie
oceng na podstawie tego, co powiedziatam, ja sig tego trzyma.
Dla mnie, pracownika socjalnego, jest wazne, jak te osoby siebie
radzg w srodowisku (W2.1).

Kwestig rozbieznosci pozostaje ocena zakresu ograniczen funk-
cjonalnych wynikajacych z danej jednostki chorobowe;j.

W ocenach socjalnych, o tym jeszcze nie powiedziatam, jest taka
mozliwo$¢, ze wywiad ja przeprowadzam, pytam o te wszystkie
sprawy socjalne, czy jest samodzielny, a z drugiej strony ja sobie
moge zapisac, co ja uwazam. To jest to, ze osoba przyjdzie na ko-
misje i mowi, Ze sam si¢ nie ubierze, a przeciez widze, ze sig ubiera,
bo przed chwilg zdjgl plaszcz. Mowil mi lekarz, ze sam zdejmie
skarpetki do badania, sam sig potozyt, wszystko przy sobie zro-
bit sam, a mnie przed chwilg mowil, ze Zona musi mu pomagac.
Wiec my potem siedzimy i na ten temat rozmawiamy. To jest bar-
dzo wazne. Wtedy ja w swojej ocenie si¢ wypowiadam, czy osoba
wedlug mnie to naprawde nie moze si¢ sama ubrac. Wiec moge
napisa¢, ze na podstawie obserwacji lub po rozmowie z lekarzem
uzgodnitam, ze jednak pan si¢ sam ubral. Wszystko to, co osoba mi
poda, musze wzigé pod uwage. Na pewno nie jest to tatwo ocenic,
wigc gdybysmy nie mieli tych lekarskich zaswiadczen do wniosku,
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gdzie tam jest tak napisane, na podstawie tego zaczynamy tak na-
prawde te procedure orzeczniczg, to ciezko by nam bylo podjgé te

decyzje (W3).

Poniewaz jednak przebieg procedury orzeczniczej zaklada
mozliwo$¢ odrebnosci zdan, w konsekwengji istotnym elementem
przebiegu procesu orzeczniczego jest finalna konsultacja czlonkéw

zespotu orzekajacego.

W calym systemie orzeczniczym zasada jest taka, po kazdym po-
siedzeniu skladu orzekajgcego specjalista siada z lekarzem i ustala,
dochodzqg do jakiegos konsensusu. Ja, jesli sig nie zgadzam z decy-
zjq lekarza, i wedlug mnie osoba powinna mie¢ wyzszy bgdz niz-
szy stopien, ja kwalifikuje do takiego stopnia, jaki ja uwazam, jaki
mi wychodzi z tego mojego wywiadu. Ale jeszcze musze odrebnos¢
zdania swojego napisac na pismie, dotgczy¢ do protokotu, wyjasnic,
dlaczego wedlug mnie ta osoba ma, powinna dostaé wyzszy bgdz
nizszy stopieri. No ja to tez z definicji zazwyczaj wyjasniam (W3).

Koncowa narada umozliwia uzgodnienie stanowiska poprzez
weryfikacje opinii poszczegélnych cztonkdw zespotu:

(...) na spotkaniu siedzimy, rozmawiamy, uzgadniamy i w wyniku
tego jest ustalona grupa niepetnosprawnosci bgdz niezakwalifiko-
wanie do niepelnosprawnosci, bo takie sytuacje tez si¢ zdarzajg
(W2.1).

Zdaniem respondentéw proces orzeczniczy i podejmowane
w jego ramach dzialania muszg by¢ profesjonalne, gdyz sg weryfi-

kowane podczas kontroli calego postepowania:

Oczywiscie nasze decyzje musimy uzasadnic i na to bardzo przy
kontrolach, bo nas kontrolujg. Wojewddzki zespot nas kontroluje.
Zdarzalo sie, Ze ministerstwo tez przyjezdza z kontrolami. Dawno
temu, chyba w 2002, tez byli u nas wlasnie z kontrolg, i te uzasad-
nienia sq bardzo wazne, co i jak my tu uzasadnimy. My musimy
obronic to swoje proponowane rozstrzygniecie tym uzasadnieniem.
Dlatego tak wazna jest ta rozmowa, ten wywiad i ta obserwacja, no
bo bez tego to bysmy tutaj nie mieli mozliwosci tu powiedzie¢ (W3).

Kolejny, trzeci juz obszar kwestii problematycznych, ktére de-
cyduja o przebiegu procesu orzeczniczego, dotyczy tratnosci wy-
korzystywanych technik, metod i narzedzi weryfikacji ograniczen
funkcjonalnych, wynikajacych ze stanu zdrowia osoby ubiega-
jacej sie o orzeczenie (zakres jej niesamodzielnosci). Aby proces
orzeczniczy uczyni¢ optymalnym, w toku postepowania orzeczni-
czego wykorzystuje si¢ zroznicowane metody, techniki i narzedzia
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diagnostyczne. Podstawowe metody to analiza dokumentéw me-
dycznych, rozmowa (wywiad) z osobg ubiegajaca si¢ o orzeczenie,
obserwacja. Wywiady sa przeprowadzone zgodnie z obowigzuja-
cymi kwestionariuszami oceny. Zdaniem czlonkéw komisji orze-
kajacych wykorzystywane w procesie diagnostycznym metody sa
wystarczajace, aby dokona¢ wtasciwej oceny niesamodzielnosci
danej osoby. Nie mozna jednak nie zauwazy¢, iz kazde z wykorzy-
stywanych narzedzi czy metod ma swoje ograniczenia:

Spotykam sig z osobg, ktora chce uzyskac stopien niepetnospraw-
nosci z powodu swoich schorzen, i orzekam w sumie na podstawie
wywiadu i zebranych dokumentow, to co moge z wniosku wyczy-
taé, bo tam sq istotne dla mnie dane o osobie niepetnosprawnej,
no i przeprowadzam wywiad, zadaje pytania, to jest opracowane
na podstawie drukow, ktore sq ogloszone w rozporzgdzaniu, tak
Ze tam nie ma nic poza tym, moge zadac tylko takie pytanie, jakie
moge, i musze przeprowadzic analize, oczywiscie jeszcze obserwu-
je te osobe, bo to tez jest istotne, czasami ktos mowi cos innego,
a inaczej to wyglgda. To samo tyczy sig pracownika socjalnego, to
samo jak doradca zawodowy przy zadawaniu pytan oceniam wia-
rygodnos¢ odpowiedzi, bo na podstawie zachowar, na podstawie
tego, jak cztowiek porusza sie, jak wchodzi, jak siada, to tez mam
oglad, bo ja analizuje po prostu catos¢ (W2.1).

Osoby nam opowiadajg o swoim cierpieniu i czesto widal, ze
to jest prawda. Ona [osoba] nam moéwi, ze z czyms sobie nie
radzi i to jest tylko stowo tej osoby. Wszystko widac juz od samego
poczgtku, jak osoba wchodzi, jak wycigga te dokumenty, jak sobie
radzi w tych dokumentach (W3).

W ocenie czlonkéw skltadow orzekajacych trudnos, z jaka nie-
kiedy zderzaja si¢ osoby niepelnosprawne w procesie orzeczni-
czym, stanowi brak wiarygodnosci oséb udzielajacych wywiadu,
niekiedy sg to postawy manipulacji i postawy roszczeniowe. A za-
tem nastawienie samego wnioskodawcy stajacego przed komisja,
ktéry probuje przekaza¢ nierzetelne i nieprawdziwe informacje
o sobie, powoduje, ze trudno jest zachowa¢ pelten obiektywizm
oceny, ustrzec si¢ przed pewng doza subiektywnosci:

Stabg strong jest to, Ze ta osoba czasem moéwi nieprawde. A to
jest wywiad i musi spisa¢ wywiad (W3). Jezeli chodzi o oceng np.
pracownika socjalnego, oczywiscie, ze ta ocena w jakis sposob jest
subiektywna. Subiektywna w tym sensie, ze zalezy od wiarygod-
nosci osoby, ktéra udziela wywiadu. Oczywiscie jest ogromna pula
0s6b, ktore tego wywiadu udzielajg w sposob wiarygodny, rzetelny.
Ale zdarzajg nam sig sytuacje opowiesci o tym, ze osoba zupelnie
nie jest w stanie si¢ samodzielnie rozebral i wszystkie czynnosci sg
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przy niej wykonywane. Natomiast w gabinecie lekarza rozbiera sie,
tgcznie ze zdjeciem biustonosza, i si¢ okazuje, ze ruchomos¢ kot-
czyn jest wlasciwie do pozazdroszczenia dla danego wieku (W1).

Czlonkowie wojewodzkiego zespolu orzekajacego zwracaja
uwage, ze specyfika orzekania w przypadku dorostych wigze sie
z wigkszym prawdopodobienstwem manipulacji:

Czlowiek dorosty juz jest wyuczony pewnych rzeczy, stow, nawet
zachowat przy drugim czlowieku, tak zeby méc przektamad rze-
czywistos¢ po to, co chee osiggngd. Dziecko na etapie kilku lat, bedgc
uczniem szkoly i funkcjonujgc w tej szkole, nie jest w stanie prze-
klamaé wszystkiego. Natomiast czlowiek dorosty juz tez w zupetnie
innym Srodowisku funkcjonuje. On juz jest w stanie pewne rzeczy
przedstawic tak, jakby chcial, zeby to bylo przedstawione (W1).

Zachowania takie charakteryzuja osoby, ktore oczekuja wyzsze-
go stopnia niepetlnosprawnosci:

(...) a zatem ich celem moze by¢, nie mowie, Ze jest, ale moze byc
pokazanie sie w Swietle korzystniejszym, nie w sensie takim, ze
funkcjonujg lepiej tylko korzystniejszym pod kgtem orzeczniczym.
Czy to jest do zweryfikowania, jezeli mamy petng dokumentacje
i widzimy, co pisat lekarz prowadzqcy, i jest badanie naszego leka-
rza, jest to do zweryfikowania. Zatem jakby wida( tez niespéjnosci
w wywiadzie. Owszem, zdarzaly si¢ réwniez takie przypadki, ze
osoby przychodzity o kulach, a wychodzily bez kul, zapominajgc
tych kul, wigc tez takie przypadki sig zdarzajg. Oczywiscie, Ze prze-
prowadzajgc badanie psychologiczne, rowniez osoba na mozliwos¢
manipulacji, natomiast jezeli robi to na granicy bledu, to nie ma to
istotnego wptywu na stopieri (W1).

Postawy manipulacji wynikaja z obowigzujacych regulacji w za-
kresie mozliwosci podjecia pracy zarobkowej. Stopnia niepetno-
sprawnosci, ktory umozliwia zatrudnienie, oczekuja nie tylko oso-
by niepelnosprawne, ale i pracodawcy:

Dlatego ze, owszem, niepetnosprawnosc wiele ograniczerti wprowa-
dza, natomiast jak gdyby odwrotnos¢ tego, ze oczekiwania spolecz-
ne sqg w stosunku do nas takie, ze jesli otrzymam orzeczenie o stop-
niu minimum umiarkowanym, to mam szanse na prace. No my
nie posiadamy kryterium takiego, ze mamy ulatwiac pozyskiwania
pracy w sensie gdzies przeklamywania rzeczywistosci, zeby dany
czlowiek moglt mie¢ prace. Nie mozemy niestety odpowiadal za
tak naprawde gdzies nieustosunkowanie si¢ do prawa pracodaw-
cow i oczekiwania od pracownika danych schorzet, danego stopnia
niepetnosprawnosci dla pozyskania ich zatrudnienia. Tak napraw-
de tutaj jest ogromny problem wsréd pracodawcéw, ze jednak to
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nastawienie na dofinasowanie do pracownika ulgi wszelkie two-
rzg w spoleczeristwie wlasnie taki system roszczeniowy do systemu
orzeczniczego (W1).

Warto zwréci¢ uwage na jeszcze jeden, wydaje sig, najszerszy
aspekt zachowan manipulacyjnych, polegajacy na utrwalaniu, nie-
kiedy wrecz spychaniu, sytuacji wykluczenia:

Czesto widzimy, Ze funkcjonowanie dziecka niestety jest zaburzo-
ne, dysfunkcje rodzinne. Natomiast niestety nie jestesmy w Zaden
sposéb uprawnieni do przelozenia tego i jedyne, co mozemy, to
okresli¢, jak dany cztowiek w swoim Srodowisku i spoleczeristwie
funkcjonuje. Natomiast faktycznie mozna zauwazy, i to zwlasz-
cza u dzieci widad, ale rowniez czasami u dorostych, whbijanie 0séb,
ktore sg, powiedzmy, na granicy niepetnosprawnosci, w poczucie
niepetnosprawnosci psychicznej, wbijanie i upewnianie w dysfunk-
cji spotecznej. Czesto wlasnie rodzice bardzo pracujg nad dziec-
kiem, zeby ono czulo sig niepetnosprawne, ze jemu nic nie wolno,
ze wlasciwie jest niezaradne Zyciowo, i to niestety u nas bardzo
czesto widad, ze dzieci, ktére biegajg po korytarzu i naprawde majg
7 lat, i sq w stanie zatozy¢ pantofelki czy buciki, mamusia dopada
do dziecka i zaklada za niego, zeby, bro#i Boze, dziecko nie wyka-
zato samodzielnosci. No wiec czesto mamy taki obraz, Ze niestety to
dziecko jest pozbawiane samodzielnosci i pozbawiane treningu sa-
modzielnosci w takim zakresie samoobstugowym, funkcjonowania
spotecznego. Czesto jak dzieci sq proszone, aby cokolwiek opowie-
dzialy, oczywiscie opowiada opiekun, nie dziecko, dziecko nie jest
dopuszczane do glosu. I tutaj jest faktycznie jeszcze ogrom pracy
takiej w spoleczetistwie, Zeby jednak modg si¢ stato usamodziel-
nienie dziecka, a nie robienie wszystkiego za dziecko lub szukanie
drogi by¢ moze po to, Zeby nie musiec pracowaé. Czesto niestety tez
to zauwazamy, ze te dzieci sq whbijane w poczucie choroby, w po-
czucie niemoznosci robienia czegokolwiek, aby rodzic po prostu byt
zwolniony z mentalnego obowigzku pracy (W1).

W zwigzku z tym niewatpliwg trudnos¢ dla zespolow wojewddz-
kich!' stanowi na plaszczyznie odwotawczej weryfikacja przypad-
kow tzw. watpliwych:

Jest to trudne, natomiast powiedziatam tez o tym, ze w kontekscie
catosci jest to mozliwe do wychwycenia, tym bardziej ze mamy
oceng funkcjonowania z powiatowego czy miejskiego zespotu. Wiec
czasami te oceny sig réznig, to tez jest istotne, bo, owszem, jest to
mozliwe i moze sig tak zdarzyé w ciggu dwdéch miesigcy, ze stan
zdrowia danej osoby sig pogarsza, ale czesto tez sq takie przypad-
ki, kiedy wyraznie widac z oceny funkcjonowania w miejskim czy

"' Nalezy pamieta¢, iz zespoly wojewddzkie to zespoly odwolawcze, rzadzace
sie okreslonymi zasadami, odbiegajacymi od pierwszej instancji.
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powiatowym zespole, ze osoba funkcjonowata znacznie lepiej, niz
to co pokazuje tutaj. Poza tym badanie przedmiotowe, ktdre prze-
prowadza lekarz, tez pokazuje, Ze pewne czynnosci osoba moze
wykonaé, pomimo ze my mamy w wywiadzie, ze tych czynnosci
nie wykonuje. Podobnie jak ograniczenia zwigzane z sytuacjg
zawodowg, tez osoba moze zglasza¢ szereg ograniczeti, natomiast
istotny jest tutaj glos lekarza, ktéry wie, jakie ograniczenie de fac-
to wynikajq z danej jednostki chorobowej, czyli czego na rynku
zawodowym osoba nie moze robié, czyli, owszem, istnieje stabos¢
tych narzedzi, natomiast znowu podkreslam, ze catoksztalt, czyli
wszystkie te metody, o ktorych wspominalismy wczesniej, daje nam
jakas mozliwos¢ weryfikacji ewentualnych agrawacji dolegliwosci
danej osoby. (...) W przypadku symulacji nie mam pomystu, jak
ten problem przezwycigzy¢, ale uwazam, ze i tak jestesmy w lepszej
sytuacji niz organy pierwszej instancji, bo, tak jak mowie, mamy
mozliwos¢ poréwnania tego, co si¢ dziato w ocenach innych specja-
listéw w stosunkowo krétkim czasie przed (W1).

Poza rozmowa (wywiadem) jako metode diagnostyczna, ktéra
w zgodnej opinii badanych stanowi wiarygodne zrédlo wiedzy, wy-
korzystuje si¢ obserwacje:

Ja musze obserwowac te osobe, bo czasami jest tak, ze wchodzi osoba
i od razu mowi, ze nie chodzi, kiedy ja widze, ze wchodzi. Zaczy-
na od tego, ze jest niesamodzielna. A ja méwie, ze musze dopytaé
i dopytujemy, w czym wymaga pomocy. I tu si¢ zaczynajg juz pro-
blemy. Jak sie pytamy, w czym wymaga pomocy, to juz nie potrafi
znaleZ¢ tego. No i np. sama nie pdjde do sklepu. Ale to juz nie
jest samoobstuga i tu juz trzeba dopytywania. Czasem przychodzg
tacy, szczegdlnie mezczyZni, ze oni nic nie wiedzg o swojej chorobie,
zona im naszykowata (W3). No bo jak ktos przyjdzie i mowi wla-
snie, ze w ogéle nie jest zdolny do Zadnej pracy, a ma rece sprawne,
nogi sprawne, to pytam dlaczego (W1).

Obserwacja pomaga cztonkom sktadu orzekajacego sprawdzic,
na ile schorzenie danej osoby przeklada si¢ na jej codzienne funk-
cjonowanie:

Bo nie kazdy niepetnosprawny jest niesamodzielny. Osoba z lek-
kim stopniem wlasciwie juz z definicji méwi, ze ona jest samo-
dzielna, tylko ma pewne ograniczenia. I np. nie moze wykonywac
takiej samej pracy jak kazda inna osoba z takim podobnym wy-
ksztalceniem. Ma pewne ograniczenia, i my w tej ocenie zawo-
dowej piszemy te przeciwskazania do wykonywania pracy. Kon-
sultujemy z naszym lekarzem. Czyli ja, jako doradca zawodowy,
wiem z tych kryteriow kwalifikowania, jakie zawody moglaby
wykonywac osoba z dang jednostkg chorobowg, albo raczej jakie
przeciwskazania sq do wykonywania pracy z takg chorobg, jakg
tutaj osoba podaje, ze ma (W3). Zadaniem lekarza jest réwniez
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sprawdzenie, na ile osoba wymaga pomocy, opieki czy jak dane
schorzenie wplywa na jej funkcjonowanie. Lekarz tez ma mozli-
wos¢ konfrontacji. Pacjent u lekarza sig rozbiera, wigc samodziel-
nos¢ ubierania i rozbierania, lekarz to widzi, poniewaz pacjent
sig rozbiera do badania (W1).

5.2. PROBLEMY | UWARUNKOWANIA PROCESU
DIAGNOSTYCZNEGO, POMOCY | WSPARCIA

W WYBRANYCH INSTYTUCJACH SWIADCZACYCH
USLUGI SPOLECZNE | ZDROWOTNE

Szczegolowa analiza informacji uzyskanych od badanych przed-
stawicieli instytucji wspierajacych osoby z niepelnosprawnoscia
intelektualng i psychiczng na temat obowigzujacych w poszcze-
golnych placéwkach procedur diagnozowania niesamodzielnosci
i szacowania potrzeb pomocowych wykazata pewne charaktery-
styczne tendencje w podejmowanych dziataniach. Procedura oce-
ny niezbednego wsparcia w zakresie przyznawania oraz ustalania
odplatnosci za §wiadczenie ustug opiekunczych dla oséb niesa-
modzielnych w miejscu zamieszkania oraz kwalifikowania do
umieszczenia osoby niesamodzielnej w domu pomocy spotecznej
realizowana jest przez osrodki pomocy spotecznej'>. Na catoscio-
wa procedure diagnostyczng w zakresie oceny niesamodzielnosci
skladaja si¢ trzy etapy. Pierwszy etap to przyjecie przez pracownika
socjalnego zgloszenia o potrzebie udzielenia pomocy, drugi stano-
wi ocena/rozpoznanie sytuacji zyciowej osoby skladajacej wniosek
0 pomog, a trzeci ewentualne wydanie decyzji o przyznaniu (badz
odmowie przyznania) ustug opiekunczych. Umieszczenie w domu
pomocy spotecznej nie podlega odmowie (Kusidet, Podgoérska-
-Jachnik, Potoczna, 2017: 38-39).

Kolejne procedury oceny niesamodzielnoéci realizowane sa
w instytucjach ochrony zdrowia $wiadczacych ustugi w formie
opieki dlugoterminowej, tj. przez zaklady opiekunczo-lecznicze,
zaklady pielegnacyjno-opiekuncze oraz w formie §wiadczenia dtu-
goterminowej srodowiskowej opieki pielegniarskiej oraz w insty-
tucjach pomocy spotecznej realizujacych wsparcie w formie opieki
dziennej przez srodowiskowe domy samopomocy, domy dziennego

12 Zgodnie z obowiazujacymi regulacjami prawnymi osrodki pomocy spolecz-
nej udzielajg wsparcia w trzech formach, tj. w formie wsparcia finansowego, ustug
opiekunczych oraz w ramach umieszczenia osoby w domu pomocy spoleczne;j.
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pobytu, warsztaty terapii zajeciowej oraz w formie stacjonarnej
opieki dlugoterminowej (domy pomocy spolecznej).

W przeprowadzonych analizach wykazano, iz pracownicy insty-
tucji $wiadczacych wsparcie dorostym osobom z niepelnospraw-
noscig intelektualng i psychiczng z jednej strony lokuja diagnoze
niesamodzielnosci poza wlasciwymi ich instytucjom zadaniami,
z drugiej za$ traktuja ja jako element procesu udzielania pomocy.
Oznacza to, ze nie identyfikuja procesu diagnozowania niesamo-
dzielnosci i szacowania potrzeb jako etapu w jakimkolwiek aspekcie
odrebnego od samego udzielania pomocy. Pacjenci trafiaja bowiem
do placowek na podstawie wczesniejszego rozpoznania ich stanu
fizycznego i psychicznego, dokonywanego poza tymi placéwkami.
Czesto diagnozom tym towarzysza takze zalecenia co do zakresu
wsparcia, ktore powinno zosta¢ udzielone danej osobie (zwlaszcza
w kontekscie stanu zdrowia czy funkcjonowania spotecznego w za-
kresie wykonywania podstawowych czynnosci samoobstugowych).

Analiza dostgpnych dokumentéw i wypowiedzi przedstawi-
cieli instytucji wspierajacych osoby niesamodzielne wskazuje, iz
na catosciowg procedure oceny niesamodzielnosci i szacowania
potrzeb pomocowych we wszystkich typach badanych placéwek
skladajg sie: zlozenie wniosku o przyjecie do placéwki $wiad-
czacej ustugi opiekuncze, rozpoznanie sytuacji i wstepna ocena
niesamodzielno$ci podopiecznego i zakresu niezbednego wspar-
cia, rozpoznanie i ocena zasobdéw i kompetencji podopiecznych,
opracowanie indywidualnego planu pracy i pakietu ustug dosto-
sowanych do potrzeb konkretnego podopiecznego oraz ocena
realizacji indywidualnego planu pracy (Kusidel, Podgérska-Jach-
nik, Potoczna 2017: 40-41).

5.2.1. Problemy i uwarunkowania procesu
diagnostycznego

Formalnym warunkiem przyjecia do placéwki pomocowej jest
zlozenie wymaganej dokumentacji. Zakres niezbednej dokumen-
tacji okreslaja obowiazujace regulacje prawne. Podstawowym kry-
terium kwalifikowania oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng
i psychiczng do placéwek pomocy spolecznej realizujacych pomoc
w formie wsparcia srodowiskowego jest diagnoza lekarza specjali-
sty z zakresu psychiatrii. W przypadku warsztatéw terapii zajecio-
wej oraz zakladu aktywnosci zawodowej niezbedne jest aktualne
orzeczenie o stopniu niepetnosprawnosci, ktére uwzglednia wska-
zanie do terapii zajeciowe;:
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Zeby zostac przyjetym do pracy, to muszqg przede wszystkim przy-
nies¢ aktualne orzeczenie o stopniu niepetnosprawnosci w stopniu
znacznym, i wtedy jakby nie ma znaczenia jednostka chorobowa.
Bez orzeczenie nawet nie rozmawiamy. Jesli ktos ma nieaktualne
orzeczenie o niepetnosprawnosci i nie doniesie nam aktualnego,
waznego, no to niestety taka osoba nawet nie jest brana pod uwage,
bo nie mozemy jej bra¢ pod uwage, bo musimy mie¢ u nas aktualne
orzeczenie o stopniu niepetnosprawnosci. Osoby z niepetnospraw-
noscig w stopniu lekkim w ogdle nie mogqg by¢ przyjete. Nie mogg
by¢ u nas zatrudnione. To nie jest nasz wymyst, i te grupy przy
umiarkowanym stopniu niepetnosprawnosci to tez nie jest nasz
pomyst — to tez ustawodawca na nas narzucit, i to nawet nie jest
kwestia tego, ze tu wchodzg, bo czasami jak ja ludziom mowie, ze
tylko z umiarkowang, to mowig, ze wy chcecie tylko specjalnych, bo
dofinansowanie. Przy umiarkowanym to mogg by¢ osoby chorujg-
ce psychicznie, z autyzmem, lekkim uposledzeniem umystowym.
Gdybysmy mieli zatrudnié grupy specjalne z umiarkowanym stop-
niem niepetnosprawnosci, to bysmy mieli duzo wigkszy zakres tych
jednostek chorobowych (W18)"3.

Pierwszym istotnym elementem procesu diagnozy, ktérego ce-
lem jest ustalenie zakresu niezbednego wsparcia, jest potencjal,
zasoby i kompetencje posiadane przez osoby niepelnosprawne.
Oceny dokonuje si¢ za pomocg okreslonych procedur diagnostycz-
nych (niekiedy wieloetapowych) w zaleznosci od typu instytucji.
Aby trafnie dokona¢ oceny zakresu niezbednego wsparcia, kadra
placéwki wykorzystuje rézne zrédla informacji, metody i narze-
dzia diagnostyczne. Oceny dokonuje zespot programowy, w sktad
ktérego wchodza psycholodzy, pedagodzy, rehabilitanci, doradcy
zawodowi. Juz ,na wejsciu” do placowki podopieczny odpowiada
na pytania:

Potem, kiedy sig pojawiajq wolne miejsca w zakladzie, my sig spo-
tykamy po raz kolejny, i wtedy podejmowana jest decyzja, czy dana
osoba jest przyjeta do zakladu na okres probny na trzy miesigce
(W18).

W zakladzie aktywno$ci zawodowej pierwsze spotkanie, pierw-
sza rozmowa stuzy nie tylko ocenie potrzeb w zakresie wsparcia, ale
przede wszystkim ocenie motywacji do pracy nad zmiang w swoim
Zyciu:

Y Nalezy przy tym pamigtad, iz ustawowym celem zakladu aktywno$ci zawo-
dowej jest zatrudnienie 0sob niepelnosprawnych, dlatego tez rekrutacja do zakla-
du aktywnosci zawodowej jest rekrutacja przypominajaca rekrutacje do zakladu
pracy. Osoby pozyskuje si¢ przez ogloszenia i przez kontakty z réznymi placow-
kami, tj. fundacje, BUP, MOPS.
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To, na co zwracamy uwage, przyjmujgc pracownika, to jest jego
cheé zmiany, gotowos¢ do podjecia tak naprawde cigzkiej pracy nad
sobg. Z drugiej strony tez musimy patrze¢ na to, czy dana osoba
sie tutaj odnajdzie w roli pracownika, bo my przeciez prowadzi-
my dziatalnos¢ gospodarczg. To muszg by¢ takie osoby, ktére sg
w stanie podotaé zadaniom, ktére sq realizowane na terenie zakta-
du niekoniecznie zwigzane bezposrednio z rehabilitacjg leczniczg,
spoteczng czy tez zawodowq. To wynika z faktu, ze nie mozemy
przyjmowacé do pracy osoby, gdzie, powiedzmy, 29 0s6b bedzie pra-
cowalo, a jedna trzy czy cztery nie bedg nic robily, bo nie mogq. Jest
to strasznie demotywujgce dla innych 0s6b (W18).

Jak wskazuja wypowiedzi badanych, przebieg procesu diagnozy
determinujg ograniczenia wynikajace z dwoch kluczowych kwestii.
Po pierwsze specyfiki zaburzen i dynamiki zmian o0séb z niepelno-
sprawnoscia intelektualng i psychiczna, ograniczonych mozliwosci
lub braku wspoétpracy z pacjentem oraz braku wspoélpracy i wsparcia
dla niego ze strony rodzin (problem wspodtpracy placéwek z rodzi-
nami osob niepelnoprawnych opisuje punkt 5.2.4 — Meandry wspot-
pracy z rodzing). Po drugie problematyczne niekiedy okazujg si¢ nie
w pelni adekwatne do potrzeb narzedzia diagnostyczne. Po trzecie
proces diagnostyczny utrudnia brak dostepu do szybkiej diagnozy le-
karskiej, brak procedur sprawnej wspotpracy specjalistow oraz brak
poglebionej wiedzy na temat 0sdb chorujacych psychicznie.

Kluczowa kwestia dla przebiegu procesu diagnozy jest sama spe-
cyfika funkcjonowania os6b z niepelnosprawnoscig intelektualng
i psychiczng, ktdra jest niewatpliwie pochodna wielu czynnikéw.
Aktualny stan zdrowia, ktory determinuje funkcjonowanie pod-
opiecznych w placéwkach, wplywa na ich stosunek do przypisywa-
nych oraz pelnionych rél i obowigzkéw, tym samym determinuje
caly zakres wsparcia, a zarazem powoduje istotne ograniczenie
w biezacej ocenie potrzeb wsparcia. Aby w pelni realizowa¢ pla-
ny opiekuncze i terapeutyczne, placowki uwzgledniaja mozliwosci
i zdrowotne ograniczenia podopiecznych:

W SDS praca terapeutyczna nastawiona jest konkretnie pod rodzaj
zaburzenia. W wojewddztwie natomiast jest mnostwo tych mie-
szanych typéw i naprawde podziwiam prace. Nie wiem, jak to jest
mozliwe, to znaczy jest mozliwe, ale bardzo trudne, bo pamietajmy,
ze osoby chore psychicznie to osoby z normg intelektualng, jesli tam
nie ma zadnego sprzezenia czy uposledzenia, wiec tez zajecia przy-
gotowujemy, ktére majq na celu te procesy poznawcze, pamigciowe
podtrzymad, je tutaj jakby mobilizowac do dziatania. Pod tym kg-
tem jest ustawiany caly plan pracy osrodka, ale tez indywidualne
plany. Natomiast wiadomo, ze zupelnie inne potrzeby ma SDS dla
0s6b chorujgcych na alzheimera (W6).
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Dodatkowo w przypadku oséb chorujacych psychicznie istot-
nym ograniczeniem jest duza dynamika zmian w obrazie choroby
psychicznej:

Zwlaszcza Ze naprawde poziom aktywnosci uczestnikow w ogrom-
nej czesci jest warunkowany ich stanem psychicznym, a przeciez to
sg osoby, ktére majg ogrom choréb wspéttowarzyszgcych, bo to sg
cukrzyce, nadcisnienie, osteoporozy, epilepsje itd., szereg dodatko-
wych choréb wspéttowarzyszgcych. To skutkuje tym, ze osoba ma
mniejszg wydolnosé, potrzebuje oddechu. Gdzies nawet na poziomie
psychoedukacyjnym czesto rodzing trzeba nauczyc, ze majqg cztonka
rodziny, ktory nie jest leniwy, tylko jest w stanie apatii. Poniewaz
depresja i schizofrenia majg charakter nawracajqgcy, wiec niezlezenie
od tego, i to jest potwierdzone, niezaleznie, czy pacjent wspotpracuje
w procesie leczenia czy tez nie, moze nastgpic nawrot choroby, potem
hospitalizacja kilka tygodni, potem powrdt, kolejna adaptacja, cho¢
jest ona zawsze juz tatwiejsza dla osoby, ktéra tutaj byla, ponowne
przyjscie nie stanowi wigkszego problemu. Ale dobrym elementem
jest wspélpraca tutaj na terenie miasta, jesli chodzi o szpital, o SDS.
Istnieje dos¢ wspolne widzenie, ze psychiatria srodowiskowa w ta-
kim wydaniu ma sens, bo to jest to jakby uzupelnienie, pacjent nie
lgduje znowu w jakims niebycie poszpitalnym. Dynamika Zycia 0sob
ze schizofrenig radykalnie si¢ nie poprawia. To nie jest tak, Ze sg
to osoby, ktore petnymi garsciami korzystajg z zycia kulturalnego,
ale juz na pewno ekwiwalentem dla nich staje sig tu uczestniczenie
i wchodzenie w interakcje z innymi, z nowymi osobami na terenie
placowki. No, nie sq to osoby, ktore bedg gwiazdami socjometrycz-
nymi, nagle my tu z nich nie zrobimy wodzirejow, ale juz wigksze
poczucie bezpieczenistwa, wigksze poczucie swobody, zalatwianie
spraw urzedowych nie bedzie K2 (W7).

Niekiedy utrudnieniem dla przebiegu procesu diagnozy jest
brak wspoétpracy samych zainteresowanych:

(...) problemy tez ze strony klientéw, ktérzy podlegajq tej ocenie,
bo nie kazdy z nich jest skory do wspélpracy, niektérzy whrew ich
woli sq uszczesliwiani przez rodziny, przez sqsiadow itd., duzo osob
zdaje sobie sprawe z sytuacji, w ktorej si¢ znajduje z powodu stanu
umystu ztego (W14.2).

Nie mniej istotna dla przebiegu procesu diagnozy jest, ocenia-
na w dos¢ zréznicowany sposob, dostepnos¢ i adekwatnos¢ wy-
korzystywanych narzedzi diagnostycznych. W procesie oceny po-
trzeb opiekunczych w réznym stopniu i zakresie w poszczegdlnych
placowkach wykorzystuje si¢ metody i narzedzia diagnostyczne,
tj. rozmowa, wywiad, obserwacja, testy diagnostyczne.

W zakladzie aktywnos$ci zawodowej nie stosuje si¢ zad-
nych dodatkowych narzedzi diagnostycznych. Wazny dla osob
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niepelnosprawnych proces rehabilitacji zostaje oparty na przed-
stawionej dokumentacji medycznej:

Do przyjecia wystarcza tylko rozmowa. Rehabilitant w momencie,
kiedy osoby sqg juz przyjete, majg podpisang umowe o prace, indy-
widualnie si¢ juz z nimi spotyka, omawia z nimi ich dokumentacje
medyczng (W18).

Na brak wystandaryzowanych narzedzi diagnozy zwraca uwage
przedstawiciel warsztatow terapii zajeciowe;:

Dla mnie, teraz, z mojego doswiadczenia, i pewnie moich terapeu-
tow tez, to, co mowitam, to brak tych kryteriow odgornych, czyli
stworzenia arkuszy, jakichs narzqdzi, na ktorych my mamy praco-
waé, robic te oceng roczng, pétroczng czy nawet trzyletnig. My nie
dostalismy do reki nigdy takiego... Ze kazdy warsztat ma obowigzek
to, to i to. I to jest dla nas bardzo duze utrudnienie, przyjezdzamy
z réznych szkolen. Boze, co mi tam nagadali, my powinnismy mie¢
jeszcze to, to i to. My mamy takie teczki uczestnikow, jedziemy na
spotkania z réznymi specjalistami z innych warsztatow, i oni robig
to, to, i oni sq po kontroli. Kontroluje nas PCPR. Kazdy warsztat jest
kontrolowany przez PCPR, i oni sami tez sami nie wiedzg, czego oni
majq, ze tak powiem, szukaé. Jak to ma wyglgdac, bo ja niejedno-
krotnie pytam: Ale powiedz mi czy to jest dobrze. No, chyba dobrze
jest. Wiec oni tez nie majg stricte wyznacznikow, co powinno byc.
Jest napisane: ocena roczna, pétroczna i trzyletnia, no i dzigkuje, ale
jak to ma by¢ zrobione, kto to ma robic, to tego nie ma, czy ma to
terapeuta, czy ma to psycholog, czy kierownik, to tego nie ma. Jest
napisane cala rada programowa ma robi¢ (W17).

Zdaniem przedstawiciela zakladu aktywnosci zawodowej utrud-
nieniem jest brak mozliwosci weryfikacji nabytych umiejetnosci
beneficjenta:

Znaczy tak, my na pewno jestesmy w stanie zaobserwowac to, jak
dana osoba funkcjonuje tutaj. Kwestia tego, jak funkcjonuje juz po
wyjsciu z zaktadu, jak funkcjonuje faktycznie w domu, no to jest
wszystko na wiare tak naprawde i w oparciu o obserwacje tego,
co my widzimy, i na ile sposéb funkcjonowania tutaj przektada
sig z opowiesci na sposéb funkcjonowania w domu. I to jest jakby
najwiekszy problem. Ja nie widze takiego narzedzia, no bo trzeba
by byto wejs¢ do srodowiska rodzinnego. To nie jest rola zaktadu,
zebysmy teraz wchodzili. No bo jak - péjdziemy do kogos na dzier
do mieszkania i poobserwujemy, jak tam funkcjonuje. To kwestia
jakby uczciwosci danej osoby w stosunku nawet nie do nas, ale
przede wszystkim do siebie (W18).

Nie zawsze jednak osoby udzielajagce wywiadu doceniajg po-
trzebe standaryzacji czy stosowania narzedzi diagnostycznych.
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Bardziej sa sktoni, aby zawierzy¢ wlasnemu do$wiadczeniu, ktére
jest z pewnoscig kluczowe w dostrzeganiu problemow, ale wymaga
obiektywizacji:

Sprawnosé¢ umystowa i zaburzenia funkcji poznawczych - ponie-
kqd to juz mozna na poziomie rozmowy. Wynika to z samego prze-
biegu rozmowy, na ile ta osoba jest w stanie ptynnie przeprowadzi¢
rozmowe, na ile rozumie komunikaty, ktére do niej kieruje. To daje
obraz, jaki oczywiscie nie okresli w 100% poziomu intelektualnego
danej osoby, ale juz widac zakres kompetencji. Wystgpowanie de-
presji i choréb neurologicznych. Jesli chodzi o depresje — jesli nie
jest osoba w tym okresie depresyjnym i nam si¢ nie przyzna, no
to nie ma opcji. Nawet jesli mamy orzeczenie, no to w orzeczeniu
on nie pisze. Chyba ze mamy wglagd do dokumentacji medycznej,
no to wtedy mamy te wiedze, ale to tez... Jesli osoba chorowala na
depresje cztery lata temu, tutaj moze przez najblizsze piec lat Swiet-
nie funkcjonowac i nie miec tego sladu. Jesli chodzi o zaburzenia
neurologiczne, to wiadomo, sq rézne (W18).

Ponadto trafno$ci diagnozy upatrujg takze w posiadanych kom-
petencjach zawodowych:

Diagnoza obarczona jest takg wadg, ze jest to zalezne od po-
ziomu kompetencji osob pracujgcych w placéwce. Powiem tak,
jak ktos pracuje jako psycholog, nie jest hydraulikiem, naturalne
jest, ze warsztatowo mam prawo oczekiwadé, ze bedzie to czynione
prawidlowo, jesli juz to nie ma zunifikowanego jakiegos narze-
dzia, ktorymi by sig postugiwaly wszystkie pozostate placéwki.
Wiekszych bledow w ocenie to nam sig nie zdarzylo, natomiast
kwestia tworzenia samym placéwek, zapewne byl taki zamyst,
zeby ujednoli¢, mysle, ze sama dokumentacja jakby tez zacheca
do tego, aby ujednolica¢ oceny. Natomiast czy sig da stworzy¢
narzedzie, tak jak si¢ nie da stworzy( fotelika dla dziecka 6 mie-
siecy i 11 lat, tak samo i tutaj moze by¢ problem w odniesieniu,
zeby postugiwac sig jednym narzedziem dla 0s6b z depresjq i 0sob
uposledzonych, w tym zakresie, akceptuje to, Ze w duzej czesci to
jednak my mamy obowiqgzek rzetelnej oceny, a nie chowac sig za
jakims arkuszem (W7).

Czesto badani sami maja $wiadomos¢, ze taka diagnoza nace-
chowana jest subiektywizmem:

Cigzko ocenic samych siebie. Wydaje mi sig, ze wychodzi to dobrze.
To tez jest kwestia tego jakiegos poziomu zaufania, jaki wypraco-
walismy sobie z osobami, z ktorymi pracujemy. One tez nam dajg
informacje zwrotne, czy to, co zostato im zaoferowane, w jakis tam
spos6b narzucone, czy to dziala. Poza tym tez to widac w efektach,
na ile dane osoby si¢ zmieniajg i czy stojg w miejscu, czy idg do
przodu (W18).
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Dotyczy to takze obserwacji:

Obserwacja, wiadomo, jak to obserwacja - staramy sig, aby byta
skuteczna, ale obserwacja nie jest wolna od subiektywnej oce-
ny. To jest to ryzyko. Trochg przez to, Ze my si¢ konsultujemy ze
sobg... To nie jest tak, ze tylko jest moja opinia brana pod uwage.
Ja sig konsultuje z rehabilitantem i pozostatymi pracownikami
kadry. Troche to nas chroni, bo kazdy z nas ma inne spojrzenie na
dang sytuacje, inny fragment widzi. No, ale na pewno gdzies sig
ten subiektywizm silg rzeczy pojawia. Aczkolwiek, mimo wszyst-
ko ja mam wrazenie, ze jest chyba najskuteczniejsza, bo testy, one
z kolei tez tylko jakis fragment nam pokazujg. Chociaz ja mam
takie poczucie, Ze im oni wigcej réznego rodzaju testow robig, tez
sig uczg, jak je robi¢ (W18).

Kolejne problemy, ktére utrudniajg proces diagnozy, to brak
dostepu do szybkiej diagnozy lekarskiej, brak procedur sprawnej
wspOlpracy specjalistow oraz potrzeba poglebionej wiedzy na te-
mat 0s0b chorujacych psychicznie. S to problemy, z ktérymi na co
dzien mierza si¢ pracownicy socjalni.

Kluczowym, w ocenie pracownikéw socjalnych, utrudnieniem
dla przebiegu diagnozy potrzeb opiekunczych, jest brak mechani-
zmo6w wspolpracy specjalistow:

Takim obszarem, ktéry wymaga rzeczywiscie wspotpracy i pomocy
ze strony innych specjalistow, to jest niesamodzielnos¢ ze wzgledu
na chorobe psychiczng, tu bym widziata koniecznos¢ popracowa-
nia nad procedurami takiej sprawniejszej wspélpracy, bo tu spe-
cjalisci sq niezbedni do oceny stanu zdrowia pacjenta psychicznie
chorego (W14.2).

Brak mechanizméw systemowo ogranicza mozliwo$¢ konsulta-
c¢ji medycznej, przede wszystkim uzyskania opinii lekarza psychia-
try. Zgodnie z ustawg o ochronie zdrowia psychicznego, pracownik
socjalny, ktéry dostrzega jakie§ symptomy choroby psychicznej,
ma obowigzek positkowac sie opinig lekarza specjalisty. Procedura
diagnostyczna jest zdecydowanie latwiejsza i przebiega sprawniej,
jezeli osoba, zglaszajac po pomoc, jest juz objeta opieka poradni
zdrowia psychicznego, posiada stosowne w tym zakresie dokumen-
ty. Brak dokumentacji potwierdzajacy problemy psychiczne klien-
ta wymaga od pracownika socjalnego podjecia staran o uzyskanie
opinii lekarza psychiatry:

Praktyka jest taka, ze my np. stwierdzamy, ze ktos ma zburzenia
psychiczne, mamy rézne sygnaly, ze ktos zajmuje si¢ zbieractwem,
ze Zle funkcjonuje, ze higieny osobistej nie utrzymuje, prosimy
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o diagnoze lekarza psychiatry, bo dla nas to jest podstawq do dzia-
tan formalnych, juz pomijajgc diagnoze, ale do dziatar formalnych
typu oddanie sprawy do umieszczenia osoby, to musimy przez sgd
osobe umieszcza¢ i wtedy podstawq sq zaswiadczenia lekarza psy-
chiatry (W14.2).

A zatem wypracowanie i wdrozenie takich mechanizméw jest
najwyrazniej definiowang przez pracownikéw socjalnych potrzeba:

W procesie diagnozowania to wigksza powinna by¢ dostgpnos¢ do
tych 0sob potwierdzajgcych pewnych sytuacji, wigksza dostepnos¢
do psychiatry, czy wigksza dostepnosé do lekarza specjalisty, ktory
zajmugje si¢ dang osobg, a my nie mozemy wejs¢ w jakies kontakty
z tymi ludzmi i dowiedzie( sig jakichs szczegotow, a na pewno duzo
to by nam to ulatwito (W14.2).

Niestety rzeczywisto$¢ czesto jest taka, iz czas oczekiwania na
diagnoze specjalisty trwa niekiedy i kilka miesiecy:

No wtasnie, w zesztym roku w marcu napisatam o wizyte lekarza
psychiatry, wspolpraca jest taka wspaniala, ze do dzisiaj wizyta
sie nie odbyta, bo po prostu nie ma lekarzy, ktérzy majg na wizyty
domowe podpisane umowy z NFZ w takiej ilosci, jakie sq potrzeby,
na te wizyty czekamy minimum pot roku, a sq to stany naprawde
trudne (W14.2).

Jednak mozna dostrzec pewne korzystne zmiany:

(...) chociaz teraz troche sig od pewnego czasu zliberalizowalo, po-
niewaz okazuje sig, ze na skutek probleméw z psychiatrami, moze-
my bez zaswiadczenia o stanie zdrowia psychicznego, na podstawie
naszej opinii wnioskowac do sgdu, a potem sqd powotuje bieglego
psychiatre i te sprawy z reguly krécej trwajqg, ale generalnie jesli
chodzi o osoby niesamodzielne, u nas istnieje taka forma pomocy
jak umieszczanie kogos bez jego zgody na podstawie postanowienia
sgdu, tak samo mozemy sklonic¢ takg osobe na podstawie postano-
wienia sgdu do leczenia psychiatrycznego, to tez jest jakas forma
pomocy dla tych ludzi (W14.2).

Wazng kwestig w kontekscie proceséw diagnostycznego jest po-
trzeba poglebienia wiedzy przez pracownikéw socjalnych w zakre-
sie diagnozowania zaburzen psychicznych, a takze postepowania
z takimi osobami:

Przydatoby si¢ poglebi¢ zakres wiedzy o osobach psychicznie
chorych, jakies szkolenia czy spotkania ze specjalistami, na co
zwrécié uwage w kontakcie np. z takg osobg, bo w pierwszym
kontakcie nie wida¢ tych zaburzen, one widoczne sq dla osdb,
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ktore przebywajqg czesciej w towarzystwie takich osob, i tutaj taka
jakas specjalistyczna wiedza by si¢ przydata z zakresu zdrowia
psychicznego (W14.1).

Niezaleznie od tego, w jakim stopniu proces diagnostyczny rodzi
problemy, udaje si¢ w toku codziennego zaangazowania kadry pla-
cowek pomocowych wypracowaé pozytywne zmiany w sytuacji zy-
ciowej podopiecznych. Sukces mierzony jest wiec miarg ich sukcesu:

Feedback ze strony uczestnikow, ze odbierajg to miejsce jako przy-
jazne, odbierajg laury. Sq i spektakularne zdarzenia, gdzie nagle
ktos odkrywa wlasne talenty. Jesli si¢ osoby odnajdujqg w realiach
pracy artystycznej, zdobywajg laury na wystawach wojewddzkich
i ogolnokrajowych itd. I to osoby, ktére byly naturszczykami, nie
warsztatowcami, a tutaj nagle zdobywajg laury, czy na olimpiadzie
w Koninie, czy na terenie naszego wojewédztwa. Mysle, ze pozy-
tywne konotacje ich samych i to jaka jest zwrotna informacja ze
strony rodzin, Ze pojawiata si¢ umiejetnos¢ planowania spedzenia
czasu wolnego, zaangazowanie w sprawy domu. To sq takie rzeczy,
ktore jakby pokazujg, ze ten kierunek byt wlasciwy (W7).

5.2.2. Uwarunkowania instytucjonalnego zakresu
wsparcia

Rodzaj oraz szczegdtowe zasady udzielania wsparcia, jakie obo-
wigzuja w instytucjach pomocy spotecznej i ochrony zdrowia,
$wiadczacych ustugi na rzecz oséb z niepetnosprawnoscia intelek-
tualng oraz zaburzeniami psychicznymi, okreslaja obowiazujace
akty prawne, regulujace funkcjonowanie pomocy spolecznej (Usta-
wa o pomocy spolecznej, 2004; Rozporzadzenie, 2012; Rozporza-
dzenie, 2010) i instytucji systemu ochrony zdrowia (Rozporzadze-
nie, 2013). Obowiazujace regulacje prawne okreslaja szczegétowo
procedury, ktérych dopelnienie stanowi podstawowe kryterium
uzyskania wsparcia oraz jego zakres i rodzaj.

Rodzaj i zakres wsparcia wyznacza specyfika zaburzenia, po-
twierdzona w rozpoznaniu medycznym, zawierajagcym konkretne
zalecenia, co do form wsparcia. Jak zostalo wspominane wczesniej,
podstawowym dokumentem, ktéry okresla rodzaj sugerowanego
wsparcia, jest skierowanie wystawione przez lekarza psychiatre. Cha-
rakteryzujac ogdlne zasady udzielania wsparcia przez badane pla-
cowki, nalezy zauwazy¢, iz oferujg one szeroki zakres wsparcia, a po-
szczegolne formy i ich zakres jest ustalany indywidualnie dla kazdego
uczestnika i ujety w planie postepowania wspierajaco-aktywizuja-
cego. Kazdorazowo kluczowym kryterium, na podstawie ktérego
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placowki okreslajg zakres niezbednego wsparcia, jest aktualny stan
zdrowia podopiecznego, rodzaj schorzenia, jego sprawnos¢ fizyczna
oraz kondycja psychiczna. W konstruowaniu procesu postepowania
wspierajaco-aktywizujacego dominuje podejscie wielostronne:

Naprawde staramy sig¢ zawsze patrzec tak holistycznie, i jezeli pa-
cjent ma jakgs takg trudnosé, wiemy, zZe jest np. samotny i nie ma
takiego wsparcia rodziny, to wlasnie kierujemy do jakichs takich
form wsparcia, tez Srodowiskowych. Jezeli pacjent do nas trafia
i ma sytuacje socjalng, ze np. jest to pacjent lat 70, wieloletnio
chorujgcy, rézne hospitalizacje - te hospitalizacje sq ewidentnie
w okresie zimowym - no i dowiadujemy sig, ze pacjent mieszka
w kamienicy na trzecim pietrze bez wygod i musi jeszcze sobie no-
si¢ wegiel, i dodatkowo jest jakas otytos¢ polekowa, i ma trudnosci
z poruszaniem sig, no to pierwsza kwestia to jest usprawnianie
fizyczne tego pacjenta, ale druga kwestia to jakby dbatos¢ o te wa-
runki socjalne, zeby to jednak poprawic w jakis sposob dostgpnymi
nam Srodkami. Jezeli wiemy, ze pacjent nie ma sieci wsparcia, i to
powoduje, ze przerywa leczenie, trafia na hospitalizacje, to stara-
my sig jakos skierowac go potem do rehabilitacji Srodowiskowej.
SDS, leczenie srodowiskowe, opieka srodowiskowa czy jakies inne
placéwki, ktére w jakis sposéb bedg uczyly go tego. Wigc to jest pod
takim kqgtem. Kierujemy tez do mieszka# chronionych, jesli jest taka
potrzeba, i widzimy, ze kto$ np. nie potrafi... Ten dom jest zapusz-
czony, sq dtugi itd. Nie potrafi tam jakos gospodarowad, ogarngd,
zrobi¢ zakupow, to planujgc te rehabilitacje, tez zaktadamy ewen-
tualnie, czy pacjent bedzie potrzebowat po naszym pobycie wspar-
cia, wigc przygotowujemy takiego pacjenta do pobierania wsparcia
w takiej formie (W5).

Wszystkie proponowane przez placowki formy dziatan po-
mocowych stuza podtrzymaniu lub zwiekszeniu samodzielnosci
podopiecznych i przeciwdzialaniu utrwalaniu sie zaleznosci od
pomocy. Tym samym stuzg wzmacnianiu badz przywracaniu po-
siadanych zasobow i kompetencji. Ich efektem staje si¢ umiejetne
podtrzymywanie lub odzyskiwanie przez osoby, ktérych samo-
dzielnos¢ jest zagrozona, okreslonego poziomu kontroli nad wia-
snym zyciem. Nalezy podkresli¢, iz wsparcie oferowane przez pla-
cowki stanowi odgrywa znaczacg role w procesie przelamywania
stygmatyzacji i wykluczenia, jakiego do$wiadczajg osoby z niepet-
noprawnoscig intelektualng i chorujace psychicznie, tym samym
stanowi istotng forme integracji spolecznej, wlaczania tej kategorii
0s0b w codzienne relacje spoleczne:

Sam fakt, ze poszerza sig Swiat tej osoby, nie obkurcza sig jedynie
do rozmiaréw wlasnego pokoju, wlasnego mieszkania, ze zaczyna
aktywnie uczestniczyc w Zyciu spolecznym, ma okazje uczestniczyé
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w réznych wydarzeniach kulturalnych, aktywizowac sie, stymulo-
wac sig, tutaj na terenie placéwki, to nie ukrywam, ma tez bezpo-
Srednie przefozenie na wydtuzenie czaséw remisji (W7).

W procesie przelamywania wykluczenia spolecznego szczegdlng
role odrywajg dzialania w zakresie aktywizacji zawodowej (problem
aktywizacji i zwigzanych z tym procesem ograniczen przedstawia
punkt 5.2.3 - Ograniczone mozliwosci aktywizacji zawodowe;j).

Do podstawowych form wsparcia realizowanych przez placow-
ki naleza: wsparcie opiekuncze, pielegnacyjne, medyczne, tera-
peutyczne, rehabilitacyjne, psychologiczne, socjalne, edukacyjne,
wsparcie w sytuacjach kryzysowych (realizowane np. w formie
opieki calodobowej w sytuacji zdarzen losowych dotykajacych opie-
kunéw oséb niepelnosprawnych), pomoc w zatatwianiu spraw oso-
bistych. Jak wynika z badania, kadra w sposéb ciagly poszukuje
atrakcyjnych form zaje¢ wspierajacych samodzielno$¢ i aktywnos¢
0s0b przebywajacych w placéwkach.

Do kluczowych form stuzacych odbudowaniu i wypracowaniu
kompetencji do samodzielnos$ci nalezy zaliczy¢ wsparcie terapeu-
tyczne. W srodowiskowych domach samopomocy sg realizowane
usamodzielniajace w okreslonych sferach funkcjonowania, trenin-
gi lekowe, kulinarne, higieniczne, budzetowe, ekonomiczne, kom-
petencji spolecznych. Podopieczni uczestnicza takze w zajeciach
sportowych i rekreacyjnych. Organizowane sa konkursy, wycieczki,
wyjazdy, projekcje filméw, wyjscia do teatru i kina, bale karnawatowe,
grille, imprezy okolicznosciowe (np. rozpoczecie i zakonczenie lata,
Wigilia, sylwester). W ocenie kadry placéwek funkcjonowanie psy-
chiczne podopiecznych uczestniczacych w réznego rodzaju aktyw-
nosciach ulega zdecydowanej poprawie. Osoby te: Majg wigksze
zadowolenie i satysfakcje z Zycia, Ze cos mogq zrobi¢ (W8). Podobny,
usamodzielniajacy cel przyswieca dzialaniom, jakie podejmowa-
ne podczas warsztatow terapii zajeciowej. W przypadku tego typu
placéwek wsparcie podopiecznych stuzy ponadto wypracowaniu
kompetencji spotecznych niezbednych do udzialu w grupowych
zajeciach warsztatowych. Poniewaz najczgsciej na warsztaty trafia-
ja osoby doswiadczajace niepelnosprawnosci od urodzenia, ktore
przez dlugie lata pozostajac w srodowisku rodzinnym, miaty bardzo
ograniczone mozliwosci ksztaltowania kompetencji spotecznych,
ich udzial w warsztatach wymusza zdobycie tego rodzaju kompe-
tencji, niezbednych do efektywnego funkcjonowania w grupie:

W rodzinie byli w takiej naturalnej bezradnosci, bo majg wszystko
podawane, wszystko robione, a my tutaj stawiamy jednak na te
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samodzielno$¢ w miare mozliwosci, do granic mozliwosci. Oczywi-
Scie nie wymagamy wiecej, niz ta osoba moze, ale to, co moze, zeby
robita sama, i staramy si¢ uczula¢ innych podopiecznych, zeby nie
dali sig tez tak wplgtaé w uktad pomocowy, ze jest osoba, ktorej sig
wszystko poda, wszystko za nig zrobi (W18).

Kolejny rodzaj wsparcia, jaki swoim podopiecznym oferuja
badane placowki, stanowi wsparcie socjalne. Niezaleznie od typu
placowki osoby niepetnosprawne moga uzyska¢ wsparcie w zakre-
sie zaspokajania potrzeb bytowych. Zakres, w jakim poszczegélne
placowki udzielajg tego rodzaju wsparcia, zalezy od typu instytucji
i jest warunkowany przez problemy, z jakimi borykaja sie poszcze-
g6lni podopieczni.

Jak wskazuja badani, wsparcie socjalne jest niezbedne, poniewaz
zdecydowana wigkszos$¢ oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng
i chorujacych psychicznie doswiadcza probleméw socjalno-byto-
wych. Nalezg do nich w gléwnej mierze niskie dochody oraz trudne
warunki mieszkaniowe.

Takze, jesli chodzi o warunki takie socjalno-bytowe, to jest to duzy
problem, jesli chodzi o podopiecznych tego osrodka. Powiedziatabym,
ze polowa 0s6b, ktora tutaj przebywa, ma tego typu problemy (W6).

Do tej grupy nalezy zaliczy¢ takze problemy dotyczace regulo-
wania spraw urzedowych.

Choroba psychiczna (schizofrenia) ujawnia si¢ czgsto w bardzo
mlodym wieku, a wiec dotyka osoby bedace jeszcze w trakcie edu-
kacji, w konsekwencji:

To sq jednak osoby z takiego obszaru niszowego, jesli chodzi o ich
mozliwosci finansowe, to sq osoby albo ze stabym wyksztatceniem,
albo tez nie majg wielkiego stazu zawodowego, w zwigzku z tym
majq niski status ekonomiczny (W7).

W badanych placéwkach dziatania o charakterze wsparcia socjal-
nego podejmuje pracownik socjalny'’. Podopieczny moze liczy¢ na
pomoc w uzyskaniu dostgpu do przystugujacych mu réznych form
wsparcia, np. $wiadczen finansowych, oraz doradztwo w zakresie
mozliwosci wykorzystania réznych form pomocy. Wsparcie doradcze
otrzymac¢ mogg zaréwno podopieczni, jak i cztonkowie ich rodzin.

" Poniewaz nie w kazdym przypadku pracownik socjalny jest pracownikiem
etatowym placowki, w momencie gdy zachodzi potrzeba uruchomienia wsparcia
socjalnego podopiecznego, zadanie to przejmuje pracownik socjalny wlasciwego
o$rodka pomocy spoleczne;j.
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W przypadku o0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng i psy-
chiczna istotng formg pomocy jest wsparcie majace na celu ochrone
podopiecznych przed utrata samodzielnosci mieszkaniowej. Utra-
ta mieszkania przez osoby niepelnosprawne nie nalezy do sytuacji
wyjatkowych. Zdarza sig, ze osoby zyjace samotnie, pozbawione
wsparcia ze strony rodziny, traca prawo do lokalu z uwagi na zadtu-
zenie powstale w wyniku nieregulowania opfat mieszkaniowych,
spowodowane niezaradnoscig, ale takze z powodu kilkumiesiecz-
nego pobytu w szpitalu:

To sg czesto osoby bardzo samotne, ktére 2yjq i mieszkajg w bar-
dzo kiepskich warunkach, ktore nie radzq sobie z takimi podsta-
wowymi rzeczami, dotyczgcymi wlasnie tego mieszkania, czyli
dbaniem o to, zeby ono bylo oplacone, wymienione jakies usterki
i naprawione. To sq takie rzeczy, ktore tutaj wielu podopiecznych
ma takie problemy (W6).

Jak stwierdza jedna z os6b badanych:

Niestety teraz w szpitalach psychiatrycznych nie ma pracownikéw
socjalnych, albo sqg w minimalnych ilosciach, w zwigzku z czym
nie ma sig kto tymi ludZmi zajg¢ wlasnie od takich spraw socjal-
nych, czyli wesprze¢ i poméc chociazby w oplatach, przypilnowa-
niu oplat, ktére wiadomo, ze sq nieplacone. Wychodzgc ze szpita-
la, okazuje sig, ze taka osoba ma odcigty prgd i iles tam dtugow.
Kiedy trafia do nas, to my staramy sie takie trudne sytuacje jakos
rozwigzal. To nie jest latwe, oczywiscie, bo nie dysponujemy tu-
taj srodkami, ktére mamy nadwyzkowo i mozemy oplacaé dtugi
naszych podopiecznych, ale staramy sig robi¢ wszystko, zeby ja-
ko$ tg sytuacje wyprostowad. Idziemy do urzedéw, tam staramy
sie rozmawiac na réznych poziomach, tak zeby osoba mogla jakos
normalnie funkcjonowac i zy¢ (W6).

Aby zapobiec utracie mieszkania, osoby te sg czgsto kontrolowa-
ne w regulowaniu comiesiecznych optat mieszkaniowych: £gcznie
z tym, Ze cze$¢ osob jest pilnowanych, wspieranych przy comiesiecz-
nych oplatach, zeby byly te oplaty robione (W6). Niejednokrotnie
z powodu pobytu w szpitalu tracg takze uprawnienia do §wiadczen,
np. z pomocy spotecznej, poniewaz w zgodnie z obowigzujacymi
regulacjami nie udaje si¢ np. zrealizowa¢ wywiadu $rodowiskowe-
go. Kadra placéwki podejmuje starania o ich przywrécenie. Dla
wielu podopiecznych istotng formg wsparcia socjalnego jest cato-
dzienne wyzywienie'. Z uwagi na specyfike zaktadu aktywnosci

'* Wielokrotnie posilki sg przygotowywane przez samych podopiecznych
w ramach treningu kulinarnego.
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zawodowej zakres wsparcia socjalnego reguluja ogdélne zasady
przyznawania $wiadczen socjalnych w zakladzie pracy:

Ale my nie mamy zbyt duzo takich mozliwosci w ramach tego obsza-
ru, my jestesmy placowkg Caritasu. Na terenie zaktadu jest fundusz
socjalny i fundusz aktywnosci zawodowej, w jakims stopniu oprocen-
towany, z ktérego pracownicy mogg korzystaé. Nie mamy srodkow
ani mozliwosci do innego wsparcia, chyba ze korzystajgc z pomocy
innych placowek bedgcych w naszym zasiegu. Wiedzgc z wywiadu,
jaki prowadzimy z naszymi pracownikami, ze sytuacja materialna jest
trudna, no to wtedy staramy sie poméc czy z punktu pomocy charyta-
tywnej wzigé paczki, mozemy ich tam gdzies pokierowac o dodatkowe
wsparcie, aby w jakis tam sposéb dopoméc tej osobie (W18).

Wazng forma wsparcia, na jakg moga liczy¢ osoby z niepelnospraw-
noscig intelektualng i chorzy psychicznie, jest pomoc w zalatwieniu
réznego rodzaju spraw urzedowych, z ktdrymi sobie nie radza:

Jak sig pojawi jakies pismo, to bardzo czesto podopieczny przycho-
dzi tutaj i jest czytane wspdlnie z nim, o co chodzi. On nie rozumie,
nie radzi sobie, nie wie, co ma z tym zrobi¢ (W6).

W ocenie badanych gléwng przyczyna doswiadczanych przez
osoby niepelnosprawne utrudnien, na jakie napotykajg przy zala-
twianiu réznych spraw urzedowych, jest tendencja do wykluczaja-
cego, stereotypowego postrzegania i budowania wokot tych osob
atmosfery leku i niecheci:

Jesli chodzi o kwestig samej choroby psychicznej, to jednak czlo-
wiek jest naznaczony. Nasi podopieczni majg problemy w roznych
obszarach zycia, ale w tych formalno-urzedniczych zawsze jest
problem. To jest od wielu lat problem i w urzedach, i w srodo-
wisku tym najblizszym, w ktérym chory funkcjonuje. To zawsze
jest dtugotrwaly proces, zeby uzyska¢ jakgs pomoc. To sq pisma do
réznych ludzi, jedno, drugie, pigte, zeby utatwic temu czlowiekowi
zZycie. Jest taki poglad, ze to sq osoby niebezpieczne, ktorych trzeba
unika¢. Chociaz ja tez widze zmiang, od dwudziestu lat to jest jed-
nak postep i idziemy ku lepszemu (...) mysle jednak, ze wszystkie
urzedy, ze urzednik powinien by¢ bardziej przychylny petentowi, to
jednak tam jest strasznie nadbudowane tych wszystkich procedur,
ktérych chory, nieporadny, niezaradny zyciowo czlowiek nie jest
czesto w stanie przejs¢ sam. Te procedury na pewno nie stuzg szyb-
kiej pomocy i szybkiej interwencji, a czasami tutaj chodzi o Zycie
cztowieka. Papierologia, ktora sig za nami ciggnie (W6).

Placowki, wspierajac osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng
i chorujace psychicznie, borykaja si¢ z problemami, ktére w pewien
sposob ograniczaja efektywnos¢ podejmowanych dziatan.
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Kluczowg kwestia w tym zakresie s3 utrudnienia wynikajace
z uwarunkowan formalnych:

Bardzo czesto zdarza sig, ze nagle nam z dnia na dzier znika pod-
opieczny. Wiadomo, Ze si¢ zaczynamy martwic, kiedy osoba jest sa-
motna. My oczywiscie sprawdzamy w domu, nie odbiera. O niektére
osoby martwimy si¢ mniej, jak majg rodziny i ktos nie przyjdzie,
to nie dzwonimy od razu, bo wiemy, ze np. ma katar, nie przyj-
dzie. Ale jak ktos jest samotny i te osoby czesto chorujg i moc-
no chorujg, i ta choroba potrafi by¢ bardzo nieprzewidywalna,
wtedy szybko reagujemy, staramy sig. Nastepnym naszym ruchem
jest sprawdzenie — powinno by¢, chcemy sprawdzi¢ - w szpitalach
psychiatrycznych. Nie jestesmy w stanie tego sprawdzié, poniewaz
nikt nam nie udzieli informacji, czy podopieczny jest w szpitalu.
I zaczynajq sie schody niesamowite. Ale coz z tego, skoro nie je-
stesmy w stanie sprawdzi¢, czy na przyktad pogorszony byt stan
zdrowia i podopieczny zostal umieszczony w szpitalu. Tutaj tez
uruchamiamy tak naprawde nieformalne kanaly, zeby to spraw-
dzic i zeby sie nie martwic, nie zglaszac na policje zaginiecia. To
jest duzy problem. To oczywiscie wynika z ustawy o ochronie zycia
psychicznego i byly duze naduzycia. Tak naprawde jestesmy for-
malng instytucjg. Powiem wigcej, dzielnicowy, pracownik socjalny
rejonowy rowniez nie jest w stanie tego sprawdzic. Szpital po prostu
nie udziela informacji absolutnie. I przez kilka dni to jest niewyja-
s$nione, nie wiadomo, czy ktos ,,pojechat w Polske” i Zle si¢ czuje, czy
jest zabezpieczony w szpitalu i jest wszystko ok, czy nie zyje (W6).

Wirod identyfikowanych ograniczen sa takze zastrzezenia, ktore
dotycza nieadekwatnosci orzeczen komisji orzekajacych:

(...) w takich komisjach tez powinni zasiada¢, komisja powinna
sig sktadach réwniez z 0sob z takich jak my. Jak ja bym pokazata
Pani orzeczenia, gdzie uczestnicy mi przynoszg, no to czasami...
Ostatnio dziewczyna z zespolem Downa, wskazanie do pracy,
ja mowie: no fajnie, ze jg tak ocenili, ale ja méwig do rodzica:
niech pani si¢ odwola od tej decyzji. To jest niesamowite, co sig
okazato, pani sekretarka si¢ pomylita przy przepisywaniu orzecze-
nia. Komisje wygladajg tez tak, czasami jedziemy z uczestnikiem
i z opiekunem, my nie mozemy wejsc. Jest zapytanie: jak si¢ na-
zywasz i gdzie mieszkasz? Uczestnik to powie i na tym koticzy sie
komisja dostownie, i on dostaje na tej podstawie dokument na cate
zZycie. Dla mnie to jest w ogole niepojete. Z drugiej strony, np. kiedy
mowimy rodzicom, Ze zmieniamy orzeczenie, rodzice si¢ bojg. Bo
np. ktos ma znaczny, nie bo zabiorg, bo szukajg pienigdzy i mi
zrobig umiarkowany. No ale to jest taka furtka, moze do pracy,
ale rodzice tego nie chcg, bo to tez wigze sig ze sprawg finansowq.
Tak to daje jakies poczucie bezpieczeristwa. Niektorzy majq jeszcze
stare orzeczenia, takie te jeszcze bez wskazania, stare, stare, ja nie
moge rodzica zmusié, nie bo oni jeszcze im zabiorg, bo wie Pani,
co dzieje sig na tych komisjach, sami o tym opowiadajg. Czasami
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my, kiedy idzie osoba na takg komisje, my po prostu robimy szereg
papieréw od siebie, ze osoba uczeszcza do osrodka, cale jej funk-
cjonowanie, psycholog calg opinig pisze, zeby jednak zwrécié na to
uwage, wzigé pod uwage, ze ta osoba jest z nami, ze my jg znamy.
Czasami te dokumenty nie sqg brane pod uwage. Nawet nikt nie
chee do nich zajrze, bo oni uwazajg, ze chee dziataé na rzecz swo-
jego uczestnika. Bo nasza opinia moze by¢ zawyzana, zanizona,
zeby dostat gorsze orzecznictwo (W17).

Niekiedy w znaczacy sposob efektywnos¢ podejmowanych dzia-
tan ogranicza brak rzetelnej opinii o podopiecznym. Zdarzajg sie
sytuacje, kiedy:

(...) opinie sg czesto podkolorowane. Czasami osoba trafia z ulicy,
czasami sama sie zglosi, czy nawet z Urzedu Pracy sie¢ zglosi, no
to nic. Ale jesli juz przychodzi z jakiejs instytucji, przychodzi z ja-
kiegos projektu, czy skqds, to niestety z tym obiektywizmem oceny,
to jest roznie. Ja zdaje sobie sprawe, z czego to wynika. Nie chce
sie tym ludziom robi¢ krzywdy. Wiadomo, jak sie czasami 100%
prawdy napisze, to nie jest to korzystne. Tylko potem my dostaje-
my co innego, a rzeczywistos¢ sig roztazi. I tak naprawde musimy
zaczynad obserwacje w 100% od poczgtku (W18).

Zdecydowanie rzetelna opinia o podopiecznym w ocenie ba-
danych stwarza wigksze szanse na podjecie efektywnych dzialan
wspierajacych:

Ja mysle, ze to co by nam si¢ na pewno przydato, to w momencie
kiedy... bo jak przychodzi do nas osoba z ulicy, gdy tylko jest jej
stowo i nasza obserwacja, ewentualnie dokumentacja medyczna,
to juz niewiele wiecej tu juz si¢ da uzyskac. To, czego chyba by mi
brakowato, to w momencie kiedy przychodzi do nas osoba z innych
placéwek, czy to z innych stowarzyszen, czy to z projektu, czy to
z warsztatow terapii zajeciowej — rzetelna opinia o tej osobie. Nie
taka, zeby jg puscié, tylko faktycznie, co si¢ dzieje. Mielismy takg
sytuacje - fajny chlopak, on teraz super funkcjonuje, a byto nam
sprzedane, ze jest super, on powinien by¢ magazynierem, cuda
wianki, a jak si¢ okazalo, jak do nas przyszedt, ze bida z nedzg
i trzeba bylo od poczgtku wszystko. Udalo sig, jest teraz naprawde
super, jest naprawde gotowy do wyjscia i sam juz chce. Potrzeba
jakiejs takiej uczciwosci, rzetelnych opinii (W18).

W ocenie badanych efektywno$¢ wsparcia ogranicza brak jest
przystepnej bazy informacji o instytucjach pomocy i wsparcia:

Cos, co utatwia prace w pomocy spolecznej, lekarzom, pielegniar-
kom, ale przede wszystkim, zZe ta osoba, ktéra potrzebuje tego
wsparcia, moze je miec szybko i adekwatnie do swoich potrzeb. My
zajmujemy si¢ osobami chorymi psychicznie i odbieram mnéstwo
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telefonow, setki w ciggu roku, z wszystkimi niepetnosprawno-
Sciami, jakie ludziom przychodzg do glowy, jakie majg potrzeby,
poniewaz nasza organizacja nazywa si¢ Towarzystwo Przyjaciot
Niepetnosprawnych. Ludzie szukajgcy pomocy, z konkretng niepet-
nosprawnoscig. Oczywiscie teraz mamy mozliwosci, sprawdzamy
w internecie, to jest pewne ulatwienie, jezeli coraz wigcej organi-
zacji ma swoje strony internetowe. Jest rzecznik oséb niepetno-
sprawnych. Ale tez prawda jest taka, ze czasami nieadekwatnie sq
kierowane osoby. I jak mam te telefony, staram sig¢ zawsze pomdc,
przekierowac gdzies osobe. Jezeli jest wsparcie dzienne, a jest osoba
z uposledzeniem to do innego SDS-u po prostu kieruje. My mamy
przy telefonie nawet taki informator dla siebie, zeby czlowieka,
ktory dzwoni, chce pomocy dla siebie, albo swojego bliskiego, nie
zostawiac samego. Ale czes¢ 0s6b chorych nawet nie ma pomystu,
zeby sig po takg pomoc zglosic, osoba chora psychicznie sama o po-
moc nie poprosi, nie bedzie jej szukata. Choroba psychiczna tez na
tym polega, ze czlowiek nie akceptuje swojej choroby, wiec po co
osrodek. Tutaj jest tez taka potrzeba, zeby cate srodowisko pomo-
cowe dawato te pomoc, wsparcie, wskazéwki, zeby odpowiednio
pokierowac takg osobe, do odpowiedniego miejsca (W6).

Znaczacym ograniczeniem, z jakim borykajg si¢ instytucje
wspierajcie osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng i choruja-
ce psychicznie, sg niewystarczajace w stosunku do potrzeb zasoby
finansowe:

Problemy finansowe np. trzy lata temu dostalismy 100 zt na uczest-
nika. Borykamy sie z tymi finansami niesamowicie, bo tak jak mo-
wig, nie dostajemy tutaj na osrodek wiekszych pieniedzy, ostatnie
pienigdze, jakie dostalismy trzy temu po wielkich bojach, 100 zt na
uczestnika warsztatu. Wigze sie to z zatrudnieniem personelu, bo
osoby, kiedy slyszg 2500 tys. brutto, no halo, co ja mam z tym zro-
bi¢. Ja zawsze mowieg: w naszym zawodzie nigdy si¢ nie zarabiato
i nie bedzie zarabialo, a praca jest, jaka jest. I widzimy nie tylko
u nas, ale we wszystkich osrodkach jest problem z zatrudnieniem
specjalistow, wyksztatconych specjalistow. Bo o ile jeszcze tutaj
w warsztacie terapii zajeciowej ja mam takg dogodnosé, ze moze
by¢ osoba po terapii srodowiskowej, policealng, ma skoticzong te-
rapie zajeciowg. O tyle w domu Srodowiskowym kazdy terapeuta,
instruktor musi miec studia wyzsze, a zatrudniony opiekun nie
musi i moze by¢ tylko po liceum, ale terapeuci muszg miec studia
wyzsze, wigc wigze sig to rowniez z finansami. To jest bardzo duzg
bolgczkg. Domy Srodowiskowe zaczely sig podnosic, poniewaz ta
ustawa ,Za zyciem”, jakby mowi, Ze stworzenie jednego warsz-
tatu w okregu, a wkolo cztery domy srodowiskowe. W tej chwili
jest duzy nacisk na tworzenie domoéw srodowiskowych, poniewaz
zauwazona jest kwestia taka, ze zbyt mato 0séb wychodzi do pra-
¢y, a glownym celem warsztatu miato byé przygotowanie do pracy
i wyjscie tych uczestnikéw do pracy. Ale wigze sig tez ze strachem,
bo, ja pani powiem, miata wejs¢, teraz jest przygotowywana nowa
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ustawa, miala si¢ pojawic, prawdopodobnie ona gdzies si¢ pojawi-
ta, ale nie zmieniono tej ustawy. Byly piekne konsultacje spoteczne,
zapraszano nas jako specjalistow, ale niestety w tej kwestii nic sig
nie zmienito. I np. byta sytuacja, kiedy nasz uczestnik poszedt do
pracy, po czterech latach nam si¢ wydawalo, ze jest przygotowany
idealnie do pracy, ale kiedy poszedt do pracy, ja musiatam skresli¢
go z listy warsztatowej i przyjgcé na jego miejsce nowg osobe, bo je-
zeli bym go nie przyjeta, wtedy zabierajq mi pienigdze, zmniejszajg
mi warsztat o jedng osobe, bo w drugg strong nie ma rozszerzenia,
to jest w ogdle niemozliwe, aby warsztaty byly rozszerzone. Po paru
miesigcach okazalo sig, ze ta praca jest za ciezka dla niego, on nie
chee, on sig nie znalazt na otwartym rynku pracy, on pracowat
w zakladzie zniczy, réznie tam mial, i on chcial wrocié, i jaka sy-
tuacja: ja go nie moge przyjgé, no alternatywg byly te dwa osrodki,
wtedy tylko byt zespdt, bo nie bylo srodowiska, wiec on wszedt
do zespotu, poczekal, az si¢ zwolni miejsce, bo to idealna osoba do
warsztatu, poczekal, az si¢ miejsce znajdzie, i dlatego tez rodzice
nie cheg, bo nie ma tego powrotu, dla mnie powinno by¢ rok czasu,
zeby on si¢ sprawdzit na tym rynku, ale jego wybér, wracasz czy
nie. A oni nie mieli wtedy niestety gdzie wroci¢ (W17).

Realne wsparcie dla 0sdb z niepelnosprawnoscig intelektualng
i psychiczna bywa nieosiagalne lub uzaleznione od Zycia w insty-
tucjach pomocowych. Prowadzi to do przypadkéw porzucenia,
uzaleznienia od cztonkéw rodziny, instytucjonalizacji opieki lub
izolacji 0sdb potrzebujacych jedynie pomocy. Zaniechania te by-
waja usprawiedliwiane przez stereotypy, zgodnie z ktérymi osoby
z niepelnosprawnoscia sg raczej przedmiotem opieki niz podmio-
tem praw i obowigzkéw. A przeciez niezalezne zycie i wiaczanie
w spotecznos¢ lokalng to pojecia nierozerwalnie zwigzane z pod-
stawowg zasadg dotyczacg praw czlowieka, ktéra mowi, ze wszyscy
ludzie rodza si¢, majac jednakowa godnos¢ i jednakowe prawa,
a zycie kazdego czlowieka ma jednakowg warto$¢. Prawo to odno-
si si¢ do wszystkich ludzi, bez stawiania jakichkolwiek kryteriow
(RPO, 2019).

5.2.3. Specyfika wspotpracy miedzyinstytucjonalnej

Wspolpraca pomiedzy organizacjami samorzadu terytorialnego,
organizacjami pozarzagdowymi, placéwkami w obszarze pomocy
spolecznej i stuzby zdrowa oraz innymi podmiotami dziatajacymi
w Srodowisku lokalnym stanowi jeden z kluczowych elementéw
budowania efektywnego $srodowiskowego systemu wsparcia. Szcze-
goélnie jest to istotne dla 0sdb z niepelnosprawnoscig intelektualng
i psychiczna.



158

Rozdziat V

Specyfike procesu wspolpracy miedzyinstytucjonalnej okreslaja
trzy podstawowe charakterystyki. Po pierwsze jest to zréznicowany
zakres zaangazowania poszczego6lnych instytucji w proces wspot-
pracy, po drugie ograniczony w stosunku do rzeczywistych potrzeb
lub co najmniej daleki od oczekiwanego zakres wspotpracy pomie-
dzy osrodkami pomocy spolecznej a instytucjami stuzby zdrowia,
po trzecie brak rozwigzan systemowych umozliwiajacych staly,
biezacy przeplyw informacji na temat oséb niepetnosprawnych
korzystajacych ze wsparcia w ramach roznych instytucji (pomocy
spotecznej i stuzby zdrowia), co skutkuje brakiem synchronizacji
udzielanej pomocy.

Zasadnicza cecha charakteryzujacg proces wspotpracy miedzy-
instytucjonalnej jest jej zréznicowany zakres, w jaki zaangazowane
sq poszczegdlne placowki pomocowe. Zakres jak i formy wspot-
pracy wyznacza specyfika zadan realizowanych przez poszczegolne
typy instytucji. Z uwagi na swoja specyfike zespoly ds. orzekania
o niepetnosprawnosci wspotpracujg gtéwnie z osrodkami pomocy
spolecznej. Przedmiotem wspolpracy jest wymiana informacji na
temat sytuacji socjalnej osoby ubiegajacej si¢ o orzeczenie:

U nas nie ma jakiejs wigkszej wspotpracy z innymi organizacjami.
Nie ukrywam, ze z pomocg spoleczng chyba najwiecej, bo takich
tez mamy tutaj wnioskodawcow, ktérzy bardzo czesto korzystajg
z pomocy spotecznej. Ale to jest tylko w takim zakresie, ze sktadajg
whiosek za danego wnioskodawce, czasami wysylajg wlasnie taki
kwestionariusz, czasami piszq prosbe, zeby na przyktad przyspie-
szyc termin komisji, bo osoba jest bez srodkow do zycia. Wtedy ja
tez biorg to pod uwage. Wspélpraca wyglada tak, ze ja oczywiscie
chce pomdc i wtedy przyspieszamy te komisje, na ile moge oczy-
wiscie (W3).

Niekiedy wspdlpraca realizowana w takiej formie stanowi odpo-
wiedz na prosbe skladana przez domy pomocy spoleczne;j:

Jeszcze sq domy pomocy spolecznej, bo tez sktadajg za swoich pen-
sjonariuszy wnioski i tez czasami nas proszg o to, zeby przyspieszyé
te komisje, bgdz tez my ich prosimy, zeby uzupetnili dokumenty.
Ale to jest tak w zakresie sktadania wnioskéw. Tu nie ma innej
wspolpracy. Nie jest potrzebna (W3).

Czlonkowie zespoléw orzekajacych, przekonani o wilasnych
mozliwosciach orzekania, nie widza potrzeby innych form wspoét-
pracy: Nie, nie widze takiej potrzeby [wspolpracy — przyp. autorek].
Badz tez nie widza koniecznosci wspotpracy z tymi instytucjami,
z ktorymi nie wspdlpracuje sam zainteresowany:
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Nie ma takiego obowigzku, te osoby w wigkszosci przypadkow nie
majg stycznosci z pracownikiem socjalnym, ktory pracuje w tere-
nie, to nie sq osoby, ktére sg objete pomocg pracownika socjalnego
miejskiego czy gminnego (W2.1).

W niewielkim zakresie z innymi podmiotami wspotpracuje tak-
ze zaklad aktywnosci zawodowej:

Jedyne co, to czasami ja prosze o zaswiadczenie od lekarza prowa-
dzqgcego, czy dana osoba moze wykonywac dane czynnosci, dany
zawdd, ktory sobie wymysli albo wczesniej pracowal i chcial do
niego powrdci¢, czy dalej jest to mozliwe. Bo mnie sig np. wydaje,
ze kryteria zawodowe wykluczajg, czy dana choroba, jednostka
chorobowa... Albo wrecz przeciwnie, wydaje mi sig, Ze nie powinno
by¢ probleméw, ale czasami lekarz mowi nie. Osoba ta przynosi
odmowe, ze w zadnym wypadku (W18).

W ograniczonym zakresie zaktad aktywnosci zawodowej wspot-
pracuje z warsztatami terapii zajeciowej. Ten ograniczony zakres
wspOlpracy (a niekiedy jej brak) wynika zaréwno z pewnych obaw,
jak i nie zawsze dobrych dotychczasowych doswiadczen:

Powiem tak, do tej pory tej wspdlpracy w ogole nie bylo. Cigzko po-
wiedzieé, ze ona dalej jest. Jest lepiej niz bylo, cos si¢ ruszylo,
moze to jest dzigki temu, ze RCPS nas przycisngl, zrobit to sie-
ciowanie. Ale tak naprawde tej wspétpracy nie bylo. Ja nie chce
nikogo o to obwiniaé np. WTZ-y obwiniac, bo zawsze dwie strony
muszq chcie¢. Z jednej strony my w zeszlym roku wystalismy do
wszystkich WTZ-6w informacje, ze poszukujemy kandydatéw
do zaktadu, to raptem chyba dwa si¢ do nas odezwaly ze wszyst-
kich. Ale z drugiej strony my tez mamy w sobie takg obawe przed
przyjmowaniem 0sob z warsztatow terapii zajeciowej do nas, no
bo uczestnicy z warsztatow terapii zajeciowych tez sq specyficzni.
Ja nie chcg ich tutaj ocenial. Spora czes¢ 0sob, ktére sq uczestnika-
mi warsztatow terapii zajeciowych, obiektywnie mowigc, nie
nadaje sig, zeby pojs¢ dalej. Po prostu nie sq w stanie podotac wy-
zwaniu, jakim jest péjscie na otwarty rynek. Oni moze by w zakla-
dzie sig¢ odnaleZli, bo to ciggle jest jakas tam ochronka dla nich. Jest
to bezpieczne miejsce pracy w specyficznych warunkach. To nie
jest otwarty rynek pracy, gdzie my bardziej ich naciskamy, ale cig-
gle jest jakis ten klosz, ale jednak spora czes¢ odbiorcéw WTZ-ow
sig nie nadaje, nie jest przygotowana. To juz nawet nie jest nawet
kwestia przygotowania do zaktadu, ale ich stan, sytuacja psycho-
fizyczna ich nie kwalifikuje. To jest chyba najbardziej rokujgca
grupa. W wiegkszosci uczestnicy warsztatow terapii zajeciowych
to raczej majg znaczny stopien niepetnosprawnosci. W wiek-
szosci to sq osoby z uposledzeniami umystowymi, wcale nie
w stopniu lekkim, tylko stopierr umiarkowany, to sq glebsze
niepetnosprawnosci (W18).
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W ocenie przedstawiciele zakladu wspdtpraca pomiedzy zakta-
dami aktywno$ci zawodowej a warsztatami terapii zajeciowej po-
winna mie¢ miejsce:

Dla mnie osobiscie jednym z najfajniejszych rozwigzan dla tego,
zeby WTZ-y faktycznie przychodzily do ZAZ-u, to od samego po-
czgtku, od momentu przyjmowania osoby do WTZ-u, wspot-
praca z ZAZ-ami, zeby ich przygotowywac do tego, co jest w da-
nym ZAZ-ie robione. Tak jak w Wieruszowie. Oni majg ZAZ-y
i WTZ-y, i oni sobie sami przygotowujg ludzi, ktorzy mogq przyjsé
do ZAZ-u. Tak jak my jesteSmy na zewngtrz, to z tapanki z WTZ-
-ow... Kazdy WTZ ma pomyst na siebie jakis. Od samego poczgtku
powinna by¢ Scista wspélpraca. Nie na zasadzie, ze my tu mamy
kogos, kogo bysmy w koticu od nas wypchneli do was. Mysle, ze
to by pozwalalo lepiej diagnozowaé potrzeby niz teraz, bo teraz
»kazdy sobie rzepke skrobie” Teraz my mamy juz troche innych
beneficjentow niz WTZ-y. U nas z 30 0sob, ktére teraz sg, no to
tylko dwie osoby sq z lekkim uposledzeniem umystowym albo z ni-
skg normgq. Reszta jest w normie albo nawet lepiej. Przygotowanie
naszej placowki, zaplecze, jakie my mamy, tez utrudnia nam prace
z osobami, ktore wymagajg wigkszej indywidualnosci (W18).

W najszerszym zakresie w proces wspolpracy miedzyinstytu-
cjonalnej angazuja sie srodowiskowe domy samopomocy. Jako
placowki wspierajace osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng
i psychiczng poszukajg réznych form wspoélpracy z instytucjami,
ktdre z racji zadan statutowych sa takze zaangazowane w dziala-
nia na rzecz tych kategorii osob niepelnosprawnych, tj. poradnie
zdrowia psychicznego, poradnie i szpitale psychiatryczne, lekarze
psychiatrzy. W przypadku SDS wazng role odgrywa wspétpraca
z osrodkami pomocy spolecznej, z uwagi na fakt, iz wielokrotnie
skuteczno$¢ dziatan podejmowanych przez SDS warunkowana jest
podjeciem szybkiej interwencji popartej wsparciem pracownika
socjalnego reprezentujacego osrodek pomocy spotecznej. Wywiad
srodowiskowry, jaki przekazuja pracownicy socjalni, stanowi bo-
wiem podstawowe zrédlo informacji na temat sytuacji bytowej czy
mieszkaniowej osoby niepelnosprawnej. Z punktu widzenia po-
trzeb podopiecznych §rodowiskowych doméw pomocy spolecznej
réwnie wazng role odgrywa wspolpraca z jednostkami samorzadu
terytorialnego, przede wszystkim z wydziatem lokalowym Urzedu
Miasta, dzieki ktorej wielokrotnie udaje sie zapobiec eksmisji osoby
niepelnosprawnej czy tez uzyskac dla niej lokal zastepczy:

Czesto ta osoba ma i eksmisje i jakis lokal zastepczy, wiec idziemy
do urzedow, tam staramy sig rozmawiaé na roznych poziomach.
Tak, zeby bylo najlepiej dla tego naszego podopiecznego (W6).
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Istotne znaczenie ma takze wspétpraca SDS z organizacjami
pozarzadowymi wspierajacymi rodziny oséb niepelnosprawnych:

Najblizej to jest organizacja zajmujgca si¢ rodzinami oséb cho-
rych psychicznie. I to jest tak, ze czes¢ 0sob, ktore majqg rodziny, tez
staramy sie kierowa( do Stowarzyszenia, bo tam majg wsparcie ro-
dziny, bo to tez jest bardzo istotne, ze osoba chorujgca to jest jedna
rzecz, ale cale jego Srodowisko, rodzina rowniez choruje z tg osobg.
Bardzo wazne jest tutaj to wsparcie wlasnie dla rodziny (W6).

Wspolpraca jest oceniana roznie, w zaleznosci od rodzaju in-
stytucji:

Czasami [wspélpraca] bywa bardzo dobra, wrecz wymarzona,
a czasami jest pod gérke. Zalezy tak naprawde, na kogo si¢ trafi,
czy osoba ma wiedze na temat funkcjonowania tego typu osrodka.
Niektorzy pracownicy socjalni i lekarze nie wiedzg w ogéle o takim
osrodku, kim my sie zajmujemy (W6).

Kolejng cechy, ktéra w sposob okresla specyfike procesu wspot-
pracy miedzyinstytucjonalnej na rzecz oséb z niepelnosprawnoscia
intelektualng i psychiczng, jest ograniczony w stosunku do rzeczy-
wistych potrzeb lub co najmniej daleki od oczekiwanego zakres
wspolpracy pomiedzy osrodkami pomocy spolecznej, instytucjami
stuzby zdrowia instytucja sadu. Czgsto wspolpraca ta ogranicza si¢
do pojedynczych kontaktéw kadry obu instytucji warunkowanych
przez biezace potrzeby podopiecznych. Ponadto w znaczaco wigk-
szym stopniu jest uruchamiana przez ,,osobiste znajomosci” 0s6b
zaangazowanych w pomoc niz istniejgce, sformalizowane procedury:

Na pewno wszelkie utatwienia pod tytutem ,,po znajomosci”, bo
kogos znamy, mozemy si¢ na kogos powotaé, wielokrotnie wyko-
rzystywalismy. I to jest taki wazny moment, kiedy mozemy, duze
utatwienie. Na pewno powinno by¢ to uproszczone, ale o to musi
mnéstwo osob sig postaraé (W6).

Na problem ten zwracaja uwage pracownicy socjalni, w przy-
padku ktorych wielokrotnie efektywnos¢ podejmowanych dziatan
pomocowych zalezy od sprawnej wspodtpracy z kadra instytucji
stuzby zdrowia (lekarzami). Pracownicy socjalni wielokrotnie
w toku wykonywania codziennych zadan zawodowych nawigzuja
relacje z lekarzami pierwszego kontaktu:

Ja nie mam zastrzezet, dlatego ze wymieniamy sie informacjami,
jesli potrzebujemy takich informacji, to otrzymujemy takq infor-
macje zwrotng, jesli si¢ o nig zwracam do POZ, jesli POZ dzwoni
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w sprawie jakiegos pacjenta, i ja potrzebuje bardziej wyczerpu-
jacych informacji to udziela, nie moge narzekaé na wspélprace
z POZ-ami (W14.1).

Czegsto wspolpraca z lekarzami jest podejmowana z inicjatywy
samych pracownikéw socjalnych:

Zresztq tez my jestesmy tworcami tych drég tej wspolpracy, dlatego
Ze to ja ide do lekarza, sq przypadki, Ze ktos potrzebuje ustug opie-
kuriczych czy jakiejs innej pomocy i nie jest w stanie is¢ do lekarza,
to ja ide do lekarza, wigc wtedy ja ide do lekarza w jego imieniu
i z nim rozmawiam o stanie, lekarz wydaje mi zaswiadczenie, jak
jest mi potrzebne, wigc ta wspolpraca jest uzalezniona od naszych
dziatan (W14.2).

Wspomniana powyzej pozytywna ocena wspolpracy pracow-
nikéw socjalnych z lekarzami podstawowej opieki zdrowotnej,
zdecydowanie mniej korzystnie wyglada w przypadku dostgpu do
lekarzy specjalistow, w tym przede wszystkim lekarzy psychiatrow:

My zawsze mamy pretensje do poradni zdrowia psychicznego, ze
nie mozemy si¢ doprosic¢ o opinig lekarza psychiatry czy o wizy-
te, na podstawie ktorej mozemy podejmowaé dalsze dziatania
(W14.2) (szerzej na temat oczekiwan pracownikéw socjalnych
w zakresie wspolpracy i przy$pieszenia procedur oceny stanu
zdrowia, zwlaszcza w przypadku pacjenta psychicznie chorego,
piszemy w p. 5.2.1 — Problemy i uwarunkowania procesu dia-
gnostycznego).

Z uwagi na istniejace regulacje prawne istotna dla pracownikow
socjalnych jest takze wspotpraca z instytucja sagdu. W tym przypad-
ku kadra os$rodkéw pomocy spolecznej zakres wspétpracy ocenia
jako dalece niewystarczajacy, a skrajna opinia jednego z pracowni-
kéw socjalnych wskazuje na zupelny jej brak:

Ta wspotpraca jest taka, Ze jej nie ma. My zawsze mamy pretensje
do sqdu, ze opieszale podejmuje postanowienia, ze to tak dlugo
trwa ten tok postepowania, ale to jest kwestia funkcjonowania
systemu, sgdownictwo tak funkcjonuje, ze jedna sprawa jest wie-
lokrotnie wywolywana na wokandzie, nie ma w jeden dzien zala-
twienia jednej sprawy, my cierpimy tutaj za to, ze tak funkcjonuje
system w Polsce, a nie inaczej, tak samo stuzba zdrowia ma jakies
ograniczenia swoje, lgcznie z dlugoterminowg, wiec my jestesmy
tylko jakby zwierciadlem tych wszystkich instytucji, ktore tez majg
swoje wewnetrzne ktopoty i Zle funkcjonujg (W14.2).

Najwi¢kszg bolaczka pracownikéw socjalnych jest diugi czas
oczekiwania na opinie i decyzje. Oczekiwanie niekorzystnie wplywa
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na mozliwosci, niekiedy wrecz uniemozliwia podjecie niezbednych
dzialan pomocowych:

Czas odgrywa role, straszng role, my nie mozemy czeka¢ na opinie
sadu rok czy pottora, prosié o przyspieszenie tego postepowania, to
powinno odbywac sie bardzo szybko, plynnie, zeby udzieli¢ kon-
kretnego wsparcia osobie, ktéra tego wsparcia wymaga, a nie prze-
ciggac te sprawe w czasie, i ta odpowiedzialnosé jakby cigzy na nas,
Ze to wsparcie nie jest udzielone, a my oczekujemy wymiernego
wsparcia ze strony instytucji, ktore powinny nam w tym wzgledzie
udzieli¢ pomocy, a nie otrzymujemy takiej (W14.1).

Niekiedy zdarzajg si¢ takie sytuacje, kiedy czas oczekiwania na
wydanie decyzji przeciaga si¢ tak diugo, ze ostatecznie wydana de-
cyzja sadu nie ma juz znaczenia z powodu $mierci osoby zaintere-
sowanej:

(...) przypominata mi si¢ taka sytuacja, ze sgd wydal postanowie-
nie o ubezwlasnowolnieniu pacjenta, natomiast zupetnie nie wydat
postanowienia o ustanowieniu opiekuna prawnego. I co nam daje
takie postanowienie, ze ktos jest ubezwlasnowolniony, jak nie ma
opiekuna prawnego? Pacjent zdgzyl umrzec, zmarl, zanim drugie
postanowienie o ustanowieniu opiekuna zostato wydane. To sg
takie kuriozalne sytuacje, ale ktore decydujg o tym, czy i jakiego
wsparcia udzieli¢ tej osobie, ktéra wymaga wsparcia. Nie wiem,
czy takich sytuacji jest duzo, dlaczego w sqdzie tak dtugo musimy
czekac na postanowienie w jakiejs sprawie, nie wiem (W14.1).

Nieobojetny dla efektywnosci dzialan podejmowanych przez
pracownikow socjalnych jest takze czas oczekiwania na decyzje
zespoldw ds. orzekania o niepelnosprawnosci:

Nawet sama komisja ds. orzekania o niepelnosprawnosci, no tez
na orzeczenie czekamy czasami kwartal, trzy miesigce, tak diugo
trwajg te komisje, ten orzecznik dlugo wydaje tez te orzeczenia
(W14.2).

A takze decyzji w sprawie przyznania ustug opiekunczych, miejsca
w domu pomocy spolecznej czy zakladzie opiekunczo leczniczym:

Powinnismy tez miec jakis wptyw na dlugoterminowg pomoc pielg-

gniarskg, jak sqg takie sytuacje, kilka miesigcy czeka sig na odpowiedz
ze strony poradni, ktére majg umowe z NFZ na t¢ pomoc pielegniar-
skg dtugoterminowg, domowg, jesli chcemy umiescic kogos w domu
pomocy spolecznej, bo jest taka potrzeba, no to nie jest tatwa sprawa
przebrngé, nie mowig ze przez kwestie formalne, ale tez znaleZ¢ to
miejsce w domu pomocy spotecznej czy w zaktadzie opiekuriczo-lecz-
niczym dla osoby, ktéra powinna by umieszczona (W14.1).
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Pracownicy socjalni przyczyn ograniczonej w swym zakresie
wspolpracy srodowiskowej upatrujg w kwestii braku prestizu wy-
konywanego przez siebie zawodu:

Dlatego ze nasz zawdd cieszy sie niskim prestizem. My mamy bar-
dzo maly prestiz, i dlatego to wszystko znajduje odzwierciedlenie
we wspolpracy wlasnie, gdybysmy my cieszyli si¢ jakgs estymg
w spoleczeristwie itd., to bySmy inaczej byli traktowani, to, ze my
jestesmy tak traktowani, to wynika ogdlnie z braku szacunku dla
naszego zawodu, z braku prestizu (W14.2).

W konsekwencji ich realny wplyw na przebieg procesu pomo-
cowego jest zbyt ograniczony. Pozagdany mechanizm wspoéltpracy
z instytucjami:

My powinnismy mie¢ po prostu mozliwos¢ wplywania na formy,
nasza opinia, ocena powinna byé wigzgca, bo my jestesmy fachow-
cami w tej dziedzinie, bo my tu méwimy o ocenie, jakie narzedzia
mamy do oceny, ale to wlasciwe nasza ocena sporzgdzona w formie
notatki czy wywiadu itd. jest oceng fachowca, i powinna byc brana
pod uwage jak opinia bieglego, powinna byc wigzgca dla wymiaru
pomocy, dla zakresu pomocy, a tymczasem praktyka jest zupetnie
inna. To jest przyktad oczywiscie, zeby osoby byly zwolnione z od-
platnosci, to muszqg dostarczy¢ plik jakichs zaswiadczet, nie wy-
starczy moja opinia... I to jest podwazanie prestizu. I my jestesmy
traktowaniu ogélnie po macoszemu, a gdybym ja byta traktowana
jako fachowiec, ktérym jestem, to by zupetnie inaczej wyglgdataby
realizacja mojej oceny (W14.2).

Kluczowa cecha, ktéra wyznacza specyfike procesu ograni-
czonej w swym zakresie wspolpracy miedzyinstytucjonalnej,
zarowno w konteksécie procesow diagnostycznych, jak i prakty-
ki pomocowej, jest wyraznie wyartykutowany przez badanych
brak mechanizméw systemowych, ktore stanowily podstawe do
zbudowania plaszczyzny wspolpracy, tworzac tym samym realng
szans¢ na zbudowanie instytucjonalnej sieci wsparcia srodowi-
skowego 0sob z niepelnosprawnoscia intelektualng i psychiczna.
Poniewaz jednak trudno wskaza¢ na unormowania prawne, ktore
obligowalyby instytucje do $cistej wspolpracy, taki mechanizm
realnie nie funkcjonuje, ani nie zostaly wypracowane w tym za-
kresie przez poszczegolne instytucje wewnetrzne procedury, tym
samym instytucje sektora pomocy spotecznej i ochrony zdrowia nie
tworza spojnego, zsynchronizowanego systemu wsparcia 0oséb
niepelnosprawnych. Kazda z instytucji dziata niezaleznie od sie-
bie w ramach posiadanych uprawnien:
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Sq rozne instytucje, ktére w jakichs tam kawatkach pomagajqg. To
tak jak cata pomoc spoleczna, ale tez, w przypadku oséb choru-
jacych psychicznie, ten obszar zajmujgcy si¢ zdrowiem. Tutaj nie
ma w ogéle zadnego przeplywu informacji ani wspélpracy, wiec tu
jest bardzo to potrzebne. Podam przyktad: osoba chora jest psy-
chotyczna i wymaga natychmiastowego umieszczenia w szpitalu.
Nie zgadza si¢ na to umieszczenie. Nie ma wsparcia w osrodku,
wiec pracownik socjalny musi wspéipracowaé z lekarzem prowa-
dzgcym, psychiatrg, bo dostaje informacje ze srodowiska, ze osoba
zachowugje si¢ w taki sposéb, ze zagraza sobie i innym. Czesto le-
karz nie wspélpracuje, wydajqgc jakis odpowiedni dokument, ktory
potwierdza, ze wymagane jest to leczenie, Ze wymagana jest inter-
wencja, czasami z policjg, zeby zapobiec tragedii. To si¢ Zle kojarzy,
jezeli osoba jest umieszczana w szpitalu na site, ale pamietajmy, ze
to dla jej wlasnego bezpieczeristwa. Ona nie odpowiada wtedy za
siebie, nie ma wglgdu w to, co robi. Ale tez zagraza innym, bo moze
rozpali¢ ognisko w domu na przyktad. Tu jest bardzo potrzebna
wspdlpraca, a jej brak. Pracownik socjalny jest bezsilny. On powi-
nien jakies kroki podjgé, ale nie ma wspdtpracy ze strony lekarza
i pozostaje sam sobie, a nie jest specjalistg od schizofrenii (W6).

Brak wypracowanych mechanizméw wspotpracy srodowisko-
wej generuje brak szerszego zakresu wiedzy na temat dzialajacych
w $rodowisku instytucji wspierajacych osoby z niepelnosprawno-
$cig intelektualna, takich jak np. srodowiskowe domy samopomo-
cy. Na kwestie braku wiedzy zwracaja uwage przede wszystkim
przedstawiciele SDS:

Niestety to jest tak, ze i niektorzy pracownicy socjalni i lekarze nie
wiedzg w ogdle o takim osrodku, kim my si¢ zajmujemy. To jest
kwestia takiej sieci wsparcia, ktéra jest umieszczona w bazie i w ten
spos6b szybko reaguje, szybko niesie pomoc, moze odpowiednio po-
kierowa( takg osobe. To jest duzy brak, ze nie ma takiej sieci i nie
ma realnie stworzonej bazy dla réznych oséb, z poradni zdrowia
tez, czegos, co utatwia prace, ale przede wszystkim pomaga tym
biednym ludziom, by otrzymywali rézne formy wsparcia w zalez-
nosci od potrzeb (W6).

Brak bazy sieci instytucji wsparcia skutkuje tym, ze:

Na przyktad pracownik socjalny wchodzi na rejon, dostaje infor-
macje, juz wie, ze tu i tu jest jakas pani, choruje na schizofrenie,
jest samotna, kiepsko sobie radzi. Szuka jakiegos miejsca, gdzie
moze te panig pokierowac, takiego jak to, albo do poradni zdrowia
psychicznego. Pracownik socjalny oczywiscie ma ogdlng wiedze,
ale nie ma wiedzy specjalistycznej, wiec on powinien sig posilaé
czyms, co ma podane w przystepnej formie i czego wyszukiwanie
nie zajmie mu pieciu dni (W6).
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Pomimo inicjowania przez SDS dziatan, ktérych celem jest prze-
kazanie informacji na temat ich funkcjonowania:

To sq te rzeczy, ktore nam niestety utrudniajq prace, pomimo ze my
bardzo czesto robimy akcje takie ,,promocyjne”. Wehodzimy do po-
radni, do szpitali psychiatrycznych, staramy si¢ oprécz tego ulotki
dad, lekarzom powiedziec. Organizowalismy takie spotkania, gdzie
mowilismy konkretnie, kim si¢ zajmujemy, dla kogo. Mamy nie
tylko ten osrodek, ale i mieszkania chronione, ustugi specjalistycz-
ne i ZOL, wigc tych obszardw i miejsc wspomagania mamy duzo.
Staramy sig to robi¢ systematycznie, bo tez si¢ zmieniajq i lekarze,
i pracownicy socjalni, wigc ta niewiedza czesto i z tego powodu
wynika (W6).

Brak wypracowanych mechanizméw wspolpracy srodowiskowej
powoduje brak rozwigzan systemowych, ktére umozliwilyby sta-
ty przeptyw informacji na temat osob korzystajacych ze wsparcia
w ramach réznych instytucji, i brak koordynacji podejmowanych
przez poszczeg6lne instytucje dzialan.

Brak koordynacji podejmowanych dziatan szczegdlnie wyraz-
nie ujawnia si¢ w momencie, gdy osoba z niepelnosprawnoscia
psychiczna konczy pobyt w placowce stacjonarnej i wraca do
srodowiska, na co wskazuje przedstawiciel zakladu opiekunczo-
-leczniczego:

Ale tak naprawde niejednokrotnie instytucje robig tylko do tego
momentu i potem nie interesujg sig juz. Niejednokrotnie zdarzajg
sig takie sytuacje z podopiecznym, ze zamiast do osrodka pomocy
spolecznej trafia do szpitala, np. na okres zimowy, u nas w placéw-
ce jest np. ze wzgledow dyscyplinarnych, jest usuwany, wiec jest
telefon do punktu pracy socjalnej, ze pacjent wychodzi, wiec trzeba
ustugi opiekuticze, ale jak to, przeciez jak wychodzi, jak to mozliwe,
ze wychodzi, przeciez nie ma zatatwionego tego, tego, tego... Czyli
jest taka spychologia, jest w tej instytucji, to juz mam go na chwilg
z glowy (W5).

Brak wypracowanych mechanizméw wspotpracy srodowiskowej
powoduje, iz dzialania poszczegolnych instytucji ujawniaja swego
rodzaju rozbieznos¢ interesow, skutkujaca np. checia ,,przeniesienia
odpowiedzialnosci” za dang osobe¢ poza wlasng instytucje. Niejed-
nokrotnie skutkuje to okresowym ,wypadnig¢ciem” podopiecznego
z systemu wsparcia i pogorszeniem jego sytuacji. Wskazany proces
~wypadania” z systemu opieki i wsparcia nieodparcie wskazuje na
konieczno$¢ koordynacji stuzb, w tym takze pracy socjalnej, co po-
twierdza ponizsza wypowiedz:
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Ja mysle, ze na pewno to, co méwilismy o wypadaniu z systemu
na jakis czas. Ja mysle, ze to na pewno koordynacija jakby tej pracy
socjalnej. Ja tutaj jakby nie chce méwié, ze pracownicy socjalni
nie wykonujg swojej pracy, ale to wynika pewnie z tego, Ze sq ja-
kies braki kadrowe. Natomiast jezeli pacjent wypada na jakis czas
z tego systemu, jest go bardzo trudno w ten system wlozy¢ z powro-
tem, bo jakby oblozenie pracy tych danych punktéw powoduje, ze
jest trudno jakby wejs¢ w te sprawy. Mysle, ze jakby to, czyli zwiek-
szenie dostepu, albo zmniejszenie obcigzenia dla tych oséb, zeby to
rzeczywiscie to nie bylo tak, ze one wypadajg. Domyslam sig, acz-
kolwiek to juz takie moje domysty, z czego to moze wynikad. Wigc
mysle, ze to na pewno tak, takie wsparcie Srodowiskowe (W5).

Ograniczenia wspdtpracy miedzyinstytucjonalnej daja podsta-
wy do sformutowania konkluzji, iz funkcjonujacy system wsparcia
srodowiskowego nie w pelni zapobiega wykluczeniu 0séb niepet-
nosprawnych i skutkuje czesto wykluczeniem mieszkaniowym:

(...) ale jak najbardziej zdarzajqg sie takie sytuacje, ze pacjent wy-
szedl od nas, jakis czas go nie bylo, trafia za jakis czas i okazuje sie,
Ze np. mieszkanie, ktére ma, jest tak zadluzone, ze jest np. nakaz
eksmisji, a wychodzgc od nas, staralismy si¢ aby uregulowac jakos
te kwestie. To bylo gdzies tam uregulowane, natomiast wyszedl do
Srodowiska, no i nie zadziatato, cos nie klikngto (W5).

W przypadku grupy pacjentéw z niepelnosprawnoscia intelek-
tualng i chorujacych psychicznie wypracowanie mechanizméw
wspolpracy i koordynacja dzialan jest szczegélnie istotna, ponie-
waz daje mozliwo$¢ zbudowania realnych mozliwosci pomocy. Jest
réwnie wazna z uwagi na specyfike choroby pacjenta, ktory wy-
maga nadzoru i zastosowania wobec niego adekwatnego, indywi-
dualnego wsparcia w sytuacjach trudnych badz nawrotu choroby,
powrotu po pobycie w szpitalu:

Ja bardziej to widze w kategoriach braku wsparcia na odpowied-
nim poziomie w odpowiednim momencie. Jezeli trafia do mnie pa-
cjent, ktéry ma zlicytowane drugie mieszkanie i gdzies po drodze
rzeczywiscie to wsparcie bylo takie, ze pracownik socjalny byt. Ale
to tez wynika, tak jak powiedziatam, z kompetencji, ktére sq...
Majgc na mysli ten program koordynacji, miatam na mysli tez to,
zeby widziec tego pacjenta w réznych momentach jego zycia, ze
pacjent, no wlasnie, dostaje, powiedzmy, zasitek z opieki spotecz-
nej, a jednoczesnie ma mieszkanie, ktérego utrzymacé nie moze. Jest
raz zlicytowane za dlugi, potem jest drugi raz, i pacjent popada
w bezdomnos¢. No to mozna powiedzied, ze system zawiddt, bo ma
sig takie po prostu poczucie, Ze no gdzies ten pacjent zostat niezau-
wazony, gdzies po drodze. Oczywiscie schizofrenia jest specyficzng
chorobg, specyficznie przebiega, specyficznie jest leczona. No, to
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jest choroba psychiczna, wigc tez wplywa na takie funkcjonowa-
nie. No, ale ta opieka gdzies nie zadzialata. Tak to mozna wprost
powiedzie¢ (W5).

W przypadku pacjentéw chorujacych psychicznie szczegélnie
wazne jest funkcjonowanie calej sieci wsparcia srodowiskowego,
realnych mozliwosci rehabilitacji.

Wiec my tez réznymi mozliwosciami staramy sie ten dostep za-
pewnic. Co do dalszego jakby procesu rehabilitacji juz po wyjsciu
z placowki, no to, tak jak powiedziatam, mamy mozliwosci gdzies
tam wspoldzialania, ale to jest jakby tez wynika z tego, ze ta na-
sza instytucja jest dos¢ taka bogata, nakierowana na pomoc takim
osobom. W zwigzku z powyzszym te rézne formy wsparcia si¢ po-
jawiajg. To jest tak naprawde tak utozone od szpitala do samo-
dzielnego zZycia, i gdzies na tej drodze pacjent moze si¢ dolgczyé
(W5). Trzeba brac tez pod uwage specyfike choroby i tego, jak ta
choroba si¢ objawia, jak pacjent choruje, ale to nie jest brane pod
uwage tak do korica. No bo my jezeli np. widzimy - ja wiem, ze
tak idealistycznie to przedstawiam, ale tak troche to jest - ze pa-
cjent po raz trzeci np. trafia do nas, czy po raz drugi, bo trafit do
szpitala, bo przestat bra¢ leki, to staramy sig zrobic tak, na tyle,
na ile pacjent si¢ godzi oczywiscie, zeby w jakis sposob wesprzeé
go, kiedy on wyjdzie z osrodka. Kierujemy go do SDS-u, gdzie co-
dziennie przyjdzie i bedzie mial jakis trening lekowy. Staramy sig
zatatwié ustugi opiekuticze, tak zeby ktos przyszedt, dopilnowat
i np. zareagowal w momencie, kiedy ten stan sie zacznie pogar-
szaé, a nie ktos musi juz trafi¢ do szpitala. Ewentualnie kierujemy
do rehabilitacji w mieszkaniach chronionych, bo np. nie lezy tylko
kwestia brania lekow, ale w ogole higieny, tak jak powiedziatam,
tych wszystkich kwestii zwigzanych z zZyciem codziennym (W5).

Bardzo waznym elementem wsparcia jest zapewnienie realnej
pracy socjalnej. W ocenie przedstawiciela zakladu opiekunczo-
-leczniczego realne mozliwosci wsparcia przez pracownika socjal-
nego s3 niewystarczajace:

To jest tylko informacja o dostepie do pracownika socjalnego. Na-
tomiast mamy takie wrazenie, ze zeby to jakby holistyczne podej-
Scie do pacjenta, to jednak specjalistow powinno by¢ duzo wigcej.
Kwestia pracy socjalnej, mysle, ze to bardzo wazny element, dlatego
ze niejednokrotnie osoby, ktore sq pod opiekg jakichs instytucji po-
mocowych, majg mocno zagmatwang sytuacje. Mysle, ze w jakis
taki, nie wiem jak to nazwaé, czy to ma byc jakis taki system, ktéry
bedzie - to tez mi nie pasuje do kotica, bo system zawsze jakos tam
odczlowiecza - ale jakby informacja o tym, jakie wsparcie ta osoba
otrzymuje. Na jakim poziomie wsparcie, Zeby w momencie, kiedy
osoba trafia do takiej placowki jak nasza, czy, nie wiem, trafia do
MOPS-u, zeby MOPS miatl swiadomos¢ tez tego, jak to wyglgda.
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Bardziej mam na mysli takg jakby koordynacje, cos takiego mi cho-
dzi po glowie, tak, ze by¢ moze jakis model koordynacyjny, ktory by
w jakis sprawny przeplyw informacji, jakas forma koordynacji tej
opieki, bardziej takie zespotowe. Ja jestem idealistkg, wigc bardziej
zespotowo, gdzie zdaje sobie sprawe, ze to niemozliwe, zeby lekarz
psychiatra brat udziat w jakichs innych dziataniach, bo rzeczywi-
scie z jednej strony w tym momencie mam wrazenie, jakby pewne-
g0 rodzaju ograniczet kompetencji. Jest to tylko do tego momentu
i albo sig trafi taka osoba, ktéra bedzie chciata wigcej... Wiec forma
takiej koordynacji... Mam na mysli takie zainteresowanie state: co
sig stalo, co si¢ z tym pacjentem dzieje, co w tym czasie mozna zro-
bi¢. Na pewno silg rzeczy to jest jakby rozciggnigte w czasie, wigc
zawieszanie tego na moment, kiedy pacjent wypada z danej formy
wsparcia i nie wiemy, co z pacjentem si¢ dzieje, albo wiemy, ze
jest z innymi, to oni si¢ nim zajmg, powoduje, ze niejednokrotnie,
no, wlasnie te formy, ta rehabilitacja, powrdt do spoleczeristwa, do
takiego leczenia Srodowiskowego, jest po prostu rozciggniete mocno
w czasie i z niekorzyscig dla pacjenta (W5).

Wyzwala¢ powinno potencjal zmiany postaw w stosunku do oséb
z niepelnosprawnoscig intelektualng i chorujacych psychicznie:

Po drugie, jakby jak najbardziej nastawienie, jak gdyby edukacja
taka, dotyczqgca tego, czym jest ta choroba. Mam na mysli schi-
zofrenig, ewentualnie depresje. Jak ona moze wplywac na relacje.
Zeby byla tez wigksza swiadomos¢ tego, Ze no, to nie sq takie dzia-
tania intencjonalne, majgce na celu pogorszenie relacji. Tak, zeby,
by¢ moze, zachowa( wigksze wsparcie srodowiskowe i wsparcie sro-
dowiskowe dla otoczenia tez — czego nie ma na ten moment. Na
pewno tego zycze sobie, ale tak to wyglgda tak, ze gdzies ta rodzina,
gdzies to otoczenie nie jest wsparte w calym tym procesie, wigc te
osoby niejednokrotnie potem zostajq gdzies tam same (W5).

W konkluzji rysuje si¢ potrzeba i zarazem konieczno$¢ wypraco-
wania i wdrozenia mechanizmu wspoétpracy miedzy instytucjami po-
mocy spolecznej i stuzby zdrowia. W ocenie badanych efektywnos¢
procesu pomocowego jest znaczacym stopniu zalezna od wspolpra-
cy pomiedzy instytucjami zaangazowanymi w proces pomocowy.
Poniewaz aktualny zakres wspolpracy jest dalece niewystarczajacy,
ma swoje ograniczenia. W tym aspekcie wybrzmiewa koniecznos¢
wdrozenia rozwigzan nie tyle zachecajacych, co wrecz wymuszaja-
cych wspdlprace migdzy tymi instytucjami poprzez wdrozenie w ra-
mach obu sektoréw i pomigdzy nimi obligatoryjnych procedur:

Moim zdaniem, zeby udzieli¢ sprawnie pomocy osobie, ktora jest
niesamodzielna, my potrzebujemy sprawnej wspolpracy, czasowo
sprawnej wspolpracy, takiej merytorycznej z instytucjami, jak np.
z sgdem, czy z lekarzem psychiatrg (W14.1).
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5.2.4. Meandry wspotpracy z rodzing

Specyfika funkcjonowania 0séb z niepelnosprawnoscia inte-
lektualng wigze si¢ z koniecznoscig ich wsparcia w codziennym
funkcjonowaniu i przeklada si¢ niewatpliwie na codzienne funk-
cjonowanie calej rodziny. Pojawienie si¢ w rodzinie dziecka nie-
pelnosprawnego zwykle u rodzicéw/opiekunéw od poczatku
wywoluje nieustanny lek o jego rozwdj i przysztos¢, niepewnoscé
i zagubienie spowodowane brakiem informacji, stale watpliwosci
co do obserwowanych objawdw, co do stusznosci wyboru lekarza,
metod rehabilitacji czy postepowania wychowawczego. Wszystkim
tym negatywnym doznaniom towarzyszy brak akceptacji spotecz-
nej i wsparcia, wstyd oraz stale zmeczenie i napiecie wynikajace
z nieustannej mobilizacji i zwigkszenia obowigzkow. Rzeczywistos¢
pokazuje, ze w dorostosci $ciezki zyciowe 0sob z niepetnosprawno-
$cig intelektualng zwykle moga przebiega¢ dwojako, albo osoby te
pozostaja pod opieka rodzicow, a pézniej rodzenstwa, albo trafiajg
do placowki pomocy spolecznej (Kowalik, 2011: 267).

Realizacja funkcji opiekunczo-zabezpieczajacej przez rodzi-
ne stanowi istotne kryterium szacowania potrzeb pomocowych
i opiekunczych. Zadania zwigzane z prawidtowym zaspokajaniem
potrzeb os6b wymagajacych wiekszego wsparcia wydaja si¢ dla
ich rodzin coraz trudniejsze do realizacji. Po pierwsze coraz cze-
$ciej zapewnienie stalej pomocy i opieki tym cztonkom rodziny
uniemozliwia brak oséb, ktére mogtyby si¢ podja¢ takiego zada-
nia. Wiaze si¢ to z rozproszeniem czlonkéw rodziny wskutek ich
wiekszej mobilnosci przestrzennej, spowodowanej m.in. zmia-
nami na rynku pracy i koniecznosciag migracji w poszukiwaniu
zatrudnienia. Po drugie w rodzinach coraz czgsciej stalej opieki
i pielegnacji wymaga wiecej niz jedna osoba. Sytuacje utrudnia
ponadto fakt, iz bardzo cze¢sto z uwagi na rodzaj schorzenia, ktore
staje sie przyczyng niesamodzielno$ci, wymagana jest specjali-
styczna pielegnacja, co z kolei wiaze si¢ z koniecznoscia pono-
szenia dodatkowych wydatkéw. Co za tym idzie - w wielu przy-
padkach rodziny nie sg w stanie zapewnic¢ wlasciwych warunkéw
egzystencji swoim cztonkom, na co zwrocili uwage przedstawicie-
le instytucji wspierajacych osoby niepelnosprawne intelektualnie
i chorujace psychicznie.

To, jaka role w szacowaniu potrzeb pomocowych i opiekuniczych
odgrywa sytuacja rodzinna podopiecznych w aspekcie wydolno-
$ci opiekunczej rodziny czy przemocy, ale takze szersze wsparcie
spoteczne (sasiedzi, znajomi), zdaniem badanych w duzej mierze
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zalezy od indywidualnych sytuacji. Sytuacja rodzinna oséb z nie-
pelnosprawnosciag intelektualng i psychiczng znajdujacych po-
moc w placoéwkach objetych badaniem jest bardzo zréznicowana.
W grupie beneficjentéw pomocy srodowiskowej sg osoby mieszka-
jace samotnie, osoby zamieszkujace z rodzinami, czesto rodziny te
charakteryzuje niski kapitat opiekunczy.

W zdecydowanej wigkszo$ci doroste osoby z niepelnosprawno-
$cig intelektualna i psychiczng to osoby samotne, ktdre nie posiada-
ja rodziny lub nie mogg liczy¢ na wsparcie najblizszych krewnych,
ktorzy ograniczajg z nimi kontakt lub w ogoéle kontakt ten zrywaja.
Mozna rzec, ze cztonkowie rodzin nie s3 obecni w ich Zyciu, co
w oczywisty sposob warunkuje ich funkcjonowanie, a tym samym
czesto wplywa na zakres potrzebnego wsparcia instytucjonalnego:

Rodzina to jest taka specyficzna sytuacja. Wigkszos¢ osob, nawet
jezeli ma rodzing, to nie utrzymuje kontaktu. To sq osoby samotne,
ale dlatego, ze te rodziny nie chcg mie¢ do czynienia z osobami
chorymi, i tu bardzo duzo méwi specyfika choroby, bo si¢ bojg
czesto swojego brata, siostry. To sq osoby, ktére majg tak naprawde
rodziny, tylko te rodziny nie utrzymujg z nimi kontaktu. W zwigz-
ku z tym sq samotne, tak trzeba je traktowaé (W6). Powiem tak,
jak to wyglgda bez owijania w bawelne, wigkszos¢ naszych uczest-
nikow jest osobami samotnymi, w ogdle samotnymi, gdzie brak
jest innych cztonkéw rodziny, pozostali zamieszkajg z rodzimi, czy
z partnerami (W7).

W tym miejscu warto zwrdci¢ uwage na sytuacje mieszkajacych
samotnie 0séb z niepelnosprawnoscig intelektualng i psychiczna
w $rodowisku lokalnym. I cho¢ niewatpliwe placowki udzielajace
wsparcia w duzo mniejszym stopniu maja szanse rozeznac szerszy
kontekst funkcjonowania swoich podopiecznych, to jak wskazuja
badani, spoleczno$¢ dziala w sposéb wykluczajacy:

Rzadko sig zdarza, Zeby w ogéle osoby obce [sgsiedzi, znajomi]
ingerowaly i wspieraty. Bardzo rzadko. Zdarzajq sie takie sytuacije,
ale sg to naprawdg sytuacje incydentalne, dlatego ze ta choroba,
jakg jest schizofrenia... Bo inaczej wyglgda to w przypadku 0séb
z depresjami. Natomiast w przypadku schizofrenikéw jest tak, ze
niejednokrotnie to otoczenie tez jest skonfliktowane. Zaréwno wy-
nika to z obaw otoczenia, takich stereotypowych, ale tez z rzeczy-
wiscie takiego zagrozenia realnego, takiego, jak zbieractwo, jakies
urojenia, ktore sig¢ pojawiajg. Wiec bardzo rzadko zdarza sig takie
pozarodzinne wsparcie (W5).

Czesto jest tak, ze osoby chorujace psychicznie w miejscu za-
mieszkania:
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(...) nieraz sq tez naznaczone, poniewaz sgsiedzi tez mieli moz-
liwos¢ zobaczenia tej osoby w gorszej formie, ze byta dziwaczna,
dziwnie si¢ zachowywata, dziwne rzeczy zaczeta znosi¢ do domu.
Nieraz to sgsiedzi interweniujg w takich sytuacjach. I teraz to zale-
zy od ludzi, bo czes¢ 0s6b, doszlismy do takiego etapu, ze faktycznie
jest otwarta i mgdra zZyciowo w tym wszystkim, ze majg poczucie,
ze to jest choroba, zZe to nie jest ten przystowiowy wariat, ktérego
trzeba sig baé, albo go w ogéle najlepiej wyeksmitowad i wyrzucié
ze swojego zycia. Niestety czes¢ 0sob takich jest, ktére uwazajg, ze
to jest zagrozenie i najlepiej zeby nie mie¢ z tym nic wspdlnego, ale
czg$¢ 0s6b jest jednak otwartych, wspélpracujgcych. Mamy tez ta-
kich sgsiadow, ktorzy nam reagujg i dzwonig, bo majq tutaj numer,
ze cos si¢ dzieje, ze np. nie wychodzi, znikngl, nie widzieli go. Tez
mamy takie sytuacje (W6).

Czgs$¢ 0s6b niepelnosprawnych mieszka z rodzinami, niestety
bardzo czesto sa rodziny o niskim kapitale opiekunczym, ktére
zaniedbujg i nie realizuja w sposob wiasciwy funkcji opiekunczej
w stosunku do swoich wymagajacych wiekszego wsparcia czlon-
kéw rodziny. W skrajnych przypadkach sg to rodziny, w ktérych
osoba niepelnosprawna doswiadcza przemocy:

Rodzina, temat rozlegly. Bardzo duzo rodzicow po prostu za-
niedbuje osoby uposledzone, one dopiero, jak tu przychodzg [do
placowki], to dopiero tak jakby czujg, ze ktos si¢ nimi w koticu
zajmugje, ze ktos o nich dba (W8).

W ocenie badanych cztonkowie rodzin nie posiadaja kompeten-
cji do radzenia sobie z niepelnosprawnoscia intelektualng i cho-
robg psychiczng. W konsekwencji nie radza sobie z problemami
wynikajacymi z opieki nad osobg chorujaca, a ona nie otrzymuje
w rodzinie nalezytego wsparcia:

To sig okazuje, ze wielu czlonkéw rodzin nie wie, na czym pole-
ga specyfika depresji, ze nie pomaga banalne méwienie ,wez sie
w gars¢”, ze poczucie choroby lub brak poczucia choroby nie zna-
czy, ze ktos jest zdrowy (W7).

Problemem jest brak ,,oswojenia” rodzin z problemem choroby
psychicznej najblizszych krewnych:

Niestety, choroba psychiczna nie jest ,,oswojona” w rodzinie, bar-
dzo czesto mamy do czynienia z elementarnymi brakami w wiedzy
w tym zakresie. Wydawaloby sie, ze w XXI wieku, gdzie to porad-
nictwo jest juz szeroko rozwiniete, jesli do nas trafia np. uczest-
nik po szkole specjalnej, to oczywiscie sq to osoby, ktdre nie funk-
cjonujg w prozni. Tutaj poradnia psychologiczno-pedagogiczna
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funkcjonuje od 50 lat, wigc to nie jest jakis zaniedbany diagno-
stycznie obszar. Istnieje poradnia pedagogiczno-psychologiczna,
poradnia PZZ przy centrum medycznym, gdzie dostepnos¢ do spe-
cjalisty czy do 0s6b, ktére moglyby udzieli¢ elementarnej wiedzy,
jest (W7).

Ten brak wiedzy na temat specyfiki choroby psychicznej powo-
duje zarazem problem wyparcia w rodzinie:

To jest takie zaklinanie rzeczywistosci: jak si¢ bedzie spotykata
z osobami inteligentnymi, to bedzie mqgdrzejsza, lub w ogéle wy-
pierania problemu, to jest twéj problem, to nie jest moj problem.
To juz na poziomie rodziny nastgpuje wykluczenie. To, co my tu
mowimy o poziomie makro (W7).

Z kolei czgs¢ podopiecznych srodowiskowych doméw samopo-
mocy mieszkajacych wspoélnie z rodzinami, co prawda, otrzymuje
wsparcie swoich najblizszych, ale nieadekwatne do potrzeb. Spe-
cyfika choroby psychicznej, wyzwalajac postawy nadopiekuncze,
niestety czesto ogranicza lub wrecz eliminuje usamodzielniajacy
charakter procesu socjalizacji w rodzinie, utrwalajac niesamo-
dzielnos$¢:

Schizofrenia jest specyficzng chorobg, ktéra generalnie mocno te
wiezi rozluznia, napina niejednokrotnie. W zwigzku z powyzszym,
ale tez niejednokrotnie, podtrzymuje pewnego rodzaju objawy,
ktore sq, i jak najbardziej zdarzajg sig takie sytuacje, ze Srodowi-
sko np. wspiera w objawach. Na przyklad bardzo duzo mlodych
0s0b trafia z takim bardzo malym poziomem samodzielnosci. Na
przyklad rodzina wyrecza albo nie rozumie choroby i jakby wiele
kwestii jest odbierane jako ztosliwos¢, jako jakby takie cechy in-
tencjonalne, na zasadzie intencjonalnego dziatania. W zwigzku
z powyzszym tez to jakos napina te relacje (W5).

W konsekwencji zardwno zaniedbywanie 0séb z niepetnospraw-
noscig intelektualng i psychiczna, ale i niewlasciwie sprawowana
opieka maja konsekwencje w momencie, kiedy osoba niepelno-
sprawna, trafiajac np. do placoéwki opieki dlugoterminowej, nie jest
przygotowana do tego, aby funkcjonowac samodzielnie:

Zdarzajq sig czasem rodziny, z reguly to sg mamy, ktérych dziec-
ko zachorowato, majqgc lat np. 19, na schizofrenig, teraz ma lat
pigédziesigt pare, i sq nadopiekuticze w stosunku do tego swojego
dziecka dorostego, bardzo dorostego. I trafiajg do nas tez takie oso-
by, przyprowadzone wlasnie przez mame, doroste, ktore nie umiejg
funkcjonowac samodzielnie zupelnie, poniewaz mama cale zycie
go wyreczala, poniewaz byl chory, poniewaz czesto dziwacznie sig
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zachowywal, wiec tez nie wychodzit z domu. Ten rodzic utwierdzat
g0 w tej chorobie jeszcze bardziej, utrzymywat go w tej chorobie,
nie pozwalajgc wyjs¢ do ludzi i walczy¢ z tym, co sig dzieje przy
wybuchu takiej choroby psychicznej (W6).

Aby oswoi¢ w rodzinie problem niepelnosprawnosci intelektu-
alnej i psychicznej, placowki inicjuja rézne formy wspdtpracy z ro-
dzinami swoich podopiecznych. W zaleznosci od potrzeb oferuja
czlonkom rodzin wsparcie w formie poradnictwa rodzinnego:

Czasami jest to praca elementarna, organiczna, tHumaczymy, czym
jest choroba psychiczna, to weryfikuje rodzaj oczekiwan, ktéry ma
rodzina, urealnia te oczekiwania ze strony czlonkéw rodziny, co
mozna i co nalezy oczekiwad, co nalezy wypracowad, jak mozna
probowacd ksztattowad, bo w niektorych sytuacjach wymaga modelo-
wania a w niektorych wrecz ksztattowania zachowan rodziny (W7).

Podejmujg dzialania o charakterze interwencji wynikajacej
z doraznej sytuacji kryzysowej. Aby zacheci¢ rodziny do czynnego
wspoluczestniczenia w procesie pomocowym zapraszaja do udzia-
tu w imprezach okolicznosciowych:

Na terenie placowki tez pojawiajg sig spotkania, ktére stanowiq
zachete, Zeby przyjs¢ zobaczyé, chocby zainteresowac sie wytwo-
rami artystycznymi swoich bliskich. Takimi dzialaniami jest to, ze
mamy wspolne Wigilie, wspdlne sniadania wielkanocne, kiedy sig
zaprasza rodziny, nasi uczestnicy zapraszajg wtedy swoich najbliz-
szych, jest wtedy mozliwo$¢, no, chociazby kilka razy, czy pikniki
integracyjne, ktdre tez organizujemy, po to, zeby to osoby przyszly
i mialy okazje zainteresowac sig po raz kolejny, gdzie cztonek mojej
rodziny spedza jedng trzecig doby (W7).

Zaproszenie do wspolpracy kierujg nie tylko do rodzicow:

Rozmawiamy z rodzing, z rodzenstwem, zresztq zachgcamy, zeby
tutaj przy réznych spotkanych, zeby réwniez rodzetistwa brato
udzial w tych réznych formach, poniewaz wiadomo, rodzic od-
chodzi. Czasami jest tez tak, ze kiedy przychodzi rodzic i kiedy
mowmy, ze nalezy pomysle¢ co dalej. Wigc on mowi do nas: ale ja
mam jeszcze syna, corke i on sig zaopiekuje. Czasami jest to nie-
mozliwe. Bo nie mozemy obarcza¢ zdrowego rodzetistwa faktem,
Ze on sig zajmie, bo kazdy ma prace zawodowaq i nie jest w stanie,
kazdy ma swojg rodzine, tez czasami ta druga potowka jakby, no,
nie godzi si¢ na to, ja nie neguje takiego postepowania, no, dlacze-
go. Natomiast rodzice bardzo pokladajg nadzieje. Ja mam corke,
ona go nie zostawi. Fajnie, jak on bedzie w takim domu, a siostra,
brat przyjedzie, zabierze go na Swieta, czy bedzie go odwiedzad,
ale niech ta osoba ma swoj kgt i bedzie wiedziala, Ze to jest jego
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dom, ale, no, rodzice tak niestety, to sq emocje, ze u nas rodzina,
traktowana jako ostoja, ze powinien sig zajgé. Ale my tutaj to ro-
dzeristwo réwniez wprowadzamy, zachecamy do tego, zeby bylo
w tym zyciu, zeby tez wiedziato, ze mogg si¢ do nas zwrécié. Bo
czasami jest tak, ze z jakimis réznymi problemami to rodzernstwo
przychodzi i mowi: wie pani, ja nie bede si¢ z mamg juz ktécita.
Wigc to tak sobie jest (W17).

Bywa, ze rodzenstwo podejmuje opieke w razie $mierci rodzica:

To jest réznie, to tez zalezy, jakie warunki bytowe ma ta druga
strona, bo jezeli ma duze mieszkania, dom to oni si¢ podejmujg
tego, ze biorg rodzetistwo do siebie, ale sq tez sytuacje, kiedy jest to
niemozliwe (W17).

W ocenie badanych przedstawicieli badanych placéwek wspoét-
praca z rodzinami podopiecznych zwykle nie nalezy do tatwych.
Sa rodziny, ktére charakteryzuje nieche¢ do podejmowania wspot-
pracy, pasywnos¢, biernoé¢, a niekiedy i wyraznie artykutowana
postawa roszczeniowa w stosunku do placowki:

Z rodzing bardzo cigzko si¢ wspélpracuje, sq bardzo niechetni do
wspélpracy, tgcznie z tym, ze sq bardzo roszczeniowi, a najchet-
niej to wychodzq z zalozenia, zeby odda¢ tutaj do osrodka osobe
uposledzong umystowo, i powiem moze nieladnie, ale zeby mieli
nareszcie Swigty spokdj, nie chcg angazowal w ich zycie, nie chcg,
czesto my wychodzimy z inicjatywq, zeby przyjechali, zeby sig tro-
che chociaz zainteresowali (W8).

Niekiedy postawy rodzin charakteryzuje nieche¢ do angazowa-
nia si¢ w sprawy najblizszych czlonkéw rodziny:

Mamy od 8 lat stowarzyszanie, ktore w samym zamysle bylo tez
takim pomystem, by zintegrowa¢ rodziny, by bardziej chcialy sie
zaangazowac do pracy na rzecz naszych uczestnikow, powiem
szczerze, udzial rodzin jest marginalny. Tak naprawde poczgw-
szy od zainteresowania tym, czym zajmuje sig stowarzyszenie,
a przede wszystkim po aktywne wigczenia sie. Mamy osoby, ktore
majqg przeszlos¢ doméw dziecka albo domy, ktore z natury sq do-
mami, w ktorych juz drugie pokolenia jest z zaburzeniami, i dys-
funkcjonalnos¢ tych rodzin sig pojawia, i zdrowych konstruktow
rodzinnych to my na palcach jednej reki mozemy policzy¢, tak to
wyglgda, dlatego czasami brakuje dla zobiektywizowania tej woli
ze strony rodziny, by tu wspierad, by zachecaé, by w warunkach
domu tez byto wykorzystane. Dla nas to duzy problem, bo to jest
taki przerwany proces, taka dwutorowos¢ Zycia jakby sie¢ pojawia-
ta (W7). Ale jezeli jest rodzina i mozemy sig skontaktowaé i ten
kontakt nie jest utrudniony, to jak najbardziej uzupetniamy te
informacje (W6).
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Specyfike wspolpracy w przypadku placéwek opieki dlugoter-
minowej wyznacza brak wiarygodnosci rodzin w przekazywaniu
informacji na temat swoich bliskich oraz zerwany kontakt z niepet-
nosprawnym czlonkiem rodziny po jego umieszczeniu w placowce.
Brak wiarygodnych informacji, jakie przekazuje rodzina, niekiedy
w istotnie duzym stopniu znieksztalcaja obraz kompetencji i po-
trzeb opiekunczych:

Ja tak patrze z przymruzeniem oka, bo nie zawsze rodzina mowi
prawde, koloryzujg bardzo, nie méwig czesci rzeczy, pézniej to
wychodzi u nas w praktyce, wszystko jest w porzgdku, nie ma
zadnego problemu, oni sobie swietnie radzq, Swietnie funkcjo-
nujg, nie ma z nimi Zadnego problemu (W8). Bywa nawet, ze
rodzina jest barierg, ktora utrudnia diagnoze niesamodzielnosci
podopiecznych (W7).

Jeszcze wazniejszy problem stanowi zachowanie rodzin, polega-
jace na ograniczeniu lub wrecz zerwaniu kontaktu z przebywaja-
cym w placoéwce niepelnosprawnym czlonkiem rodziny:

Rodzina, przyjezdza, jak sobie przypomni, to wtedy rodzina przy-
jedzie, obiecujg, obiecujg, pézniej wiadomo czekajg, gcznie z tym,
ze nawet zglaszajg, ze bedg, jakby tu powiedzieé tak delikatnie,
robié sobie krzywde, zeby zwrdci¢ uwage rodziny, zeby tutaj przy-
jechata i zaangazowala si¢ w ich Zycia (W8).

Brak kontaktu z rodzing rodzi poczucie odrzucenia emocjo-
nalnego. Osoby niepelnosprawne wymagaja wtedy zazwyczaj szer-
szego zakresu wsparcia psychologicznego, niz osoby, ktére maja
kontakt z bliskimi. Do$wiadczenie tesknoty staje sie nieodlagcznym
elementem ich egzystencji w placdéwece:

Te osoby bardzo tesknig, to problem numer jeden tesknota za rodzi-
ng, za swoim miejscem zamieszkania, za kontaktem, bardzo silng
potrzebg bliskosci z rodzing, te osoby sq juz tu na stale, a trafiajg
tu osoby, ktore majg po 19 lat i cale zycie przed sobg (W8).

Sa tez takie osoby:

(...) ktére sig nigdy nie zaaklimatyzujg w Domu Pomocy Spotecz-
nej, i o tym méwiq. Jest im tutaj Zle, rozsgdkowo wiedzg, ze nie
majg gdzie pojsc. To sq osoby, ktére sq porzucone, majq takie od-
czucia porzucenia. Jest nam trudniej do nich dotrze i tutaj wzmo-
zona opieka nad tymi osobami jest potrzebna (W9).

Nawet jezeli w ramach wizyty przebywaja w domu rodzinnym,
nie otrzymuja nalezytej opieki:
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Czesto widad, jak wracajg po wypadach do domu, sq zaniedbane,
sq brudne, brzydko pachng, sq nieogoleni, nie wszyscy, sq rzeczy-
wiscie wyjgtki, ze rodziny dbajg, Ze chcg, ale to sqg mate jednostki
(W8).

Zdarzajg si¢ dobre przyktady wspotpracy z rodzing/opiekunem
prawnym podopiecznego:

Mam teraz takie bardzo dobre doswiadczenie, poniewaz niekté-
rzy z naszych podopiecznych sq osobami ubezwlasnowolnionymi,
majg opiekunow prawnych i catkiem niedawno objawil nam sig
tu opiekun prawny, ktérego poznatam osobiscie. On sig interesuje
i dzwoni, widze, ze dba faktycznie o podopiecznego, i to jest rzecz,
z ktérg sig bardzo rzadko spotykatam tutaj w pracy. By¢ moze to
jest ta dobra zmiana i ten kierunek, ze np. ten kurator to nie jest
tylko spotkanie za biurkiem raz na nie wiem ile tygodni, tylko fak-
tycznie uczestniczy w Zyciu swojego podopiecznego. I sam kurator
wyszukat ten osrodek, przyprowadzit podopiecznego. To jest na-
prawdg taka rzecz, ze nieraz zabiegalismy... To jest osoba ubezwla-
snowolniona, tu jest mnostwo problemow takich formalnych i nie
mozemy iS¢ sami z podopiecznym, bo jego podpis jest niewazny
i musi opiekun prawny (W6).

Z uwagi na swoja specyfike w marginalny sposéb z rodzinami
wspotpracuje zaktad aktywnosci zawodowej:

Tutaj sq osoby doroste i stawiamy na ich samodzielnos¢ i raczej nie
mamy kontaktu z rodzinami tych osob. Czesto sg to osoby, wbrew po-
zorom, samodzielne. Jednak to sg osoby, ktére juz majg jakis tam
poziom samodzielnosci. Takich totalnie, totalnie niesamodzielnych
to jest znikomy procent albo wcale. One nie wymagajg jakby nad-
zoru tej trzeciej osoby. Jest oczywiscie procent 0sob, ktére mieszkajg
z rodzicami i majg to wsparcie, przy czym rodzice z nami sie nie
kontaktujg. W tym momencie mamy pigtke czy széstke osob, ktore
mieszkajg z rodzing, z rodzicami swoimi, ale w tej pigtce to jest
tak: chlopak za chwile wyleci z domu, bo bierze slub, dziewczyna
bardziej pilnuje rodziny niz oni jej. Pozostala tréjka to jeszcze dwie
matki, ktére co jakis czas sig jeszcze kontaktujg w momencie, gdy
zaczyna sie co$ zdrowotnego dziac, cos, co jg niepokoi, to wtedy
jest kontakt. Tak to nie ma takiej potrzeby, zebysmy ingerowali
w Srodowisko rodzinne. Oczywiscie, jak jest taka koniecznos¢, to
kontaktujemy sie, ale to jest taka grupa ludzi, gdzie nie ma takiej
potrzeby. Poza tym prawda jest taka, jest to proba jakby takiego
odpepowienia ich od rodzicow. To jest forma ich usamodzielniania,
no bo podpisujgc umowe o prace, to nie rodzice majqg za nich podej-
mowac decyzje, tylko oni na poziomie bycia tutaj te decyzje podej-
mujg. No tutaj tez chodzi o to, ze sytuacja rodzinna tez brana jest
pod uwage w kontekscie propozycji o wsparcie dla tych oséb (W18).
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5.2.5. Ograniczone mozliwosci aktywizacji zawodowej

Placowki objete badaniem odgrywaja niebagatelng role w ra-
mach szeroko rozumianej aktywizacji zawodowej zawodowo o0séb
z niepelnosprawnoscig intelektualng i psychiczng. Gtéwnym celem
podejmowanych dzialan aktywizujacych jest pomoc w rozpoczgciu
i prowadzeniu aktywnego zycia zawodowego wraz z nawigzany-
mi w tym procesie relacjami spolecznymi, przyczyniajac sie tym
samym do zwiekszenia poziomu samodzielnosci podopiecznych:

Takim finalnym celem terapii na terenie placowki, to jest oczywi-
Scie, jesli jest to tylko moZzliwe, zeby to byly osoby, ktore aktywizujg
sie zawodowo. Nie ukrywam, ze w wielu przypadkach, zwlaszcza
ludzi mtodych, dla nas jest to priorytetem. Na dzien dzisiejszy spo-
$réd naszych uczestnikow dwoje wykonuje prace etatowq, jedna
pracuje w pracach spolecznie uzytecznych (W7).

Aby proces aktywizacji zakonczyl si¢ sukcesem, na jego przebieg
sktada sie wiele dzialan podejmowanych przez kadre:

Po pierwsze rozpoznanie potrzeby aktywizacji, proba skonkretyzo-
wania, w jakim obszarze, no i wtedy préba stworzenia po pierwsze
tez osobistego zaangazowania, czyli penetrowania rynku pracy,
zbierania ofert pracy, pisania CV, przygotowanie do rozmowy
kwalifikacyjnej. Identyfikacja zasobéw odbywa sie na zasadzie
rozmowy (W7).

Z racji swoich zadan statutowych w procesie budowania kom-
petencji do samodzielno$ci odgrywa najwazniejszg role zaktad ak-
tywizacji zawodowe;j:

Celem naszej placéwki jest usamodzielnienie i wypuszczenie na
otwarty rynek pracy. Przychodzgc do naszej placowki, te osoby
muszq mie¢ w sobie potencjal i gotowos¢ do pracy nad sobg. To
jest baza. Jezeli jg mamy, to osoby u nas bedgce, mogqg korzysta,
i korzystajg obligatoryjnie, z rehabilitacji leczniczej. Mamy fizjo-
terapeute na miejscu, co jest w przypadku niepetnosprawnosci ru-
chowej bardzo istotne, zeby utrzymywac na tym samym poziomie,
zeby ten poziom sig nie obnizal. Najlepiej zeby ta sprawnos¢ ule-
gala podnoszeniu sig. Z drugiej strony to, co robimy, to jest takie
uspolecznienie tej osoby, bo czesto dlugie lata siedzieli gdzies tam
w domu i muszg od nowa nauczy¢ si¢ by¢ w grupie. Najczesciej
to dotyczy o0s6b, ktore sq niepetnosprawne od urodzenia, gdzie
w $rodowisku rodzinnym byli w takiej naturalnej bezradnosci,
bo majg wszystko podawane, wszystko robione. A my tutaj sta-
wiamy jednak na te samodzielnos¢ w miare mozliwosci, do granic
mozliwosci. Oczywiscie nie wymagamy wiecej, niz ta osoba moze,
ale to, co moze, zeby robila sama, i staramy sig uczulac innych
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podopiecznych, zeby nie dali si¢ tez tak wplgtaé w uktad pomoco-
wy, Ze jest osoba, ktdrej si¢ wszystko poda, wszystko zrobi. Dlatego
trzeba wyznaczy¢ te granice, zobaczyc, co ona faktycznie moze,
a czego nie moze, i w tym obszarze dziata¢ (W18).

Kadra badanych placéwek podkresla, ze mozliwos¢ podjecia
pracy zawodowej przez osoby niepetnosprawne jest jednym z klu-
czowych czynnikéw budowania kompetencji do samodzielnosci.
Jak zauwaza jedna z respondentek:

Osoby posiadajgce dodatkowe dochody wynikajgce z wlasnej ak-
tywnosci zawodowej sq bardziej samodzielne niz osoby, ktére z racji
swojej sprawnosci psychofizycznej nigdy tej pracy nie podjely (W8).

Podjecie zatrudnienia pozwala osobie niepelnosprawnej nie tyl-
ko rozwija¢ swoje umiejetnosci, ale takze, co wazne, odbudowac
lub wzmocni¢ poczucie wlasnej wartosci i odpowiedzialnosci za
swoje zycie. Pozwala takze na nawiazanie relacji spolecznych:

Te osoby zresztq... widal, jaki jest poziom ich dojrzatosci, jesli
chodzi o potrzebe pracy nadal. Ktos, kto mial w przesztosci prace,
zupelnie inaczej wywiqgzuje sig tutaj z r6l, to znamienne. Nawet to
poczucie wlasnej pracy, pozyskiwania wlasnych srodkow, budowa-
nie wlasnego wizerunku to rzecz niezmiernie wazna, bo wspieranie
wylgcznie, tworzenie takiej wyuczonej bezradnosci lub tylko bycia
beneficjentem opieki spolecznej, pomijajgc juz rzqd wielkosci tych
srodkow, to jest jedna rzecz, w niektorych przypadkach to jest de-
moralizujgce (W7).

Co nalezy takze podkredli¢, praca dla 0séb z niepelnospraw-
noscia intelektualng ma istotne znaczenie terapeutyczne. Pozwala
bowiem uporac si¢ z trudnymi przesztymi do$wiadczeniami, po-
czuciem bezradnosci, naznaczajacej, a niekiedy uzalezniajacej roli
beneficjenta pomocy spolecznej i rozpoczaé samodzielne zycie:

Ja powtarzam, w duzej czesci to dla nas, w tym takim docelowym
zakresie to jest mozliwos¢ zaktywizowania tych oséb. Te osoby wcho-
dzg z calym bagazem wlasnych zaburzen, nawet jesli ta praca byla
na miesigc, na dwa miesigce, ale ona zaistniata w ich kolejnym eta-
pie zycia. Bo sq to osoby, ktére sig na tyle w petni usamodzielnity,
ze skoriczyta sig potrzeba terapii, te osoby funkcjonujg, zawierajg
zwigzki matzeniskie, to sq takie najbardziej wymierne sukcesy (W7).

Realizowany przez placowki proces aktywizacji zawodowej nie prze-
biega w sposdb bezproblemowy, napotyka na dos¢ liczne ograniczenia,
ktore wynikaja z obowigzujacych regulacji prawnych, specyfiki funk-
cjonowania 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng i psychiczna,
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braku szerszego zainteresowania pracodawcéw zatrudnieniem osob
niepetnosprawnych, ograniczona oferta odpowiednich miejsc pracy,
brak przemyslanej strategii w zakresie organizacji szkolen.

W ocenie przedstawiciela zakladu aktywizacji zawodowej obo-
wigzujace rozwigzania legislacyjne nie w pelni odpowiadaja na
potrzeby rynku pracy i, co réwnie wazne, ograniczajag w pewien
sposdb efektywnos¢ funkcjonowania placoéwki, ktdra z zalozenia
przygotowuje do wejécia na rynek pracy, poniewaz rozwigzania te
w wigkszym stopniu wspieraja osoby z orzeczonym znacznym
stopniem niepelnosprawnosci, mimo ze osoby te majg relatyw-
nie mniejsze szanse powro6ci¢ do normalnego funkcjonowania.
W pewien sposéb problematyczne s3 zasady, na podstawie kto-
rych tworzone sg zaklady aktywnosci zawodowej, a przede wszyst-
kim zakladany stosunek osob ze znacznym do umiarkowanego
stopnia niepelnosprawnosci. Zgodnie z obowigzujacym aktualnie
rozporzadzaniem zaklad aktywnosci zawodowej moze zatrudnia¢
70% s6b ze znacznym stopieniem niepetnosprawnosci, a tylko 30%
ze stopniem umiarkowanym. Jednoczesnie miejsc pracy dla oséb
z umiarkowanym stopniem niepelnosprawnosci jest istotnie mniej,
podczas gdy osoby te majg wigksze szanse na wejscie na rynek pra-
cy, wielokrotnie na usamodzielnienie si¢ i tym samym odciazenie
finansowe budzetu panstwa:

Jakby ustawodawca zaklada, ze wigcej ma byé ze znacznym,
a mniej z umiarkowanym, a jednoczesnie jest bardzo mato miejsc
pracy chronionej dla 0s6b z umiarkowanym stopniem niepetno-
sprawnosci. W zwigzku z tym te osoby, ktére majg zdiagnozowany
umiarkowany stopiei niepetnosprawnosci, moglyby szybciej wy-
pasé z procesu wsparcia, a nie majg mozliwosci. Moim zdaniem
to proporcje jednak powinny by¢ w jakis sposéb pozmieniane. Tak,
Zeby te osoby miaty wigkszg mozliwos¢. U nas jakby patrzy sig bar-
dziej w kategoriach pogorszenia niz poprawy, czyli jakby bardziej
premiowana jest, tak troche jest, Ze jezeli ktos jest bardziej chory
niz osoba, ktéra jesli ma stopieti lekki, stopieri umiarkowany, gdzie
mozna by bylo takg stworzy¢ sytuacje, ze ona wypadtaby tez z fi-
nansowania paristwa, tak naprawde, zeby zaspokoic swoje potrze-
by. Wtasnie dlatego, ze czesciej do nas trafiajg osoby z umiarko-
wanym stopniem, to ja jakby widze mozliwosc. A wiec tych miejsc
pracy z umiarkowanym jest duzo mniej, gdzie tak naprawde za-
klad aktywnosci zawodowej ma wysyta¢ na rynek pracy. No to
w takim razie, jakby patrzy si¢ bardziej na te gradacje deficytowg
niz te gradacje wychodzenia z tego wsparcia (W5).

Jak pokazujg dane statystyczne, osoby z orzeczonym znacznym
stopniem niepelnosprawno$ci majg mniejsze szanse na podjecie
aktywnosci zawodowej:
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To znaczy, jak najbardziej te osoby potrzebujg wsparcia, i tutaj tego
nie odbieram. Natomiast jest jakby pewnego rodzaju kwestia sku-
tecznosci wskaznikéw. Mam takie poczucie, by¢ moze bledne, ze
jednak jezeli ktos ma orzeczony w przypadku chordb psychicznych
znaczny stopieti niepetnosprawnosci, to tak naprawde jego droga po-
winna by¢é: znaczny, umiarkowany, lekki. A premiowana jest tak na-
prawde bardziej ta wigksza niesamodzielnosé, gdzie tak naprawde,
tak jak méwie, te osoby z umiarkowanym czy lekkim mialyby wiek-
szg mozliwosé, zeby wypasé w ogéle z tego procesu wsparcia (W5).

Niekiedy w duzym stopniu na powodzenie badz porazke pro-
cesu aktywizacji wplywa specyfika podopiecznych. Nie wszystkie
osoby niepelnosprawne sg zainteresowane podjeciem pracy. Zdarza
sie, ze pomimo czynionych staran, uzycia wielu metod, sposobéw
i narzedzi trudno osiaggnac sukces, poniewaz jest to niemozliwe bez
zaangazowania podopiecznych:

Gros o0sob jakby nie ma takiej potrzeby, ja moge pokazywac,
modelowa¢ zmanig punktu widzenia, wzbudzaé potrzebe gdzies
w obszarze motywacyjnym, kiedys wylano dziecko z kgpielg, chy-
ba troche bezpowrotnie, bo nie zgodze si¢ z tym, ze miejsca pracy
chronionej tworzone gdzies okazjonalnie rozwigzg problem (W7).

Wielu podopiecznych charakteryzuje trudny do zmiany brak
motywacji do podjecia pracy:

Powiem tak, potrzeba pracy jest przejawem takiej duzej dojrza-
tosci, nie chce powiedziel, Ze nasi podopieczni sq niedojrzali, ale
w rankingu potrzeba pracy nie jest priorytetem (W7).

Brak motywacji do pracy moze oczywiscie wynika¢ z wielu
kwestii, w tym takze z istniejacych rozwigzan systemowych, ktére
wrecz zniechecajg do podjecia pracy:

Tak, bo tak naprawde niejednokrotnie osoby mtode, ktére tu tra-
fiajg [ZOL] i majq renty socjalne, i fajnie, ze majg, bo jakby ta
choroba naprawde wylgcza ich z Zycia spolecznego, ale to tez nie
powoduje, ze oni majg np. potrzebe pracy. Czyli sq beneficjentami
pomocy spolecznej tak naprawde. I tutaj jest trudnosé, bo tak
naprawde ta pomoc spoteczna im sie jak najbardziej na tym eta-
pie nalezy, ale z drugiej strony ona jest jakby momentami z jed-
nej strony za niska dla 0sob, ktére rzeczywiscie sq zalezne, ale
z drugiej strony by¢ moze w przypadku 0séb bardziej sprawnych
mogloby by¢ jakos inaczej... Ale to sq kwestie juz formalne, co do
sposobu... Ale to tez generuje pewnego rodzaju biernos¢ tych osob
i trudnos¢ przetlamywania takiej biernosci. Czyli tak naprawde
buduje duzg zaleznos¢, uczy wielu takich postaw roszczeniowych.
Wiec to sq takie trudnosci, ktore rzeczywiscie ten proces rehabi-
litacji wyhamowujg (W5).
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Niekiedy zdarza si¢ takze, ze osoby niepelnosprawne s3 utwier-
dzane w takim ,roszczeniowym podejsciu” i nie s3 odpowiednio
motywowane do podjecia pracy przez przedstawicieli réznych
stuzb, co referuje jedna z respondentek:

(...) ale to, co np. ja widze, i to, co jest dla mnie jakos trudne,
to jest podejscie lekarzy psychiatréw do aktywizacji zawodowej,
do poziomu biernosci tych oséb. Bo jest bardzo mato 0séb, ktore
trafiajq... By¢ moze latwiej byloby pracowac i rehabilitowa ta-
kie osoby chorujgce psychicznie pod warunkiem, ze réwniez takie
samo nastawienie byloby np. w poradniach zdrowia psychicznego.
Zdarzajq sig pacjenci, ktérzy np. twierdzg, ze oni nie podejmg ak-
tywizacji zawodowej, bo stracq zasitek i lekarz im powiedzial, ze
nie muszg. Wiec tutaj jest taka bariera, takiej mentalnosci tego,
wartosci pracy, mentalnosci zwigzanej z wartoscig samodzielnosci,
takiej zaleznosci. Ja mam wrazenie, ze tutaj brakuje jakby takich
oddzialywan, ktore bylyby spéjne na kazdym etapie leczenia takiej
osoby (W5).

Znaczacym ograniczeniem dla efektywnosci procesu aktywizacji
jest nieadekwatne w stosunku do potrzeb zainteresowanie praco-
dawcow zatrudnieniem osob niepelnosprawnych oraz brak oferty
odpowiednich miejsc pracy. Z przeprowadzonych analiz wynika,
ze na niwie zawodowej zdecydowanie lepsza jest sytuacja w przy-
padku 0s6b chorych psychicznie nizli 0séb z niepelnosprawnoscia
intelektualng:

My czgs¢ 0s6b przygotowujemy, i to jest bardzo duzy odsetek na-
szych podopiecznych, tak naprawde do aktywnosci zawodowej,
czyli te osoby, ktore sq w stanie, sqg gotowe, staramy si¢ je prze-
kierowa¢ do réznego rodzaju projektéw aktywizacji zawodowych.
W ramach naszej organizacji tez zawsze realizujemy projekty z ob-
szaru aktywizacji zawodowej. Mamy o tyle utatwiong sprawe, ze
takiego podopiecznego, ktory, czasami po krétkim okresie, a cza-
sami po bardzo dlugim, staramy si¢ go przekierowaé. Tam moze
poprobowaé swoich sit. To sq czesto osoby, ktére jezeli wczesnie
zachorowaty, to nie majg w ogdle doswiadczet, jesli chodzi o prace,
wiec to jest naprawde bardzo trudne. Sam proces przygotowania,
czyli to, co my tutaj robimy, trwa dtugo, ale tez pézniej to cwiczenie
pracy w réznego rodzaju projektach z aktywizacji zawodowej tez
jest dtugie. Ale mamy mndstwo sukcesow. Jestem teraz tez na etapie
réznych statystyk i to bylo chyba 10 oséb, ktére poszly krok dalej
w te aktywizacje zawodowq i podjely prace czy w ZAZ-ie czy nawet
na wolnym rynku (W6).

Z drugiej strony jednak pomimo w miare poprawnej sytu-
acji przedstawiciele instytucji wskazuja na konieczno$¢ stwo-
rzenia znacznie wigkszych mozliwosci na rynku pracy dla oséb
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chorujacych psychicznie. Nagminne jest to, ze pacjent przygoto-
wany do pracy w zakladzie aktywnosci zawodowej nie odnajduje
sie na zewnetrznym rynku pracy, a taka sytuacja jest w duzej mierze
spowodowana stereotypowym mysleniem o osobach z zaburzenia-
mi psychicznymi oraz brakiem ofert dla takich oséb:

Placéwka robi, co moze. Mysle, ze taka wigksza sie¢ wsparcia po
wyjsciu z placéwki. Jakby wieksza ilos¢ takich mozliwosci, zmniej-
szenie ilosci oczekiwania na pewne tez ustugi, jakby wigkszy rozwéj
rynku pracy dla oséb np. z diagnozg schizofrenii. Na pewno tez
to sam fakt, to jest takie bardziej zwigzane ze Srodowiskiem ze-
whetrznym, ktére by na pewno byto pomocne w tym procesie reha-
bilitacji i wychodzenia. To jest wlasnie, tak jak méwie, aktywizacja
zawodowa, ktéra mimo naszych starah... My mamy dwa zaklady
aktywnosci zawodowej i tak naprawde, liczgc jeszcze jeden za-
ktad aktywnosci zawodowej, tu na terenie jest bardzo mato. Jest
wiec bardzo mato miejsc pracy chronionej i bardzo mata otwartos¢
na osoby z diagnozqg psychiatryczng (W5).

Jednak nawet w przypadku pozytywnego przejscia procesu uak-
tywnienia zawodowego na przeszkodzie staje brak ofert pracy ,,szy-
tych na miare” podopiecznych:

Uwazam, ze problemu diagnostycznego wigkszego nie mamy. Na-
tomiast, czego ja mégtbym chcieé, to zobaczy¢ naszych uczestnikow
tez i w realiach zawodowych, to ja tutaj wiedze, Ze nawet nie mamy
oferty, urzqd pracy ma albo takie, ktére dyskwalifikujg, bo ja mo-
jemu uczestnikowi nie powiem, Ze moze pan pracowacé w systemie
trzyzmianowym, bo nie po to szpitalu reguluje si¢ rytm dobowy,
zeby pacjent spal w nocy, zeby poprzez prace zawodowg zburzy¢
to i wywrocic do géry nogami jego Zycie, a jednoczesnie zaburzyé
proces leczenia. To sq takie nieadekwatne propozycje, skgpa ofer-
ta. To, co jest moim konikiem, zeby osoby jak najdtuzej pozosta-
waly aktywne zawodowo, a nie byly wylgcznie beneficjentami,
receptywnym takim stanowiskiem, ze przyjmuje Srodki finanso-
we bez wlasnego wktadu (W7). Poniewaz wspotpraca placéwek
z podmiotami rynku pracy jest dalece niezadowalajgca, oczywistg
potrzebg staje si¢ poglebiona i zaawansowana wspélpraca z pod-
miotami, ktore chcialyby stworzyé miejsca pracy: Pracodawcy cza-
sami wprost mowili: tak, szukamy osoby niepetnosprawnej, ale nie
tego obszaru. Stygmatyzacja istnieje, i tu nie ma co opowiadac, ze
nie ma, dalej pozostaje taka niewiedza, troche powielanych wie-
le mitow. A drugiej strony ja mam takie doswiadczenie, ze kiedy
kilka lat temu w szpitalu polecatem osoby do pracy, to w miedzy-
czasie na przestrzeni 12 lat, kiedy firmy zewnetrzne przejety np.
prace porzgdkowe w szpitalu, to firmy si¢ zmieniajg, a moi byli
rekomendowani sg rozchwytywani, polecani, bo sq bardzo solid-
nymi pracownikami. To co czasami tez i w pracy terapeutycznej
z naszymi pacjentami: najwiekszym naszym wrogiem bywa nasza
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wyobraznia, w zwigzku z tym zweryfikujg to, sprébuj temat zgle-
bi¢, a nie tylko bazowa¢ na niesprawdzonych informacjach (W7).

Istotnym elementem, ktory ogranicza efektywnos¢ procesu ak-
tywizacji zawodowej, jest nieprzemyslana strategia szkolen ade-
kwatnych do potrzeb i mozliwosci oséb niepetnoprawnych. Jak
wskazuje dotychczasowa praktyka, wielokrotnie skierowane do
0s6b niepelnosprawnych propozycje szkolen nie sg poprzedzone
rzeczowy diagnoza potrzeb:

Ubolewam nad brakiem tak naprawde jakichs systemowych dzia-
tar, jesli chodzi o aktywizacje os6b niepetnosprawnych, bo rynek
pracy dla tych 0sob jest wyjgtkowo watly, pomijam jakos¢ szkoler,
w ktorych nasi podopieczni uczestniczyli. Bo mégtbym tutaj opo-
wiada¢ anegdotyczne niemal historie, Zle lub glupio wydawanych
pieniedzy z funduszy europejskich na réznego rodzaju projekty,
gdzie bez konsultacji z nami kierowano osoby do zawodéw, np. oso-
be ze schizofrenig wdrozono w projekt pod tytulem ksiggowy, osobe
autystyczng do masazu klasycznego, osobe, ktéra byta na szkoleniu
w zakresie brakarz pakowacz zaprasza si¢ do finalnie do eksklu-
zywnej restauracji na pozegnalng kolacje, gdzie majg byc¢ spotka-
nia z pracodawcami, no mi przyjezdza pracodawca i zdziwiony, ze
przyjechat z zapytaniem, czy znajdzie przedstawiciela handlowego,
a nikt mu nie nawet powiedzial, ze tu sq tylko osoby przeszkolone.
Sg to takie kuriozalne, absurdalne juz rzeczy. Nikt nie zbierat wie-
dzy o tych osobach, takg metodg chybit-trafit przydzielane byty do
rzekomych profesji. Pomijam, ze to jest nieuczciwe, kiedy ludziom
sie wmawia, ze w ciggu dwéch tygodni mogq stac si¢ fryzjerami,
florystami. Mowig, to sq bardzo nieuczciwe praktyki, ja tutaj mé-
wig o swoich doswiadczeniach bardzo negatywnych. Ja uwazam, ze
to byto bardzo nieuczciwe wobec 0s6b, ktére braly udziat w takich
szkoleniach (W?7).

Takie nieskoordynowane dziatania i brak wspdtpracy przy akty-
wizacji zawodowej oczywiscie ewidentnie wskazujg na pozornosc¢
podejmowanych inicjatyw, ktére tym samym nie mogg spelnic¢ re-
alnie oczekiwanego celu, ktorym jest szansa oséb z niepetnospraw-
no$ciami na wlagczenie w rynek pracy®.

16 Wiele badan potwierdza te tendencje, iz jedynie nieliczni uczestnicy WTZ
sa gotowi do pojecia zatrudnienia. W zdecydowanej wigkszosci WTZ osoby posia-
dajace kompetencje i motywacje do podjecia zatrudnienia stanowia wyjatek na tle
cafego grona uczestnikéw — jest ich mniej niz 25%. Jednoznaczng che¢ do podjecia
zatrudnienia w wigkszo$ci wyrazajg jedynie uczestnicy 28% WTZ (Badanie sytu-
acji warsztatow terapii zajeciowej, 2014: 11).
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Organizacja pozarzadows, ktéra wypracowata kompleksowy
system wsparcia osob z niepelnosprawnoscia intelektualng oraz
wsparcia ich rodzin, jest Polskie Stowarzyszenie na rzecz Osdb
z Niepelnosprawnoscig Intelektualng (PSONI). Wieloaspektowos¢
i zarazem komplementarno$¢ dzialan podejmowanych w ramach
systemu wsparcia tworzy realne szanse rozwoju procesow usa-
modzielnienia 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng na kaz-
dym etapie ich Zycia'. Na system ten sktadaja si¢ liczne programy
uwzgledniajace innowacyjne metody i sposoby wspierania tej ka-
tegorii 0sob niepelnosprawnych, réznych form terapii i rehabilita-
cji, rewalidacji, opieki i wychowania, edukacji, opieki medycznej,
udzialu w dziatalnosci rekreacyjnej, kulturalnej, sportowej, tury-
stycznej, artystycznej oraz integracji z otwartym $rodowiskiem
spotecznym.

Polskie Stowarzyszenie na rzecz Oséb z Niepelnosprawnoscig In-
telektualng dziala w ramach 120 két terenowych, prowadzi ogétem
356 placowek rdéznego typu, w ktorych wsparcie otrzymuje blisko
32 tys. dzieci, mlodziezy i oséb dorostych z niepelnosprawnoscia
intelektualng® Realizuje takze liczne projekty terapii i rehabilitacji

! Szczegdlowy opis kompleksowego systemu wsparcia 0séb z niepelnospraw-
noscig intelektualng znajduje sie w publikacji Mikotajczyk-Lerman, Potoczna
(2019: 184-203).

2 Do placowek prowadzonych przez PSONI naleza o$rodki wczesnej inter-
wengji dla dzieci z problemami rozwoju psychoruchowego w wieku od 0 do 7 lat,
oérodki rehabilitacyjno-edukacyjno-wychowawcze (OREW), w ktorych dzieci
imlodziez w wieku od 3 do 25 lat z gteboka niepelnosprawnoscia intelektualng re-
alizuje obowiazek szkolny, przedszkola, niepubliczne szkoty specjalne dla uczniéw
z niepelnosprawno$cia w stopniu umiarkowanym lub znacznym, niepubliczne
poradnie psychologiczno-pedagogiczne, zespoly rehabilitacyjno-terapeutyczne,
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spolecznej i zawodowej 0sdb dorostych niepetnosprawnych intelektu-
alnie, ktorych celem jest przygotowanie do pelnienia, w miare mozli-
wosci w sposob samodzielny i aktywny, rol spolecznych i zawodowych
poprzez rozwijanie kompetencji spolecznego uczestnictwa, rozwdj ak-
tywnoéci tworczej i poznawczej, postawy samodzielnosci i zaradnosci
zyciowej. Zadania w tym zakresie realizowane sg przez trzy placowki
dla oséb dorostych, tj. warsztaty terapii zajeciowej?, dziatajacy od 2014 r.
srodowiskowy dom samopomocy oraz powolany do zycia w roku 2000
Zespot Terapeutyczno-Rehabilitacyjny Aktywnosci Spotecznej.
PSONI Kolo w Zgierzu w 2012 r. zrealizowalo pierwszy na tere-
nie wojewodztwa todzkiego program wspierajacy zaradnos¢ zyciowa
i proces usamodzielniania 0sdb z niepelnosprawnoscig intelektualng
pod nazwa ,,Samodzielne zycie”. Od 2018 r. Koto realizuje projekt
»Prowadzenie lokalu gastronomicznego Cafe Bistro «U Tkaczy»”
jako forme aktywizacji spotecznej i zawodowej. Plany na przysztos¢
uwzgledniaja uruchomienie matego domu pomocy spoteczne;j.
PSONI Kolo w Zgierzu wspiera cztonkéw rodzin i opiekunow
0s06b z niepelnosprawnoscig intelektualng w wypelnianiu codzien-
nych obowiazkéw opiekunczych oraz w sytuacjach kryzysowych.
W ramach Kota dzialajg grupy wsparcia i grupy samopomoco-
we. W ramach projektu ,Wsparcie rodziny” z zakresu opieki wy-
tchnieniowej cztonkowie rodzin otrzymujg indywidualne wsparcie
psychologa, prawnika w formie doradztwa, poradnictwa. Uczest-
nicza w warsztatach i szkoleniach na temat seksualnosci, radzenia
sobie z agresja i autoagresja, i innymi trudnymi zachowaniami
niepelnosprawnych cztonkéw rodzin. Ponadto uczestnicza w wy-
jazdach integracyjnych organizowanych dla rodzicéw i dzieci.
Ponadto PSONI Kolo w Zgierzu realizuje programy wsparcia
w niezaleznym, samodzielnym zyciu dorostych oséb w formie roz-
woju roznych form mieszkalnictwa (w tym chronionego, wspomaga-
nego, treningowego) oraz wsparcia indywidualnego w formie osobi-
stego asystenta doroslej osoby z niepelnosprawnoscig intelektualna.
Realizuje projekt Centrum Szkoleniowo-Rehabilitacyjne z Domem
Mieszkalnym i Hostelem dla Oséb Niepelnosprawnych, ktérego ce-
lem jest zapewnienie godnych warunkéw zycia dla oséb dorostych,
pozbawionych oparcia w rodzinie z powodu $mierci rodzicéw czy

$rodowiskowe domy samopomocy, warsztaty terapii zajeciowej oraz zaklady ak-
tywnos$ci zawodowej (Roczne sprawdzanie merytoryczne, 2017: 4).

3 Warsztaty terapii zajeciowej zostaly utworzone w 1995 r. Byly pierwsza tego
typu placowka w miescie. Aktualnie w ich ramach dziala sze$¢ pracowni terapii
zajeciowej (pracowania rekodziela, plastyczna, umiejetnosci spotecznych, tech-
niczna, komputerowo poligraficzna, gospodarstwa domowego).
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opiekunéw*. Prowadzi projekty edukacyjne i szkoleniowe skierowa-
ne do czlonkéw i pracownikéw stowarzyszenia, pracownikéw ochro-
ny zdrowia, edukacji, pomocy spolecznej, wymiaru sprawiedliwosci,
opiekundw, asystentow rodzin i oséb niepetnosprawnych oraz wo-
lontariuszy (Roczne sprawdzanie merytoryczne, 2017: 120).

Waznym obszarem dziatalnosci stowarzyszenia jest inicjowanie
procedur legislacyjnych wprowadzajacych uregulowania prawne,
gwarantujace przestrzeganie praw osob z niepelnosprawnoscia inte-
lektualng i zaspokajanie ich potrzeb we wszystkich wymiarach aktyw-
nosci zyciowej, wspierania w samodzielnym, niezaleznym zyciu oraz
w wymiarze zabezpieczenia socjalnego, ochrony i pomocy prawnej,
niezbednych form pomocy dla rodzin i opiekunéw o0séb z niepetno-
sprawnoscia, tworzenia sprzyjajacych warunkéw rozwoju i godnego
zycia w integracji z otwartym $rodowiskiem spotecznym dzieci i osob
dorostych przebywajacych w placéwkach opieki catkowite;.

Kluczowa role w procesie rehabilitacji spotecznej i zawodowe;j re-
alizowanej przez PSONI odgrywaja projekty prozatrudnieniowe, kto-
rych celem jest przygotowanie dorostych oséb z niepelnosprawnoscia
intelektualna do wejscia na rynek pracy (Sprawozdanie, 2018). Jednym
z nich jest realizowany od 2006 roku Program Centrum Doradztwa
Zawodowego i Wspierania Osdb Niepelnosprawnych Intelektualnie
(Centrum DZWONI) (Mrugalska, 2015; Zakrzewska, 2015).

Program Centrum DZWONI to wypracowana przez stowarzy-
szenie innowacyjna forma aktywizacji spolecznej i zawodowej 0sob
z niepelnosprawnoscig intelektualna, ktérej celem jest zwiekszenie
udzialu w zyciu spotecznym i zawodowym oséb z niepetnospraw-
noscig intelektualng poprzez wyposazanie tych oséb w kompe-
tencje niezbedne do wprowadzenia na otwarty rynek pracy, zna-
lezienie pracy i zatrudnienie osoby niepelnosprawnej, wsparcie
w utrzymaniu tego zatrudnienia oraz utrzymaniu wysokiej moty-
wagji i jako$ci wykonywanej przez nig pracy. To wazkie zadanie
w ramach programu realizuje zesp6t specjalistow, w sklad ktérego
wchodzg psycholog, doradca zawodowy i trener pracy®.

¢ Aktualnie Koto w Zgierzu w ramach projektu Centrum Ustug Srodowisko-
wych w powiecie zgierskim realizuje zadanie pn. ,,Utworzenie i dzialalno$¢ miesz-
kania wspieranego i treningowego, ktorego celem jest utworzenie mieszkan wspo-
maganych i treningowych opartych na calodobowym pobycie uczestnika projektu”

> Projekt jest wspoélfinansowany ze $rodkéw Panstwowego Funduszu Re-
habilitacji Oséb Niepelnosprawnych (PFRON). Ma charakter ponadregionalny
i jest realizowany w sze$ciu wojewddztwach. Poza wojewddztwem todzkim sa
to wojewodztwa: $laskie, pomorskie, podkarpackie, warminsko-mazurskie oraz
mazowieckie. Biura Centrum DZWONI zlokalizowane s3 w Bytomiu, Gdansku,
Jarostawiu, Ostrodzie, Warszawie, Zgierzu.






Rozdziat VI

Zakonczenie - rekomendacje dla efektywnego
wsparcia 0séb z niepetnosprawnoscia
intelektualng i psychiczna

Wyniki prowadzonych badan pokazuja, ze populacja oséb nie-
petnosprawnych nie jest jednorodna. Rézne sg problemy, z ktérymi
borykaja si¢ badani, ale i zarazem sposoby radzenia sobie z nimi.
Patrzac na populacje oséb niepelnosprawnych przez pryzmat ro-
dzaju niepelnosprawnosci, mozna stwierdzi¢, ze najnizsze wartosci
wskaznik jako$ci zycia osiaga dla 0s6b niepetnosprawnych intelek-
tualnie (24,5 pkt) oraz dla 0s6b chorujacych psychicznie (31,2 pkt)
na mozliwe 100 pkt (Sochanska-Kawiecka, 2017).

W prezentowanej monografii przedstawiono zostaly wyniki
przeprowadzonych analiz, ktére ilustrujg, w jaki sposéb wybrane
instytucje dla dorostych z niepelnosprawnoscig intelektualng i cho-
rujacych psychicznie w wojewodztwie 16dzkim radzg sobie z dia-
gnozowaniem potrzeb i realizacja wsparcia w kontekscie wyzwan
wspolczesnej codziennosci.

Nie we wszystkich badanych placowkach sytuacja jest oceniana
przez pracownikéw tak pozytywnie, jak w zalaczonym cytacie:

Wszystko tutaj funkcjonuje fajnie, wszystko jest dostosowane prak-
tycznie dla nich, my tez staramy si¢ jak najbardziej by¢ dla nich,
jest to ich dom, takie majq odczucie, Ze jest to teraz ich dom. Sta-
ramy sig, zeby funkcjonowali tak jak w domu, zeby czuli sie dobrze,
swobodnie, zeby mieli swojg prywatnos¢. Jak majg potrzebe wyj-
scia, oczywiscie mogg wyjs¢, tylko zeby odnotowali, ze chcg is¢ sig
przejsé, jesli nie mogg sami, to moze jakis terapeuta, moze ze mng,
szukamy wszystkich rozwigzan, zeby ich nie ograniczac, zeby ich
aktywnos¢ byla tak jak u normalnych oséb, zdrowych. Nie wszy-
scy wychodzg samodzielnie, czgs¢ jest takich, ktérzy chodzg samo-
dzielnie, zwlaszcza ci sprawniejsi. Mamy takg grupg hotelowg, oni
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chodzqg do pracy, oni sobie sami zakupy robig, to sq osoby aktywne
zawodowo i w gastronomii, i w takiej elektromechanice, i ustugi
porzgdkowe (W8).

Pomimo staran poszczegdlnych wybranych instytucji nalezy do-
strzec przede wszystkim pewne systemowe niedogodnosci, ktdre
ograniczajg skutecznos¢ podejmowanych dziatan.

Wiadomo, ze w obliczu wydluzajacej si¢ dlugosci zycia tak
u 0s6b z niepelnosprawnoscig intelektualng i psychiczna, jak i po-
jawiajacg sie takze z wiekiem niepelnosprawnoscia innego rodzaju,
w najblizszej przysztosci nalezy liczy¢ sie ze wzrostem zapotrzebo-
wania na ustugi opiekuncze, rehabilitacyjne, pielegnacyjne, §wiad-
czone przez instytucje pomocy spofecznej oraz ochrony zdrowia na
rzecz osob niesamodzielnych, zaréwno w formie instytucjonalnej,
jak i realizowane w formie $rodowiskowych ustug opiekunczych
oraz pielegniarskiej opieki diugoterminowe;j.

Zainteresowanie ustugami wspierajacymi dla oséb potrzebuja-
cych wiekszego wsparcia wigze sie¢ nie tylko ze stanem zdrowia, ale
tez czesto brakiem wsparcia tej kategorii osob ze strony rodziny,
samotnego zamieszkiwania i ztej sytuacji materialnej.

Pomiedzy stanem pewnych ograniczen funkcjonalnych a cal-
kowitg zalezno$cig od innych mozna dostrzec obszar, w ktérym
racjonalne wsparcie zwieksza i podtrzymuje autonomie tych osob.

Wiréd najistotniejszych wnioskéw badawczych nalezy wymie-
ni¢ przede wszystkim te, ktére wynikaja z braku ogdlnych ram dla
polityki spotecznej wobec niepelnosprawnosci.

Do tych barier zaliczy¢ nalezy miedzy innymi brak jednolitej
definicji osoby niepelnosprawnej i niepetnosprawnosci w ogole.
Finalizacja prac nad od dawna przygotowywang reforma syste-
mu orzecznictwa mogtaby da¢ asumpt do nowych rozstrzygnie¢
i ustalen, umozliwiajacych pelng realizacje praw przynaleznych tej
kategorii obywateli.

Dodatkowo artykul 31 Konwencji o prawach 0séb niepelno-
sprawnych naktada na panstwa, ktdre jg ratyfikowaty, w tym Polske,
obowigzek gromadzenia danych koniecznych do realizacji posta-
nowien konwencji. Majg one dostarczy¢ informacji niezbednych do
monitorowania sytuacji osob niepelnosprawnych oraz wprowadza-
nia dzialan wspierajacych réwnouprawnienie i réwne szanse osob
z niepelnosprawnoscia w réznych dziedzinach zycia. W opinii sta-
tystykow podstawowym problemem zbierania danych o populacji
0s6b niepelnosprawnych sg trudnosci definicyjne. ,R6zne definio-
wanie populacji 0s6b niepelnosprawnych zaréwno w spisach po-
wszechnych, jak i badaniach ankietowych prowadzonych w ramach
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statystyki publicznej oraz poza nig, a takze w rejestrach administra-
cyjnych powoduje, ze niemalze kazde zrédlo podaje dane o cze-
$ciowo innej grupie, w wyniku czego dane na temat populacji 0oséb
niepetnosprawnych sa wyrywkowe i nie tworza spdjnego obrazu”
(Antczak, Grabowska, Polanska, 2018: 41).

Nieustajaco wazne pozostajg kwestie zwigzane z niedofinanso-
waniem systemu pomocy spolecznej (skutkujace brakiem kadry
i brakiem wystarczajacej oferty wsparcia), ktére w znacznym stop-
niu determinujg zakres lokalnych dzialan pomocy i wsparcia.

Nieadekwatna w stosunku do rosnacych potrzeb wydaje si¢ do-
stepnos¢ do infrastruktury pomocowej — ograniczona liczba i dlugi
czas oczekiwania na miejsce w stacjonarnych placéwkach opieki
dlugoterminowej (domy pomocy spolecznej) i placéwkach sektora
zdrowia (zaklady opiekunczo-lecznicze). Dodatkowo nieadekwat-
na jest takze w stosunku do potrzeb pomoc, swiadczona w formie
srodowiskowych ustug opiekunczych oraz dlugoterminowej piele-
gniarskiej pomocy $rodowiskowej, Taki stan rzeczy moze powodo-
wa¢ problemy z zapewnieniem kontynuacji wlasciwej opieki nad
osobg potrzebujaca wigkszego wsparcia po okresie jej hospitalizacji.

Nieprzystajaca do oczekiwan jest takze srodowiskowa pomoc
dla 0s6b z orzeczeniem o niepetnosprawnosci, z uwzglednieniem
niezaspokajania wszystkich potrzeb dotyczacych wsparcia dla ro-
dzin (szczegdlnie specjalistycznego wsparcia psychologicznego
i edukacyjnego).

Zauwazalne s3 ograniczone mozliwosci kontraktowania ustug
NFZ przez lekarzy psychiatréw oraz niewystarczajgca w stosunku
do potrzeb dostepnosc¢ swiadczen na rzecz oséb chorujacych psy-
chicznie.

Ograniczony jest takze zakres wspotpracy pomiedzy instytucja-
mi pomocy spolecznej i stuzby zdrowia, a takze brak systemowych
rozwigzan w zakresie koordynacji dziatan pomiedzy sektorami po-
mocy spolecznej i stuzby zdrowia uniemozIliwia staty, biezacy prze-
plyw informacji o osobach korzystajacych ze wsparcia miedzy réz-
nymi instytucjami zaangazowanymi w proces udzielania pomocy;,

Wsrod zastrzezen dotyczacych §wiadczonych ustug w badanych
instytucjach orzeczniczych oraz pomocy spotecznej i ochrony
zdrowia wskaza¢ nalezy na kilka zasadniczych kwestii.

Pracownicy instytucji orzekajacych/§wiadczacych wsparcie doro-
stym osobom niesamodzielnym lokuja diagnoze poza wlasciwymi
zadaniami ich instytucji i traktujg ja jako element procesu udziela-
nia pomocy. Co za tym idzie, pracownicy badanych instytucji nie
tyle diagnozuja poziom funkcjonowania osoby, ktdra zostata do nich
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skierowana, ile weryfikujg czy tez interpretuja diagnoze, w oparciu
o ktorg dokonano skierowania. Czynig to w zaleznosci od zasobdw
i profilu placowki, przede wszystkim po to, aby w miare mozliwosci
dobrac z oferty placéwki taki typ terapii, rehabilitacji czy zajec, ktory
bedzie wzglednie adekwatny do otrzymanej diagnozy.

Przedstawiciele badanych instytucji w wiekszosci nie dostrzega-
ja potrzeby korzystania ze specjalistycznych narzedzi diagnostycz-
nych, ocenie sytuacji pacjenta/podopiecznego stuzy codzienna,
bezposrednia obserwacja zachowan, rozmowa/wywiad oraz ana-
liza dokumentéw medycznych. Proces diagnostyczny realizowany
w oparciu o dostepne im metody i narzedzia diagnostyczne po-
zwala — w ich opinii - w sposo6b trafny rozpoznac i adekwatnie do
potrzeb oszacowac zakres indywidualnego wsparcia. Pracownicy
deklarujg brak potrzeb nowych narzedzi oraz zawierzanie gléwnie
wlasnemu doswiadczeniu, ktore jest z pewnoscia kluczowe w do-
strzeganiu problemodw, ale niewatpliwie wymaga obiektywizacji.
Wiasciwg droga moze by¢ wykorzystanie interdyscyplinarnego
kodu opisu funkcjonalnego ograniczen i mozliwosci, jakie stwa-
rza ICE Klasyfikacja ta wykorzystywana jest jeszcze w niewielkim
stopniu.

Rzeczywistymi diagnostami niesamodzielnosci oraz osobami
wytyczajacymi kierunek i zakres pomocy $wiadczonej przez insty-
tucje wspierajace osoby niesamodzielne sg przede wszystkim le-
karze, co sprawia, ze mechanizm oparty gléwnie na przestankach
medycznych jest niekompletny.

Stan zdrowia, rodzaj schorzenia, sprawnos¢ fizyczna oraz kon-
dycja psychiczna stanowia najwazniejsze, decydujace kryteria usta-
lania zakresu wsparcia; pozostalymi, uzupelniajagcymi kryteriami
s3: sytuacja spoleczna i zawodowa, sytuacja ekonomiczna osoby
zglaszajacej si¢ po pomoc, w tym jej dochody i warunki mieszka-
niowe, oraz sytuacja rodzinna.

Dostrzegalne jest niedocenienie kompetencji pracownika so-
cjalnego, ktory z racji koncentracji na faktycznym funkcjonowaniu
zyciowym wspieranych oséb i mozliwoéci poznania podopiecznych
wich §rodowisku zycia, moze dostarczy¢ najpewniejszych informacji
o0 ograniczeniach, ale i zasobach samodzielnosci os6b wymagajacych
wsparcia. Kwestia oceny posiadanych zasobéw - zauwazana i w mia-
re mozliwosci wdrazana do procesu diagnozy — powinna doczeka¢
sie bardziej dynamicznych rozwigzan metodycznych, nie tyle uzna-
jacych statycznie aktualny stan osoby, ale dynamicznie sprawdzaja-
cych mozliwosci ponownego usamodzielniania — podtrzymywania
lub przywracania maksymalnej mozliwej niezaleznosci.
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Niekiedy pojawiajace si¢ trudnosci dotycza kwestii technicznych
tak, jak brak umiejetnosci w zakresie komunikacji z beneficjentami.
Brak znajomosci dla przykladu jezyka migowego moze powodowac
brak mozliwosci skutecznego oddzialywania w ramach diagnozy,
a nastepnie udzielanego wsparcia. W tej materii niezbedne wydaja
sie wskazania do udoskonalania narzedzi stosowanych przez pra-
cownikéw instytucji pomocy i wsparcia, podejmowania przez nich
kurséw i szkolen uzupetniajacych pozadang wiedze i kompetencije.

Kadra instytucji wspierajacych osoby niesamodzielne identyfi-
kuje przede wszystkim ograniczenia/utrudnienia w zakresie reali-
zacji ustug swiadczonych na rzecz oséb niesamodzielnych.

Jak wynika z jako$ciowej czgsci przeprowadzonych badan,
wzmocnienie procesu diagnostycznego i wsparcia os6b wyma-
gajacych wiekszego wsparcia wymaga podjecia dziatan na kilku
podstawowych plaszczyznach. Na pierwszy plan wysuwaja sie re-
komendacje dotyczace przede wszystkim:

- opracowania systemowych rozwigzan wspierajacych wspoélprace
pomiedzy instytucjami ochrony zdrowia i pomocy spotecznej;

- zwiekszenia dostepnosci do $rodowiskowych ustug opiekun-
czych, zgodnie z zalozeniami deinstytucjonalizacji;

- nieustajace podtrzymywanie samodzielnosci przez zmiang orga-
nizacji zycia i Srodowiska 0séb zagrozonych jej utrata, do czego
przyczyni¢ si¢ moze wykorzystanie zasobow najblizszego oto-
czenia;

- wdrozenie programoéw wsparcia dla rodzin opiekujacych sie
osobami o niskim stopniu samodzielnosci.

Wszystkie wymienione postulaty wparcia sa identyfikowane
przez przedstawicieli roznych typdw instytucji pomocowych w spo-
sob jednoznaczny, jako korzystniejszy wariant organizacji procesu
pomocowego na rzecz oséb wymagajacych wiekszego wsparcia,
a jednoczesnie warunkujacy, przy wykorzystaniu istniejgcej sieci
wsparcia spolecznego, zachowanie autonomii.

Bo o ile biografie doroslej osoby z niepelnosprawnoscia umy-
stowa i osoby chorujacej psychicznie sg na pewno nieco odmienne,
co oczywiscie wynika ze specyfiki choroby, niepelnosprawnosci, to
niewatpliwie czesto jednoczy je koniecznos¢ przezwycigzania trud-
nosci i barier w dazeniu do zachowania w miare samodzielnego
zycia.

Konieczno$¢ prowadzenia takich analiz jest w najwyzszym
stopniu podyktowana koniecznoscia poprawy potozenia spolecz-
nego i jakosci zycia tej kategorii spotecznej, ale jak wskazujg do-
tychczasowe badania, nie jest to mozliwe bez zmiany zasadniczych
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elementéw i regul dzialania tego systemu zaréwno na poziomie
lokalnym, jak i przede wszystkim krajowym (Gaciarz, Kubicki,
Rudnicki, 2014: 124).

W $wietle literatury przedmiotu i przeprowadzonych badan moz-
na zalozy¢, iz instytucjonalne formy wsparcia spolecznego osob z nie-
pelnosprawnoscig intelektualng i psychiczna stanowig niewatpliwie
wazny obszar pomocy stuzacy aktywizacji spolecznej tych jednostek,
ale decyzje, w jaki sposob to wsparcie jest dla nich organizowane,
a nastepnie realizowane, w wigkszo$ci podejmowane sg bez udzialu
samych zainteresowanych (Korzeniowska, 2018: 113).

Zbudowanie odpowiedniego i adekwatnego do potrzeb systemu
dziatan jest niezbedne, gdyz pomoc nie moze opiera¢ sie¢ tylko na
dobrej woli i zaangazowaniu urzednikéw czy pracownikéw pomo-
cy spotecznej'. Szczegdlna role do odegrania w tym wzgledzie maja
wiadze lokalne, ktore powinny inicjowac i realizowa¢ taka pomoc
na wszystkich mozliwych szczeblach, takze w zakresie wspotpra-
cy z organizacjami pozarzagdowymi, ktérych placéwki uzupelniaja
w sposdb efektywny oferte dla dorostych 0séb z niepelnosprawno-
$ciami potrzebujacych dodatkowego wsparcia.

Trudno si¢ nie zgodzi¢ z teza, ze deklarowane cele integracji
spolecznej i aktywizacji 0sob z niepelnosprawnosciami s osiggane
w ograniczonych rozmiarach, w enklawach spolecznych stworzo-
nych w wyniku dzialalno$ci i zaangazowania pojedynczych ludzi
lub organizacji spolecznych o réznym zasiegu dziatania (Gaciarz,
Kubicki, Rudnicki, 2014: 120).

Na pewno niezbedne dla dalszych planéw badawczych wydaje
sie podjecie analiz opinii podopiecznych instytucji, aby zweryfiko-
wac zalozenia i plany pomocy oraz wsparcia, a takze skutecznos¢
podejmowanych dziatan dla calosciowej diagnozy sytuacji w ra-
mach badanych instytucji.

! Jak pokazuja badania, to wlasnie personel wielu instytucji, w tym domoéw
pomocy spolecznej, podejmuje dzialania, ktore nieco zwiekszaja zakres partycy-
pacji podopiecznych oraz poziom ich autonomii, wsze¢dzie tam, gdzie jest mozliwe
i zasadne, ze wzgledu na dobro ich samych (Niedbalski, 2013).
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