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Wstep

Publikacja, kt6ra Paristwo otrzymujecie jest zapisem pigciu konferencji z cyklu , Euro-
pejskie modele aktywizacji zawodowej oséb z niepelnosprawnoscia intelektualna”.
Zostaly one zorganizowana przez Polskie Stowarzyszenie na Rzecz Oséb z Uposledzeniem
Umystowym w ramach projektu WUE/0103/V/06/E, dofinansowanego ze srodkéw Euro-
pejskiego Funduszu Spotecznego w ramach Dziatania 1.4 Sektorowego Programu Opera-
cyjnego Rozwéj Zasobéw Ludzkich 2004 — 2006.

Projekt obejmowal kompleksowa prezentacje modeli aktywizacji zawodowej 0séb z nie-
petnosprawnodcia intelektualna, wypracowanych w pieciu wysoko rozwinietych, ,starych”
krajach Unii Europejskiej: Szwecji, Francji, Wielkiej Brytanii, Holandii i w Niemczech.
Niektére z nich, takie jak Szwecja czy Holandia od lat s postrzegane jako paristwa naj-
bardziej w Europie ,socjalne”, traktujace problemy oséb niepetnosprawnych pierwszopla-
nowo. Podobny do nich punkt widzenia prezentuje system francuski, cho¢ tam wigkszy
nacisk polozony jest na wspétpracg administracji z organizacjami pozarzadowymi. Niektére
panistwa, jak na przyktad Niemcy, znane sa z wnikliwie przeanalizowanego i precyzyjnie
wdrozonego na szeroka skale systemu zatrudnienia chronionego dostosowanego do potrzeb
o0s6b powaznie niepetnosprawnych, przede wszystkim z niepetnosprawnoscia intelektualna.
W Wielkiej Brytanii gléwny nacisk potozony jest na indywidualizacj¢ podejscia do kazdej
osoby niepetnosprawnej wchodzacej na drogg aktywizacji zawodowej.

Kazde z tych paristw prezentuje charakterystyczny, uwarunkowany historia oraz podej-
$ciem rodzicow, specjalistéw, catego spoteczeristwa oraz paristwa do problematyki niepetno-
sprawnosci intelektualnej, nieco odmienny system wspierania os6b z niepetnosprawnoscia.
Wszystkie jednak modele oparte sa na idei respektowania praw cztowieka wobec 0s6b z nie-
petnosprawnoscia intelektualna i postrzegania ich jako obywateli swoich panistw. Praca oséb
niepelnosprawnych intelektualnie jest tez postrzegana jako ich wkiad do dobra wspélnego
i udzial w scenie gospodarczej paristwa.

Polska, bedac na etapie budowania spdjnego systemu wspierania oséb niepetnospraw-
nych ma szans¢ skorzystania z wieloletnich do$wiadczeri kazdego z tych krajéw — z form
i procedur dobrych i sprawdzonych. Ale takze mozemy uczy¢ si¢ na bledach innych, nie po-
noszac zbyt wysokich kosztéw spolecznych. Moze nie zawsze musi sprawdzac si¢ przystowie
»madry Polak po szkodzie”, zwlaszcza, ze szkody moga w tym wypadku dotyczy¢ jakosci

zycia ludzi z niepelnosprawnoscia.

Niektore wystapienia konferencyjne (zwlaszcza przedstawicieli Szwecji i Frangji) trak-
tujg problem aktywizacji zawodowej i zatrudnienia w sposéb szerszy — umiejscawiaja go
w ogblnym systemie wspierania oséb z niepetnosprawnoscia prezentujac caly system takze
w ujeciu historycznym, co daje dynamiczny obraz przechodzenia od modelu opiekuriczo-
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-medycznego do modelu uczestniétwa. Proces przemian nosi nazwe zmiany paradygmatu
(wzorca) osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna, czyli wizerunku jej potencjatu, po-
trzeb edukacyjnych i rehabilitacyjnych oraz wspierania, a takze mozliwosci autonomiczne-

go uczestnitwa w gtéwnym nurcie zycia spolecznego.

Polskie Stowarzyszenie na Rzecz Oséb z Uposledzeniem Umystowym wyraza nadzieje,
ze beneficjenci projektu mieli okazjg zdobycia nowej wiedzy o rozwiazaniach stosowanych
w innych krajach, o ich efektywnosci, a przede wszystkim o podejsciu do 0séb z niepetno-
sprawnoscig intelektualna jako do podmiotu praw czlowieka i obywatela.
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MODEL SZWEDZKI

Model szwedzki zostal zaprezentowany na konferencji przez dwoje znawcéw tematu —

Kenta Ericssona z Uppsala University oraz Patrycje Ericsson reprezentujaca Skinfaxe Up-
psala, Institute for Support Development Quality.

VA 4

CZESC |

Kent Ericsson. Panie, Panowie, bardzo dzigkuj¢ za zaproszenie do Warszawy. Dzigki
temu mozemy mowi¢ o tym, co jest niezwykle wazne w naszym zyciu, co jest wazne takze
dla spoteczenistwa, czyli o zyciu 0s6b z niepetnosprawnoscia intelektualna. To dla nas sym-
boliczna wizyta. Bylismy tutaj w latach siedemdziesiatych, doktadnie w 1970 roku, w kt6-
rym zorganizowano tu wielka konferencj¢. Tamta wizyta byla takze symboliczna, poniewaz
po raz pierwszy zacz¢lismy si¢ wtedy z Patrycja zajmowacd zagadnieniem niepetnosprawno-
éci intelektualnej. Bylismy wéwczas $wiezo upieczonymi psychologami i dopiero zaczglismy
interesowac si¢ tym tematem. I trwamy przy nim od 35. lat. Nie méwie tego po to, aby
usprawiedliwi¢ nasz wiek czy nasze siwe wlosy, ale zeby podkresli¢, ze tych 35 lat byto dla
nas czasem fantastycznych, ale takze dramatycznych zmian, jesli chodzi o problemy oséb
z niepetnosprawnoscia intelektualng w Szwecji. Otrzymalismy zupetnie niestychana mozli-
wo$¢ stania si¢ czgécia tych zmian i mam nadzieje, ze mozemy powiedzie¢, ze mamy w nich
takze swoj wlasny udzial. Dzigki niektérym doswiadczeniom stalismy si¢ specjalistami, jesli
chodzi o pewne zagadnienia dotyczace niepetnosprawnosci intelektualnej i ta nasza wiedza

chcemy si¢ dzisiaj z Paristwem podzielié.

Patricia Ericsson. Tak jak Paristwo slyszeliscie, byliémy w Polsce juz wiele lat temu. We-
dy byli$my jedynie partnerami, natomiast dzisiaj jesteSmy malzedstwem. Prosz¢ Padstwa,
pochodzg z Irlandii i tam rozpoczgtam swoja karier¢ zawodowa. Poczatkowo, zanim nie
spotkatam w Szwecji tego siedzacego obok mnie dzentelmena, pracowatam jako pracownik
socjalny, najpierw przez 3 lata w Irlandii, a pézniej w Londynie. W Szwecji nie moglam
woéwezas dostaé pracy jako pracownik socjalny, ale gdy jest si¢ psychologiem, to nieco ta-
twiej dziala¢ w skali miedzynarodowej. W Szwecji udato mi si¢ dosta¢ taka wlasnie prace
i tym si¢ od tego czasu zajmujg. W pierwszym okresie przygladatam si¢ sytuacji oséb z nie-
petnosprawnoscia intelektualng. Na samym poczatku lat 70. pracowatam jako psycholog
w duzej instytucji opiekuniczej, ktdra dziatata w starych barakach wojskowych. No céz, wha-
$nie tam trzymano ludzi z niepelnosprawnoscia intelektualng, tak to wowezas wygladato.
Pracowatam tam przez 5 lat i bytam zaangazowana w zmiany, kt6re miaty miejsce w tamtym

okresie. Mogtam obserwowa¢, jak przenosimy si¢ nagle z tej wsi, gdzies z jakich§ barakéw
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wojskowych, prosto do stolicy, do Sztokholmu. Tam zostatam dyrektorem nowych stuzb
i od lat petni¢ t¢ funkcjg. W ostatnich latach pracuj¢ takze jako konsultant migdzynarodo-
wy i uczestnicz¢ w réznych migdzynarodowych projektach, ale nadal mieszkam w Szwegji.

Kent Ericsson. Ja w tym okresie studiowatem i wykladatem na Uniwersytecie w Uppsali.
Realizowalismy réwniez wspdlnie pewne projekty, podczas ktérych zdobywalismy doswiad-
czenie. Oboje mamy dlugie doswiadczenie uniwersyteckie, a takze do§wiadczenie miedzy-
narodowe. Nasze szwedzkie rozwigzania wdrazalismy w innych panstwach, m.in. w Jorda-
nii. Obecnie pracuje takze nad rozwigzaniami dla Chinczykéw, ktérzy cheg wyprébowywaé
nowe koncepcje w tym zakresie. Dzisiaj chcielibySmy przedstawi¢ Paristwu ogélny obraz
organizacji ustug dla 0séb z niepetnosprawnoscia intelektualna. Oczywidcie, sa tu kwestie
wazne i mniej wazne, rozwiazania, ktére oceniamy pozytywnie, ale i takie, ktére oceniamy
duzo gorzej. Chcieliby$my pokaza¢ Padstwu ogdlny obraz i jednych, i drugich. Zgodnie
z prosba organizatoréw, podzielili§my nasza prezentacje na trzy cz¢sci. Giéwnym celem jest
oczywiscie przedstawienie Paristwu spraw zatrudnienia i ustug wsparcia dziennego. Chcie-
liby$my réwniez przedstawi¢ samg reforme systemu wspierania oséb z niepelnosprawnoscia
intelektualng, poniewaz ta reforma stworzyta w Szwecji zupelnie nowe mozliwosci tym
osobom. W drugiej czgsci, ktdra bedzie prezentowaé przede wszystkim Patrycja, sprébuje-
my opisa¢ obecng sytuacje w zakresie ustug, ktére sa dzisiaj dostgpne dla 0séb z niepetno-

sprawnoscig intelektualna i maja na celu umozliwienie im stania si¢ czgscia spoleczenistwa.

Gdy pracuj¢ z przedstawicielami padstw europejskich, to lubi¢ podkreslaé, ze nie bierze-
my udziatu w zadnych mistrzostwach Europy. Spotykamy si¢ z ludzmi z réznych krajéw,
wymieniamy migdzy soba rézne koncepcje, ale nie konkurujemy. Mamy nadzieje, ze uda
nam si¢ od siebie uczy¢ i mysle, ze duch tej serii konferencji bedzie takze ilustracjg tego
faktu, ze o to nam wtasnie chodzi, o wymiang¢ do$wiadczen, a nie o $ciganie si¢ ze soba.

JAK ZMIENIALA SIE KONCEPCJA
NIEPELNOSPRAWNOSCI?

Mysle, ze trzeba zauwazy¢ rzecz nastgpujaca: nie méwimy o czyms, co wydarzylto sig
w ciagu ostatnich lat, ale tak naprawd¢ méwimy o szeregu zmian, ktére dokonywaly sie
w dtuzszym czasie. Wlasciwie mozna powiedzied, ze trwaty one 50 lat. W Szwecji wszystko
zaczeto si¢ od nowej koncepcji socjo-politycznej dotyczacej niepetnosprawnosci w ogdle,
nie tylko niepetnosprawnosci intelektualnej, ale wszelkich rodzajéw niepetnosprawnosci.
Cata ta koncepcja wyrasta niejako ze zmian, ktére mialy miejsce w Szwecji w latach 40.
i 50. Paristwo chroniace obywateli, paristwo opiekuricze dostrzegato istnienie biedy i licz-

nych probleméw. Wiodaca wéwezas partia polityczna zdecydowata o stworzeniu w Szwe-
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Gji paristwa opiekuriczego. Zagadnienia te byty omawiane wlasciwie od lat 30., ale az do
lat 50. nie wprowadzono zadnych rozwiazan w tym zakresie. Dopiero stworzenie paristwa
opiekuniczego wykreowato zupelnie nowa sytuacje 0séb z niepetnosprawnoscia. Dlaczego?
Poniewaz osoby z niepetnosprawnoscia zaczely zadawaé pytania. Czy istniataby mozliwo$é
by$my stali si¢ czgécia spoteczenistwa, a co za tym idzie czgicig paristwa opiekuriczego? W
jaki spos6b mozna nam poméc? Patrzac z innej strony padalo tez pytanie, w jaki sposéb
mozna im pomdc? W tej nowej sytuacji pojawily si¢ dwie alternatywy. Mielimy oczywiscie
starg, tradycyjna alternatywe, czyli istnienie wielkich instytucji opiekuniczych, ktére tak na-
prawdg korzeniami si¢gaja XIX wieku, do roku 1850. Oczywiscie, pomoc spofeczng mozna
oferowa¢ w ten sposdb, ale stwierdzam, ze istnieje takze inna opcja, inna mozliwos¢. Mozna
zorganizowa¢ pomoc spoleczng nie tylko w skali globalnej, ale takze pomdc w jej organiza-
gji tak, aby to stuzby pomocy spotecznej, nie paristwo samo w sobie, byty odpowiedzialne za
pomoc osobom z niepetnosprawnoscia. Przez szereg lat toczyla si¢ na ten temat dyskusja, az
w koricu stwierdzono, ze rzeczywiscie rozwigzaniem jest paristwo opiekuricze. Stwierdzono
réwniez, ze osoby z niepetnosprawnoscia intelektualna powinny mie¢ mozliwos¢ korzysta-
nia na zwyktych zasadach z pomocy spotecznej, a wielkie instytucje opiekuricze nie moga
by¢ jedynym ustugodawca dla tej grupy. W zwiazku z tym nalezy stworzy¢ takie strukeury,
ktére beda dociera¢ do 0séb z niepetnosprawnoscia. Byl to koniec lat 40., whasciwie pocza-
tek lat 50. Byl to ten moment, w ktérym stwierdzono, ze wystgpujemy przeciwko wielkim
instytucjom opiekuriczym, ze chcemy dziata¢ w mniejszej skali. I tak si¢ to zaczgto. Pojawily
si¢ wowczas rozne ciekawe idee, ktdre, jak mysle, w pewien sposéb odzwierciedlaja koncep-
cje spoteczno-polityczne. Méwiono na przyktad, ze osoby z niepelnosprawnoscia sa prze-
ciez obywatelami, posiadaja prawa demokratyczne, mato tego, maja te same prawa cztowie-
ka, co wszyscy inny obywatele. I rzeczywiscie w tym momencie na dobre zaczgto mysleé

o osobach z pewnymi rodzajami niepetnosprawnosci jak o petnoprawnych obywatelach.

Istniata jeszcze jedna kwestia. Nie chodzito tylko o pickne stowa, o podejscie humani-
tarne, o humanizm, chodzito réwniez o gospodarke. Stwierdzono, ze jezeli bedziemy mie¢
dwa systemy pomocy spolecznej, jeden instytucjonalny, a drugi na poziomie lokalnym, to
bedziemy marnowaé pieniadze w dwéch systemach. W zwiazku z tym jedynym sensownym
z ekonomicznego punktu widzenia wyjsciem bylo potaczenie tych réznych rozwiazan w za-
kresie pomocy spofecznej w jednym systemie, dostgpnym wszystkim. Byta to koncepcja,
ktéra wyrastata niejako z nowej socjo—politycznej koncepcji niepetnosprawnosci. Nie stato
si¢ to rzeczywistoécia z dnia na dzieni, byta to w pewnym sensie pewna wizja czego$, do cze-
go chcielismy zmierza¢. Mozna by powiedzie¢, ze jeszcze przed zasada normalizacji méwio-
no o tym, ze osobom z niepetnosprawnoscia nalezy zagwarantowa¢ mozliwos¢ prowadzenia
normalnego Zzycia, Zycia w integracji ze spoleczeristwem. Na poczatku byly to tylko stowa,
a dopiero ta reforma wprowadzita je w zycie. System, ktéry istnieje obecnie i zmiany, ktére
zachodzily w ciagu ostatnich 50 lat, sa skutkiem tamtych stéw. Wspomnialem juz, ze byta

to wizja. W Szwecji mamy najrézniejsze przepisy, ustawy i sporo czasu zajmuje wprowa-
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dzenie nowych rozwiazan. Mamy caly szereg przepiséw dotyczacych 0séb z niepetnospraw-
noscia, ktére musiaty ulec zmianie, gdy zrezygnowali$my z tradycji opieki instytucjonalnej
na rzecz tradycji wspierania 0séb z niepetnosprawnoscia w $rodowisku lokalnym. Pierw-
sze zmiany wprowadzono dzigki ustawie z 1954 roku, a kolejne dzigki ustawom z 1967,
z 1985 1 1993 roku. Niedawno zostal ztozony projekt nowej ustawy zmieniajacej obecnie
istniejace przepisy. Zmiany te zostana wprowadzone prawdopodobnie w roku 2008. In-
teresujace jest to, ze w projekcie tym zapisano, iz zmiany nie moga dokona¢ si¢ z dnia na
dzieri, ale stopniowo. Od starych rozwiazan nalezy odchodzi¢ krok po kroku, a zaangazo-
wani w to musza by¢ wszyscy — osoby zainteresowane, ich rodziny, pracownicy réznych
instytucji, po prostu cale spoteczeristwo. Oczywiscie zmiany te nie dotycza wyltacznie oséb
z niepetnosprawnoscia. W rzeczywistoéci zmiany te wynikajg z ogélnych zmian spolecz-
nych w naszym kraju. Podejscie do 0séb z niepetnosprawnoscia ilustruje jedynie koncepcje
panstwa opiekuficzego w naszym kraju. Pamictajmy jednak, ze to dotyczy whasciwie catego
spoleczenstwa. Na podkreslenie zastuguje tu réwniez wiele innych kwestii. Bardzo waznym
elementem byly sprawy zwiazane z systemem edukacji. Mieli$my stare, tradycyjne szkoly,
ktérych najwazniejszym celem bylo zdobywanie wiedzy. Stawiaty one w tym zakresie bar-
dzo wysokie wymagania, tak wysokie, ze nie kazdy byl w stanie im podota¢. Konsekwencje
dla 0séb z niepetnosprawnoscia intelektualng byly bardzo powazne. Osoby te nazywano
,niewyuczalnymi”, twierdzac, ze nie da si¢ ich nauczy¢ tego, czego uczymy reszt¢ obywateli.
Zatem kiedy rozpoczely si¢ zmiany w systemie edukacji, doszliémy do punktu, w ktérym
stwierdzili$my, ze kazdy ma prawo do nauki, kazdy ma potencjal, kazdy jest wyuczalny, ale
w przypadku os6b z niepelnosprawnoscia intelektualng trzeba mysle¢ o indywidualnych
programach edukacyjnych. Osoby o wysokim ilorazie inteligencji moga przechodzi¢ przez
odpowiednie szczeble systemu edukacji, natomiast dla oséb silnie dotknigtych niepetno-
sprawnoscig intelektualng nalezy stworzy¢ specjalne rozwiazania. Takie myslenie spowo-
dowato zmiany w naszym systemie edukacji i wymusito indywidualne podejscie do kaz-
dej osoby. W latach 70. po raz pierwszy wprowadzono przepis, ktéry stwierdzal, ze osoby
ze znaczna niepetnosprawnosciag intelektualng takze majg prawo do edukacji. Zatem, jak
Padstwo widzicie, jest to kolejny przyklad zmiany spotecznej, ktéra miata konkretne kon-
sekwencje dla $rodowiska 0s6éb z niepetnosprawnoscia intelektualna. Kolejng kwestig jest
zatrudnienie. Musimy pamigtaé, ze jest to réwniez sprawa polityczna. Wezoraj mielismy
wybory, ktére doprowadza do zmian politycznych w naszym kraju. Bezrobocie byto jednym
z tematdw przewijajacych si¢ w kampanii wyborczej. Pytano, w jaki sposéb zorganizowad
pracg dla ludzi? Poniewaz jest to temat polityczny, to zwigksza si¢ réwniez zainteresowanie
tematem zatrudnienia 0séb z niepetnosprawnoscia intelektualng. Pani Prezes méwila juz
dzisiaj o niekt6rych przyktadach. U nas w Szwecji to sg wazne sprawy — zarabia¢ na siebie,
by¢ samowystarczalnym. To jedna z podstawowych kwestii dla kazdego obywatela. Jest to
takze przyktad tego, jak sprawy dotyczace normalnego zycia wplywaja na osoby z niepetno-
sprawnoscig intelektualng. Mysle, ze warto podkresli¢ tu takze fakt, ze ta zmiana nie byta

prosta. Mieli§my problemy zwiazane z zamykaniem pewnych instytucji i tworzeniem no-
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wych form ustug. Ten pigédziesi¢cioletni okres byt czasem, w ktérym w nowoczesny sposéb
zaczglismy podchodzi¢ do spraw spotecznych, w ktérym tworzylismy ustugi pozwalajace
osobom z niepetnosprawnoscia intelektualna na prowadzenie normalnego zycia. Gdybym
mial podsumowa¢ zmiany, ktére dokonaly si¢ w ciagu tych 50. lat, skupitbym si¢ na dwéch
gléwnych kwestiach, ktére miaty bezposrednie konsekwencje dla 0séb z niepetnosprawno-
$cig intelektualna. Rok 2000 byt dla nas rokiem symbolicznym. Wprowadzono wéwczas
zmiany w ustawach z roku 1985 i 1993 i postanowiono, ze nalezy zaprzestaé stosowania
wszystkich instytucjonalnych rozwiazan, zamkna¢ wszystkie instytucje opiekuricze. Zatem
caly proces zamykania wielkich instytucji opiekuriczych zakoniczyt si¢ w 2000 roku. Zdaje
sobie sprawe, ze Szwecja jest matym krajem, a Polska w poréwnaniu z nami jest krajem
wielkim, zatem trudno tutaj méwi¢ o bezposrednim poréwnaniu. Jak to jednak wygladato
w praktyce? Zamykanie wielkich instytucji opiekuriczych trwato 25 lat. Do tego jeszcze
powrécimy, ale pamigtajmy juz teraz, ze wigzato si¢ to z koniecznoscia opracowania nowych
zasad, nowych ustug organizowanych w §rodowisku lokalnym. Ustug, ktére mialy na celu
umozliwienie osobom z niepetnosprawnoscia intelektualng uczestniczenie w zyciu spolecz-
nym. Zdajg sobie sprawg z tego, ze proces zamykania wielkich instytucji opiekunczych jest
sprawg dramatyczna. To jest dramatyczna sytuacja, kiedy mamy wielka instytucje, a ona
nagle znika. Z tymi instytucjami zwiazane jest zycie konkretnych oséb, catych grup oséb
ze znaczng niepetnosprawnoscia. Podkreslano jednak, ze zamknigcie instytucji pozwoli tym
osobom wies¢ lepsze zycie, umozliwi stworzenie ustug, ktére im na takie lepsze zycie po-
zwola. To jest proszg Pafistwa takze kwestia perspektywy, z ktdrej patrzymy na zamknigcie
tego typu instytucji. Pamigtajmy, ze nie zamykamy instytucji opiekuniczych z dnia na dzier.
Kluczem do zamykania tego typu placéwek jest swiadomos¢ tego, ze jednocze$nie musimy
by¢ w stanie stworzy¢ odpowiednie stuzby czy ustugi w lokalnej spotecznosci. To jedna ze
zmian, do ktérej doszto w ciagu tych 50. lat. Dlaczego podkreslam ten element? Poniewaz
ma on wplyw na obecng sytuacj¢. W kazdym spoleczenistwie zyja osoby z niepetnospraw-
noscia intelektualng i wszyscy mamy do wykonania zadania, ktérych celem jest umozliwie-
nie tym osobom zatrudnienie czy zapewnienie im najrézniejszych ustug. Musimy tworzy¢
rozwigzania dla 0séb ze znaczng niepetnosprawnoscia, ale réwniez nie zapomina¢ o tych
z lekka niepetnosprawnoscia. Pamigtajmy, ze podejmowane przez nas dziatania maja wptyw

na wszystkie grupy, ze kazdy ma prawo bra¢ udzial w zyciu spoleczeristwa.

Kolejny aspekt reformy, o ktérym chcialbym wspomnie¢ polegal na tym, ze wezesniej,
whasciwie od potowy XIX wieku, czyli od 1850 roku, kiedy to pojawity si¢ w Szwecji pierw-
sze duze instytucje opiekuricze, istnialy struktury oferujace specjalne ustugi. Powiedzial-
bym, ze w znacznym stopniu wypelnialy one swoje zadania w przyzwoity sposéb. Problem
pojawia si¢ jednak w momencie, kiedy zaczynamy méwi¢ o otwarciu systemu pomocy spo-
tecznej. Co sig stato? Te specjalne struktury zostaly zlikwidowane, a ich obowiazki zostaly
przejete przez stuzby pomocy spofecznej. To byt poczatek lat 50. XX wieku, ale w praktyce
dopiero okoto 2000 roku poczulismy na dobre skutki tych zmian. Ustugi dla os6b z niepet-
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nosprawnoscig intelektualna, dla tych z glebsza niepetnosprawnoscia, ale i dla tych z lekka
niepelnosprawnoscia, miaty by¢ zwyktymi, typowymi ustugami oferowanymi petnospraw-
nym czfonkom spoleczeristwa, odpowiednio zmodyfikowanymi. Oczywiscie, nikt nie jest
doskonaly i nie kazdy system udaje si¢ wprowadzi¢ szybko, dobrze i bez bledu. Czgsto
musieliSmy wprowadza¢ rézne poprawki, ale z naszego do§wiadczenia wynika, ze z czasem
system taki zaczyna dziata¢. Dlatego wspominam o tym dlugim okresie reformy dotyczacej
o0s6b z niepetnosprawnoscia. Reforma ta w calosci oznaczata odejscie od sztywnej formy
zamknigtej instytucji opiekuriczej i przejscie do ustug o charakterze otwartym, do rozwia-
zani, w ktorych dociera si¢ z pomoca do konkretnych 0séb z niepetnosprawnoscia. Nie je-
stem pewien jak ten system dziala w Polsce, ale pozwélcie Padistwo, ze w skrécie wyjasnig,
jak tego typu zmiana dokonuje si¢ w naszym kraju. W Szwecji mamy wiasciwie trzy rodza-
je samorzadéw: krajowy, regionalne i lokalne. Jesli przyjrzymy si¢ pomocy spotecznej, réz-
nym ustugom wsparcia dziennego itd., to wszystko to jest umiejscowione na poziomie
gminy, podczas gdy kwestie dotyczace zatrudnienia to juz poziom krajowy. Zmiany, o kt6-
rych méwimy dotyczyly przede wszystkim samorzadéw lokalnych. W Szwecji samorzady
lokalne zajmuja si¢ kwestiami podatkowymi i podziatem funduszy, ktére z podatkéw po-
chodza. Sa odpowiedzialne za wspieranie oséb starszych, oséb z niepelnosprawnoscia, za
lokalny system szkolni¢twa, i tak dalej. Rzecz prosz¢ Pafistwa w tym, ze sposdb przekazywa-
nia funduszy odpowiednim instytucjom ma zwiazek z decyzjami podejmowanymi przez
demokratycznie wybrane organy wladzy. Oznacza to réwniez, ze istnieja pewne mechani-
zmy pozwalajace na wprowadzenie reform, w ramach ktérych podejmuje si¢ decyzj¢ o po-
dziale funduszy. Przyktadowo, istnieje u nas silny ruch rodzin, ktéry angazuje si¢ w proces
podejmowania decyzji dotyczacych oséb z niepetnosprawnoscia. Mamy silne organizacje
zajmujace si¢ $wiadczeniami emerytalnymi i rentowymi. Organizacje te prébuja wplywad
na decyzje dotyczace podziatu i wykorzystania tego typu funduszy. Jest u nas sprawa oczy-
wista, ze te grupy spotykaja si¢ z politykami, narzekaja, groza, ze przy nastgpnych wyborach
wycofaja swoje glosy i zaglosuja na kogo$ innego. Chodzi mi w tym miejscu o to, ze ustugi
sa u nas w duzej mierze finansowane z podatkéw, a nie z pienigdzy prywatnych. Oznacza to
réwniez, ze skoro s3 to pienigdze podatnikdéw, zwraca si¢ uwage na opini¢ publiczng. Osoby,
ktére ptacg podatki moga wplywaé na sposéb organizacji tego typu ustug. Wspomniatem
juz o ruchu rodzicéw, ktdry dziata na rzecz ustug wsparcia dziennego. Jedna z przyczyn, dla
ktérych tego typu dziatania odniosty sukces tkwi wlasnie w aktywnosci ruchu rodzicéw,
ktérzy sa w stanie przedstawiaé swoje problemy lokalnym politykom. Tak dochodzi do
zmian w organizacji ustug w naszym przypadku. Prébuj¢ przedstawi¢ to Paristwu, jakby to
ujaé, w pewien prosty sposob, ale tak naprawde zmienia si¢ cata koncepcja. I tu pojawia si¢
whasciwe pytanie — czym jedna koncepcja rézni si¢ od drugiej? Mozna by to uja¢ w naste-
pujacy sposéb: w polityce wobec niepetnosprawnosci w Szwecji ktadzie si¢ teraz nacisk na
to, by przesta¢ mysle¢ o osobach z niepetnosprawnoscia jako o pacjentach, a zacza¢ o nich
mysle¢ jako o obywatelach. Jest to zmiana punktu widzenia i sposobu myslenia o osobach

z niepetnosprawnoscia. To nie sa pacjenci, to sa obywatele. Mysle, ze to w pewnym stopniu
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pozwala nam opisa¢ dwa podejscia wspierania oséb z niepetnosprawnoscia, w szczegdlnosci
o0s6b z niepetnosprawnoscia intelektualng. Mozna to w duzej mierze poréwna¢ do tego,
o czym moéwila Pani Prezes w swoim wystapieniu, ze ustugi mozna definiowaé na rézne
sposoby. Wspomniatem juz tutaj Szwecje w XIX wieku, méwilem o roku 1850. Wéwczas
rzeczywiscie po raz pierwszy zorganizowano ustugi dla oséb z niepetnosprawnoscia intelek-
tualng, a takze dla 0séb z innymi niepetnosprawnosciami. To oczywiscie nie oznacza, ze
wezesniej w Szwegji nie byto 0séb z niepetnosprawnoscia. Byly jak najbardziej, ale ich ro-
dziny musialy sobie radzi¢ same. Zazwyczaj fakt istnienia 0s6b z niepetnosprawnoscia w ja-
kiej$ wiosce, co zrozumiale, miat swoje pozytywne badZ negatywne strony. Na zmiany,
ktére dokonaty si¢ w XIX wieku, na fake, ze zauwazono istnienie 0séb z niepetnosprawno-
$cig w spoteczeristwie, miala wplyw przede wszystkim industrializacja. W nowym, zindu-
strializowanym spoteczeristwie pojawily si¢ wymagania takze wobec 0s6b z niepetnospraw-
noscia. Takze te osoby mialy mie¢ swéj wkiad w proces industrializacji. Nie byto to jednak
mozliwe w przypadku wszystkich. Wielu ludzi zaczgto uwazaé za osoby niedostosowane, za
ludzi, ktérzy nie majg swojego miejsca w spoleczeristwie, w zwigzku z tym wykluczano ich
z tego spoleczenistwa, umieszczano w jakichs specjalnie przygotowanych osrodkach. To do-
tyczylto czgsto 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng ze wzgledu na specyfike tej grupy.
Dotyczyto to, tak jak méwitem wezesniej, m.in. systemu edukacji i obowiazku szkolnego,
ktéry pojawit si¢ wraz industrializacja. Nagle zaczgly powstawaé szkoty, w ktérych nauka
byla obowiazkowa. Kazdy musiat si¢ uczy¢ czytad, pisad i liczy¢. Tak to oczywiscie wyglada-
to teoretycznie, bo w praktyce okazalo sig, ze istniata grupa ucznidw, ktérzy sobie z tym nie
radzili. Pamictajmy, ze niepetnosprawnos¢ intelektualna to niepetnosprawno$é zwiazana
z umiejetnoscia uczenia si¢. Tu pojawit si¢ problem zwiazany z systemem edukacji. Co si¢
stalo? System obowiazkowego szkolnitwa jako pierwszy zwrdcit uwage na to, ze istnieje
taki problem jak niepetnosprawnos¢ intelektualna, a w zwiazku z tym osoby takie nalezy
wylaczy¢ z tego systemu i umiesci¢ w specjalnie tworzonych instytucjach opiekuriczych. To
byl wasciwie pierwszy moment, kiedy pojawily si¢ specjalne ustugi. Mysle, ze wazne jest,
by nie ocenia¢ tego w negatywny sposdb, nie wySmiewa¢. Pamigtajmy, ze wtedy, w tamtym
spoleczenstwie to byt naturalny sposéb myslenia, ze wlasnie w taki sposéb nalezy tym oso-
bom pomagaé. I to dotyczylo takze 0séb z epilepsja, 0séb, ktére mialy problemy ze wzro-
kiem, oséb chorych psychicznie itd. Tworzono rézne instytucje, ktére tego typu grupom
os6b z niepetnosprawnoscia mialy pomaga¢. Zgodnie z prawem istniata wéwczas mozli-
wo$¢ orzeczenia, ktéra osoba, z jakim rodzajem niepetnosprawnosci powinna zosta¢ umiesz-
czona w jednej, drugiej badz trzeciej instytucji. Tych instytucji byto wéwczas w kraju oczy-
widcie niewiele, co oznaczato, ze osoby takie musialy opusci¢ rodzing czy spotecznos¢
lokalna, w ktérej mieszkaty. To odosobnienie, to umieszczenie 0séb w wydzielonym miej-
scu jest waznym aspektem tradycyjnego myslenia o osobach z niepetnosprawnoscia. Nie
dyskutowano tego, nie omawiano tego z rodzing. Wtadze, albo kto$ przez nie wybrany,
mialy prawo umiesci¢ dana osob¢ w wybranej placéwcee. Pojawia si¢ tu problem umiej¢tno-

$ci i kompetencji 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualng. Byly to osoby, ktére nie radzi-
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ty sobie w szkole, w zwiazku z tym zaktadamy, ze kryterium wyboru byl tu wlasnie brak
kompetencji. Koncentrowano si¢ na braku umiej¢tnosci tych oséb, na ich problemach. W
konsekwencji jednak zaczgto mysle¢ innymi kategoriami, ze trzeba zwigkszaé poziom umie-
jetnosci i kompetencji tych oséb. System edukacji, system pomocy spotecznej powinien by¢
skoncentrowany wlasnie na tym, na zwigkszeniu ich kompetencji. Zaczely si¢ pojawiaé
nowe ustugi poza instytucjami. Zaczgto dostrzegad, ze osoby te musza uzyska¢ umiejgtnosci
pozwalajace im na prowadzenie Zycia poza instytucjami. To si¢ oczywiscie wielokrotnie
zmieniato i dzisiaj takze w ramach ustug dla 0séb z niepetnosprawnoscia nadal znajdziemy
pewne $lady tradycyjnego sposobu myslenia. Wazne jest prosz¢ Paristwa, aby$my wiedzieli
skad to si¢ wzigto, zeby$my rozumieli t¢ tradycj¢ dyskutujac nad réznymi alternatywnymi
rozwigzaniami. Bo to nowe podejscie ktére mamy wziglo si¢ z rozwiazan z lat 50. Pamigtaj-
my jednak, z czego wyrastaly wczesniejsze sposoby myslenia. Wazne, aby nie patrze¢ na
osoby z niepetnosprawnoscig jako na wyuczalne lub niewyuczalne, jako osoby, ktérym brak
réznych kompetencji czy umieje¢tnosci. Patrzmy na nie raczej jako na obywateli. Na tym
polega pomyst tej nowej koncepcji socjo-politycznej. To sg obywatele i jako obywatele maja
swoje prawa, jako obywatele majg prawo do normalnego zycia, takiego jak inni ludzie zyja-
cy w spoleczenistwie. Oczywiscie potrzebne sg umiejetnosci, aby to normalne zycie prowa-
dzi¢. Mysle, ze kwestia bycia obywatelem jest kwestia zasadnicza, ale musimy réwniez
uzmystowi¢ sobie, ze istnieje konieczno$¢ wspierania. Podsumowujac, kluczem do nowego
sposobu myslenia jest uznanie osoby z niepetnosprawnoscia za obywatela, ktéry ma prawo
do normalnego zycia i wsparcia. Kazdy obywatel, niezaleznie od tego czy jest, czy nie jest
niepelnosprawny ma prawo do zycia dobrej jakosci. Jesli ktos chce mie¢ w zyciu pracg, ro-
dzing, czas na odpoczynek, jakies zajecia, to jest to zycie, do jakiego wszyscy dazymy. Chce-
my, aby takie Zycie stato si¢ udziatem 0s6b z niepetnosprawnoscia. Musimy sobie oczywiscie
zda¢ sprawg z réznic migdzy nami. Dla kazdego z nas dobre zycie moze znaczy¢ co$ innego,
zwlaszcza dla osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng. Jesli chcemy co§ w ramach tego
pogladu osiagnaé, to musimy postucha¢ tych ludzi, dowiedzie¢ sig, jaka jest ich wizja do-
brego zycia, co maja na mysli méwiac o dobrym zyciu. Prowadzilismy kilka projektéw ba-
dawczych dotyczacych wizji dobrego zycia oséb z niepetnosprawnoscia intelektualna,
w zwiazku z tym mamy w tym zakresie pewna orientacjg. Osoby z niepetnosprawnoscia
intelektualng musza uczestniczy¢ w tym procesie, musza same zdefiniowac swoje cele. Nie
mozemy narzuci¢ im swojej wlasnej wizji dobrego zycia. Przeciez nie ma jakiej$ centralnej
instytucji, kedra okresla, co to znaczy dobre zycie. Innym aspektem jest uznanie znaczenia
rodziny w zyciu osoby z niepetnosprawnoscia. Gdy nowe podejscie poréwnamy z tradycja
opieki instytucjonalnej, zobaczymy znaczaca réznicg. Wtedy osob¢ mozna bylo wyrwaé
z jej $rodowiska i umiesci¢ w placédwee z dala od rodziny. Teraz natomiast koncentrujemy
si¢ na tym, aby osoba mogta pozosta¢ w rodzinie, koncentrujemy si¢ na wspieraniu jej w ra-
mach rodziny. Ogromng rol¢ ma tutaj takze do odegrania lokalna spotecznos¢. Gdy pytamy
kogos o zycie, jakie chce prowadzi¢, to zazwyczaj méwi, ze chee zy¢ tak jak inni ludzie do-

okota niego. To kolejny aspekt nowej koncepcji — zycie w lokalnej spotecznosci. W jednym
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z naszych projektéw zajmowalismy si¢ placéwka, w ktérej mieszkato 50 oséb. Jedna z nich
chciata rozpoczaé zycie poza osrodkiem i nagle zdano sobie sprawg, ze jest to mozliwe. Po-
wstaly organizacje, ktére $wiadcza ustugi w réznych formach wsparcia dziennego. Gdy szu-
kamy ustug lokalnie, to jest duza szansa, ze je odnajdziemy. Wtasnie na tym nalezy si¢

koncentrowa¢ organizujac zycie oséb niepetnosprawnych.

Bedziemy o tym jeszcze méwié, a w tym momencie chciatbym jedynie podkresli¢, ze
ustugi organizowane w $rodowisku lokalnym maja szczegélne znaczenie wérdd calej gamy
ustug dla 0séb z niepetnosprawnoscia. Tutaj krétki komentarz z mojej strony — projekt,
o0 ktérym méwilismy nazwalismy ,,Pukanie do drzwi”. Jesli nie pukamy do drzwi, to one si¢
nie otworza, zatem kto§ musi do tych drzwi zapukaé. Nasze wnioski byly takie, ze niekts-
rych z tych drzwi nie udalo si¢ otworzy¢, a za niektérymi zobaczylismy co$, co niezbyt nam
si¢ podobato. Byta tez trzecia mozliwo$¢ — otwarte drzwi i partnerstwo dla przysztosci, dla
przysztego rozwoju. Méwilem juz o tym, ze osoba niepetnosprawna musi mie¢ wplyw na
swoje zycie. Czasami potrzebuje przedstawiciela, kogo$, kto przeméwi w jej imieniu. Stad
czgsto istnieje potrzeba zatrudnienia takiej osoby. Chodzi tu réwniez o sprawowanie opieki,
o ktérej czasem decyduje sad, jezeli dana osoba z niepetnosprawnoscia ma prawo do wia-
snego przedstawiciela, ktéry bedzie ja reprezentowaé w réznych sytuacjach, np. w urzedach.
To réwniez podkresla obywatelski aspekt catej koncepcji. Cheiatbym jeszcze raz podkresli¢,
ze jest to przede wszystkim kwestia wsparcia. Wspominatem juz, ze bralem udziat w pro-
cesie zamykania pierwszej instytucji opiekuniczej w Szwecji. Gdy taka koncepcja pojawia
si¢ po raz pierwszy, jest trudna do zaakceptowania, takze dla pracownikéw danej placéwki.
Ludzie méwia, ze jest to bardzo trudne do przeprowadzenia, wrecz niemozliwe. Musimy
uznaé, ze wsparcie potrzebne jest réwniez pracownikom instytucji opiekunczej. Podsta-
wowg kwestia jest jednak uznanie, ze wsparcie musi by¢ dopasowane do danego rodzaju

niepetnosprawnosci.

W tym miejscu chcieliby§my skomentowaé sprawy przepiséw, ktore reguluja caly system.

PRZEPISY PRAWNE

Patricia Ericsson. Ustawa, o ktérej chciatabym Paristwu powiedzieé, to ustawa, ktéra
obowiazuje juz 13 lat, od 1993 roku. W chwili obecnej trwaja prace nad jej nowelizacja,
przy czym chciatabym si¢ na razie odnies¢ tylko do przepiséw aktualnie obowiazujacych.
Ustawa ta dotyczy ustug dodatkowych, tj. tych, do ktérych uprawnione sg osoby z niepet-
nosprawnoscig niezaleznie od ustug okreslonych w innych ustawach, np. w ustawie o opiece
zdrowotnej, ustawie o zatrudnieniu, w ustawie o szkolniétwie. Ustawa ta ma charakter
pomocniczy w stosunku innych ustaw. Osobom z niepetnosprawnoscia nie odmawia si¢

prawa do zwyktych ustug, ktére wynikaja z ustaw o charakterze powszechnym, s3 natomiast
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uprawnione do pewnych dodatkowych ustug okreslonych w ustawie o charakterze specjal-
nym. Nowoscig w tej ustawie bylo $wiadczenie ustug osobom z niepetnosprawnoscia przez
gminy, ktérych osoby te s3 mieszkaricami. To gmina jest odpowiedzialna za $wiadczenie
tych ustug. Od 1993 roku przeprowadzilismy szereg badari dotyczacych oceny tych nowych
ustug przez osoby z niepelnosprawnoscia. Powiem krétko — zazwyczaj osoby z niepetno-
sprawnoscig intelektualng méwity, ze teraz wreszcie nigdzie ich nie odesla, ze znaja ludzi
w swojej lokalnej spotecznosci i czuja si¢ w niej lepiej. Zaobserwowalismy pozytywne, silne
poczucie przynaleznosci do lokalnej spotecznosci i uczucie ulgi. Miato to réwniez konse-
kwencje dla innych obywateli, dla wladz. Mamy teraz zupetnie inng $wiadomos$¢, zupetnie

nowe podejécie do 0séb z niepetnosprawnoscia intelektualna.

Konsekwencja wprowadzenia nowych przepiséw bylo pojawienie si¢ wigkszej sSwiadomo-
$ci potrzeb 0séb z niepetnosprawnoscia. Okazato si¢ réwniez, ze osoby z niepelnosprawno-
$cig potrzebuja ustug, ktére wynikaja z ustaw dotyczacych systemu edukacji czy powszech-
nej opieki zdrowotnej. W ustawie okreslono réwniez szczegélowo grupy oséb, ktére sa
uprawnione do ustug dodatkowych. Sa to osoby z niepetnosprawnoscia intelektualna, ktére
wezesniej okreslano jako uposledzone umystowo, a takze osoby z autyzmem i z innymi
zaburzeniami podobnymi do autyzmu. Oczywiscie czgsto debatujemy nad réznymi defini-
cjami. W dzisiejszym spoteczeristwie uzywa si¢ réznego rodzaju kryteriéw diagnostycznych,
tutaj chodzi jednak przede wszystkim o osoby z zaburzeniami typu autystycznego czy osoby
ze znaczng niepetnosprawnoscia intelektualna, ktére potrzebuja stalego wsparcia z powodu
ich niepetnosprawnosci. Ustawa definiuje to w bardzo szczegétowy sposéb, dzigki czemu
wiemy doktadnie, kto jest uprawniony do okreslonych w niej ustug. O ustugi te moze ubie-

gad si¢ kazda osoba.

O jakich konkretnie rodzajach ustug méwimy? Jest to réwniez dokladnie okreslone
w ustawie. Zostato tu wymienionych 10 rodzajéw ustug, o ktére moga ubiega¢ si¢ osoby
z niepetnosprawnoscia. Po pierwsze porada i inne rodzaje wsparcia o charakterze indywidu-
alnym oraz — to znowu zabrzmi w sposéb bardzo prawniczy — wsparcie przez osoby posia-
dajace specjalistyczng wiedz¢ na temat potrzeb 0séb niepetnosprawnych. Uprawnione do
tej ustugi s osoby, ktérych potrzeby sa rozleglejsze w poréwnaniu z potrzebami zwyktych
ludzi. Takze pomoc osobistego asystenta lub wsparcie finansowe na pokrycie kosztow takiej
pomocy oferowane jest wéwczas, gdy wsparcie wynikajace z ustaw o charakterze powszech-
nym jest niewystarczajace.

Trzeci rodzaj ustug to ustugi polegajace na asystowaniu osobie z niepetnosprawnoscia
w réznych sytuacjach zyciowych, np. w podrézy. Chodzi tu o osob¢ udzielajaca porady
czy wsparcia, takze fizycznego osobie z niepetnosprawnoscia. Osoba z niepetnosprawno-
$cig intelektualng moze by¢ wspierana przez osobistego asystenta zatrudnionego na dtuzej,
albo pomagajacego jej jedynie w pewnych szczegdlnych sytuacjach. Kolejny rodzaj wsparcia
skierowany jest do rodziny. Pracowatam kiedys w tej cz¢sci Sztokholmu, gdzie potozone jest
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lotnisko. Wiele ustug $wiadczonych tam byto rodzicom, ktérzy zatrudnieni byli na lotnisku
w systemie zmianowym. W ich ramach udzielano wsparcia dzieciom, kt6rych rodzice aku-
rat mieli zmiang na lotnisku. Kolejnym obszarem wsparcia jest wsparcie dla dzieci, ktore ze

wzgledu na swoja niepetnosprawno$¢ przebywaja poza domem.

W szwedzkim systemie ze wsparcia moga korzysta¢ takze osoby wchodzace w dorostosé,
ktore chca wyprowadzic si¢ ze swojego rodzinnego domu i zaczaé zy¢ samodzielnie. Zgod-
nie z ta ustawa osobom z niepetnosprawnoscig nalezy zapewni¢ takze mozliwo$¢ rozrywki
i rekreacji. Siédma kategoria ustug to opieka nad dzie¢mi w wieku szkolnym podczas wa-
kacji. Ustuga ta nie jest oczywiscie dostgpna dla dzieci petnosprawnych, natomiast dzieci
z niepetnosprawnoscia powinny mie¢ mozliwos¢ korzystania z niej. Ustugi te powinny by¢
dostgpne takze w przypadku dzieci, co do ktérych uznano, ze zakres ustug okreslonych
w ustawach o charakterze powszechnym jest niewystarczajacy, aby zapewni¢ im whasciwy
poziom Zzycia. Méwimy tutaj np. o rodzinach zastgpczych, rodzinach, ktére rozumiej isto-
t¢ niepetnosprawnosci, takze niepetnosprawnosci intelektualnej. Dzieci moga zosta¢ takze
otoczone opieka profesjonalistéw $wietnie rozumiejacych ich potrzeby i zamieszka¢ w tzw.

domach grupowego zamieszkiwania (group homes).

Kolejnym rodzajem ustug sg réznego rodzaju rozwiazania mieszkaniowe dla dorostych,
ktére zostaly szczegdlowo okreslone w przepisach. Poniewaz w wieku dorostym wigkszo$¢
z nas opuszcza dom rodzinny, by zaczaé samodzielne zycie, tutaj takze pojawia si¢ rozwia-
zanie w postaci doméw grupowego zamieszkania dla dorostych, gdzie osoba dorosta ma
zapewniong okreslong powierzchnig, mozliwo$¢ korzystania z tazienki i wszelkiego rodza-
ju udogodnien, by zycie w takim domu miato odpowiednio wysoki standard. Oczywiscie
w domach tego rodzaju zatrudnieni sg profesjonalisci. Zazwyczaj personel domu nie miesz-
ka w nim, a jedynie przyjezdza na okreslona liczbe¢ godzin, w zaleznosci od potrzeb. Ustawa
zapewnia takze osobom z niepetnosprawnoscia, ktére nie pracuja i nie korzystaja ze szkolen
zawodowych, prawo do korzystania z ustug wsparcia dziennego. Osoby te maja, zgodnie
z ustawa, prawo do uczestniczenia w réznych zajeciach w ciggu dnia tak, jak inni cztonko-
wie ich lokalnej spotecznosci. Kent wspomnial juz o roli ustawodawstwa w Szwegji. Jednym
z waznych jego aspektow jest to, ze osoba, ktora ubiegala si¢ o przyznanie danej ustugi ma
prawo do odwotania, jesli ustuga nie zostanie jej przyznana. Musimy tutaj podkresli¢, ze
osoby te maja prawo do podejmowania krokéw prawnych. Mogg si¢ takze odwotywaé do
sadu, jesli nie s3 usatysfakcjonowane z poziomu otrzymywanych ustug, jesli nie podoba im
si¢ to, co im zaoferowano np. lokalizacja domu grupowego zamieszkania. Nalezy tu podkre-
$li¢, ze osoby z niepetnosprawnoscia powinny mie¢ swojego przedstawiciela, ktdry w tego
typu sytuacjach jest w stanie skutecznie ich wspierad.

Zarysowalismy tu Paristwu system, w ramach ktdrego dostepne s ustugi dla 0séb z nie-

petnosprawnoscia. Teraz zapraszam do zadawania pytan i podzielenia si¢ Paristwa refleksja
na ten temat.
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DYSKUSJA

Pytanie. Panie Przewodniczacy, prosze Paristwa. Jestem gtéwnie zainteresowany proble-
mem zatrudnienia oséb niepetnosprawnych w ogdle, oczywiscie w tym réwniez oséb z nie-
petnosprawnoscia intelektualna. W zwiazku z tym bedg si¢ koncentrowat gléwnie na tym
zagadnieniu. W oparciu o wyktady, prezentacje, ktérych wystuchaliémy nasuwa si¢ bardzo
wiele pyta. Chciatbym si¢ skoncentrowaé na trzech sprawach. Po pierwsze — chciatbym
si¢ z Paristwem podzieli¢ dwoma faktami, z ktérymi spotkatem si¢ w przeciagu ostatniego
tygodnia, oczywiscie zwiazanymi z zatrudnieniem oséb z niepetnosprawnoscia intelektual-
na. Nastepnie bede chcial powiedzie¢ kilka stéw o zatrudnieniu wspomaganym i postawi¢
Padstwu pewne pytanie w tym zakresie. I trzecia sprawa — chciatbym kilka stéw powie-
dzie¢ o globalizacji w odniesieniu wiasnie do zatrudnienia oséb z niepetnosprawnoscia in-
telektualng. Ot6z proszg Paristwa, dwa fakty. Jeden, jak si¢ to méwi dobry, jeden mniej
dobry, zly. Prosz¢ Panistwa, w ubiegly poniedziatek przygotowywalem si¢ na konferencje
zagraniczng i analizowalem pewne fakty dotyczace zatrudnienia oséb niepetnosprawnych
w ogdle. Byly to dane dotyczace czterdziestu czterech zaktadéw, oczywiscie polskich, kedre
zatrudnialy tacznie 41 tysigcy oséb. W zakladach tych zatrudniano 41 tysigcy os6b, nawet
troche wigcej. Zatrudniano 507 0séb niepetnosprawnych, w tym 3 osoby z niepetnospraw-
noscig intelektualna. Prawdopodobnie z lekkim stopniem niepetnosprawnosci, nie bylo to
w tych danych wyraznie zaznaczone. No, sama ta liczba wskazuje, ze wsréd tak duzej zato-
gi, znalazly si¢ trzy stanowiska pracy, gdzie mogly pracowac trzy osoby niepetnosprawne!
A teraz moze inny fakt. Ot6z prosz¢ Paristwa w piatek na lotnisku w Dublinie w Irlandii
podchodze zatatwia¢ formalnosci zwiazane z powrotem do kraju. Oczywiscie méj bagaz
byl na takim wézku, ktéry stuzy do przewozenia bagazy na lotniskach. Podwioztem sobie
bagaz do miejsca, gdzie zatatwiatem formalnosci. Postawilem bagaz odpowiednio na wage.
Zalatwiam formalnosci, odwracam sig, bo chcialem zawiez¢ ten wézek na to miejsce, gdzie
trzeba, a mojego wdézka nie ma. Okazuje si¢, ze osoba intelektualnie niepelnosprawna, trud-
no mi to okredli¢ doktadnie, ale wyraznie z zespotem Downa, z wyraznymi cechami mon-
goidalnymi, zabrata ten wézek. Ja tak sobie patrzg, obserwuj¢ go. A wigc prosze Padstwa,
osoba zatrudniona na lotnisku, fadnie ubrana jak przystato na pracownika lotniska zabrata
moéj wozek, zabrata nastgpny. Zawiozta i zostawita w poblizu postoju takséwek. Wrécita
i zabierala wézki od innych pasazeréw. A wigc prosze Paristwa wniosek: nawet tak nazwijmy
ekskluzywna, jezeli tu moge takiego stowa uzy¢, instytucja, ktéra dba o rézne rzeczy, zatrud-
nia tego rodzaju osoby. A wigc mozna zatrudniaé. Trzeba szukag, jak to panowie méwili:
trzeba pukad, a drzwi, moze nie zawsze, ale si¢ otworza. Teraz druga sprawa. Bardzo jestem
zadowolony, ze pani organizacja ruszyta z zatrudnieniem wspomaganym, bo o zatrudnieniu
wspomaganym moéwimy od pewnego czasu u nas, ale to nam za bardzo nie wychodzito.
Chcg tutaj Paristwu powiedzie¢, ze Krajowa Izba Gospodarczo-Rehabilitacyjna na poczatku
tego roku wydala ksiazke, ktéra si¢ nazywa ,Zatrudnienie wspomagane oséb niepetno-
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sprawnych”. Jest tutaj przedstawiona cata koncepcja zatrudnienia wspomaganego. Sa przy-
ktady z jedenastu panstw, jak ten problem jest tam rozwiazywany. I na tym tle mam pytanie
do Paristwa teraz. Jak mi wiadomo z publikacji, w Szwecji zatrudnienie wspomagane jest
obowigzkiem lokalnych urzedéw pracy, urzedéw zajmujacych si¢ posredniétwem pracy.
Wiem réwniez, ze to zatrudnienie wspomagane odnosi si¢ do wszystkich kategorii oséb
niepetnosprawnych, nie tylko oséb z niepetnosprawnoscia intelektualna. Bytbym bardzo
wdzigczny, gdyby Panstwo moze mogli ten temat troch¢ rozbudowad, jak to funkcjonuje,
poniewaz jak Pafstwo wiedza u nas ten problem starajg si¢ rozwiaza¢ organizacje pozarza-
dowe. No i trzecia sprawa: globalizacja, komputeryzacja, mechanizacja powoduja, ze nasz
rynek pracy si¢ bardzo zmienia. Z jednej strony staje si¢ trudniejszy z punktu widzenia oséb
niepelnosprawnych w ogdle, a szczegélnie dla 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualna.
Ale z drugiej strony moze tez jest trochg fatwiej, bo tworzg sig, ze tak powiem, nowe stano-
wiska pracy i w ten sposéb otwiera si¢ ten rynek na osoby niepetnosprawne. Ale moze kilka
stéw o tej, nazwijmy to negatywnej stronie globalizacji. Nie chce tutaj méwi¢ generalnie
o sprawie upadku matych i $rednich przedsi¢biorstw na skutek tego, ale z innego punktu
widzenia. Czego wymaga globalizacja? Wymaga wysoce wykwalifikowanych pracownikéw,
specjalistéw. Globalizacja powoduje, ze zmniejsza si¢ liczba stanowisk pracy, gdzie potrzeb-
ne sa niskie kwalifikacje lub zadne kwalifikacje. Tutaj odpowiedZ narzuca si¢ sama. Te dwa
fakty uderzaja w nas, ktédrzy si¢ zajmujg niepetnosprawnoscia intelektualna. I teraz juz na
zakoriczenie takie podsumowanie. Styszelismy przepickne wystapienia Paristwa. Narzekamy
na postawy pracodawcéw, na pewnego rodzaju spoleczne uwarunkowania, kiedy méwimy
o zatrudnieniu os6b niepelnosprawnych. Ja tutaj trochg szerzej patrz¢ na to. Tak jak si¢ do-
wiedzieli§my, zmiany w tym zakresie to jest proces bardzo dtugi, bardzo trudny i w Szwecji

to zaj¢lo dosy¢ duzo czasu.

Moderator. Jesli chodzi o pytanie dotyczace zatrudnienia wspomaganego, to nasi goscie
ze Szwecji maja przygotowane duzsze wystapienie na ten temat. Takze komentarze do tej
problematyki beda w nast¢pnej czgsci. Prositbym o wigcej pytan.

Pytanie. Z wypowiedzi gosci ze Szwecji niedwuznacznie wynika, ze fundamentalnym
podmiotem kreujacym caly program budowania strategii i realizowania strategii wspierania
os6b niepetnosprawnych, réwniez oséb niepetnosprawnych intelektualnie jest samorzad
gminy. W polskich warunkach jest tak, ze mozna obserwowad pewne symptomy $wiad-
czace o tym, ze ten podmiot zycia spotecznego w Polsce akurat tej roli nie chcee, albo nie
moze skutecznie realizowaé. Moje pytanie do gosci byltoby takie, co zrobi¢, zeby wzmocni¢
w Polsce to wazne ogniwo zycia spolecznego? Innymi stowy, co zrobi¢, zeby samorzadom
si¢ chciato albo, zeby one musialy by¢ skutecznym ogniwem wsparcia spotecznego? A moje
konkretne pytanie jest nastgpujace: Czy w tej ustawie, o ktorej goscie méwili, gmina jest
zobowiazana do zapewnienia ustug obywatelowi szwedzkiemu akurat majacemu taka przy-
padlo$¢, jak niesprawnos¢ intelektualng? Czy ta gmina ma obowiazek i jak skuteczne sg
sankcje wobec gmin, ktére tego obowiazku nie realizuja? Wydaje mi sig, ze sa to wazne
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kwestie zwazywszy na fake, ze jak méwig, u nas gminy w wielu przypadkach ani chea, ani
moga by¢ tym gtéwnym podmiotem budowania lokalnych strategii zapewnienia wsparcia

osobom niepetnosprawnym.

Pytanie. Do tego bardzo waznego pytania, ktére méj przedméwea zadat, cheialem jedy-
nie doda¢ pytanie o Zrédta finansowania tych zadan, tych ustug dodatkowych, ktére reali-
zuje samorzad gminny na rzecz oséb niepetnosprawnych w ogéle, ze szczegdlnym uwzgled-

nieniem os6b niepelnosprawnych intelektualnie.

Pytanie. W Polsce mamy taki instrument prawny, ktéry nazywa si¢ ubezwlasnowolnie-
niem. Jest to w swoim zatozeniu ochrona prawna, przy czym w realizacji praktycznej bar-
dzo czgsto jest to pozbawienie os6b niepetnosprawnych wszelkich praw po to, zeby czyjes
interesy mogly by¢ zrealizowane. Przeprowadzilismy badania, zglosilismy sprawe juz trzy
lata temu do Rzecznika Praw Obywatelskich. Rzecznik Praw Obywatelskich zwrécit si¢ do
Trybunatu Konstytucyjnego o stwierdzenie niekonstytucyjnosci tego rozwigzania i w tej
chwili Trybunat Konstytucyjny prowadzi rozwazania na ten temat. A jednoczesnie Kodeks
Postgpowania Cywilnego jest w nowelizacji i cz¢$¢ tych naszych postulatéw si¢ tam znaj-
duje. Chciatam zapytaé, w jaki sposdb w Szwecji wspiera si¢ osobg niepetnosprawng inte-
lektualnie w jej dochodzeniu swoich praw w taki sposéb, zeby jednoczesnie nie ograniczaé
jej mozliwosci prawnych? Po to przeciez tworzymy mozliwosci niezaleznego zycia, zeby

cztowiek mégt korzystad ze swoich praw, a nie po to, zeby mu te prawa odbieraé.

Moderator. Moze teraz damy szans¢ na odpowiedzi na te pytania, a po odpowiedziach
bedziemy mieli kolejng seri¢ pytan. Moze pojawia si¢ pytania majace na celu poglebienie
wypowiedzi Panistwa Ericssonéw.

Kent Ericsson. Pafistwa pytania zawieraja szereg aspektéw dotyczacych tego, jak zapew-
nia si¢ prawa osobom z niepetnosprawnoscia wynikajace z przepiséw. Mysle, ze to bardzo
wazna kwestia, ktéra zostala juz wspomniana przez Patrycje, ale by¢ moze nie zostata wy-
starczajaco mocno podkreslona. Osoba posiadajaca okreslone potrzeby wnioskuje o odpo-
wiednig ustuge do wiasciwego podmiotu, ktéry jest odpowiedzialny za $wiadczenie tej ustu-
gi. Ten podmiot musi odpowiedzie¢ i zaoferowa¢ t¢ konkretna ustuge. OdpowiedZ musi
by¢ pisemna. Osoba moze by¢ z niej zadowolona lub niezadowolona. Jedli jest niezadowolo-
na, moze zaskarzy¢ odpowiedni podmiot do sadu. Sadzg, ze stalo si¢ to rzeczywiscie bardzo
waznym narzedziem dla os6b z niepetnosprawnoscia. W takiej sytuacji reprezentowane s
przez swojego przedstawiciela. Moze to by¢ czlonek rodziny, ale takze kto$ inny, np. praw-
nik. S3 to osoby, ktére moga przedstawi¢ argumenty za tym, ze wnioskowano o pewna ustu-
ge, a nie zostala ona przyznana. Oczywiscie nie dziala to natychmiastowo. Trzeba ustali¢,
czy wniosek byt zgodny z prawem, czy zostal ztozony w odpowiedniej gminie, czy gmina ta
miata prawo odmdéwi¢, itd. W kazdym razie jest to pewna préba sprawdzania efektywnosci
systemu. Dalej, istnieje mozliwos¢, jezeli dana gmina wydata negatywna decyzje, dalszego

dochodzenia praw np. w sadzie. Jest to oczywiscie kwestia w pewnym sensie polityczna,
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o czym juz wspominatem. Decyzje sadowe staja si¢ decyzjami publicznymi. Sg publikowane
i dyskutowane na tamach gazet. Politycy musza wtedy na nie odpowiadag, takze publicznie.
Co dalej dzieje si¢ w takim przypadku? Przyktadem sa organizacje rodzin czy organizacje
rodzicéw, ktére docieraja do réznych gmin i oceniajg sposéb $wiadczenia przez nie ushug.
Sa gminy, ktére wypetniaja swoje zadania w odpowiedni sposdb, ale sg i takie, w ktérych
wystepuja problemy. Mamy 50 skarg zwiazanych z odmowa np. zakwaterowania czy przy-
dzielenia lokalu mieszkalnego. Tego typu sytuacje s komentowane przez media. Mozna
powiedzied, ze omawia si¢ je dosy¢ szeroko. Jest to czg$¢ procesu politycznego, a w rozwia-
zanie tych probleméw zaangazowana jest dana wspdlnota. Dlatego mysle, ze kwestia upu-
blicznienia tego typu informacji petni bardzo wazna rolg, gdyz w ten sposéb przedstawia si¢

sytuacje¢ os6b z niepetnosprawnoscia.

Kto$ zadat pytanie o kwestie dotyczace finansowania. To réwniez jest kwestia polityczna.
Samorzad lokalny, wtadze lokalne podejmuja decyzje dotyczace podziatu srodkéw pocho-
dzacych z podatkéw. Czeéé z tych srodkéw zostaje przekazana osobom starszym, emerytom,
inna cze$¢ — osobom z niepetnosprawnoscia, jeszcze inna przekazana jest na finansowanie
systemu szkolni@wa. Srodki te, co zrozumiale, przeznaczone sa na ushugi lokalne. Gdy
méwimy o tym w tej chwili, to oczywiscie brzmi to bardzo prosto, ale pamigtajmy, ze jest
to sedno problemu, ktéry chcemy dzisiaj przedstawi¢. Potrzeba bylo pigédziesieciu lat re-
form, zeby powstat taki system. To bardzo dhugi czas, w ktérym prébowano tworzy¢ rézne
strategie. I ta nowa strategia dopiero po 50. latach doprowadzita do wypracowania nowych
narzedzi. Wszystko to byto oczywiscie zwiazane wprowadzeniem nowych przepiséw, no-
wych ustaw, z wywieraniem odpowiednich naciskéw na rzad, itd. Caly ten proces pokazuje
jednak, ze to wszystko jest mozliwe, a stalo si¢ to mozliwe dzigki nowemu podejsciu do
niepelnosprawnosci, do 0séb z réznego rodzaju niepetnosprawnosciami. By¢ moze sadzicie
Panistwo w tej chwili, ze sa to bardzo akademickie rozwazania, ale jezeli mamy poglad,
ktéry uznaje osobg z niepetnosprawnoscia za obywatela, to musimy mie¢ swiadomos¢, ze
wynikaja z tego pewne konsekwencje. Wymaga to np. opracowania nowych metod. Sg to
niestychanie wazne aspekty kompleksowej szwedzkiej reformy.

Zadano takze pytanie o lokalne strategie. Znowu moge powiedzieé, ze jest to zwigzane
z pewng tradycja, w ramach ktdrej dzialamy. Byt taki moment, kiedy samorzad gminny
nie odgrywal zadnej roli, jezeli chodzi o osoby z niepelnosprawnoscia np. intelektualna.
Decyzj¢ podejmowano gdzie$ daleko, w centrali. Tak jak méwita Patrycja, decyzje podej-
mowal dyrektor jakiejs instytucji w Sztokholmie. Byl odpowiedzialny za tysiace ludzi w 25.
wspdlnotach. To wtedy mielismy do czynienia z administrowaniem ludzmi, a nie z mysle-
niem o tym, jak zapewni¢ danej osobie zycie odpowiedniej jakosci. Jednak w momencie,
w ktérym rozwiazalismy tego typu wielkie struktury okregowe okazalo sig, ze osoby zaczely
by¢ postrzegane przez lokalne wspélnoty jako indywidualne jednostki. To whasnie dzigki
nowym przepisom gminy staly si¢ odpowiedzialne za osoby z niepelnosprawnoscia, chociaz
wezesniej nie wehodzito to w zakres ich obowiazkéw. Zatem krétka odpowiedZ na pytanie
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pana, ktéry pytat o site wladz lokalnych. Bezwzglednie nie wolno nie doceniaé przepiséw
wynikajacych z tej reformy, ktére naktadaja odpowiedzialno$¢ na gminne stuzby pomocy
spolecznej. W pewnym sensie taka jest odpowiedz na pariskie pytanie. Jest to ich obowia-
zek! Natomiast pana musz¢ w tym momencie rozczarowaé. Naszym celem jest rowniez
dyskusja dotyczaca zatrudnienia, ale bedzie to miato miejsce w ostatniej czgéci dnia. Zatem
przepraszam, ze na pana pytanie jeszcze nie odpowiem, ale powrdcimy do tego. Nie ucie-
kam w tej chwili przed odpowiedzia na pariskie pytanie. Poruszyt pan bardzo wazne sprawy,
ale poniewaz przygotowalismy prezentacje dotyczaca tego tematu, powrdcimy do niego
nieco pézniej.

Patricia Ericsson. Moje do$wiadczenia w pracy w Irlandii, czy nawet w Jordanii poka-
zuja, ze w momencie przejecia nowych obowiazkéw przez gminy okazuje sig, ze nie jest to
takie wielkie zadanie. To nie sg tysiace ludzi tylko np. maly synek mojego sasiada. Dlatego
whasnie warto przenosi¢ te zadania na poziom lokalny, bo tu ludzie znaja siebie nawzajem.
To jest Patrycja, to jest Kent, to sa ludzie, ktérych znamy, prawda? To nie sa po prostu
niepelnosprawni, albo jakas$ grupa, to sa nasi sasiedzi. Inny aspekt dotyczy juz wyzszego po-
ziomu, mozna by rzec perspektywy globalnej. W mojej pracy, w szczegdlnosci w Jordanii,
kwestie dotyczace praw cztowieka, przepisy ONZ, czyli juz ten naprawdg wysoki poziom,
odgrywaja szczegdlnie wazna role. Gdy przygladamy si¢ przepisom w réznych krajach od-
krywamy, ze tak naprawde méwi si¢ tam o prawach czlowieka, ale tylko méwi. Nie wpro-
wadza si¢ ich w zycie. Nawet nie dyskutuje si¢ nad tym, co wlasciwie oznaczatoby prak-
tyczne wprowadzenie pewnych przepiséw, jakie bytyby tego konsekwencje. Odkrylismy,
ze to jest wazne w momencie, w ktérym przenosimy pewne zadania na poziom lokalny. I
nie méwig tu tylko o $wiecie zachodnim, ale wlasnie o takim panstwie jak Jordania. Wazna
role zaczynaja nagle odgrywa¢ poszczegélne wspélnoty religijne. Nie jest to juz tak wielki
problem jak na poziomie krajowym, a raczej problem poszczegdlnych oséb. To trochg jak
z malowaniem obrazu. Nie jest to rzecza fatwa, ale kolejne pociagnigcia pedzla spowoduja,

ze w koricu powstanie obraz.

Kent Ericsson. Nawigzujac do tego, o czym powiedziata Patrycja sadze, ze warto uswia-
domi¢ sobie, ze w caly proces $wiadczenia ustug zaangazowane sg w gruncie rzeczy dwie
grupy. W trakcie zmiany systemu pojawita si¢ jedna grupa, tj. osoby, ktére do tej pory zyly
w duzych instytucjach opiekuriczych i nagle musialy si¢ przenies¢ do lokalnych srodowisk.
Dzisiaj w gminach osoby te chcg znalez¢ zatrudnienie, potrzebujg réznego rodzaju wsparcia
w ich codziennym zyciu. Ten proces mial tez na celu doprowadzenie do sytuacji, w ktérej
zadne nowe osoby nie trafialy juz do instytucji, np. miodzi ludzie, ktérzy wychowywali si¢
w rodzinach. Osoby te, zamiast sta¢ si¢ mieszkaicami jakiej$ zamknigtej placéwki stacjo-
narnej, staly si¢ po prostu czlonkami lokalnej wspélnoty. S dzie¢mi naszych sasiadéw. Ich
rodzina mieszka w naszej wspdlnocie i te dzieci sg takze czgécig naszej wspdlnoty. Wiadomo,
ze jest to syn Persona czy syn Johansona. Wida¢ ich wasnie we wspdlnocie lokalnej. Mysle,
ze to z tego powodu, kiedy decyzje podejmuje samorzad lokalny, to wie, ze nie podejmuje
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decyzji o kim§ nieznanym, tylko o dzieciach szanowanych cztonkéw wspélnoty, dzieciach
szanowanych obywateli. A zatem mamy dwie grupy: nieznajomi i sasiedzi. Problemy, ktére
mamy w Szwecji s3 w pewnym stopniu zwiazane z tym rozroznieniem, przy czym problem
zwiazany z tym, ze dawni mieszkacy instytucji opiekuriczych stali si¢ cztonkami wspélno-
ty, wlasciwie juz rozwiazaliémy. Pojawia si¢ natomiast drugi problem, co zrobi¢ z osobami,
ktére wychowuja si¢ w tych wspdlnotach, kiedy stajg si¢ dorostymi ludZmi. Dla nich trzeba
znalez¢ rézne rozwiazania, bo osoby te obserwowaly zycie, jakie prowadzili ich rodzice,
rodzefistwo i domagajg si¢ tego, co okreslamy mianem dobrego zycia. Stawiajg oni wyma-
gania organizacjom, ktdre oferuja wsparcie osobom z niepetnosprawnoscia. To sa osoby,
ktére wiedza, czego chca, maja konkretne wymagania, konkretne zadania, a z tym jest
zwiazany pewien problem. Trzeba na to spojrze¢ wlasnie z punktu widzenia zmieniajacej sig
perspektywy. To nie s tylko $wiadczeniobiorcy, osoby te majg takze co$ do zaoferowania. I
wtedy mamy rzeczywiscie istotna zmiang w organizacji ustug dla oséb z niepetnosprawno-
$cig. Powstaje nam nowy obraz ustug wsparcia dziennego czy zatrudniania 0séb z niepel-

nosprawnoscia.
Moderator. Prosz¢ Pafistwa, prositbym o kolejne pytania, komentarze.

Pytanie: Szanowni Paristwo, zamykajac instytucje w Szwecji trzeba bylo zwréci¢ uwagg
na pomoc kilku grupom ludzi, takze pracownikom tych instytucji. Jaka praca prowadzona
byta z nimi, zeby pojeli potrzebe zmiany? No i oczywiscie rodziny, bo jednak rodziny odda-
jac osoby do instytucji, takze maja jakie$ zmiany $wiadomosci. W jaki sposéb pracowaliscie
z tymi grupami?

Moderator. Dzigkuj¢. Kto nastgpny? Jest unikalna okazja, zeby wypyta¢ o wszystko na-

szych specjalistéw ze Szwecji.

Pytanie: Chciatbym zapyta¢, czy na poziomie gminy istnieje jakas komérka, keéra po-
wiedzmy realizuje te réznego rodzaju ustugi? Czy powiedzmy, jesli sa problemy zwigzane
z edukacja, zdrowiem, to dana osoba niepetnosprawna zwraca si¢ do odpowiednich komé-

rek? Czy istnieje jedna komérka, ktora ustala te potrzeby i organizuje te ustugi? Dzigkuje.

Kent Ericsson. Wspomniatem, ze na poziomie lokalnym istniejg u nas sejmiki. Wpraw-
dzie zasiadaja w nich politycy, ale przeciez i oni prowadza zwykle zycie. Istnieje takze admi-
nistracja, ktérej zadaniem jest $wiadczenie lokalnie ustug. W ramach administracji mamy
czg$¢ odpowiedzialng za osoby starsze, za emerytéw oraz ustugi dla 0séb z niepetnospraw-
noscig. W chwili obecnej osoby, ktdre pracujg w takich oddzielnych jednostkach, pracuja
z konkretnymi osobami na zasadzie jeden do jednego. Pamigtajmy, ze osoby te podlegaja
nie tylko formalnemu nadzorowi, ich prace kontrolujg takze rodziny. Kiedys dzieci oddzie-
lano od rodzin. Rodzina nie wiedziata, co dzieje si¢ z ich niepetnosprawnym dzieckiem,
ale dzisiaj to rodzina moze wywieral presj¢ na instytucje. To rodzina domaga si¢, by ich
dzieciom oferowano ustugi poprawiajace jako$¢ ich zycia. A zatem odpowiedz na pariskie
pytanie jest taka, ze istniejg rozne podmioty, ktdre sg oczywiscie odpowiedzialne przed



34 MODEL SZWEDZKI

sejmikiem, bo przeciez decyduja o funduszach, ktére przydzielone zostaly na organizacje

ustug wlasnie przez sejmik.

Odpowiem tez na pani pytanie. Bardzo wazne jest, zeby zda¢ sobie sprawe z tego, by
w trakcie rozwiazywania wielkich instytucji opiekuriczych zaoferowa¢ ich dotychczasowym
pracownikom nowe stanowiska, nowe miejsca pracy — w ramach tych samych ustug. I wielu
pracownikéw rzeczywiscie skorzystalo z tej oferty. Bylo to dla nich bardzo wazne, ze maja
pracg oraz, ze organizacja czuje si¢ odpowiedzialna za nich. Oczywiscie byly takze osoby,
ktore postanowily zrezygnowa¢. Nie chcialy nadal pracowa¢ w tym obszarze. Byly to czasem
miode osoby, ktére najpierw zaczely pracowaé w instytucjach opiekunczych, ale po pew-
nym czasie stwierdzily, ze wlasciwie chca robi¢ w zyciu co$ innego. Im takze umozliwiono
dalsze szkolenie. Byly osoby, ktére pracowaly w instytucjach opiekunczych i chcialy nadal
wykonywa¢ swoja prace. I mogly to robi¢, oczywiscie juz na poziomie lokalnym. Aczkol-
wiek pamigtajmy, ze kiedy kto$ pracuje w duzej instytucji, to pracuje w pewien konkretny
sposdb i nie traktuje wowczas os6b jak obywateli. W praktyce jest osoba, ktéra opiekuje si¢
np. jakim$ duzym oddziatem, gdzie relacje sa czgsto anonimowe. W momencie, kiedy pra-
cownicy nagle przeszli na poziom lokalny, znaleZli si¢ w zupelnie innej sytuacji. Czg$¢ oséb
$wietnie sobie z tym poradzita. To byli $wietni pracownicy, ktérzy bardzo dobrze odnalezli
si¢ w nowej sytuacji. Malo tego, ich praca stafa si¢ bardziej satysfakcjonujaca, bo zyskata
wymiar bardziej osobisty. Mozna powiedzie¢, ze kiedys pracowali w przemysle, a w tej chwi-
li przeszli ma poziom manufaktury. Musimy tez mie¢ $wiadomo$¢, ze czg$¢ pracownikéw
instytucji byla przyzwyczajona do podejscia instytucjonalnego, instytucja istniata w ich
umystach, nie dafo si¢ tego zmieni¢. Zamknigcie instytucji to jedna sprawa, ale jak sprawi¢,
by instytucja przestata funkcjonowaé w umystach ludzi, jak zmieni¢ instytucjonalny sposéb
myslenia? To stalo si¢ w pewnym sensie problemem. A komentarz dotyczacy rodziny moze
ze strony Patrycji.

Patricia Ericsson. Moge doda¢ tutaj, ze to zagadnienie, o ktérym pani wspomniata jest
kwestig bardzo realna. Jesli przyjrzymy si¢ temu calemu procesowi, to okaze sig, ze faktycz-
nie przechodziliémy przez okres strachu i niech¢ci. Méwig tutaj o pracownikach i rodzinach.
Oczywiscie obawiali si¢ tego, co si¢ stanie. Boimy si¢ nieznanego. Zatem przez pewien czas
rzeczywiscie rodziny méwily: ,Nie, nie méj syn ma tam pozosta¢”. A na przyklad po sze-
$ciu miesigcach, kiedy niektére osoby zostaly juz przeniesione z instytucji i zaoferowano im
dodatkowe ustugi, pojawita si¢ u mnie pewna matka, ktéra powiedziata: ,Dlaczego mnie
karzecie, dlaczego mojego syna teraz nie mozna przenie$¢?” Céz, po prostu w momencie,
kiedy wprowadzono w zycie nowe rozwiazania, kiedy ludzie wiedzieli juz, jaka jest alterna-
tywa, to okazalo sig, ze ten element strachu, obaw, niecheci po prostu zniknat. Pamigtajmy
jednak, ze wcze$niej takie reakeje istnialy. Ludzie nie wiedzieli, co sig stanie, méwili, no tak,
dobrze, jego syn chodzi, méwi, mozna si¢ z nim porozumieé, ale méj syn, ani nie méwi,
ani si¢ nie porusza o wlasnych sitach — jego nie mozna przenies¢ do §rodowiska lokalnego.
Tymczasem okazalo si¢, ze na tych zmianach najbardziej skorzystaly osoby z najpowazniej-
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szymi postaciami niepetnosprawnosci. Trzeba sobie zda¢ sprawe, ze rodziny odgrywaly tutaj
wazng role. Dalej, jesli chodzi o kwestie zwiazane z instytucja, to w duzym stopniu byla to
whasnie moja rola. To ja musiatam zwalnia¢ pracownikéw i znajdowaé nowych. Oczywiscie
byli ludzie, ktérzy mieli obawy, ktérzy w ogéle nie chcieli nawet prébowac znalezé si¢ w no-
wym systemie. A potem okazywalo si¢, ze im si¢ podoba. Byli tez tacy, ktérzy odeszli do
pracy gdzie indziej. Byta jeszcze trzecia kategoria pracownikéw, czyli zupetnie nowi ludzie.
Osoby, ktére wezesniej nie mialy do§wiadczenia w pracy w instytucji opiekunczej i wcho-
dzity w t¢ nowa sytuacj¢ petni ciekawych, $wiezych pomystéw, poniewaz ich myslenie nie
bylo przesigknigte starymi instytucjonalnymi schematami.

Pytanie. Czy mam rozumie¢, ze na dzieri dzisiejszy instytucje, czyli odpowiednik naszych
doméw pomocy spolecznej zostaty w Szwedji zlikwidowane, czy nadal s3, a po prostu od-

chodzi si¢ od tego modelu kosztem ustug w srodowisku lokalnym?

Patricia Ericsson. Praktyka jest taka, a raczej mozna powiedziel, ze rzeczywistos¢ jest
taka, ze duze instytucje opiekuricze zniknely. Dzisiaj ich istnienie bytoby nielegalne. Nie
wolno oferowac ustug w taki sposéb. Byt oczywiscie pewien okres, w ktérym mielismy spo-
ro napigé z tym zwigzanych. Cigzko bylo doprowadzi¢ do takiego stanu, ale jestesmy dzisiaj
wlasnie w tej sytuacji. Mysle, ze wazne jest, zeby$my zdali sobie sprawe, ze byt to dtugi
proces. Okazato si¢ jednak, ze osoby, ktére opuscily instytucje, zyskaty na tym, poprawito
si¢ ich zycie. Takze rodziny ostatecznie doszty do takich wnioskéw: nasi synowie, nasze
corki majg dzisiaj lepsze zycie, wigksze mozliwosci. Oczywiscie chciatabym zaznaczy¢, ze
gdyby$my je zamkngli z dnia na dzier, to bylby to jaki$ szalony pomyst. Dlatego dochodzi-
lismy do tego stopniowo. Pracowatam w instytucji, ktérej budynek miescit si¢ blisko lotni-
ska. Zostata ona zamknigta, a budynek przerobiono na mieszkania czasowe dla imigrantéw
oczekujacych na odpowiednie zezwolenia. Inne budynki przerabiano na lokale mieszkalne,
przeprowadzano remonty i po prostu zmieniano je w mieszkania. Rzeczywisto$¢ jest taka,
ze instytucje te juz nie istnieja.

Pytanie. Dyskusja na temat instytugji ciagle trwa i jest bardzo trudna. Spotykamy si¢
z takim argumentem, ze to nie wchodzi w gre, ze to jest niemozliwe, a mianowicie — z argu-
mentem kosztéw. Méwi sig, ze duze instytucje s tarisze, a my jesteSmy biedni i nie sta¢ nas
na rozwigzania organizowane lokalnie w gminie, na wspieranie rodzin, na tworzenie matych
doméw grupowego zamieszkania. Czy byty takie badania w Szwecji, czy mogliby Paristwo

powiedzie¢ co$ na temat ich wynikéw?

Kent Ericsson. Oczywiscie mnéstwo méwi si¢ whasnie o tej cz¢sci reformy i pozwolcie
Paristwo, ze powiem w ten sposéb. Nie mam zamiaru by¢ propagandysta, ktéry rekomen-
duje tylko te rozwiazania. Powiem jednak, ze musimy mie¢ $wiadomos$¢, ze dzisiaj wszyscy
sa cztonkami wspélnoty. Oznacza to, ze tworzac system ustug musimy to robi¢ modelowo,
by system ten obejmowal kazdego. I to jest wazna cz¢s¢ tego procesu. Istnieje natomiast sze-

reg kwestii zwiazanych z zamykaniem starych instytucji, takze kwestii finansowych. Zawsze
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trudno jest poréwnywaé koszty, nie wiem nawet w Euro, czy koronach szwedzkich, czy
w zlotych. Trudno to poréwnywaé pomigdzy poszczeg6lnymi krajami, bo oczywiscie zara-
biamy inaczej, mamy inne pensje, inne wydatki na utrzymanie domu, na jedzenie w Szwecji
iw Polsce. Mogg jednak powiedzie¢, ze w przesztosci te duze instytucje, w szczeg6lnosci dla
0s6b ze znaczng niepetnosprawnoscia, byly tanim rozwiazaniem. Mysle, ze takie sa fakty. Po
prostu uznajemy, ze tak bylo. A jednoczesnie, kiedy méwimy o nowej koncepcji, o nowym
podejsciu do niepetnosprawnosci, to musimy pamictaé, ze uznano nawet potrzeby oséb
rzeczywiscie gleboko niepetnosprawnych. Jesli jednak uznaje si¢ potrzeby tych oséb, to nie
tak tatwo znaleZ¢ takie rozwiazania, by potrzeby te zaspokoié. Nie tak tatwo umiesci¢ te
osoby w powiedzmy dwudziestopigcioosobowym oddziale czy w szescioosobowej sypialni.
A kiedys tak wlasnie byto. Méwilem tez o tym, ze zmiany te nastgpowaly przez wiele lat.
Na poczatku dotyczyly tylko oséb z lekka niepetnosprawnoscia intelektualng. Kupowano
na przyktad mieszkanie dla trzech 0séb, przyznawano im wsparcie asystenta i bylto $wietnie.
Pracownik byl kompetentny, ludzie byli zadowoleni, wszystkiego si¢ uczyli si¢, a ich zycie
ulegato poprawie. Potem jednak pojawily si¢ trudniejsze przypadki, osoby z bardziej zto-
zonymi potrzebami, ktére potrzebowaly pomocy w ciagu dnia i w nocy. I w porzadku, to
tez dato si¢ zorganizowa¢. Pracownicy mieszkali w tym samym miejscu czy byli na miejscu
przez 24 godziny na dobg i stuzyli pomoca w kazdej chwili.

Co stalo si¢ dalej? Krok po kroku osoby z lekka niepetnosprawnoscia uzyskiwaty mozli-
wo$¢ prowadzenia normalnego zycia, Zycia o nowym standardzie, bo rzeczywiscie mieszkaty
juz w mieszkaniach, w ktérych miaty wlasna sypialni¢, kuchnie, tazienke. By¢ moze salon
byt wspélny, a fazienke musialy dzieli¢ z druga osoba, ale mogly prowadzi¢ normalne zycie.
Mogly pracowaé w ciagu dnia, odpoczywaé wieczorem, odwiedza¢ rodzicéw w weekendy.
To byt nowy standard zycia i to nalezy podkreslaé, to stalo si¢ rzeczywistoscia. W mojej
prezentacji méwie¢ wlasnie o normalnym zyciu. Zdajemy sobie sprawe, ze w praktyce chodzi
o zupelnie nowy standard zycia nawet, jesli kto§ poprzednie zycie uznawat za normalne.
Méwiono wtedy, popatrzcie na tych ludzi, ktérzy mieszkaja razem ze swoimi rodzinami.
Maja wysoki standard zycia, robia co$ w ciagu dnia, pracuja, w domu spotykaja si¢ z rodzi-
cami. Dlaczego méj syn nie ma takich samych mozliwosci w instytucji opiekunczej? I krok
po kroku ten nowy standard, ktéry byl konsekwencja nowego podejscia do niepetnospraw-
nosci, zostal przeniesiony do instytucji, czy tez zaczely si¢ go domaga¢ osoby zyjace w insty-
tucjach. Okazalo si¢ jednak, ze te rozwiazania moga by¢ bardziej kosztowne, ze nie mozna

umiesci¢ sze$ciu 0s6b w jednej sypialni, ale trzeba mie¢ dla tych szesciu oséb szes¢ sypialni.

Gdy rozwiazano instytucje okazato si¢, ze zatrudnienie znalazta wigksza liczba oséb, wig-
cej 0s6b moglo tez petni¢ funkeje zwyklych obywateli. Podniést si¢ standard zycia w sto-
sunku do tego, ktéry oferowaly instytucje. Prosz¢ takze zwrdci¢ uwage na fake, ze osobom,
ktére pozostawaly w instytucjach, w zwiazku z tym, ze malala w nich liczba mieszkancéw,
takze poprawial si¢ standard zycia. Oznacza to jednak, ze rosly réwniez koszty. W pewnym
momencie dokonano obliczeri, na podstawie ktdrych stwierdzono, ze to nie ma sensu. Nie
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mozna tworzy¢ instytucji opiekurniczych, bo byloby to kosztowniejsze niz oferowanie oso-
bom z niepetnosprawnoscia mieszkania i pracy poza instytucja. A zatem korzysci finansowe
zwiazane z duzymi instytucjami malaly wraz ze zmniejszaniem si¢ liczby oséb zyjacych
w instytucjach. W korncu nawet ekonomisci zgodzili sig, ze nie sa one optacalne nawet
z ekonomicznego punktu widzenia. Dlatego w pewnym momencie zdecydowano o ich za-
mknigciu, mimo ze istnialy one od wielu lat. Zreszta pamigtajmy, ze po dwudziestu pigciu
latach wymagaly one takze remontéw. I znowu si¢ pojawito pytanie, czy inwestujemy w in-
stytucje, czy lepiej wykorzysta¢ te pieniadze na tworzenie rozwiazan alternatywnych? W
naszym przypadku uznano, ze wigkszy sens ma inwestowanie tych funduszy w rozwiazania
alternatywne. Mam $wiadomos¢, ze méwig tutaj bardzo ogdlnie, ale rzeczywiscie nalezy
pamigtad, ze kwestie finansowe byty tu niezwykle istotne. Nie jestem jednak w stanie poda¢
Padstwu konkretnych przyktadéw.

Pamigtajmy réwniez o tym, ze méwimy o miejscach potozonych poza duzymi miastami,
na wsi. Budynki, w ktérych miescily si¢ tego typu instytucje z czasem po prostu sprzedano
jakims$ deweloperom, ktérzy przerobili je na lokale mieszkalne. Byto to dodatkowe Zrédto
funduszy. Nie chodzi tu o jaka$ grupe szalonych ideologéw, ktérzy stwierdzaja, ze trzeba
takie rozwigzania wprowadzi¢ i koniec. Pamigtajmy o tych rozwiazaniach finansowych, ze

i one maja swoje konsekwengje.

Krystyna Mrugalska. Moje stowarzyszenie prowadzi jedenascie grupowych doméw
chronionych, wobec tego mozemy poréwna¢, ile nas to kosztuje, a jakie sg koszty w do-
mach pomocy. Przy czym my nie mamy szczegbtowych kosztéw tylko taki $redni koszt
jednej osoby w domu w Polsce. Otéz musz¢ powiedzied, ze standard jest nieporéwnywalny,
jako$¢ zycia jest nieporéwnywalna. Wszystkie osoby, ktére mieszkaja w tych grupowych
mieszkaniach wychodza na dzied do jakich$ osrodkéw aktywnosci, mieszkaja w pokojach
jedno- najwyzej dwuosobowych. Maja dostep do kuchni, do swoich rzeczy, decyduja o swo-
im zyciu. Koszt takiego zycia jest niewiele wyzszy niz w instytucjach. Wobec tego przypusz-
czam, ze to jest tak, ze po prostu s3 to innego rodzaju koszty. Nie kosztuje administracja.
Nie kosztuje kuchnia, pralnia, bo oni robia to wszystko sami. To im sprawia rado$¢, wigc
ja mysle, ze trzeba zupelnie inaczej liczy¢ i kalkulowa¢ ztotéwki, ale kalkulowac tez zyski
spoleczne, jakie si¢ uzyskuje z tej zmiany. Bo jednak, jezeli czlowiek idzie do pracy i pracuje
i produkuje, zarabia wlasne pieniadze. Nie musi siggaé po zapomogg. Staje si¢ jednocze-
$nie uczestnikiem, konsumentem, uczestnikiem produkujacym i konsumujacym. To jest to
zysk. Czyli gdyby$my zrobili takie poréwnanie zyskow, kosztéw i strat, to zupetnie inaczej
by to wygladato.

Kent Ericsson. Mozemy tutaj wspomniec¢ o kilku aspektach, o tym, o czym méwita Pani
Prezes. W duzych instytucjach byta zalézmy jedna osoba, ktéra zmieniata zaréwki w calej
placéwee. Taka byla jej praca, na tym polegata struktura zatrudnienia w duzych instytu-
cjach. Byly wielkie polacie trawnikéw, ktére musialy by¢ koszone. Byly pielegniarki, ktére



38 MODEL SZWEDZKI

wykonywaly dobra prace. To wszystko tylko przyktady. W zwyklym zyciu sg inne sposoby,
aby radzi¢ sobie z takimi problemami. W jednym z naszych badan okazalo si¢, ze trawe
kosita cérka jednej z 0séb zwiazanych z mieszkadcami domu grupowego zamieszkania.
Okazalo sig, ze te wszystkie wyspecjalizowane zawody zwigzane z duzg instytucja nie sg juz
potrzebne, bo te ustugi mozna znalezé w lokalnej spotecznosci. Przeciez jest tam dentysta,
jest tam o§rodek zdrowia, jest lekarz, do ktérego mozna si¢ uda¢. Te osoby sa odpowiedzial-
ne za opicke nad osobami niepetnosprawnymi, poniewaz one tez s obywatelami i naleza

do spotecznosci.

Oczywiscie dla wielu 0séb, ktére po raz pierwszy spotykaja si¢ z osobami niepetnospraw-
nymi intelektualnie, np. dla pielegniarek, jest to na poczatku jakies wyzwanie. Ale przeciez
ci$nienie jest tylko jedno! Mozna je zmierzy¢ u osoby niepetnosprawnej i nie rézni si¢ to
od mierzenia ci$nienia u innych oséb. Takze w przypadku anestezjologéw praca jest bardzo
podobna. Zatem ogdlnie rzec ujmujac, koszt dla spolecznosci to nie jest koszt niepetno-
sprawnosci. To jest koszt ustug, ktére sa oferowane wszystkim innym obywatelom w danej
spolecznosci. Wigc jesli méwimy o pigciuset osobach mieszkajacych w duzej instytucji, to
ten koszt jest namacalny, ale jesli podzielimy tego typu koszt na cztonkéw danej lokalnej
spotecznosci, to okazuje sig, ze on nagle maleje. Dlatego méwig tutaj o calej filozofii nowe-
go podejscia. By¢ moze nawet za duzo o tym juz méwimy, ale chodzi o stworzenie nowej

perspektywy, nowej filozofii, o dostrzezenie alternatywy dla starego systemu.

I koicowy komentarz do tej czgsci rozmowy, na temat tego, czy to jest drozszy system,
czy taniszy. Zalujemy, ze nie przeprowadzilismy doktadniejszych badan naukowych dotycza-
cych kosztéw. W sposéb bardzo nieformalny udato nam si¢ jedynie przeprowadzi¢ badania
polegajace na poréwnaniu kosztéw instytucjonalnych z prawdopodobnymi kosztami ustug
w spotecznosci lokalnej w przypadku pigciu oséb. Rezultat wskazywal, ze koszty te byly
poréwnywalne. Jedli chodzi o ustugg zintegrowana, to 60% kosztéw stanowily koszty state
w instytucjach opiekuriczych. Okazalo sig, ze te pozostate 40% to byly niepotrzebne koszty
tych wszystkich czynnosci, o ktérych méwilismy wezesniej, np. koszenia trawy czy wymia-
ny zaréwek. W przypadku zycia w integracji ze spolecznoscia lokalna koszty te okazywaly
si¢ zbedne. I dzigki temu, te zaoszczedzone 40% mozna byto w stu procentach przeznaczy¢
na poprawg standardu zycia osoby z niepetnosprawnoscia w lokalnej spotecznosci.

KONCEPCJA NORMALNEGO ZYCIA

Patricia Ericsson. Kwestie, o ktérych rozmawiali§my potwierdzaja, ze stusznie uwazamy
za najwazniejsze do podkreslenia w naszej prezentacji koncepcje¢ normalnego zycia. Méwili-
$my juz o normalnym zyciu, a teraz chcemy je zdefiniowaé. Co myslimy méwiac o normal-

nym zyciu? Prawo do normalnego zycia wynika z faktu uznania, ze wiele 0séb z niepetno-
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sprawnoscig intelektualng nie miatlo mozliwosci prowadzenia normalnego zycia. Ci ludzie
bardzo czgsto byli wykluczani z normalnego zycia, stawali si¢ oussiderami. Méwilismy o tym
wprowadzajac Paristwa w tematyke tej sesji. Teraz chcemy skoncentrowad si¢ na tym, co

mamy na mysli, méwiac o normalnym zyciu.

Pierwsza sprawa, o ktérej musimy powiedzie¢ bardzo jasno jest fakt, ze nie ma migdzyna-
rodowej definicji normalnego zycia. Musimy wzia¢ pod uwagg réznice kulturowe, réznice
spoleczne, a nie tylko réznice istniejace pomigdzy poszczegdlnymi krajami czy narodami.
Osoba pochodzaca ze Sztokholmu boryka si¢ z innymi problemami niz osoba z pétno-
cy Szwecji, ma inna koncepcje normalnego zycia. Dlatego nie jest sprawa tatwa méwié
o normalnym zyciu tylko i wylacznie z naszej szwedzkiej perspektywy. Powinni$émy bardziej
skoncentrowac si¢ na tym, czym jest normalne zycie np. w Polsce czy w Jordanii. Poniewaz
tam mieszkatam to wiem, ze koncepcja normalnego zycia wyglada tam inaczej. To nato-
miast, 0 czym mozemy méwié, to podkreslenie potrzeby dostepu do normalnego zycia
w kulturze, w ktérej zakorzenione sa osoby z niepelnosprawnoscia. W Szwecji przyjeto taka
definicj¢ normalnego zycia, zgodnie z kt6ra uznano, ze zycie osoby niepetnosprawnej in-
telektualnie ma pewne wspélne cechy ze wszystkimi innymi osobami niepetnosprawnymi,
ktére zyja w innych krajach. Biorac pod uwage osoby niepetnosprawne intelektualnie mo-
zemy dostrzec pewne wspdlne obszary ich zycia, ktére sa ponad granicami i tymi kwestiami
powinni$my si¢ zajac.

Kolejna sprawa, o ktédrej juz méwilismy, to fake, ze nie jest to kwestia definicji normalne-
go zycia czy méwienia o normalnym zyciu, ale raczej kwestia prawa do zycia w normalny
sposob. Poniewaz osoby te czgsto pozbawiano prawa do zycia w normalnym spoteczeri-

stwie, zatem powinni$my tu raczej méwic o prawie do zycia w sposéb normalny.

Miatam dzisiaj par¢ refleksji dotyczacych poczatku calego procesu. Z naszego doswiad-
czenia wynika, a méwig o tym na swoim przyktadzie, ze kiedy znajdujemy si¢ w nowej sytu-
agji, kiedy zyskujemy $wiadomo$¢ nowej sytuacji (bo oczywiscie mozna o niej fantazjowad
wezesniej), to dopiero wéwezas mozemy zaczaé o niej méwi¢ w sposéb kompetentny. Aby
to osiagnad, potrzebujemy owego elementu, ktéry zostat wspomniany, ze proces juz si¢ roz-
poczal. Powstaje pytanie, czy ktos sita doprowadza do rozpoczecia tego procesu? My uwa-
zamy, ze tak, ze na poczatku taki element sity, przymusu musi si¢ pojawi¢. Nie wydaje nam
si¢, zeby sama z siebie ta przemiana mogta mie¢ miejsce. Chciatabym bardzo podkresli¢
w tym miejscu, ze do§wiadczenie zycia w sposéb normalny, w zwyczajnym spoteczeristwie
jest absolutng podstawa sukcesu catego procesu przemiany. To, co powiedziatam znajduje
potwierdzenie w rozmowach, ktére przeprowadzitam przez ostatnie lata z osobami, ktére
braly udziat w tych zmianach i ktére potwierdzaja, ze dzigki temu zyja w sposéb normalny.
Dopiero wtedy sa w stanie potwierdzi¢, ze zmiany te idg w dobrym kierunku. Przyktadowo:
dom w dzieciristwie jest inny niz dom osoby dorostej. Dopiero majac doswiadczenie zebra-

ne na tych réznych etapach zycia mozna o tym méwi¢ w sposéb kompetentny.



40 MODEL SZWEDZKI

Kolejnym aspektem, o ktérym chyba juz méwitam, s réznice kulturowe. Wszystkimi
tymi kwestiami trzeba si¢ zaja¢ definiujac normalne zycie. Ogdlnie rzecz biorac mozna
sprowadzi¢ to do podstawowych pytan. Czego potrzebujemy jako dzieci, aby zy¢ normal-
nym zyciem? Odpowiadajac na kilka pytani tatwo zrozumiemy, co oznacza normalne zycie.
Kiedy jestesmy dzieckiem, to z kim mieszkamy? Z rodzicami, z rodzeristwem. Jednak kie-
dys, gdy rodzito si¢ dziecko niepetnosprawne, to lekarze informowali odpowiednie wladze
0 jego narodzinach i paristwo przejmowato nad nim odpowiedzialnos¢. Czasem bywato
i tak, ze rodzice byli jedynie informowani o narodzinach niepetnosprawnego dziecka i o

tym, ze paristwo przejmuje za nie odpowiedzialno$é.

Czy to jest normalny sposéb zycia? To jest pytanie, ktére zadajemy sobie w tym momen-
cie. Czy to dziecko przechodzi przez te same procedury, co kazde inne nowonarodzone
dziecko?

NIEPELNOSPRAWNE DZIECKO

Rozwazania tych kwestii doprowadzity do stworzenia obecnego systemu. Wracajac do
tych pytan, o keérych méwitam wezesniej. Z kim zyje dziecko w domu? Jaki to jest dom?
Czy to jest normalny dom czy to jest szpital? Czy w tym domu, w tym szpitalu dostgpna jest
opieka zdrowotna? Gdzie takie dziecko rozpoczyna swoja edukacjg? Czy idzie do ztobka,
czy idzie do przedszkola? Czy chodzi do specjalnego przedszkola, czy tez chodzi do zwyklej
gminnej szkoly czy przedszkola? Jak wyglada zycie dziecka w wieku szkolnym? Prawdopo-
dobnie w wigkszosci krajéw europejskich sa szkoly specjalne. By¢ moze naleza one do zwy-
klego systemu szkolni¢twa, ale s3 odmienne od zwyklych szkét. Natomiast w normalnym
systemie idzie si¢ do zwyczajnej, najzwyklejszej pod stoficem szkoly, tam gdzie chodza inne
dzieci. Z kim osoba niepetnosprawna bawi si¢, gdy jest dzieckiem? Z kim uczy si¢ jezdzi¢
na rowerku? Z kim gra w pitke po lekcjach? Czy s3 to dzieci sasiadéw, czy s3 to inne dzieci
ze znaczna niepetnosprawnoscia? Czy sa to po prostu dzieci z sasiedztwa, czy tez jest to wy-
brana grupa spoteczna? Sa to wszystko kwestie dotyczace zycia codziennego, na ktére nalezy
odpowiedzie¢ definiujac normalne zycie dziecka niepetnosprawnego.

Kolejne pytanie dotyczy wsparcia. Jakie wsparcie jest dostgpne i jakiego rodzaju jest to
wsparcie? Czy jest to wsparcie dla dziecka, czy jest to wsparcie dla rodzicéw dziecka, czy
sa to inne ustugi dla dziecka niepetnosprawnego? Czy dziecko ma chodzi¢ do lokalnego
ztobka, czy raczej do jakiego$ innego? Jakie zajecia rekreacyjne sa dla niego przewidziane?
Podstawg tego systemu jest to, ze dzieci zyja we wlasnym domu, z wlasnymi rodzicami albo,
jezeli nie jest to mozliwe, w domach grupowego zamieszkiwania dla dzieci lub w rodzinach
zastgpezych. Z naszego doswiadczenia wynika, ze wszystkie te rozwigzania przynosza dobre

efekty. Jesli okazuje sig, ze rodzina biologiczna jest nicodpowiednia z pewnych wzgledéw,
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dziecko umieszcza si¢ w rodzinie zastgpczej lub tez w malym domu przeznaczonym dla 3
do maksymalnie 5 dzieci. Takie rozwiazanie moze si¢ okaza¢ niezbedne dla dzieci z gleboka

niepetnosprawnoscia.

W pewnym momencie naszej reformy w Szwecji méwilismy o dzieciach z tak cigzkimi
postaciami niepefnosprawnosci, ze wymagaty pomocy z wykorzystaniem specjalistycznej
aparatury medycznej, np. umozliwiajacej im oddychanie. Nastapita potrzeba odpowiednie-
go uregulowania zycia takze takich dzieci. Nalezato zapewni¢ im wsparcie w jak najszerszym
wymiarze, a dodatkowo potrzebowaly one kontaktéw z innymi ludZmi. Zatem w pewnych
sytuacjach stworzenie doméw grupowego zamieszkiwania dla dzieci byto konieczne, a jed-
nocze$nie stato si¢ alternatywa dla hospitalizacji takich cigzkich przypadkéw. Wezesniej
w Szwecji istnialy po prostu oddzialy szpitalne dla dzieci, ktére wymagaly pomocy z wyko-
rzystaniem specjalistycznej aparatury medycznej, w ktérych dzieci te przebywaly na stafe.
Nie jest to jednak cos, co nazwaliby§my normalna sytuacjq zyciowa. Chcielismy doprowa-
dzi¢ do tego, by pomoc ta mogta im by¢ udzielana w bardziej normalnych warunkach.

Jest sugestia, zeby pokaza¢ to na konkretnym przyktadzie. Jest to zwyczajny dom na przed-
miesciach Sztokholmu, ktéry wyglada jak kazdy inny dom zbudowany w latach 80-tych.
Natomiast wewnatrz jest absolutnie przystosowany do potrzeb 0s6b z niepetnosprawnoscia.
Wszyscy mieszkaricy domu, o ktdrym méwig, to osoby zalezne od pomocy medycznej, tak-
ze od aparatury medycznej. Pracuje tam oczywiscie odpowiednio wyszkolona pielegniarka,
ktéra opiekujac si¢ tymi dzie¢mi, zastgpuje im w pewnym sensie matke. To jest po prostu
alternatywa dla zycia w szpitalu. Ta forma wsparcia rozwingla si¢ takze dzigki wspétpracy ze
strony lekarzy, ktérym pomyst ten si¢ spodobal. Mieli oni znaczny wktad w stworzenie tej
formy pomocy dzieciom z niepetnosprawnoscia. Okazato si¢ réwniez, ze koszty utrzymania
takiego dziecka w domu byly poréwnywalne z kosztami szpitalnymi, zatem nie stanowily
wielkiego problemu.

MIESZKALNICTWO

Moéwiac o przejsciu z okresu dzieciistwa do dorostosci musimy podkresli¢, ze osiagnigcie
dorostosci nie zawsze oznacza po prostu osiagnigcie pewnego wieku. Rzeczywiscie jednak,
zazwyczaj osoby niepetnosprawne grupuje si¢ w podobnych przedziatach wiekowych. Pa-
trzy si¢ takze na ich mozliwosci intelektualne, nie tylko na ich wiek. Zwtaszcza w przypadku
os6b dorostych ktadzie si¢ nacisk na to, zeby mogly zy¢ z innymi osobami dorostymi. Za-
tem w wielu obszarach znajdujemy tutaj mozliwos¢ wsparcia w lokalnej spotecznosci, takze
w przypadku ludzi bardzo mlodych. Istnieja réwniez specjalne rozwiazania mieszkaniowe
dla oséb starszych, ktére osiagnely wiek emerytalny. Sa one zorganizowane w taki sposéb,
by przypominaly bardziej zwyczajne warunki niz w przypadku opieki instytucjonalne;.



42 MODEL SZWEDZKI

Stosujemy tu podejscie indywidualne, koncentrujemy si¢ na osobie. W zwiazku z tym
musimy zada¢ pytanie, kim jest ta osoba, gdzie ona chce mieszka¢, jak chce mieszkaé?
Tym zajmujemy si¢ przede wszystkim. Obecnie zalezy nam na tym, zeby rodzice byli od-
powiedzialni za swoje wlasne dzieci. Chcemy takze adaptowaé warunki mieszkaniowe do
indywidualnych potrzeb 0séb z niepetnosprawnoscia. Stuchamy ich zyczen, pomagamy zre-

alizowac ich wilasng wizj¢ zycia.

Nie mamy jednego, jednolitego systemu organizacji mieszkalniétwa chronionego dla os6b
z niepetnosprawnoscia, zwlaszcza dla 0séb dorostych. W Szwecji bardzo lubimy standardy.
Zgodnie z jednym z nich, kazda osoba dorosta ma prawo do 40m? powierzchni mieszkalne;.
Musimy jednak zada¢ sobie pytania, jak taka osoba chce zy¢ i do jakiego stopnia jestesmy
w stanie pomdc zorganizowaé zycie tej osoby w zgodzie z jej oczekiwaniami. Chcialabym
si¢ tu podzieli¢ moim do$wiadczeniem i opisa¢ histori¢ pewnego pigédziesigciokilkulet-
niego mezczyzny, ktéry wezesniej mieszkal w instytucji opiekuriczej potozonej na wsi. W
ktérym$ momencie zaoferowano mu mozliwo$¢ mieszkania w nowoczesnym domu, na no-
woczesnym osiedlu, w bardzo dobrych warunkach z bardzo nowoczesnym umeblowaniem
i innymi atrybutami nowoczesnego mieszkania. Jego problem polegat jednak na tym, ze
bardzo czgsto tracit kontrolg nad soba. Byt to problem natury medycznej i psychiatrycz-
nej. Zdarzaly si¢ u niego okresy, w ktérych musiat by¢ hospitalizowany i otrzymywal leki
uspokajajace. Pewnego dnia kto§ ustyszal tego mezczyzng méwiacego, ze ,nie chee zy¢ juz
wigcej w tym okropnym domu dla lalek”. Tak si¢ wyrazit. Udato nam si¢ dla niego uzyska¢
taki standard, a on nazwat go po prostu ,domkiem dla lalek”. Normalne zycie wedlug tego
mezczyzny wygladato inaczej, niz my to sobie wyobrazalismy. Byto to zycie w warunkach
bardziej wiejskich, bardziej prostych. Ten pan np. lubit zu¢ tytoni i spluwaé, gdzie tylko
chcial. Na wsi méglt to robi¢, ale nie mégt tego robi¢ mieszkajac w takim nowoczesnym
osiedlu. I tu pojawia si¢ kwestia zasadnicza. Zawsze musimy si¢ przyjrze¢ danej osobie,
zobaczy¢, czego chce, skad pochodzi, co uznaje za odpowiedni standard zycia. Pamigtajmy
o tym, bo to jest perspektywa, ktéra staje si¢ wazna w momencie przejscia z dzieciristwa do
dorostosci. Dotyczy to migdzy innymi miejsca zamieszkania. Zastanawiamy si¢ nad miesz-
kaniem w sensie fizycznym, jak to mieszkanie wyglada, gdzie jest polozone, ale takie nad
kwestia wyposazenia, a pézniej i pracownikéw wspomagajacych. Kto jest nam potrzebny,
jakiego rodzaju wsparcie potrzebne jest danej osobie? To dotyczy takze dzieci i ich matek,
ktére musza zdoby¢ nowe kompetencje, zeby opiekowaé si¢ swoimi dzie¢mi. Nie musza
by¢ pielegniarkami, nie musza by¢ w stanie nawet rozwiazywaé probleméw medycznych,
ale moze warto je w tym zakresie przeszkoli¢ pod katem medycznym i psychologicznym.

Niewatpliwie takze sami pracownicy musza by¢ bezwzglednie przeszkoleni w tym za-
kresie. Szczegdlnie, kiedy méwimy o osobach dorostych pracownicy s kluczowym ele-
mentem. Pozostaje rowniez kwestia plci i pytanie czy miesza¢ pod wzgledem plci osoby
niepelnosprawne i osoby wspierajace. Jest takie nieprzyzwoite okreslenie w jezyku szwedz-
kim — ,cherrin”. Nazywani s3 tak czasem pracownicy. W przelozeniu na jezyk polski ozna-
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czatoby to czarownicg, obrzydliwa babg. Pojawia si¢ tu podstawowy problem — do jakiego
stopnia doroéli potrzebujacy pomocy, maja prawo wybra¢ osoby wspierajace? Czy mozna
ich w ogdle zaangazowaé w wybdr personelu wspierajacego? To rzeczywiscie jest jeden z te-
matéw, nad ktdrym si¢ zastanawiamy. Naszym zdaniem, osoby niepetnosprawne powinny
by¢ w pewnym stopniu zaangazowane w ten wybodr, powinny méc wyrazi¢ swoja opinie.
Chodzi tu o wiek, o pte¢ i oczywiscie o kwalifikacje. Pamictajmy, ze kwalifikacje nie s3 tu
weale podstawowym elementem. Tak naprawde najwazniejsza jest odpowiedz na pytanie,

w jaki sposdb zréwnowazy¢, zaspokoi¢ oczekiwania osoby, ktérej ktos bedzie pomagal.

I ostatnia sprawa, lokalizacja miejsca zamieszkania. Czy osobie z niepelnosprawnoscia
powinni§my zapewni¢ mozliwo$¢ wyrazania swojej opinii w tej kwestii? Przeciez mamy tu
wiele opcji, dom na wsi, mieszkanie w miescie, indywidualnie, z kilkoma innymi osobami.
Z jednej strony, jest to kwestia pewnego luksusu, jezeli mozemy zaoferowac rézne rozwiaza-
nia. Z drugiej strony, wyrosto nam kolejne pokolenie 0s6b z niepetnosprawnoscia i dlatego
pytanie, czy moga wybiera¢ gdzie i w jakich warunkach beda mieszka¢, jest jak najbardziej
aktualne.

Sa to wazne kwestie. Wiemy o tym dzigki licznym badaniom, w ktére zaangazowanych
bylo szereg instytucji. Badano m.in. opinie pracownikéw i oczekiwania rodzin oséb niepel-
nosprawnych. Jednym z waznych elementéw byly relacje migdzyludzkie. Pytano réwniez
o to, co same osoby z niepetnosprawnoscia mysla o oferowanym im wsparciu. Stwierdzono,
ze wigkszo$¢ os6b niepetnosprawnych jest w stanie wyraza¢ opinie na temat udzielanego im

wsparcia i formutowa¢ swoje oczekiwania.

Zatoczylismy koto i powracamy do tematu, o ktdrym juz méwilismy wezesniej, ze kwe-
stie te nalezy omawia¢ zastanawiajac si¢ przy tym, co rozumiemy przez normalne zycie. Nie
ma tutaj zadnych standardéw okreslonych w przepisach typu tych przystowiowych 40m?.
Zeby na to pytanie odpowiedzieé, trzeba spotkaé sie z cztowiekiem, usiasé, pytaé i stuchaé.
To jeden z kluczowych elementéw, ktéry pozwala nam odpowiedzie¢ na pytanie o ksztatt
alternatywnych ustug w ramach procesu integrowania 0séb z niepetnosprawnoscia ze spo-

tecznoscia lokalna.

Kent Ericsson. Problematyka, ktéra w tej chwili poruszamy jest wstgpem do tematu
zatrudnienia. Omawiamy tutaj te kwestie, poniewaz gdy mamy za zadanie umozliwi¢ ko-
mus$ normalne Zycie, to musimy odpowiedzie¢ sobie, czym to normalne zycie jest. Sadze,
ze Patrycja pokazala to do$¢ jasno. Mozna to komentowaé na wiele sposobéw. Gdzie moze
mieszka¢ osoba z niepelnosprawnoscia intelektualng? Na to pytanie jest bardzo prosta od-
powiedz: wszgdzie dookota, gdzie patrzycie, czyli w domach, w mieszkaniach, w blokach,
ale takze na wsi, w samodzielnych mieszkaniach i w mieszkaniach, w ktérych bedzie miesz-
ka¢ z kim$ innym. Wsze¢dzie mozna stworzy¢ dom dla takiej osoby, jesli ona tego potrzebuje
i chee. Oczywiscie nie ma jednego odpowiedniego miejsca, mozliwe sa rézne rozwigzania,

o czym juz wspominaliémy. Moze to dotyczy¢ liczby 0s6b mieszkajacych razem. Kto§ moze
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chcie¢ mieszka¢ sam i nie bedzie miat z tym problemu, bo nie potrzebuje duzej pomocy. Sa
oczywiscie sytuacje zupetnie przeciwne, w ktérych mamy osoby ze znaczng niepetnospraw-
noscia. Wtedy najczgsciej grupa oséb mieszka w jednym domu i potrzebujg w zasadzie
opieki 24 godziny na dobg, w dzied i w nocy. Tego typu dom musi by¢ oczywiscie wigkszy,
musi mie¢ wigcej pomieszczent. Gdy o tym teraz méwig, to mysle, ze jest pewna kwestia,
ktéra chciatbym Panstwu przedstawi¢ i podzieli¢ si¢ w ten sposéb moim szwedzkim do-
$wiadczeniem. Otéz wedtug naszych przepiséw w domu grupowego zamieszkania nie moze
mieszka¢ wigcej niz 5 0séb. Czasami okazuje si¢ jednak, ze lepiej by byto gdybysmy mogli
umiesci¢ w takim domu 25 0séb razem. Wtedy jednak trzeba sobie przypomnie¢ o naszych
pierwotnych zamierzeniach, o tym, ze chcemy osiagna¢ normalne zycie i integracje, by kaz-
dy stal si¢ cz¢scia spoleczenistwa. W zbyt duzej grupie po pierwsze trudno byloby dla niej
znalez¢ normalne miejsce w lokalnej spotecznosci, a po drugie mogtoby to doprowadzi¢
do izolagji tych oséb, chociaz z technicznego punktu widzenia wlasciwie jest to mozliwe.
Wystarczy polaczy¢ razem dwa, trzy, moze cztery mieszkania, wyburzy¢ $ciany i stworzy¢
taka jednostke, ktdra zebrataby te wszystkie osoby razem. Dlatego zaktadamy, ze liczba ta
nie moze przekroczy¢ 5. os6b. Liczba pig¢ jest wazna, bo wigcej 0séb wymagatoby wigkszej
liczby personelu wspierajacego i np. nagle na zewnatrz budynku zacz¢toby parkowad wigcej
samochodéw. Pozostaje jeszcze jedna kwestia — normalno$é. W przypadku grupy do 5.
o0s6b, mozemy wykorzystywa¢ normalne lokale mieszkalne. Do tego przyktadu, o ktérym
wezesniej méwila Patrycja, moge dorzuci¢ podobny. Przykiad ten dotyczy czterech osdb,
ktére mieszkaty razem w jednym miejscu i zadna z tych czterech oséb nie byla z niego zado-
wolona. Okazalo sig, ze woleli mieszka¢ w domu, a nie w mieszkaniu. Dtugo dyskutowali
na ten temat, az wreszcie dzi¢cki pomocy dwédch matek znaleziono dla nich nowe miejsce do
mieszkania w lokalnej wspélnocie. Stwierdzili ,,dobrze kupimy wlasny dom, wlasna willg”.
Zrobili to, co robia ludzie, ktérzy poszukuja nowego miejsca dla siebie i zdecydowali, ze po
prostu chca na wolnym rynku kupi¢ dom Znalezli taki dom i kupili go. Okazato sig, ze zyja
doktadnie tak jak wszyscy inni. Zrobili to, jak wszyscy inni. Poszli do banku, gdzie popro-
sili o kredyt i w cztery osoby dostali kredyt hipoteczny. W banku powiedziano, ze nie ma
zadnego problemu, ze osoby te dostaja przeciez, co miesigc swojg rentg, ktdrej czg$¢ moze
zosta¢ przeznaczona na splatg kredytu. Jedna z tych oséb miata ojca, ktéry zmart i zostawit
w spadku trochg pieniedzy, ktére zostaly przeznaczone na wplatg wlasna. Na tym polegata
cata sprawa, chcieli mie¢ wlasny dom i sami sobie go kupili. Kazdej z tych oséb byla przy-
znana asysta osobista przez okreslong liczb¢ godzin w miesigcu. Tak na marginesie, cale to
rozwiazanie uzyskalo swoja wlasna nazwe ,Independent Movement”. Jest to organizacja

dziatajaca w Stanach Zjednoczonych, ktéra wspomaga tego typu ludzi.

Chciatbym tu jeszcze raz podkresli¢, jak wazne jest wsparcie udzielane w ramach lokalnej
spolecznosci, w miejscu, gdzie te osoby mieszkaja. Duzo zalezy od wyobrazen, ktére mamy
w glowach, dlatego musimy z ludZzmi rozmawia¢ o ich potrzebach, o rodzajach pomocy,

o personelu wspierajacym. To naprawdg jest wazne. Wréce do tego, o czym méwita Patry-
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cja, ze pracownicy moga by¢ réznie wyszkoleni, moga pracowaé w réznie zorganizowanych
zespolach. Nalezy pamictaé, ze maja oni wplyw na to jak wyglada miejsce zamieszkania
o0s6b niepetnosprawnych. Dlatego méwimy, ze nie da si¢ wypracowa¢ jednego modelowego
rozwigzania, ktére bedzie whasciwe dla oséb z niepetnosprawnoscia. Za kazdym razem jest
to kwestia indywidualna, zalezna od ich potrzeb, ich oczekiwari oraz koniecznego zakresu

wsparcia ze strony innych oséb.

ZAJECIA DZIENNE

Skoro méwimy o miejscu zamieszkania, o domu, o roli tego domu, to nalezy réwniez
pamigtaé o zajeciach w ciagu dnia. Jest to konsekwencja tego normalnego zycia. Otéz nie
mozna dopusci¢ do takiej sytuacji, w ktdrej tworzymy miejsce do zycia dla osoby dorostej,
a jednoczesnie osoba ta nie ma co robi¢ w ciagu dnia. Kazdy musi mie¢ jakies zajecia, ktéry-
mi si¢ w ciggu dnia zajmuje. Wychodzimy rano z domu, idziemy gdzies, zalatwiamy jakies
sprawy, a popoludniu czy wieczorem wracamy do domu. To jest konsekwencja normal-
nego zycia, do ktérego dazymy, gdy tworzymy system wsparcia oséb z niepetnosprawno-
$cia. Oczywiscie mozemy tu zastosowac szereg réznych rozwiazan. O tym bedziemy jeszcze
méwié, ale w tym momencie chciatbym przede wszystkim skoncentrowad si¢ na wsparciu
w ciagu dnia osdb, ktére nie znajduja zatrudnienia ani na otwartym, ani na chronionym
rynku pracy. Takie osoby musza uczestniczy¢ w innego rodzaju organizowanych zajeciach.
To jest prosta konsekwencja nowego podejscia do ustug dla 0séb z niepetnosprawnoscia.
To z kolei oznacza, ze trzeba stworzy¢ nowe ustugi, ktére pozwolg na zrealizowanie zatozen
idei normalnego zycia. Nazwatbym to swego rodzaju innowacja spoleczna. Gdy zacz¢lismy
méwié o tego typu dziataniach stuzacych zorganizowaniu aktywnych zaje¢ w ciagu dnia, to
whasciwie nie wiedzieliSmy, co to takiego ma by¢. Obecnie, jest to rozbudowany projekt,
ktéry rozwinat si¢ wlasnie dzigki nowatorskiemu spolecznemu mysleniu ludzi, ktérzy za-

czeli zaktada¢ firmy oferujace najrézniejsze ustugi osobom z niepelnosprawnoscia.

Pierwsza sprawa, z ktérej musimy zda¢ sobie sprawe, to réznica pomigdzy zatrudnieniem
na otwartym i chronionym rynku pracy, a tak zwanymi zajgciami dziennymi. W tym dru-
gim przypadku mamy do czynienia z ustuga. To zupelnie inna sytuacja niz zatrudnienie
osoby. Celem ustugi jest przede wszystkim stworzenie mozliwosci zycia odpowiedniej ja-
kosci. Kolejna kwestia, pamictajmy, ze jest to ustuga dla 0séb z niepetnosprawnoscia, ale
co wazne, dla tych ze znaczna i dla tych z lekka niepetnosprawnoscia. Méwilismy o tym
w trakcie pierwszej czesci, ze kazdy jest cztonkiem wspélnoty, kazdy ma prawo do ustug
wsparcia dziennego, jezeli ich potrzebuje. Trzeci aspekt, o ktérym nalezy wspomnieé, to
sposob, narzedzia, ktdre mozemy wykorzystaé. Wséréd narzedzi wymieni¢ nalezy przede
wszystkim organizowanie zaje¢, w ramach keérych osoba z niepetnosprawnoscia wykonuje
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pewne czynnosci (indywidualnie lub ze wsparciem). Czynnosci te powinny mie¢ sens, po-
winny mie¢ jakie$ znaczenie, do czego$ zmierza¢ z punktu widzenia osoby niepetnospraw-
nej. Powinny to by¢ takie czynnosci, ktdre pozwolag osobie z niepetnosprawnoscia poczud,
ze prowadzi zycie odpowiedniej jakosci. Oznacza to, ze musimy poznac osobg, z ktéra pra-
cujemy, jej oczekiwania i mozliwosci. Oczywiscie osoby z lekka niepetnosprawnoscia moga
wykonywad czynnosci, ktére sa niedostgpne dla oséb ze znaczng niepelnosprawnoscia.
Mozliwosci jest jednak mnéstwo réwniez dla 0séb ze znaczna niepelnosprawnoscia, przy
czym trudno je wymieni¢, trudno stworzy¢ listg takich czynnosci ,,odpowiednich” dla oséb
z niepetnosprawnoscia. Méwilismy juz dzisiaj o tym, ze wszystko to ma miejsce we wspdl-
nocie lokalnej. Patrycja méwita wezesniej o aspektach kulturowych. Oznacza to, ze zajgcia
organizowane na przyklad tutaj w Warszawie moga kompletnie nie mie¢ zastosowania do
0s6b z niepetnosprawnoscia zyjacych gdzies na wsi. Pamigtajmy o tym, ze réznice dotycza
nie tylko poziomu niepetnosprawnosci, ale takze wspélnoty, z ktérej ktos si¢ wywodzi,
w ktérej zyje. To ma wplyw na program zaje¢, ktéry ustalamy na pie¢ dni w tygodniu.

Mozemy tu podaé pewne przyktady ze Szwecji. Znamy grupy zajmujace si¢ wyrobem
karmnikéw. Jest to czynnos¢, kedra osoby te wykonuja z przyjemnoscia. Jesli ktos lubi pta-
ki, widzi, ze ptaki wokét potrzebuja karmnikéw albo, jezeli ktos widzi, ze wokét sa mate
dzieci, z ktérymi mozna te karmniki robi¢ w ramach prac recznych, a do tego jeszcze jest to

osoba, ktéra si¢ w ten sposéb realizuje, to jest to bardzo dobry pomyst na zajecia.

Pamigtajcie Pafistwo, ze rozwigzania tutaj moga by¢ naprawde rézne. W jakiej$ lokalnej
wspdlnocie grupa oséb z niepetnosprawnoscia chee na przyktad rozpowszechnia¢ informa-
¢je na temat niepetnosprawnosci. Moga przygotowywad materialy, a nastgpnie roznosic je
do szkét, do urzedéw. Moga spotykad si¢ z politykami, z przedstawicielami réznych insty-
tucji publicznych i rozmawia¢ z nimi na temat sytuacji os6b z niepetnosprawnoscia. To sa
zajecia dla nich. Po pierwsze, lubig to robi¢, spetniaja si¢ poprzez takie zajgcia, a po drugie,
wplywajaq pozytywnie na zycie lokalnej wspélnoty. Inny przyktad moze dotyczy¢ sytuacji,
w ktdrej ktos zajmuje si¢ ustugami z zakresu stuzby zdrowia, na przyktad moze przedstawia¢
kwestie dotyczace terapii 0s6b z niepetnosprawnoscia czy uswiadamia¢ innych, co to znaczy
by¢ niepetnosprawnym.

W ciagu catego roku w programie mozna ujaé najrézniejsze rodzaje zaj¢é, najrézniejsze
czynnosci. Jednym z punktéw moga by¢ chociazby zajecia rekreacyjne na basenie. Dla-
czego podaj¢ Padstwu tego typu przyktady? Dlatego, ze chcg podkresli¢, ze zajecia te nie
musza mie¢ produkeyjnego charakteru. Chodzi tu o ustugg i jest to ustuga w sensie stuzby,
w sensie wykonywania pracy na rzecz kogo$ innego, by mégt czu¢, ze prowadzi zycie na
poziomie. Ponownie cheg podkresli¢, ze zalezy to od osoby. Malo tego, zalezy to takie
od wspdlnoty, od jej zasobéw, od tego, czym dana wspélnota dysponuje. Istnieje rowniez
kwestia lokalizacji. Na poczatku lat siedemdziesigtych zacz¢lismy prowadzi¢ tzw. dzienne
centra aktywnosci. Chociaz byly to mate osrodki, to juz wtedy oferowaly najréziniejsze
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zajecia. Niektére z nich mialy charakter produkcyjny, inne edukacyjny. Koncepcja dzien-
nych centréw aktywnosci zostata w pewnym sensie zarzucona, dlatego ze stwierdzono, ze
co roku pojawiata si¢ jakas nowa grupa. Nagle okazywalo si¢, ze w o$rodku byto zbyt wiele
os6b albo, ze pojawiata si¢ grupa, ktéra wymagata takich dziatari, keérych osrodek nie mégt
zapewni¢. W koncu stwierdzono, ze konieczne s3 inne rozwiazania, ze osoby te potrzebuja
wsparcia, zajeé, w ktérych moglyby uczestniczy¢ w ciagu dnia, no i oczywiscie dachu nad
glowa. Okazalo si¢, ze to wszystko mozna zrobi¢ poza takim centrum, czyli, ze w praktyce
budowa oddzielnego osrodka, w ktérym mogloby si¢ miesci¢ dzienne centrum aktywnosci,
nie ma sensu. Jezeli zyjemy w jednej wspélnocie, jezeli mamy dobry kontakt z ta wspélno-
ta, to okazuje si¢, ze wlasciwie wszystko mozna zorganizowa¢ inaczej. Mozna np. wynajaé
jakie$ miejsce, jaki$ warsztat w fabryce do realizacji konkretnych zaje¢ zorganizowanych dla
konkretnej grupy oséb z niepetnosprawnoscia. Mozna pé6js¢ do szkoly i pomagaé w wyko-
nywaniu niektérych czynnosci. W ten sposéb wychodzimy poza zamkniete osrodki. Nagle
to szkota staje si¢ tym centrum, szkota staje si¢ w pewnym stopniu miejscem, w ktérym
organizujemy zajecia, a z kolei jej dyrektor staje si¢ osobg zaangazowana w §wiadczenie tego
typu ustug. Miejsc, ktdre mozemy w ten sposéb wykorzysta¢ jest mnéstwo. Mogg Paristwu
poda¢ inny przyktad. Mielismy osiemnascie grup i kazda z nich miata zajecia w zupetnie in-
nym miejscu na terenie gminy, a centrum zupetnie nie byto potrzebne. O to wlasnie chodzi.
Jezeli mamy jakies$ lokalne zasoby, ktére sa dostgpne, to mozna wszystko tak zorganizowad,
ze wprawdzie beda petnione wszystkie funkcje dziennego centrum aktywnosci, ale nie be-
dzie samego centrum w sensie fizycznym.

Ustugi wsparcia dziennego sa pewna logiczng konsekwencja nowego systemu. Gdy
wspolnota lokalna zaczyna dziata¢é w ten sposéb, to takie fizyczne centrum w postaci bu-
dynku przestaje by¢ potrzebne, bo zaczynamy korzysta¢ z zasobéw dostepnych lokalnie. O
to chodzi, gdy méwig o zasobach. Jest tu cos, co chcialbym wyraznie podkresli¢. Méwilismy
o domu i o wsparciu w domu, méwilismy o ustugach wsparcia dziennego i o pomocy w tym
zakresie. Wazne jest, by zda¢ sobie sprawe z réznych funkeji tych dwéch ustug. Wazne jest
réwniez, zeby osoby z niepetnosprawnoscia zdawaly sobie z tego sprawg. Dom to dom, tam
wykonuje si¢ czynnosci domowe. Osoba z niepetnosprawnoscia za zamknigtymi za drzwia-
mi swojego domu robi to samo, co inni ludzie. Jest to obszar prywatny, w ktérym kazdy
robi to, na co ma ochote. Kto$§ odpoczywa tak jak lubi, kto§ woli zdja¢ buty, a kto$ inny
potozy¢ nogi w butach na kanapie. W ten obszar nie ingerujemy. Natomiast, jesli chodzi
o ustugi wsparcia dziennego w postaci zaje¢ organizowanych w ciagu dnia, to jest to obszar
publiczny. Kazdy musi si¢ tu zachowywa¢ zgodnie z zasadami spotecznego wspoétzycia. To
jest wazna kwestia, zeby$my uswiadamiali osobom z niepetnosprawnoscia, ze mamy tutaj
do czynienia z réznymi funkcjami, réznymi aspektami normalnego zycia, ktére dotycza

kazdego, a wicc takze 0séb z niepetnosprawnoscia.

Z gbry przewidujemy Paristwa pytanie: jak za to zaplaci¢, skad biora si¢ pieniadze, kto te
pieniadze otrzymuje, kto nimi dysponuje? Postaram si¢ to pokrétce podsumowad, jak to
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wyglada z finansowego punktu widzenia. Zasada jest taka, ze ustuga $wiadczona jest wedlug
oficjalnych przepiséw, czyli ustawy o pomocy spolecznej. Calos¢, naprawdg cato$é, finanso-
wana jest z funduszy publicznych, tak na poziomie krajowym, jak na poziomie lokalnym.
Niemniej i w jednym i w drugim przypadku s3 to fundusze publiczne. Nie sg to dziatania
charytatywne, za ktére kto§ musi zaptaci¢. Optaty wymaga si¢ w jakiej$ znikomej ilosci
przypadkéw. Jezeli chodzi o poziom krajowy, to fundusze moga by¢ przeznaczone na przy-
ktad na konkretne dziatania, ale réwniez na wsparcie indywidualne. Mam tutaj na mysli
przede wszystkim prawo do renty czy optacanie asysty osobistej konkretnym osobom. To
sa rzeczy, ktdre finansowane sa z funduszy na poziomie krajowym. Oczywiscie pewne pod-
mioty realizujg okreslone zadania, ktdre sa szczegétowo opisane i niektére z nich sg finan-
sowane na poziomie krajowym, a niektére na poziomie lokalnym. Tak ta sytuacja wyglada
w bardzo ogdlnym zarysie. Natomiast, jesli pomyslimy o tym w kategoriach wiekowych, to
rodzina z dzie¢mi albo z dzieckiem dotkni¢tym niepetnosprawnoscia automatycznie otrzy-
muje $wiadczenia z poziomu krajowego. Sa to $wiadczenia dostgpne dla wszystkich dzieci
bez wyjatku, niezalezne od tego czy dziecko jest petnosprawne czy niepetnosprawne. Przy
czym, rodzice niepetnosprawnych dostaja dodatkowo inne $wiadczenia. Wynika to z tego,
ze takie dziecko wymaga wickszego wsparcia. To z kolei dotyczy takze wsparcia i ustug dla
konkretnych oséb zaleznie od rodzaju niepetnosprawnosci, niemniej generalnie kazda ro-
dzina z dzieckiem ma prawo do pelnych $wiadczen na poziome krajowym, a $wiadczenia te
moga by¢ podwyzszone, jezeli dziecko to jest niepetnosprawne. Wszystko to okresla ustawa
o pomocy spolecznej, ustawa, ktdra ma charakter ustawy powszechnej, a nie jakiej$ specjal-
nej ustawy dotyczacej tylko 0séb z niepetnosprawnoscia. Natomiast, jesli chodzi o pew-
ne $wiadczenia z powodu niepetnosprawnosci, to sytuacja kazdej rodziny, kazdej osoby
jest tutaj oceniana indywidualnie, nie ma tu zadnego standaryzowanego systemu wypfat.
Za kazdym razem ocenia si¢ indywidualne potrzeby konkretnej osoby. Oczywiscie istnieja
pewne uregulowania dotyczace wysokosci pomocy, celu $wiadczenia, czgstotliwosci, czasu
$wiadczenia, itd. Sg to tzw. ,$wiadczenia funkcjonalne na rzecz oséb niepetnosprawnych”,

ktére sa podstawowa forma $wiadczen, jedli chodzi o dzieci z niepetnosprawnoscia.

Natomiast, jesli chodzi o dorostych, to zgodnie z przepisami pomoc finansowa takze
zalezy od oceny indywidualnych potrzeb danej osoby. Jedli jest to osoba, ktéra nie moze
uzyskac zatrudnienia w zwiazku ze swoja niepetnosprawnoscia, jesli jest to osoba catkowicie
uzalezniona od pomocy innych, to ma ona na przyklad prawo do $wiadczen o charakterze
stalym. Osoby, ktére sa zatrudnione, ktdre zarabiaja na zycie, nie kwalifikujg si¢ do uzyska-
nia renty. Osoby uzyskujace dochéd z zatrudnienia zobowiazane sa do optacania pewnych
swoich wydatkéw, np. czynszu, czy ponosza koszty pewnych innych ustug czy $wiadczen,
np. placa za wlasne ubranie. Jezeli jednak do wykonywania czynnosci domowych potrzeb-
ny jest jakis sprzet, to w przepisach przewidziano dla nich mozliwos¢ uzyskania pozyczki.
Tak naprawdg jest to gaszcz przepisow. Przepiséw jest tak duzo, bo i zrédel finansowania

jest duzo. Istnieje takze minimalny dochéd gwarantowany, ktéry pozwala na zapewnienie
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danej osobie okreslonego poziomu zycia. Zaklada si¢, ze $wiadczenia nie mogga by¢ od niego
nizsze, gdyz wéwczas osoba nie bedzie w stanie zrealizowaé swoich podstawowych potrzeb.
Jest to skomplikowane. Uwzglednia si¢ tu nie tylko zarobki, ale takze oszczgdnosci i pewne

platnosci.

Pozostaje jeszcze jedna kwestia, jesli chodzi o dorostych. Osobie korzystajacej z pewnych
ustug, ktéra sama nie jest w stanie kontrolowa¢ swoich wydatkéw, mozna przydzieli¢ opie-
kuna. Osoba moze sama poprosi¢ o tego typu pomoc, ale opiekun moze tez zostaé przyzna-
ny z urzedu, jezeli wladze uznaja, ze dana osoba nie jest w stanie sama rozwiazywa¢ swoich
problemdw finansowych. Opiekuna przydziela si¢ réwniez wéwczas, gdy kto$ nie ma swojej
rodziny, ktéra mogtaby mu pomagaé. Nawiasem méwiac, cz¢sto to whasnie rodzice staja si¢
opiekunami swoich dzieci w wieku dorostym. Przy czym zawsze ocenia sig, czy jest to do-
bre rozwiazanie dla osoby z niepetnosprawnoscia. Niektorzy nie uwazaja tego za najlepsze
rozwiazanie, zeby mama czy tata decydowali o swoich dorostych juz dzieciach. Osoba taka
jest w dalszym ciagu czlonkiem rodziny, ale jednoczesnie jest takze dorostym obywatelem,
dlatego zawsze zastanawiamy sig, kto bedzie dla niej najlepszym opiekunem.

Program naszego spotkania zaklada przede wszystkim tematyke dotyczaca wlaczenia,
w tym momencie jednak chciatbym zwréci¢ uwagg na to, ze istnieja ustugi nie tylko dla
0s6b z lekka niepetnosprawnoscia, ale takze dla tych glebiej niepetnosprawnych. Gdy zda-
my sobie sprawg z tego, ze ustugi takie istnieja, decyzja o zamknigciu instytugji opiekuni-
czych staje si¢ nagle bardzo fatwa. To jest ta najwazniejsza rzecz, ktora chciatbym Padstwu
przekazaé. Muszg istnie¢ alternatywne rozwigzania dla stacjonarnych instytucji opiekuni-
czych. Druga kwestia, to dylemat, kt6ry zwiazany jest z zamykaniem instytucji. Dylemat
ten polega na tym, ze nie skoficzymy ze zlg strategia, jezeli uznajemy za swéj cel zamknigcie
instytucji. To nie jest nasz cel, naszym celem jest dostarczanie ustug, a celem ustug jest stwo-
rzenie odpowiedniej jakosci normalnego zycia dla 0séb z niepetnosprawnoscia. Musimy
takze pamigta¢ o tym, ze w systemie opiceki instytucjonalnej pracujg setki oséb i, ze czgséé
tych o0séb bedzie musiata si¢ gdzies$ przeniesé, a naszym zadaniem bedzie im w tym pomdc.
Zatem naszym podstawowym zadaniem jest stworzenie dobrego zycia poprzez ustugi or-
ganizowane w spofecznosci lokalnej. To jest nasz prawdziwy cel, nasze prawdziwe zadanie.
Dotyczy to konkretnych, indywidualnych oséb, ktére przenosza si¢ z jednego miejsca do
drugiego. To proces, na poczatku ktérego musimy dowiedzie¢ si¢, co znaczy dobre zycie
dla konkretnej osoby zyjacej w instytucji opiekuriczej, a dopiero potem mozemy zaczaé
pomagac jej tworzy¢ takie zycie w oparciu o istniejacy system wsparcia. Dopiero wéwczas
osoba ta moze przej$¢ do nowego systemu, a my mozemy kontynuowa¢ dziatania skoncen-
trowane na pomocy tej osobie w budowaniu lepszego zycia. Zamknigcie instytucji dotyczy
budynkéw, a my musimy koncentrowa¢ si¢ na indywidualnych osobach, ktére potrzebuja
lepszych warunkéw zycia. Musimy mysle¢ nie tylko o samych tych osobach, ale takze o ich
rodzinach, o ich braciach, siostrach, a takze o lokalnych spoteczno$ciach, w ktérych te
osoby zyja i o profesjonalistach, ktdrzy pracujg w tych lokalnych spoteczno$ciach czy w in-
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stytucjach opiekuriczych. Tak wyglada kwestia stworzenia lepszych warunkéw zyciowych

osobom z niepetnosprawnoscia. To chciatbym w tym miejscu bardzo podkreslic.

Z NIMI ZAMIAST O NICH

Patricia Ericsson. Chciatabym wréci¢ teraz do opinii samych o0séb z niepetnosprawno-
$cia. Bazujac na naszym trzydziestoletnim do$wiadczeniu mozemy powiedzied, ze istnieje
bardzo silna tradycja rozmawiania o ludziach z niepetnosprawnoscia, a nie z nimi samymi.
Osoby te bardzo czgsto sa swiadome swojej sytuacji, a gdy juz wlaczy si¢ je do jakiego$
projektu, to rozmawianie z nimi nie jest rzecza trudna. Istnieje historyczne wyjasnienie
takiej sytuacji. Ma to zwiazek z tym, ze ustugi dla 0séb z niepetnosprawnoscia intelektual-
na maja swoje korzenie w opiece medycznej, mam tu na mysdli szpitale i wielkie instytucje
opiekuricze. W tym $wiecie bardzo czgsto organizowano konferencje na temat oséb nie-
petnosprawnych z udziatem lekarzy, ktérzy méwili o konkretnych problemach. Byty to
tak naprawde spotkania ekspertéw, ktdrzy jezdzili najpierw do takich instytucji, a potem
rozmawiali o tym, co widzieli. Jest to czg$¢ tej tradycji rozmawiania ,,0”, a nie ,,z” osobami
niepelnosprawnymi. Naszym celem jest robienie rzeczy razem, w otoczeniu osoby niepet-
nosprawnej, w jej domu, w jej spotecznosci. Pozwala to stworzy¢ bardziej obiektywny obraz

sytuacji.

W tradycji psychologicznej osoby te czgsto s postrzegane jako obiekty, a nie podmioty.
Jesli traktujemy kogos$ podmiotowo, to traktujemy go jak osobg, z ktdrg si¢ rozmawia, jak
partnera. Musimy zada¢ sobie pytanie, co mozna zrobi¢, zeby poprawi¢ jakos$¢ naszych
ustug? Jeden z przyktadéw z rejonu Sztokholmu: zmienilismy tam tradycjg konferencji, na
tradycje konwersacji, czyli rozméw z osobami niepetnosprawnymi. S to zwykle rozmowy,
o tym jak wyglada zycie danej osoby, a nie wizyta eksperta u takiej osoby. Dzi¢ki doswiad-
czeniom z ostatnich pieciu lat wiele wiemy o efektach takich relacji z osobami z niepetno-
sprawnoscia. Podczas takich spotkan rozmawiamy o zwyktych ludzkich sprawach. Mamy
tzw. rozmowy sezonowe, s3 to spotkania, ktére odbywaja si¢ przynajmniej cztery razy
w roku. Organizujemy takze spotkania dla os6b, ktére pracuja z osobami niepetnospraw-
nymi. Rozmawiamy o tym, co wydarzylo si¢ w ostatnim czasie, jakie sa potrzeby, jakich
ubran potrzeba, jakie inicjatywy nalezy podja¢, itd. Rozmawiamy o zwyklych codziennych
sprawach.

Dzi¢ki tym dos$wiadczeniom, ten typ relacji zostat doceniony. Najwazniejsze jest jednak
to, ze to dziata. Na poczatku oczywiscie bylo wielu sceptykéw. Méwiono, ze osoby te czgsto
nie s3 w stanie powiedzie¢, czego chea. Teraz, po pigciu latach doswiadczeni, mozemy po-
wiedzied, ze taki sposéb pracy pozwolit nam posunaé si¢ do przodu. Praktycznie codziennie
robimy jaki$ krok naprzéd. Podam tu przyktad ponad szes¢dziesigcioletniej osoby, ktéra
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zostala wiaczona w taki whasnie projekt spotkan i rozméw. Poczatkowo, czesto nie radzita
sobie w kontaktach z innymi, ale w jednej z rozméw otworzyta si¢ i powiedziata, ze chcia-
taby wychodzi¢ w soboty z osrodka wsparcia dziennego z konkretna wybrana osobg z per-
sonelu na zakupy, a pézniej na kawe, tak jak robi to par¢ innych oséb. Zaczgta wychodzi¢
na zakupy i w ciagu jednego z takich wyj$¢ znalazta sklep z kapeluszami. Powiedziata osobie
z personelu, ze bardzo chciataby mie¢ wiasnie taki kapelusz, bo zawsze nosita czepek, kt6-
rego nie lubita. Takie rzeczy zdarzajg si¢ tez w przypadku oséb szes¢dziesigcioletnich, gdy
zaczyna si¢ z nimi rozmawia¢. Pani ta mieszkata z kilkoma innymi osobami mniej wigcej
w jej wieku. Parg tygodni pézniej pewien mezczyzna z tej samej grupy powiedziat z kolei, ze
ma potrzebg posiadania krawatu. Powiedzial, ze nigdy wczesniej w zyciu nie miat krawatu

i bardzo chciat taki krawat sobie sprawié.

Widzimy tutaj, ze ten ludzki poziom jest bardzo wazny. Wiccej, ze nigdy nie jest za
péino, dlatego siggnetam po przyktad z tej grupy wickowej. S to ludzie, ktérzy czego$
chca, maja jakies potrzeby. Jesli chodzi o sprawy mieszkaniowe, to podam przyktad nasto-
latki, ktéra po raz pierwszy wyprowadzita si¢ z domu i zamieszkala w domu chronionym
przeznaczonym dla kilku oséb. Dziewczyna ta chciala wyj$¢ na zakupy z konkretna osoba
z personelu. Byta to do$¢ intymna sprawa, bo dziewczyna ta chciala kupi¢ sobie bielizng,
a jednak potrafifa wyrazi¢ to w bardzo jasny sposéb. Z kolei inni mieszkaricy jej domu,
ktérzy zazwyczaj w ciagu tygodnia wychodzili razem, zeby cof zjes¢ i co§ wypié, zauwazyli,
ze wszyscy inni wychodza w soboty. Zapytali wigc, dlaczego takze oni nie moga wychodzi¢
w soboty na drinka. Te przyktady pokazuja, ze jezeli stuchamy os6b z niepetnosprawnoscia
intelektualna, niewazne starszych czy mlodszych, to potrafia one wyrazi¢ swoje potrzeby,

a my mozemy pomoc im je zrealizowac.

Gdy przyjrzymy si¢ temu aspektowi zwyktych potrzeb i zaje¢ 0séb z niepelnosprawnoscia
intelektualna, to stwierdzimy, ze najwazniejsze jest nasze podejscie. W tradycyjnym syste-
mie, to eksperci decydowali o czasie czy sposobie organizowania zajeé, to eksperci dzielili
osoby z niepetnosprawnoscia na grupy. Dam Panstwu inny przyklad. Do jednej z grup
dotaczyta osoba, ktéra byta swietna w robieniu rzeczy ze skéry, ale nie bylo nikogo, kto
mogtby z nig wspétpracowaé. Mimo to, tak zorganizowalismy wszystko, ze osoba ta mo-
gla pracowaé. Przyklady tego typu mozna mnozy¢. Wszystkie one pokazuja, jak wielki
jest wplyw tego nowego podejscia na zycie os6b z niepetnosprawnoscia. Kolejny przyktad:
trzydziestokilkuletni me¢zczyzna, kedry bardzo duzo méwit o swoim ojcu pracujacym na
wsi jako stolarz. Poniewaz jego ojciec zajmowal si¢ stolarka, to réwniez ten mezczyzna
chciat to robi¢. Jednak trudno bylo znalez¢ takg pracg w centrum miasta. Bylo to dla nas
wyzwanie. Czy to w ogdle mogtaby by¢ aktywno$¢ dzienna dla takiej osoby? Okazalo sig,
ze w jednym z regionéw, w ktérym pracowalismy, wiele os6b posiada kominki, a co si¢
z tym wigze, potrzeba sporo drewna na opal. Rabanie drewna na opat to przyktad zaje¢,
ktére moglyby si¢ okaza¢ najbardziej odpowiednie dla tego mezczyzny. Najwazniejsze dla
niego bylto réwniez posiadanie schodéw lub masztu, na ktérych mégtby rozpiaé czy zawie-
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si¢ szwedzka flage. Widzimy tu takie male zyczenia oséb niepetnosprawnych, ktére zwia-
zane s z ich dzieciistwem, ale dzigki ich spetnieniu, mozna polepszy¢ standard ich zycia.
Ilustruja one sposéb kreowania normalnego zycia 0séb z niepetnosprawnoscia. Przyklad
pani, ktéra chciata wychodzi¢ z domu w soboty, to byt spory problem, poniewaz wiazato
si¢ to z zapewnieniem pracownika, a to z kolei z wigkszymi kosztami. To normalne, ze po-
jawia si¢ tu wiele problemdw, ale najwazniejsze jest wystuchanie os6b niepetnosprawnych.
Nasze doswiadczenia pokazuja, ze osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng maja swoja
wizj¢ $wiata, maja swoje opinie, a kiedy pozwalamy im wyrazi¢ swoje zyczenia, stwarzamy
mozliwo$¢ zmian. Wszystko polega na zmianie naszego stosunku do organizowania ustug.

Zmiana ta naprawdg przynosi rezultaty.

DYSKUSJA

Moderator. Nadszedt czas na pytania. Kto z Pafistwa zacznie?

Pytanie. Doktadnie rozumiem i zgadzam si¢ z tym, co Pafistwo méwili o podmiotowosci
i szanowaniu decyzji osoby niepelnosprawnej, o szanowaniu jej zdania i o potrzebie roz-
mawianiu z osobami niepetnosprawnymi. Troch¢ mi jednak brakuje w tym wyktadzie kon-
kretéw. Jak wyglada ten system? Rodzi si¢ osoba niepetnosprawna i co dalej? Jak wyglada
jej droga do podjecia zatrudnienia? Czy moglibyscie Pafistwo opowiedzied o tym w sposéb
bardziej konkretny? U nas w Polsce system ten wyglada w ten sposdb, ze najpierw robi si¢
diagnozg¢ w osrodku wezesnej interwencji, pézniej osoba trafia do osrodka rehabilitacyjne-
go, itd. A jak to wyglada u Panstwa?

Patricia Ericsson Méwimy o dzieciach, ktdre diagnozuje si¢ w bardzo mtodym wieku.
Wydaje mi sig, ze pierwsza czg$¢ to jest spotkanie z rodzing w szpitalu, w ktérym rodzi si¢
dziecko. Mamy taki system, ktéry nazywamy ,pierwsza informacja’. Rodzina przez dzie-
wig¢ miesiecy oczekuje dziecka, dziecko przychodzi na $wiat i okazuje sig, ze jest to dziecko
niepetnosprawne. Rodzina nie jest na to przygotowana i jest wielce prawdopodobne, ze
bedzie potrzebowata jakiegos wsparcia, zeby poradzi¢ sobie z ta sytuacja. Stad ta pierwsza
informacja jest taka wazna. Podstawa calego szwedzkiego systemu s dwa fakty: rodzina
kocha dziecko, a jednoczesnie potrzebuje wsparcia. To nie dziecko potrzebuje wsparcia, to
rodzina potrzebuje wsparcia. Rodzina musi sobie zda¢ sprawe z nowej sytuacji, a spoteczeni-
stwo musi by¢ przygotowane, by jej poméc. Z jednej strony, rodzina nie musi mie¢ z tym
zadnego problemu i zdecydowa¢, ze dziecko zostaje w domu. Wazne jest tu réwniez wspar-
cie psychologiczne. By¢ moze potrzebne bedzie réwniez wsparcie praktyczne, np. w ciagu
dnia bedzie przychodzi¢ osoba, ktéra bedzie pomagaé w myciu i ubieraniu dziecka niepet-
nosprawnego, ktére sporo wazy. Takze wsparcie finansowe. Jedli ojciec lub matka chcg na

chwile by¢ wolni od obowiazkéw domowych, wtedy réwniez to wsparcie moze okaza¢ si¢
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potrzebne. Moze to wyglada¢ naprawdg bardzo réznie. Przede wszystkim chcemy, by dziec-
ko mogto wychowywac¢ si¢ w domu. I tak si¢ rzeczywiscie dzieje. W 95% przypadkéw dzie-
ci z intelektualng niepetnosprawnoscia, ktére rodza si¢ w Szwecji, wychowujg si¢ w domu.
Celem ustug jest ulzy¢ rodzinie. Jesli rodzina zechce mie¢ tydziert wolnego, a rodzice chea
poby¢ tylko ze soba, zeby wzmocni¢ swéj zwiazek, to mamy rézne rozwiazania krétkoter-

minowe, np. domy, w ktérych zamieszkuje grupa dzieci na pewien czas.
Y; Yy je g

Jesli méwimy o wsparciu dla rodziny, to musimy pamigtaé, ze wigkszo$¢ dzieci w Szwecji
idzie do przedszkola w wieku 3. lat, a ich rodzice pracuja zawodowo. Dziecko niepetno-
sprawne ma takie samo prawo, by péjé¢ do przedszkola, a wowczas przedszkole to dostarcza
wsparcia, kiedy rodzice sa w pracy. Wsparcia udzielaja réwniez szkoly. Dziecko nie tylko ma
prawo chodzi¢ do szkoly, jest to réwniez jego obowiazek. Zajecia po szkole takze sa forma
wsparcia. Bardzo wazna rzecza jest zrozumienie tego, ze ustugi musza by¢ dopasowane do
sytuacji, bo dziecko ma potrzebg wzrastania w rodzinie. Bedziemy o tym méwié pézniej, bo
ma to wplyw na zatrudnienie os6b niepetnosprawnych intelektualnie. Czy odpowiedziatam
w jakikolwiek sposéb na Pani pytanie?

Pytanie. Jesli dobrze rozumiem, to nie ma zadnych specjalnych o$rodkéw edukacyj-
nych. Dziecko zyje w tej spolecznosci, w ktérej si¢ urodzito i w niej jest wspierane. Nie
ma w Szwedji specjalnego szkolniCtwa, specjalnych osrodkéw, bo dziecko jest wiaczone
catkowicie?

Patricia Ericsson. Sa specjalne osrodki dla takich dzieci, gdyz moze si¢ zdarzy¢, ze dziec-
ko nie moze zy¢ ze swoja rodzing i wtedy potrzebuje wsparcia. Jednak, jesli w wigkszym

stopniu bedziemy wspiera¢ dziecko w rodzinie, to wtedy takie centra staja si¢ niepotrzebne.

Pytanie. W ktérym$ momencie dziecko dorasta, staje si¢ doroste, dojrzate do podjecia
zatrudnienia. Gdzie odbywa si¢ diagnoza jego sprawnosci, jego mozliwosci, przygotowania

do podjecia zatrudnienia? Kto to robi i w ktérym momencie sig to dzieje?

Patricia Ericsson. Dziecko wzrasta w rodzinie, idzie do szkoly, przy czym, aby chodzi¢ do
szkoty potrzebuje wsparcia takze w szkole. Edukacja podstawowa trwa dziewig¢ lat, a potem
dziecko ma prawo jeszcze do czterech kolejnych lat edukacji. Te cztery kolejne lata to przede
wszystkim edukacja praktyczna, zawodowa. Tutaj bardzo wazny jest rodzaj i stopieri niepet-
nosprawnosci. Jesli dziecko jest tylko lekko niepetnosprawne, ma mozliwo$¢ wykonywania
bardzo szerokiej gamy czynnosci praktycznych, a udzielane mu wsparcie ma stuzy¢ znale-
zieniu przez nie zatrudnienia. Wsparcia w edukacji potrzebuja takze dzieci znacznie niepet-
nosprawne, przy czym istniejg tu mniejsze szanse, ze znajda one zatrudnienie na otwartym
rynku pracy. Gdy mloda osoba koriczy szkote, rozpoczyna si¢ proces poszukiwania dla niej
miejsca, np. w zakladach chronionych lub na otwartym rynku pracy. Wydaje mi si¢, ze nie
ma tutaj konkretnego sposobu diagnozowania. Stosowane s rézne sposoby diagnozowania.
Gdy widzimy, ze osoba jest juz gotowa, by przejs¢ na otwarty rynek pracy, podejmuje si¢
taka decyzj¢. Jednak, gdy okaze sig, ze jest na to jeszcze za wezesnie, zawsze moze ona wrocié
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do poprzedniego etapu. Proces diagnozy ma raczej charakter praktyczny. Czasem trzeba
sprobowac réznych rozwigzan, zanim znajdzie si¢ odpowiedni dla danej osoby rodzaj zajec.

Jesli dane rozwigzanie jest trafione, to idziemy dalej od tego punktu.

Pytanie. Jesli dobrze zrozumiatam, to w Szwedji jest dziewig¢ lat szkoty podstawowej plus
cztery lata edukacji praktycznej. Razem trzynascie lat. A w ktérym roku zaczyna si¢ eduka-
¢je? W jakim wieku dziecko idzie do szkoly? To jest pierwsze pytanie. A nast¢pne: wydaje
mi si¢, ze nie uzyskaliSmy tu petnej odpowiedzi na pytanie: czy wspierana jest rodzina, bo
urodzito si¢ w niej dziecko niepelnosprawne, czy wspierane jest takze dziecko? Czy nie
ma innych dodatkowych $§wiadczend, np. rehabilitacyjnych, dodatkéw na zakup pieluch?
Czy istnieje jakie$§ wsparcie dla dziecka, a nie dla rodziny? Jak dtugo i na jakiej podstawie
prowadzona jest rehabilitacji dodatkowa? W Polsce tez mamy réznego rodzaju orzeczenia,
réznego rodzaju diagnozy, ktérych celem jest pomoc dziecku, tylko, ze ten nasz system to
jeszcze wigkszy labirynt, niz wasz. Bardzo prosz¢ o odpowiedz. Dzigkuje.

Kent Ericsson. Pierwsze pytanie to prosta sprawa. Szkota zaczyna si¢ w wieku lat siedmiu.
Do szkoly idzie kazde dziecko i kazde ma przed soba dziewig¢ lat obowiazkowej edukaciji,
a nastgpnie mozliwo$¢ jej kontynuowania na wyzszym poziomie w réznego rodzaju szko-
tach. W ciagu dzisiejszego dnia probujemy Padstwu pokazaé, ze ustugi maja bardzo indywi-
dualny charakter. Podawalismy rézne przyktady, mi¢dzy innymi przyktad dziecka, w przy-
padku kt6rego niepetnosprawno$é orzeczono zaraz po urodzeniu. Prakeyka jest jednak taka,
ze nie zawsze orzeka si¢ niepetnosprawnos¢ zaraz po urodzeniu. Przeciwnie. Mamy rosnaca
liczbe dzieci z orzeczong niepetnosprawnoscig intelektualna, keérych niepelnosprawnosé
byla orzekana dopiero w wieku szkolnym. Dziecko si¢ rodzi, zaczyna dorastaé, rodzina za-
czyna sobie zadawa¢ pewne pytania. Czy nasze dziecko zachowuje si¢ normalnie? Czy ono
nie méwi trochg za wolno? Czy nie zaczyna méwi¢ trochg za pézno? To jeden z aspektéw
procesu identyfikowania kogo$ jako osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng. Whasciwie
reakcje we wszystkich pozostatych sytuacjach sa takie same, tzn. dziecko otrzyma $wiad-
czenia i wsparcie, ktérego potrzebuje. Jezeli dziecko ma problemy ze stuchem, to znajduje
si¢ pod opieka odpowiednich specjalistéw, ktdrzy rozpoznajg i orzekaja niepelnosprawnosé
spowodowang dysfunkcjg stuchu. Jesli mamy do czynienia z autyzmem, to bedg si¢ tym zaj-
mowac¢ inne stuzby, inni specjalisci. Zatem odpowiedz jest taka, ze publiczna stuzba zdrowia
i publiczna pomoc spoteczna maja charakter otwarty. Dotycza one wszystkich, zaréwno
dzieci niepetnosprawnych, jak i innych oséb. Po prostu szukamy kogo$, kto moze nam
pomdc, korzystamy z pomocy kogos, o kim sadzimy, ze nam pomoze. Powiem szczerze, ze
bardziej szczegbtowo nie mogg opisaé tego procesu. Tak to wyglada. Sg pewne dodatkowe
$wiadczenia i ustugi, np. rehabilitacja, pomoc psychologiczna, fizjoterapia, mamy specja-
listéw, ktdrzy $wiadcza dodatkowa pomoc, jezeli dane dziecko takiej pomocy potrzebuje.
Taka jest filozofia systemu pomocy spotecznej, kt6ry staramy si¢ wdrazaé. System ten powi-
nien by¢ otwarty, powinien podchodzi¢ do 0s6b z niepetnosprawnoscia tak, jak do wszyst-
kich innych ludzi. Wezmy na przyktad stuzbe zdrowia. Odpowiadaja za nia poszczegélne
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regiony, ale z powodu réznic mi¢dzy nimi m.in. politycznych, réznia si¢ one priorytetami,

dlatego ostatecznie wszystko to jest bardzo skomplikowane.

Patricia Ericsson. Moze to, co powiedziatam na poczatku o zespofach udzielajacych
wsparcia nie bylo catkiem jasne. Zgodnie z przepisami, pomoc udzielana jest przez tzw.
zespoly wsparcia, ktére obejmujg psychologa, fizjoterapeutg i innych pracownikéw. Oczy-
wiscie, zespoly moga si¢ r6zni¢, ale w odniesieniu do rodziny tego typu zesp6t petni funkeje
koordynujaca. Nie zawsze sam zesp6t udziela wsparcia. Czasem jest to po prostu pracownik
socjalny, ktéry pomaga rodzinie. Natomiast wszyscy specjalisci, ktérych moze potrzebowa¢
dziecko, sa oczywiscie dostgpni, podobnie jak to ma miejsce w przypadku innych specja-
listbw w gminie. Rzecz w tym, ze pomoca moze by¢ objeta cata rodzina. Jest to proces,
w trakcie ktérego diagnozujemy dziecko, rozmawiamy z rodzicami, konsultujemy si¢. Nikt

nie patrzy na dziecko jeden raz i nie stwierdza, ze to jest dziecko niepetnosprawne.

Pytanie. Chciatam jeszcze zada¢ pytanie odnoszace si¢ do wezesniejszego tematu. Pani
Prezes wspomniata juz o ubezwlasnowolnieniu. Tutaj réwniez cz¢sto padato takie zdanie,
ze osoba niepetnosprawna w Szwecji ma opiekuna prawnego. U nas, zeby osoba niepetno-
sprawna po $mierci rodzicéw uzyskata opickuna prawnego, musi by¢ pozbawiona praw,
czyli ubezwlasnowolniona. Inaczej nie jest to mozliwe. Czy u Paristwa tez tak si¢ dzieje, ze
taka osoba, ktéra ma opickuna prawnego jest pozbawiona praw obywatelskich, czyli jest

ubezwlasnowolniona?

Kent Ericsson. Nie, nikt nie moze odebra¢ praw obywatelskich obywatelowi z orzeczona
niepelnosprawnos$cia. Mamy oczywiscie opiekuna, ktéry moze si¢ kims opiekowad, ale jest
to osoba, ktéra pomaga w realizacji praw, takze praw obywatelskich. Moze takze pomaga¢
przy wydawaniu pienigdzy, czy w ogéle w zarzadzaniu majatkiem, jesli np. osoba odziedzi-
czy spadek po rodzicach. W takim przypadku opiekun jest osoba, ktéra pomaga w zarza-
dzaniu majatkiem. Natomiast nie mozna odebra¢ praw obywatelskich. Sa one przypisane
osobie, sa niezbywalne.

ZATRUDNIENIE I WSPARCIE DZIENNE - roznice

Poméwmy o zatrudnieniu oraz o ustugach wsparcia dziennego. W pierwszej czgéci na-
szej prezentacji chcieliémy pokaza¢ Panstwu pewng strukturg ramowa, a w drugiej czgéci
chcieliémy pokaza¢ szereg ustug, ktére mieszcza si¢ w tej nowej strukturze. W czgéci trzeciej
chcieliby$my podzieli¢ si¢ z Paristwem niektorymi refleksjami dotyczacymi zatrudnienia
i ustug wsparcia dziennego oraz ich miejsca w tej nowej strukturze. Zatrudnienie nie jest
tylko kwestia zastosowania odpowiednich metod, ktdre wszystko nam rozwiaza, to takze

kwestia zmiany perspektywy, nowego spojrzenia na osoby z niepelnosprawnoscia intelek-
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tualng i ich zycie. Pierwsza konsekwencja tej nowej perspektywy jest taka, ze patrzymy na
osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng jak na obywateli, ktérzy chca normalnie zy¢,
maja prawo korzysta¢ z ustug organizowanych w lokalnym srodowisku, $wiadczonych w ich
whasnej gminie, ustug w zakresie pomocy spolecznej, zatrudnienia, czy innych. Zgodnie
z koncepcja normalnego zycia, kazda osoba z niepetnosprawnosci intelektualnie, niewazne
z lekka czy ze znaczng, ma prawo zy¢ normalnym zyciem. Istnieja oczywiscie bardzo rézne
rozwigzania dotyczace organizacji zajg¢ w ciagu dnia, ale taka jest konsekwencja nowej
perspektywy.

Kolejna kwestia. Méwilismy juz o wychowywaniu, o dorastaniu w rodzinie. Gdy do-
rastamy w rodzinie, to rozumiemy, czym jest zatrudnienie. To jest co$, co robi si¢ z ciagu
dnia. Mamy ojca, matke, a czasami takze siostr¢ czy brata, ktérzy pracuja. Dzigki temu
rozumiemy, czym jest praca sama w sobie, co to znaczy mie¢ zawdd. Pamictaja Paristwo
przyktad, o ktérym méwita Patrycja, dotyczacy osoby z niepetnosprawnoscia intelektualna,
ktéra stwierdzita, ze chce tak jak ojciec zajmowac si¢ stolarka, gdyz lubi zapach $wiezego
cigtego drewna? Jej ojciec pracowal w tartaku i ta osoba chciata czu¢ ten sam zapach, mie¢
podobne do$wiadczenia. Dorastanie w rodzinie ma swoje konsekwencje. Krétko méwili-
$my réwniez o edukacji. Jesli mamy system edukacji w ramach gléwnego nurtu, to nagle
zdajemy sobie sprawe, ze szkolenie zawodowe jest réwniez czgscia edukacji. Powiedzielismy
sobie, ze edukacje szkolna rozpoczyna si¢ w Szwecji w wieku siedmiu lat, a obowiazek szkol-
ny trwa przez pierwsze dziewig¢ lat edukacji. Nastgpne cztery lata to edukacja z elementami
ksztalcenia zawodowego — co$, co w naturalny sposéb przygotowuje nas do dorostego zycia.
Pézniej, kiedy méwiliémy o ustugach pomocy spotecznej, to méwilismy przede wszystkim
o réznych typowych ustugach z tym zwiazanych, ale tu wchodza w gre¢ réwniez ustugi
dotyczace zatrudnienia, gdyz one réwniez sa w jakims stopniu czgscia pomocy spoteczne;.
W szczegdlnosci osoby niepetnosprawne, ktére majg dostep tylko do rynku chronionego,
powinny mie¢ mozliwo$¢ skorzystania z takich ustug. Maja one prawo skorzystania z oferty
agengji zatrudnienia, korzystania z istniejacych programéw, uzyskania wsparcia finanso-
wego. Wszystko po to, by mogty znalez¢ zatrudnienie i utrzymac si¢ w pracy. Szczegdlnie

wazne sa tu kwestie dotyczace bezrobocia.

Istnieje szereg réznych funduszy do walki z bezrobociem, szereg rozwiazan popieranych
przez politykéw. Konsekwencja nowego myslenia o niepetnosprawnosci intelektualnej jest
réwniez rozwdj ustug wsparcia dziennego, czyli organizacja tzw. zaje¢ dziennych przezna-
czonych dla oséb, ktdre nie pracuja, ale takze oczekuja wsparcia. Pozwolcie Padistwo, ze
powiem pare stéw o réznych rodzajach zatrudnienia i ustug wsparcia dziennego. Istnieja tu
rézne koncepcje, ktdre z naszego punktu widzenia mogg okazac si¢ dla Padistwa przydatne.
Pierwsza istotna kwestia, to zatrudnienie na otwartym rynku pracy. Latwo powiedzie¢ —
zatrudnienie na otwartym rynku, ale wiadomo, ze jest ono dostgpne dla 0séb z odpowied-
nim wyksztalceniem i dla 0s6b z lekkim lub umiarkowanym stopniem niepetnosprawnosci.
Przede wszystkim te osoby maja mozliwo$¢ znalezienia pracy na otwartym rynku. Co to
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takiego zatrudnienie na otwartym rynku? Chodzi tu o sytuacj¢, w ktérej osoba zatrudniona
jest w zwyklym zakfadzie pracy na podstawie umowy o prace i w pracy realizuje zadania
okreslone przez pracodawcg.

Drugi rodzaj zatrudnienia, to zatrudnienie chronione. Jest to zatrudnienie, w ramach
ktorego nadal istnieja pewne zadania do wykonania, a osoba podpisuje umowg o pracg
z pracodawca. Podkreslam, ze nie jest to ustuga, ale praca np. o charakterze produkcyjnym,
chociaz jest to praca w srodowisku chronionym. Oznacza to, ze dana osoba jest chronio-
na przed konkurencja. Nie utraci zatrudnienia, np. dlatego, ze znajdzie si¢ osoba bardziej
sprawna czy lepiej wyksztalcona na jej miejsce. Jej stanowisko jest chronione. Otrzymuje

réwniez pomoc, ktéra moze dotyczy¢ réznych kwestii, ale do tego jeszcze wrécimy.

Zatem mamy zatrudnienie na otwartym lub chronionym rynku pracy, ale mamy réwniez
zajecia organizowane w ciggu dnia ze wsparciem. W tym ostatnim przypadku nie sa to
zajecia o charakterze produkeyjnym. Tak, jak méwitem wezesniej, jest to pewna ustuga,
a poniewaz jest to ustuga, jej celem jest poprawa jakosci zycia 0séb z niepetnosprawnoscia.
Mbéwig tu o osobach, ktére zgodnie z przepisami dotyczacymi oséb niepetnosprawnych,
maja prawo do uczestniczenia w zajeciach w ciagu dnia. Istnieje takze koncepcja tzw. firmy
socjalnej. Nie wiem czy Padstwo ja znacie, ale mysle, ze jest to interesujaca rzecz. Mamy
w tej chwili caly szereg projektéw europejskich, ktére obejmuja wspétpraceg z firmami socjal-
nymi. W koncepdji firmy socjalnej zajecia dzienne sg tak zorganizowane, by przypominaty
organizacj¢ zwyklego zaktadu pracy, tak jakby byla to normalna dziatalno$¢ gospodarcza.
W dalszym ciagu podstawowe cele dzialania takiej firmy majg charakter spoteczny, innymi
stowy jej celem jest tworzenie dobrego zycia. Firma socjalna jest, moim zdaniem, ciekawa
koncepcja, ktérg warto stosowal. Jest przykladem nowego podejscia do zaje¢ dziennych.
Podkreslam, Ze nie jest to zatrudnienie, nie sa to nawet zajecia dzienne w ich tradycyjnym
rozumieniu.

Kolejna kwestia, to edukacja oséb dorostych. Zalézmy, ze kto$ jest w wieku, w ktérym
do szkoly juz si¢ nie chodzi, ale dostaje kolejng szans¢ na edukacje. By¢ moze taka osoba
w szkole nie byta wystarczajaco dojrzala, zeby z tej szkoty w petni skorzystaé, a dzi§ ma
szans¢ to nadrobi¢. Nie mamy tu oczywiscie na mysli zwyktej edukacji, raczej cos, co na-
zwiemy edukacja nieformalna, gdzie sprawdzamy potrzeby danej osoby oraz mozliwa oferte
edukacyjna. Moga to by¢ szkolenia w zakresie podniesienia umiej¢tnosci czytania i pisania,
umiej¢tnosci matematycznych, bo osoba ma zamiar w przysztosci podja¢ pracg, w ktérej te
umiej¢tnosci beda przydatne. Edukacja dorostych to takze ciekawy przyktad przygotowania
do przyszlego zatrudnienia. Dochodzimy tutaj do koncepcji, o ktérej juz wspominatem, do
koncepcji zatrudnienia wspomaganego. Musze przyznal, ze rozmawialem tutaj z paroma
osobami z Polski na ten temat, chociaz my nie wykorzystujemy tej formy zatrudnienia
w Szwegji. Istniejg u nas tylko te trzy rodzaje, o ktérych méwitem. Slyszatem juz pare

dyskusji na temat zatrudnienia wspomaganego i dla mnie ta koncepcja jest niejasna. Za
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kazdym razem, kiedy prébuje usias¢ i zdefiniowaé sobie zatrudnienie wspomagane, to oka-
zuje sig, ze od réznych oséb uzyskuje rézne odpowiedzi. Sam si¢ zastanawiam, o co tutaj
whasciwie chodzi, czy to jest wsparcie, czy to jest pomoc, czy to w ogdle jest zatrudnienie.
Jezeli jest to jakas pomoc, $wiadczenie, wsparcie, to §wietnie, realizujemy tutaj cele zwigzane
z poprawg jakosci zycia, ale jesli jest to zatrudnienie, to celem powinno by¢ realizowanie za-
dan zgodnie z oczekiwaniami pracodawcy. Musz¢ powiedzied, ze ta koncepcja jest dla mnie
dosy¢ problematyczna. Jesli co§ ma charakter pomocy lub wsparcia, to celem takiej pomocy
jest umozliwienie uczestniCtwa w zajeciach w ciagu dnia, a jesli co$ jest zatrudnieniem, to
powinno ono by¢ realizowane w ramach chronionego stanowiska pracy. Aczkolwiek pod-
kreslam, ze to jest tylko moja spontaniczna reakeja, to nie jest jakie§ moje oficjalne stanowi-

sko. Nie stosujemy tego w Szwecji, moze dlatego, ze mamy z tym problemy.

U nas mamy po prostu zatrudnienie na otwartym rynku pracy, nastgpnie zatrudnienie
chronione, a takze ustugi wsparcia dziennego w ramach pomocy spolecznej. Kwestie te sa
w znacznej mierze zwigzane ze stopniem niepelnosprawnosci, czy innymi stowy — z po-
ziomem sprawnosci. Wszystko zalezy od tego, co kto moze zrobié¢. Otwarty rynek pracy,
chroniony rynek pracy czy ustugi wsparcia dziennego to obszary, ktére bardzo si¢ migdzy
sobg réznia. Zawsze zadajemy sobie to samo pytanie, o sytuacj¢ konkretnej osoby niepet-
nosprawnej. Czy w zwiazku z ta sytuacja powinna si¢ znalezé na otwartym, czy na chro-
nionym rynku pracy, a moze w obrebie ustug wsparcia dziennego? Zdaje sobie sprawe, ze
ludzie z lekkim stopniem niepetnosprawnosci nie majg wigkszych probleméw, by znalez¢
miejsce na otwartym rynku pracy, natomiast osoby z glgbszymi stopniami niepetnospraw-
nosci napotykaja na duzo wigksze trudnosci. Podkreslam jednak, ze wystepuja tu znaczne
réznice migdzy poszczeg6lnymi osobami. Nie cheg, zeby Paristwo stuchali tylko mnie, wigc
poproszg Partycje, zeby przedstawita Paristwu pewien rodzaj firmy socjalnej, z ktéra wspét-

pracowali$my.

SPOLDZIELNIA SOCJALNA — PRZYKLAD

Patricia Ericsson. Projeke ten realizowany jest w miasteczku na pétnocy Szwecji, w ked-
rym wiadze lokalne zorganizowaly dzienne centrum aktywnosci. Realizacja tego projektu
rozpoczela si¢ w czasie, kiedy tradycyjnie to lokalne wladze byly odpowiedzialne za two-
rzenie takich o§rodkéw. Centrum przeznaczone jest dla 40. 0séb z niepetnosprawnoscia
intelektualna, takze ze znaczna niepelnosprawnoscia. Osoby te pochodza z tego regionu.
Wspoétpracujac w ramach tego projektu mielismy mozliwo$¢ poréwnaé wyniki z innymi
projektami obejmujacymi calg Europe. Chciatabym teraz powiedzie¢ kilka stéw o tym pro-
jekcie. Na poczatku w projekcie brato udziat 8 oséb. Nie oznacza to, ze osoby te wypel-
nily jakis$ formularz. Wyrazily t¢ decyzje w rézny sposdb. Byly to osoby o zréznicowanym
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stopniu niepefnosprawnosci, takze znacznie niepetnosprawne, niektére z nich ze sprz¢zona
niepelnosprawnoscia ruchowa. Dzigki rozmowom z personelem udato nam si¢ stwierdzié,
ze osoby te nie byty zadowolone ze swojej dotychczasowej sytuacji i chcialy ja zmieni¢. O
tym, ze osoby te chcialy co§ zmieni¢ w swoim zyciu dowiedzielismy si¢ w spos6b nieformal-
ny. Z tej grupy cz¢$¢ oséb miata ochote robi¢ co$ na rzecz lokalnej spotecznosei. Chcialy
bra¢ udziat w dzialaniach, ktére maja jakie$ znaczenie. Nie chodzito tu tylko o zwykle za-
jecia organizowane ze wsparciem, ale o dziatania, ktére maja znaczenie dla poszczeg6lnych
jednostek. W konsekwencji, te osiem 0séb stworzylo swego rodzaju spétdzielnie, kedra
spetniata wszelkie wymogi, ktére na spétdzielnie nakladaja przepisy. Nie ma tutaj szefa,
jest po prostu spéldzielnia zatozona przez grup¢ o$miu oséb. Grupie tej udato si¢ znalezé
sklep na przedmiesciach, ktéry stal si¢ miejscem dziatania spétdzielni. Dziata on czgsciowo
do dzi. Sprzedawana jest tam kawa i lody, a takze inne, do§¢ zréznicowane produkty wy-
twarzane przez spotdzielni¢. W tym wiejskim rejonie na pétnocy Szwecji grupa ta zaczeta
sprzedawa¢ do$¢ egzotyczne wyroby z Afryki, ktére wezesniej nie byly tam dostgpne. W
ramach spétdzielni dziata tzw. komitet, ktéry jest odpowiedzialny za prowadzenie spraw
finansowych. Czgéciowo spétdzielnia ta finansowana jest z funduszy publicznych, a czgécio-
wo z zarobionych przez siebie srodkéw. Spétdzielnia istnieje juz dwa lata. Mamy tu réwniez
element produkeji — spétdzielnia wytwarza plastikowe tacki, ktdre sa recznie malowane
i sprzedawane w calej Szwecji. Oprécz malarstwa, cztonkowie spétdzielni zajmujg sig takze
rzezbieniem i praca w drewnie. Swiadcza takze inne ustugi na rzecz lokalnej spotecznosci,
np. reperujg stare meble. Czgsto kupuja stare meble na aukcjach i wyprzedazach, a nastgp-
nie je remontuja. Jesli chodzi o zarzadzanie finansami spétdzielni, to biorg w tym udziat
wszyscy jej cztonkowie. W konsekwencji, niektérzy cztonkowie spétdzielni muszg staé sig
ekspertami od spraw finansowych, kont bankowych, sprzedazy czy fakeur. Tak w skrécie
wyglada ten projekt.

Projekty tego typu sa obecnie w Szwecji bardzo popularne. Jest to przyktad tego, jak
w sposob efektywny tworzy¢ kooperacj¢ oséb niepetnosprawnych, czy inaczej, organizo-
wacé ich dziatalno$¢ w spotecznosci lokalnej. W tak matym miasteczku wszyscy ich znaja,
wszyscy wiedza, gdzie jest ich siedziba. Tak jak méwitam, w grupie tej sa osoby z réznego
rodzaju niepefnosprawnoscia. Jest takze osoba z porazeniem mézgowym, ktéra nie méwi,
ale jest w stanie si¢ komunikowa¢ za pomoca jezyka migowego. Maja ciagle nowe pomysty
i na pewno nie myslag o powrocie do starego systemu. Chcielismy pokaza¢ ten przyklad
firmy socjalnej, bo wydaje nam si¢, ze jest to réwniez rozwiazanie dla 0séb ze znaczna
niepelnosprawnoscia. W grupie tej mamy osoby z réznego rodzaju niepetnosprawnoscia,
a mimo to komunikacja zachodzi tu bez wigkszych probleméw. Jedna ze starszych oséb ma
problemy z jasnym wyrazaniem si, ale pozostali cztonkowie grupy zdofali nauczy¢ si¢ z nia
porozumiewac.
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ZATRUDNIENIE NA OTWARTYM RYNKU

Kent Ericsson. Chciatbym teraz wréci¢ do kwestii zatrudnienia na otwartym rynku
pracy. Poszukiwanie pracy na otwartym rynku wyglada wiasciwie podobnie w przypad-
ku kazdej osoby. Mamy agencje zatrudnienia, istnieje cata siatka spoteczna wokét osoby
poszukujacej pracy, mamy liczne ogloszenia. Proces poszukiwania pracy przez osobg nie-
petnosprawng przebiega podobnie, jak w przypadku kazdej innej osoby. Bardzo niewiele
wiemy o tej grupie oséb poszukujacych pracy i bardzo czesto si¢ zdarza, ze osoby lzej nie-
petnosprawne intelektualnie otrzymuja pracg. Pozostaje jednak pytanie, czy o tych osobach
mozna méwi¢ jako o osobach z niepetnosprawnoscia intelektualna. Powstaje pytanie, kto
jest niepetnosprawny intelektualnie? Jesli sa to osoby tylko z lekka niepelnosprawnoscia,
to, od ktérego momentu potrzebuja specjalnej edukacji, pedagogéw specjalnych, w ktérym
momencie zaczynaja by¢ postrzegani jako osoby ze specjalnymi potrzebami? Zadajemy so-
bie pytanie, co si¢ dzieje, kiedy taka osoba opuszcza szkote, kiedy zaczyna zy¢ samodzielnie,
czy taka osoba dostaje pracg, czy caly czas zyje z rodzicami? Jesli wszystko przebiega tak,
jak w przypadku innych oséb, to moze nie ma sensu méwi¢ o tej osobie jako o osobie
z niepelnosprawnoscia intelektualng. Czy naszym ostatecznym kryterium jest poziom IQ,
a moze raczej po prostu mozliwo$¢ prowadzenia normalnego zycia? Powinni$my si¢ kon-
centrowac raczej na tym, na mozliwosci zarabiania pienigdzy, na mozliwosci radzenia sobie.
Nie musimy méwi¢ o tych ludziach, jako o osobach z niepetnosprawnoscia intelektualna.
W tym momencie trudno, zeby osoba pracujaca z osobami niepetnosprawnymi ciagle kon-
trolowata takie osoby. Tak naprawdg tego typu osoby powinny staraé si¢ zerwa¢ kontake
z wszelkimi instytucjami udzielajacymi wsparcia. A takich os6b jest sporo. Mozna méwic,
ze na rynku mamy 3% os6b z lekka niepetnosprawnosci intelektualna. Nie wiem, jak to
jest w Polsce. By¢ moze o potrzebie specjalnego szkolniétwa mozemy méwi¢ w przypadku
0s6b z umiarkowana niepetnosprawnoscia intelektualng. Oczywiscie, caly czas pamigtamy
o mozliwosci zatrudnienia tych oséb na otwartym rynku pracy, przy czym na otwartym
rynku istnieje szereg instytucji udzielajacych wsparcia wszystkim, ktdrzy maja jakiekolwiek

problemy ze znalezieniem pracy.

ZAKEADY CHRONIONE

Wsparcia na rynku pracy potrzebuja nie tylko osoby z niepelnosprawnoscia, nie tylko
one poszukuja pracy. Bardzo cz¢sto za pomoc w znalezieniu pracy odpowiadaja agencje za-
trudnienia. Musimy tu jednak wréci¢ do kwestii publicznych ustug. Mamy dwa podstawo-
we rodzaje zaktadéw oferujacych zatrudnienia chronione. Osoba niepetnosprawna zostaje

w takim zakladzie zarejestrowana i podpisuje umowe o prace. Jest to normalna praca, zakta-
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dy te produkujg rézne wyroby, ktére sa nastgpnie sprzedawane. Jednak koncepcja zaktadéw
chronionych zmienia si¢ i mamy ich obecnie niewiele. Zamiast nich tworzymy raczej grupy,
ktére zajmuja si¢ udzielaniem réznego rodzaju ustug w danej wspélnocie, np. czyszczeniem
podiég, sprzataniem parkingéw, parkéw. Staramy si¢ teraz korzysta¢ z takich rozwigzan,
ktére pozwalaja zrezygnowad z zaktadéw chronionych na rzecz zorganizowanych, chronio-
nych grup, ktére odplatnie oferujq rézne ustugi w lokalnej spotecznosci. Samo zatrudnienie
chronione to tylko jedna kwestia.

Druga kwestia dotyczy tzw. zatrudnienia dotowanego. Dana osoba zatrudniona jest
w przemysle, w biurze, w kuchni, a agencja zatrudnienia, ze srodkéw publicznych, dofinan-
sowuje zatrudnienie osoby z niepetnosprawnoscia i niektére koszty z nim zwiazane. Dofi-
nansowywane jest wynagrodzenie osoby z niepetnosprawnoscia. To dofinansowanie moze
sigga¢ nawet 80%, ale na przyktad w ciagu kolejnych czterech lat jego poziom si¢ zmniejsza
i osiaga 50%, a w ciagu kilku nast¢pnych —25%. Celem tego jest stworzenie takiej sytuacji,
w ktérej pracodawca oferuje osobie niepetnosprawnej np. szkolenie podnoszace jej kwa-
lifikacje, by po jakim$ czasie wynagrodzenie tej osoby nie musialo by¢ dofinansowywane
przez panstwo. Taka jest ogdlna tendencja, ze w ciagu trwania zatrudnienia zmniejsza si¢
dofinansowanie do wynagrodzeni. Przy czym, znowu musz¢ podkresli¢, ze jest to bardzo
indywidualne. Nakreslitem tu jedynie bardzo ogélny obraz. Poziom dofinansowania moze
si¢ r6znié. Takze koniecznos¢ zatrudnienia trenera pracy jest kwestia indywidualna. Trener
pracy moze by¢ potrzebny na poczatku, a pdzniej jego wsparcie nie bedzie juz konieczne.
Czgsto jest to osoba, ktéra udziela wsparcia osobie z niepetnosprawnoscia, ktéra nie radzi
sobie w pracy. Podsumowujac, maleje rola zakladéw chronionych na rzecz pracy chronionej
w zorganizowanych grupach. Stuzy to m.in. temu, by pracodawcy przejeli role oséb, ktére
udzielaja wsparcia w spos6b naturalny i w coraz wigkszym stopniu brali udziat w wynagra-

dzaniu pracownika.

Patricia Ericsson. Obecnie bierzemy udziat w projekcie, wraz z czterema innymi krajami
europejskimi, ktdry zajmuje si¢ problemem relacji migdzy zajgciami dziennymi a pracg oraz
znaczeniem zaj¢c dziennych i pracy dla 0séb niepetnosprawnych. W projekcie tym badamy
m.in. mozliwo$¢ rozwoju i kariery oséb niepetnosprawnych w ramach réznego rodzaju
rozwigzaii. Méwimy tutaj o indywidualnym rozwoju oséb niepetnosprawnych. Osoby nie-
petnosprawne byly swiadome swojego udzialu w projekeie. Projekt ten okazat si¢ bardzo
interesujacy. Problem réznic pomiedzy praca, zatrudnieniem chronionym, a innymi zaje-
ciami w ciagu dnia — istnieje w tej kwestii tak wiele réznic migdzy poszczegélnymi krajami
europejskimi, tak wiele definicji. Jednak to, co przewija si¢ w rozmowach z osobami niepet-
nosprawnymi, to mozliwo$¢ bycia na zewnatrz, to mozliwo$¢ bycia cz¢dcig spoteczenistwa,
mozliwos¢ aktywnosci i bardziej normalnego zycia. Rozmawialimy z osobami niepetno-
sprawnymi na temat ich wizji pracy. Czy dla nich jest to praca subsydiowana, czy praca
taka, jak kazdego innego cztowieka? Czy jest to praca w domu, choéby mycie naczyn, czy
jest to praca w grupie, czy tez praca samodzielna? Jezeli wolg pracg w grupie, to dlaczego?



62 MODEL SZWEDZKI

To, co stale byto obecne w czasie tych rozméw, to bycie na zewnatrz, bycie z innymi. Cheg
pracowac u fryzjera, cheg pracowad w sklepie, cheg robi¢ tego typu rzeczy. Przyktad z dziew-
czyna, ktéra bardzo chciata by¢ fryzjerka. Wszyscy jej méwili, ze nie da rady, a jej si¢ udato,
poniewaz bardzo tego pragneta. Oczywiscie pracowata u fryzjera nie jako fryzjerka, tylko
myla tam podlogg, ale w rezultacie osiagneta swoj cel, czyli pracowata na zewnatrz w wyma-
rzonym przez siebie miejscu. Kolejny przyktad, osoba z zespolem Downa, ktéra chciata by¢
policjantka. Wszyscy méwili jej, ze jest to niemozliwe, a ona bardzo chciata. Byta pod wpty-
wem serialu, ktéry byt bardzo popularny w tym okresie. Wszyscy ja zniechgcali, méwili,
jakie wyksztalcenie musi zdoby¢, zeby to osiagnaé. A chodzito tylko, by zapuka¢ do drzwi.
W rezultacie pracuje na komisariacie policji i parzy tam kawe. Wystarczylo jej wystuchaé.
Osoba ta uczestniczy w zajeciach dziennych, ale odbywaja si¢ one w miejscu, ktére ona
sobie wymyslita. Nie pracuje z grupa innych oséb niepetnosprawnych, a indywidualnie.
Méwi, ze teraz ma w koricu praceg, ktéra jest tylko jej praca, ktérej nikt jej nie odbierze.

ORGANIZACIA ZAJEC DZIENNYCH

Kolejna sprawa, jak sposéb organizacji zaje¢ dziennych wptywa na sytuacje osoby z nie-
pelnosprawnoscia. Czy zajgcia te organizowane sa w grupie, czy raczej s to zajecia indy-
widualne, czy osoba jest dowozona na zajecia indywidualnie, czy z grupa oséb? Musimy
sobie odpowiedzie¢ na wszystkie tego typu drobne pytania. To samo dotyczy wykonywa-
nych czynnosci. Wazna jest réwniez kwestia niezaleznosci. I znowu, bardzo czgsto osoby
z niepetnosprawnoscia wyrazaja wolg przebywania z innymi ludZzmi, ale nie po prostu
z innymi niepetnosprawnymi, bo z nimi spotykaja si¢ ciagle. Musimy zbada¢ powody,
ktére osoby z niepelnosprawnoscia najcze¢sciej potrafia w sposdb jasny wyrazi¢. Wiedza,
dlaczego chca by¢ na zewnatrz, wiedza, co cheg robi¢, jakiego wsparcia oczekuja. Dlacze-
go osoba pracujaca na przyktad w sklepie nie moze tego robi¢ samodzielnie? Dlaczego
uwazamy, ze zawsze potrzebuje wsparcia? Sg to oczywiscie wszystko sprawy indywidu-
alne, ktére nalezy oceni¢ rozmawiajac z osobami niepetnosprawnymi i ich otoczeniem.
Jesli chodzi o zwiazek osoby niepetnosprawnej z jej srodowiskiem, to dochodzimy do
problemu jej opiekuna w firmie, czy tez asystenta osoby niepetnosprawnej. Inne przykta-
dy zajeé. Mielismy osoby, ktére bardzo chciaty pracowaé ze zwierzgtami. Jedna z takich
0s6b znalazta prace na farmie, inna pracuje w schronisku dla pséw. Oczywiscie, raczej
nie méwimy tutaj o pracy, ale o pewnego rodzaju aktywnosci, o byciu z innymi ludzmi,
ze zwyklymi ludZmi, o byciu z nimi nie na zasadzie komercyjnej, ale na zasadzie wspét-
dziatania. Kolejny przyktad mezczyzny, ktdry chciat pracowaé w porze nocnej i ktéremu
znaleziono pracg w transporcie. Pracuje jako osoba towarzyszaca kierowcy i pomagajaca

w roztadowaniu transportéw w nocy.
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Kent Ericsson. Patrycja przeprowadzita liczne wywiady z osobami niepetnosprawnymi.
Dzigki temu mamy pewne tlo dla nastgpnej czesci prezentacji. Ja chciatbym natomiast
w sposéb praktyczny pokazaé, w jaki sposéb, zamiast budowa¢ kolejny osrodek, wykorzy-
sta¢ zasoby istniejace w ramach lokalnej spotecznosci. Za tym wszystkim kryje si¢ porozu-
mienie. Wspélpracowatem z menadzerem pracujacym w lokalnej spotecznosci. Wspélnie
doszlismy do wniosku, ze nie bedziemy budowa¢ osrodka, ze chcemy nowej strategii. Do-
$wiadczenia w ramach lokalnej spotecznosci sa kluczowe, bo lokalna spotecznoéé oznacza,
ze to zwyKkli ludzie, a nie politycy, beda czuli si¢ odpowiedzialni za cztonkéw swojej wspdl-
noty, w tym takze za osoby niepetnosprawne. Oznacza to takze pewnego rodzaju odpowie-
dzialno$¢ za wybrana grupe oséb niepetnosprawnych, nie tylko podejscie ogélne, ale pewne
dziatania o specyficznym charakterze. Projekt, o ktérym chciatbym Padstwu opowiedzieé,
rozpoczat si¢ w 1985 roku i trwa juz 20 lat. Na poczatku bralo w nim udziat okoto 10
0s6b, a obecnie uczestniczy w nim ok. 80 o0séb. Oczywiscie niektdrzy z tych uczestnikéw
znalezli juz zatrudnienia na otwartym rynku pracy, inni pracujg w ramach zatrudnienia
chronionego, niektdrzy potrzebuja wsparcia personelu, ale kluczem jest to, ze stopniowo
stworzyli oni grupy dzialajace w ich spolecznosci lokalnej. Dzigki tym grupom moga oni
zaoferowa¢ wspélnocie, w ktdrej mieszkaja réznego rodzaju ustugi. W materiatach, ktére
Padstwo otrzymali, znajdziecie mapg, na ktdrej zaznaczono miejsca, w ktérych dziataja
grupy, o ktérych méwie. Swiadcza one ushugi polegajace na przyktad na pracy biurowej,
stemplowaniu korespondengji czy innej pracy. Jedna z grup, ktéra si¢ tym zajmuje pracuje
w Ratuszu, w wydzielonym pomieszczeniu, w ktdrym po prostu stempluje papiery. Uczest-
nikami tej grupy sa np. osoby cierpiace na autyzm. Kiedys siedziatem rano i patrzytem na
ludzi, ktérzy szli do biura do pracy i zobaczytem pewna kobiete, ktéra wygladata na tak
samo zmeczong jak inni pracownicy, ktdrzy rozpoczynali dzieri pracy. Wygladata doktadnie
tak samo jak inni, a okazalo sig, ze ona cierpi na autyzm. Ona tak doskonale dostosowata
si¢ do swojej pracy, ze nawet tego typu rzeczy jak zmeczenie udzielaly si¢ jej w takim samym

stopniu, jak innym pracownikom.

Kolejny przyklad, grupa z malej wioski, ktéra dostarcza drewno na opat mieszkaricom
gminy. Uczestnicy tej grupy zbieraja drewno, rabia je i segreguja. Chcialbym tutaj pod-
kredli¢, ze osoby te, mimo swojej ci¢zkiej niepetnosprawnosci, mimo probleméw psychia-
trycznych, mimo autyzmu, $wietnie sobie radza, chociaz stanowia grupe, ktéra teoretycznie
powinna by¢ bardzo chroniona, ktéra powinna by¢ wspierana. Maja swoja siedzib¢ w matej
wiosce, gdzie produkuja, obstuguja maszyny i radza sobie z tym $wietnie. By¢ moze, gdyby
ci ludzie pracowali w miescie, nie wszystko przebiegatoby tak gladko, wigc znaleziono im
pracg, ktéra im odpowiada. Patrycja méwita o pani, ktéra, gdy zapytano ja o rodzaj zajeé,
z ktdrych chciataby korzystaé, odpowiedziata, ze lubi psy. W zwiazku z tym zapytano ja,
czy chciataby wyprowadzaé psy. Z czasem okazalo si¢, ze powstata grupa pracownikéw
i 0s6b niepetnosprawnych, ktéra wyprowadzata psy mieszkaricow gminy. W tej wspdlnocie

bardzo duzo oséb ma psy, a poniewaz wickszos¢ whascicieli pséw pracuje, to nie ma ich
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kto wyprowadza¢ w ciagu dnia. A psy, jak wiadomo, wolalyby pobiega¢ niz patrze¢ tylko
na cztery Sciany. Osoby z tej grupy dostawaty klucze do mieszkan, zabieraly psy na spacer,
po czym odprowadzaly do doméw, karmily je i poity, zamykaly drzwi i szty do nastgpnego
domu. Mysle, ze to dobry przykiad tego typu dzialania. Mamy tu z jednej strony potrzeby,
z drugiej osoby, ktére mogg te potrzeby zaspokoic.

Mieli$my tez osoby, ktére lubity konie. W poblizu byty stajnie, wigc osoby te mogly tam
pracowaé. Oczywiscie nie zawsze dysponujemy takim miejscem, ale zawsze musimy zada¢
sobie pytanie, co jest mozliwe. To wszystko nie jest tatwe, bo trzeba si¢ zastanowi¢, jakie
sa mozliwosci w okolicy. Inny przyktad. Jedna z grup wzicta na siebie odpowiedzialnos¢ za
utrzymanie w czystosci tablic ogloszeri w catej gminie. Wiecie Paristwo, jaki to problem.
Ludzie chetnie wywieszaja rézne ogloszenia, ale niechgtnie je zdejmuja. Mamy wigc grupe,
ktéra zajmuje si¢ m.in. czyszczeniem takich tablic. Oczywiscie nie jest to czynnos¢ bardzo
wazna, ale jest to przyktad sytuacji, w ktdrej ludzie nie tylko korzystaja ze wsparcia spote-
czenistwa, ale takze daja co§ w zamian i czuja si¢ potrzebni. Mysle, ze to jest bardzo dobry
przyktad. Mamy tez inny przykiad tzw. firmy socjalnej. Pamigtajmy, ze jest to ustuga, ktérej
celem jest poprawa jakosci zycia, ale jesli jednoczesnie kto$ zaakceptuje, ze tego typu dzia-
talno$¢ moze by¢ dziatalnoscia dochodowa, no to swietnie. W tym przypadku nazwalismy
tg firm¢ — ,Patrol Zywnosciowy”. W pewnej gminie byto okolo pigédziesi¢ciu starszych
emerytéw, ktdrzy w ramach $wiadczed pomocy spotecznej otrzymywali codziennie obiad.
Chodzito o to, zeby si¢ upewnié, ze rzeczywiscie dostana codziennie odpowiedni positek.
Kto$ chodzit do ich drzwi, pukal, pytat czy wszystko w porzadku, sprawdzat czy moze nie
sa chorzy, czy moze nie trzeba wezwad jeszcze kogo$ do pomocy. Ten ,Patrol zywnosciowy”,
to wlasnie grupa oséb niepetnosprawnych, ktérzy w ramach swoich zaje¢ dziennych wraz
z innymi pracownikami, np. kierowcami, przygotowuja i rozwoza positki tym pieédziesie-
ciu osobom. Myslg, ze jest to bardzo dobry przyktad firmy socjalnej, ktérej dziatania nadal
mieszcza si¢ w ramach zaje¢ dziennych. Nie sadze, zeby osoby te mogty znalez¢ zatrudnienie
na otwartym rynku pracy, prawdopodobnie tez nie na rynku chronionym, a jednak znalezli

dla siebie rol¢ do spetnienia w spolecznosci lokalne;.

Podsumowujac, nie ma jednego dziennego centrum aktywnosci, poniewaz zycie wsp6l-
noty toczy si¢ w réznych miejscach i dotyczy réznych obszaréw. Wazny jest tutaj aspeke
lokalny, lokalna odpowiedzialnos¢. Jednoczesnie, poniewaz osoby te w ramach swoich zajeé
dziennych wykonuja zadania, ktére sg potrzebne wspdlnocie, z wykorzystaniem lokalnych
zasobdw, to wspdlnota lokalna jest w stanie pewne zasoby im takze zaoferowaé. Latwiej jest
takie zasoby znalez¢, gdy zrezygnuje si¢ z budowy jednego centrum, bo wtedy mozemy si¢
zastanowi¢, jakimi $rodkami dysponujemy i jak mozemy je wykorzystaé. Oczywiscie zazna-
czam, ze s3 to ustugi dobrowolne, bezptatne, ktére moga by¢ wykonywane w ramach firmy
socjalnej czy zaje¢ dziennych, jezeli ludzie maja wystarczajaca energig, zeby w taki sposéb
dziataé. To tyle, jesli chodzi o prébeg przedstawienia tego, co dzieje si¢ w Szwecji. Na tym
mozemy zakonczy¢. Dzigkujemy Paristwu.
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DYSKUSJA

Pytanie. U Paristwa istnieje taka organizacja rzadowa, ktéra si¢ nazywa Sambhall, ktéra
prowadzi zaktady pracy chronionej. Czy w tych zakladach pracy zatrudniane sa osoby ze
znacznym i umiarkowanym stopniem niepetnosprawnosci intelektualnej? Czy oprécz za-
ktadéw pracy chronionej prowadzonych przez Samhall istniejg réwniez inne zaktady pracy
chronionej, np. prowadzone przez organizacje pozarzadowe lub lokalne wtadze? Poniewaz
Sambhall prowadzony jest, jak mi wiadomo, centralnie. Drugie pytanie. Méwili Paristwo
o firmach socjalnych, ‘social firms’. Czy znaja Paristwo wigcej przykladéw niz te, kedre Pan-
stwo tutaj podali? Ile w takich firmach jest 0s6b ze znacznym i umiarkowanym stopniem
niepelnosprawnosci intelektualnej? Chcialbym réwniez powréci¢ do zatrudnienia wspo-
maganego, ‘supported employment’. Poniewaz pan miat watpliwosci, to bardziej bedzie
komentarz niz pytanie. Wspominat Pan, ze nie lubi tego terminu, poniewaz nie wiadomo
czy to jest wspomaganie czy to jest zatrudnienie. Wedtug mnie jest to zatrudnienie, tylko
w poczatkowym okresie osoba korzystajaca z tej formy zatrudnienia (szczegdlnie, ze sa to
osoby ze znacznym i umiarkowanym stopniem niepetnosprawnosci) potrzebuje wsparcia,
pomocy w przystosowaniu si¢ do wykonywania zadan i obowiazkéw zawodowych, w przy-
stosowaniu si¢ do fizycznego miejsca pracy i w przystosowaniu si¢ do spotecznego srodowi-
ska pracy. Nie cheg tutaj przedtuzaé i wyjasnia¢ tych terminéw. Jak mi wiadomo w Szwecji
urzedy pracy sa zobowiazane do prowadzenia tego rodzaju dziatalnosci, do prowadzenia
zatrudnienia wspomaganego. W urzedach tych zatrudniona jest znaczna liczba treneréw
pracy, czy jak ja ich nazywam — asystentéw zawodowych i prowadza one swa dziatalno$¢
z duzym sukcesem, przynajmniej opierajac si¢ na tej literaturze, ktéra miatem okazje prze-

czytad.

Kent Ericsson. Duzo pan wie. Zakladami chronionymi zarzadza organizacja Sambhall
dziatajaca w skali catego kraju. To whasnie do nich odnositem si¢, kiedy méwitem, ze poczat-
kowo mieliémy zaktady chronione. Jednak ich liczba i znaczenie spadly w zwiazku z tym,
ze prace wykonywane weze$niej w tych zakladach zaczgto wykonywaé w réznych miejscach
we wspdlnocie. Troche tych zakladéw jeszcze jest. Poza tym, to nie dotyczy tylko oséb
z niepelnosprawnoscia intelektualna, to dotyczy w ogéle niepetnosprawnych. Pytat Pan, czy
sa w ramach tych grup osoby ze znaczna niepetnosprawnoscia. Nie, oséb z taka niepetno-
sprawnoscia tam si¢ nie zatrudnia. Jest to logiczne, poniewaz wymagania sprawiaja, ze nie
byliby oni w stanie pracowaé. Nikt nie wymaga tego, aby mozna bylo ich zatrudnia¢. W
naszej dzisiejszej prezentacji chcieliSmy pokazad, ze dziatania te maja charakter dobrowolny,
maja cechy wolontariatu. Nie slyszatem, zeby kto$ ze znaczna niepetnosprawnoscia chciat
pracowa¢ w ramach chronionego miejsca pracy, a mu tego odméwiono. Z tego prostego
powodu, ze nie jest to dla nich interesujgce. Oni maja prawo do uczestniczenia w zajeciach
dziennych, do zycia odpowiedniej jakosci i szczerze méwiac nie widzg powodu, zeby kto$
z nich mial poprosi¢ o pracg wykonywana w ramach tych zaktadéw chronionych. Tak jak
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moéwila Patrycja, osoby te majg swoja rentg, maja pewne dodatkowe dochody, wigc nie
stosuje si¢ wobec nich zadnych zachet finansowych, zeby chcieli uzyska¢ tego typu prace.
Nastgpna sprawa, przyklady firm socjalnych. Jest tego naprawde mnéstwo. Jedne z najpo-
pularniejszych to firmy prowadzace niewielkie restauracje lunchowe. Taka restauracja jest
na przyktad w Uppsali, a pracuja w niej i zarzadzaja nia osoby z umiarkowana niepetno-
sprawnoscig intelektualna. Jest to lokal otwarty dla kazdego. Gdybym chciat, méglbym tam
réwniez pojsé i zjes¢ cos. Nawiasem méwiac, jest to miejsce potozone blisko akademikéw,

wigc studenci bardzo czgsto przychodza tam i kupujg obiady.

To samo dotyczy kawiarni. Styszeliscie juz Paristwo o tej pani, ktéra pracowata na komisa-
riacie policji. To takze bardzo typowa sytuacja. Mamy komisariaty, ktére podpisuja umowe
z grupg oséb niepetnosprawnych intelektualnie i te osoby $wiadczg ustugi w ramach matej
kawiarenki. To jest oczywiscie kwestia tego, kto musi parzy¢ t¢ kawe. Czy musi parzy¢ ja
szef? A moze musi ja parzy¢ lekarz? A jesli nie musi, to czy pielegniarki uwazaja, ze to jest
nie fair wobec nich, ze musza parzy¢ kawe lekarzowi? To mozna w prosty sposéb rozwiazad.

Przychodzi osoba niepetnosprawna i zajmuje si¢ parzeniem kawy.

Zadat Pan pytanie o organizacje pozarzadowe. Organizacje pozarzadowe nie oferujg u
nas takich ustug. Moze si¢ zdarzy¢, ze osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng dziata-
ja w ramach takiej organizacji, bo na przyktad w ramach takiej organizacji przygotowuja
positki, parza kawe lub wykonujg prace biurowe, ale te organizacje nie finansuja tego typu
dziatalnosci. Ostatnia kwestia. Mysle, ze nie ma si¢ co kléci¢ o zatrudnienie wspomagane.
Jesli pan méwi, ze w ten sposéb wyglada to w Szwecji, to ja méwig, ze w Szwedji tego nie
ma. Jesli istnieje u was i bedzie dalej istnied, to gratulacje. My znalezlismy trochg inne roz-
wigzania, koncentrujemy si¢ na podniesieniu jakosci zycia osoby. Patrycja wspominala tu
o calym szeregu spraw. Sg to tez kwestie dziatari produkcyjnych, czy korzystania z wtasnych
funduszy, z wlasnego wynagrodzenia, co umozliwia uniezaleznienie si¢ od finansowania ze
strony lokalnej spotecznosci. I ostatnia kwestia — firmy socjalne. Mamy tutaj chyba przykta-
dy dobrych rozwiazan, ktdre mozna stosowad, ktdre w ostatecznym rozrachunku umozliwia

osobom wigksza niezalezno$¢ i swobodg finansowa. To tyle, jesli chodzi o dotychczasowe
pytania.

Pytanie. Chcialem zada¢ pytanie dotyczace ptac oséb niepetnosprawnych. Czy jezeli
hipotetycznie przyjmiemy, ze osoba ze znaczna niepetnosprawnoscia zechce pracowaé, to
istnieje jaka$ granica zarobkéw, dochodu, przekroczenie ktérego spowoduje na przyklad
wstrzymanie wyplaty renty? W Polsce mamy taka sytuacje, ze jesli osoba niepetnospraw-
na pracuje i jej dochdd przekracza wysokos¢ renty socjalnej, to za ten miesigc, w ktérym
to przekroczenie nastapito, $wiadczenie to zostaje wstrzymane. Jak ta sytuacja wyglada

w Szwecji?

Kent Ericsson. To wyglada mniej wigcej tak samo. Albo jesteSmy w pozycji osoby uzy-

skujacej $wiadczenia spoleczne i mamy swoja emeryturg lub rente, ktdrej celem jest za-
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gwarantowanie nam odpowiedniego standardu zycia, albo chcemy funkcjonowaé na rynku
pracy i uzyskiwa¢ odpowiednie wynagrodzenie. Jesli uzyskujemy wynagrodzenie, to jest to
woéwczas podstawa naszego utrzymania. Tak to wyglada. Jesli jeste$my zatrudnieni, wtedy
rezygnujemy ze $wiadczenia. Powiedziatbym, ze jest to jeden z naszych probleméw, bo ko-
rzystanie z ushug wsparcia dziennego zwiazane jest takze z uzyskiwaniem pewnych korzysci
finansowych. Te korzysci finansowe sa, od razu méwig, catkiem spore i trudno jest takiej
osobie, ktéra korzysta z tych ustug, znalezé prace na chronionym lub otwartym rynku
pracy, ktéra zapewniataby takie same pienigdze. W zasadzie dochéd ten bedzie podobny,
w zwiazku z tym osoby, ktére otrzymuja tego typu $wiadczenia, nie s3 w zaden sposéb
zachg¢cane do szukania pracy. Jesli keo§ jest ambitny, to jego ambicja popycha go do tego,
zeby znalez¢ zatrudnienie i pracowad, ale wéwczas trzeba zmniejszy¢ kwotg $wiadczenia.
Dochodzimy tu jednak to kwestii zwigzanych z bezrobociem. Czy mamy duzo réznych
miejsc pracy w naszej wspélnocie, gdzie moglyby znalez¢ zatrudnienie powiedzmy osoby
z umiarkowana niepefnosprawnoscia? Jest to pytanie o rynek pracy w naszej okolicy. Jesli
mamy niskie bezrobocie, to nie jest trudne, aby kto$ zrezygnowal ze $wiadczen i ustug w ra-
mach zaj¢¢ dziennych i znalazt sobie zatrudnienie. Jesli jednak bezrobocie jest wysokie, to
moze to stanowi¢ duzo wigkszy problem. Wszystko to zalezy od szeregu elementéw sktada-
jacych si¢ na lokalny rynek pracy czy lokalng spotecznos¢. Ktos z Paristwa méwit wezesniej
o perspektywie globalnej, ale to perspektywa lokalna w gtéwnej mierze wptywa na sytuacje
oséb niepetnosprawnych. W perspektywie krétkoterminowej bardziej bezpieczne jest dla
tych 0séb uzyskiwanie renty.

Pytanie. W naszym systemie, w przypadku osoby niepetnosprawnej podejmujacej pracg
u pracodawcy, pracodawca taki jest uprzywilejowany w ten sposdb, ze otrzymuje pomoc ze
strony paristwa, przynajmniej na poczatku, w postaci dofinansowania do wynagrodzer, ale
tez przystosowania stanowiska pracy. Jak to wyglada u pafistwa? Pan wspomniat o agencjach
zatrudniania, ktére dofinansowuja wynagrodzenia do 80%. Czy jest jakas inna pomoc? I
czy jest rozréznienie migdzy otwartym a chronionym rynkiem pracy? Czy otwarty rynek
ma taka sama pomoc, jak chroniony, czy tez pomoc ta dotyczy tylko rynku chronionego?

Kent Ericsson. To dotyczy tylko rynku chronionego. Tylko tam mamy subsydiowane
pensje. Oczywiscie to si¢ moze zmieni¢, ale generalnie podejscie jest takie, ze to pracodawca
moze umozliwi¢ pracownikowi uzyskanie wynagrodzenia i zatrudnienia. I stad si¢ bierze to
dofinansowanie do wynagrodzeri. Jest to oczywiscie zwigzane z wydajnoscia danego pracow-
nika, ze stanowiskiem pracy, itd. i od tego uzalezniona jest wysokos¢ tego dofinansowania.
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CZESCII

ROZWOJ UStUG DLA 0SOB NIEPEENOSPRAW-
NYCH W SZWECJI: KONSEKWENCJE DLA ZATRUDNIENIA
ORAZ ROZNYCH FORM WSPARCIA DZIENNEGO

SZWEDZKA REFORMA SYSTEMU WSPIERANIA 0SOB Z NIEPEENOSPRAWNOSCIA

Zmiany w ciagu ostatnich 50. lat

System wspierania os6b z niepetnosprawnoscia intelektualng ze strony spofeczeristwa pod-
legat w ciagu ostatnich 50. lat dramatycznym zmianom, ktérych kulminacja byt ostatni dzier
grudnia 1999 roku, kiedy to catkowicie zrezygnowano z instytucjonalnych form opieki nad
osobami z niepelnosprawnoscia. Od tego dnia jedynymi uznawanymi formami wspierania
0s6b z niepetnosprawnoscia sa ustugi organizowane w srodowisku lokalnym ( community ba-
sed services). Decyzja ta nie byta oczywiscie ani nagla, ani niespodziewana. Zmiany systemu
i odejscie od opieki instytucjonalnej na rzecz ustug organizowanych w srodowisku lokalnym
dokonywaly si¢ na przestrzeni trzech dekad — w latach 70., 80. i 90. Sam proces rozpoczat si¢
natomiast o wiele weze$niej. Pierwsza krytyka systemu opartego na catodobowych instytu-
cjach opiekuriczych miata miejsce w oficjalnym raporcie opublikowanym w 1946 roku.

W raporcie z 1946 roku przedstawiona zostata nowa koncepcja spoteczno-polityczna,
w ktérej zwrdcono uwage na prawo oséb z niepetnosprawnoscia — niezaleznie od rodzaju
tej niepelnosprawnosci — do korzystania z nowoczesnego systemu pomocy spotecznej, ktdry
rozwijal si¢ po drugiej wojnie §wiatowej. Miano nadzieje, ze korzystanie z ustug publicznych
pozwoli osobom z niepetnosprawnoscia na prowadzenie bardziej normalnego zycia oraz, ze
beda oni mogli dzicki temu doswiadczaé tego samego dobrobytu, co reszta spoleczeristwa.

Nowg ide¢ rozpatrywano takze w wymiarze wartosci: korzystanie z systemu pomocy
spolecznej miato by¢ demokratycznym prawem oséb z niepetnosprawnoscia, a to z kolei
oznaczalo uznanie takich oséb za pelnoprawnych obywateli. Jednak koncepcja ta znalazta
zastosowanie tylko w przypadku oséb uwazanych za ,.cz¢$ciowo sprawne fizycznie” (okre-
$lenia tego uzywano w odniesieniu do 0séb z ograniczong potrzeba wsparcia). Nowa ide¢

nazwano ,zasada normalizacji”.

Zasada ta byta charakterystyczna dla nowych koncepcji ustug i idei lepszego zycia oséb

z niepetnosprawnoscia juz w latach czterdziestych. Promowat ja réwniez déwezesny ruch
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0s6b z niepetnosprawnoscia. Rzeczywisto$¢ okazala si¢ jednak nieco inna. Instytucje opieki
catodobowej zalozono w drugiej potowie XIX wieku; system opieki instytucjonalnej do-
minowat réwniez w pierwszych dziesigcioleciach XX wieku. W latach czterdziestych zycie
w instytucji opiekuriczej, w marnych warunkach bytowych bylo jedyna oferta dla oséb
z niepetnosprawnoscig intelektualng. Reakcja na t¢ rzeczywisto$¢ stata si¢ poczatkiem re-
formy, trwajacej juz ponad 50 lat, szwedzkiego systemu wspierania oséb z niepetnospraw-

noscia.

Zmiany zostaly wprowadzone w zycie dzigki serii przepiséw, ktére okreslity nowe zasady
i uregulowaty wszelkie aspekty zwiazane ze swiadczeniem ustug. Kolejno w latach 1954,
1967, 1985 i 1993 Parlament przyjat cztery ustawy. Ich wprowadzenie pozwolito na stop-
niowe odejscie od opieki instytucjonalnej na rzecz ustug organizowanych w srodowisku
lokalnym. O ostatecznym zamknieciu instytucji opiekunczych zdecydowala natomiast
ustawa z 1997 roku.

Ustawy z lat 1954 i 1967 stanowity, ze petng odpowiedzialnos¢ za osoby z niepetnospraw-
noscia intelektualng ponosza specjalne struktury tworzone na poziomie okregéw. Pozostate
stuzby pomocy spolecznej zostaly w ten sposéb zwolnione z jakiejkolwiek odpowiedzialno-
§ci za te osoby. Zmienilo si¢ to wraz z wejéciem w zycie ustawy z 1980 roku, zgodnie z kt6ra
to wladze gminne s3 odpowiedzialne za dobrobyt wszystkich swoich mieszkaricéw, tak-
ze mieszkadcow niepetnosprawnych. Miato to konsekwencje dla ustaw z lat 1985 i 1993,
wedle ktdrych wsparcie udzielane przez te specjalne struktury ma charakter pomocniczy
w stosunku do ustug pomocy spolecznej, okreslonych w ustawie z 1980 roku.

Ustawy te stanowily réwniez, ze wszystkie osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna
maja prawo zy¢ normalnym zyciem w swojej lokalnej spotecznosci i otrzymywad wsparcie
od lokalnych stuzb pomocy spotecznej. Prawo do normalnego zycia w integracji ze spotecz-
noscia lokalng doprowadzito do zamknigcia stacjonarnych instytucji opiekuriczych. Z kolei
prawo do korzystania z lokalnych stuzb pomocy spotecznej doprowadzito do rozwiazania
specjalnych struktur w poszczegdlnych okregach i po raz pierwszy w historii gminy przejety
odpowiedzialnos¢ za te grupe oséb niepetnosprawnych. Srodki te pozwolity na podjecie
waznych krokéw celem urzeczywistnienia wizji wyrazonej w ,,zasadzie normalizacji” z 1946

roku.
Dwie tradycje wspierania

Wdrozenie reformy systemu wspierania 0os6b z niepetnosprawnoscig stato si¢ mozliwe
dzigki czemus, co nazwalbym tu innowacjami spotecznymi. Stworzenie alternatywnych
rozwiazan, w keérych wsparcie udzielane bytoby przez spoteczeristwo a nie instytucje opie-
kuricze, wymagato rozwoju ustug w $rodowisku lokalnym. Na poczatku tego procesu nie
bylo wiadomo, jak wprowadzi¢ w zycie nowa koncepcje. Z czasem jednak pojawily si¢
rozwiazania pozwalajace zorganizowa¢ system wspierania oséb z niepetnosprawnoscia bez

udziatu instytucji opiekuriczych. Obecnie na przyktad edukacj¢ zapewniaja zwykle szkoly,
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dostepne jest wsparcie dla rodzin, istnieja domy grupowego zamieszkiwania (‘group-homes),
dzigki ktérym prawdziwy dom staje si¢ rzeczywistoscia, organizuje si¢ takze rézne formy
ustug wsparcia dziennego (day services), ktérych celem jest zapewnienie sensownej aktyw-

nosci w ciagu dnia.

Charakteryzujac zmiany, ktére zaszly w ciagu ostatnich 50. lat, mozna méwi¢ o przej-
$ciu od jednej do drugiej tradycji wspierania oséb z niepetnosprawnoscia. Tradycja opieki
instytucjonalnej pochodzi z potowy XIX wieku, za$ tradycja wspierania organizowanego
w integracji ze spolecznoscia rozpoczeta si¢ wraz z reformami z potowy XX wieku. Te dwa
podejécia rézni postrzeganie relacji miedzy osobami z niepetnosprawnoscia a spoteczeri-
stwem. Konsekwencja opieki instytucjonalnej byto wykluczenie spoteczne, podczas gdy
system oparty na lokalnej spotecznosci promuje wlaczenie. Pomimo réznic, oba podejscia

sa logiczna i naturalna reakcja na rézne okolicznosci spoteczno-historyczne.

Realizacja reformy systemu wspierania os6b z niepetnosprawnoscia wymaga odejécia od
rozwiazan pociagajacych za sobag wykluczenie spofeczne na rzecz tych, ktérych celem jest
spoleczne wlaczenie. Na poziomie jednostek — zwigkszy¢ si¢ musi uczestnictwo i wlaczenie
w zycie lokalnej spotecznoéci. Na poziomie organizacyjnym — istnieje potrzeba znalezienia
takich form ustug w lokalnym $rodowisku, ktdre z jednej strony przyczynia¢ si¢ beda do
zwigkszenia uczestnitwa i wlaczenia spotecznego 0séb z niepetnosprawnoscia, a z drugiej
strony do likwidowania ustug opartych na opiece instytucjonalnej. Konieczne jest sfor-
mulowanie i rozwijanie perspektywy obywatelskiej, i jednocze$nie odrzucenie perspekeywy
zorientowanej na uposledzenie, ktéra koncentruje uwagg na braku kompetengji.

Przesuniecie odpowiedzialnosci ze szczebla okregowego na szczebel gminny

Od potowy XIX wicku do drugiej potowy lat 90. XX wicku za zapewnianie ustug oso-
bom z niepetnosprawnoscia intelektualng odpowiadaly specjalne struktury okregowe. Wspo-
mniana juz ,zasada normalizacji” z 1946 roku domagata si¢ dla 0s6b z niepetnosprawnoscia,
a przynajmniej dla oséb z lekka niepetnosprawnoscia, prawa do korzystania z tych samych
ustug pomocy spotecznej, z ktorych korzystata reszta spoteczenstwa. W owym czasie byta to
jedynie idea, wizja mozliwego rozwoju spofecznego. Mozna powiedzied, ze idea ta zostala
urzeczywistniona dzigki ustawie z 1980 roku, ktéra przeniosta na gminy odpowiedzialno$¢ za
udzielanie pomocy spotecznej wszystkim swoim mieszkaricom, w tym réwniez mieszkaricom

niepetnosprawnym. Stworzylo to podstawe prawna dla rozwigzania struktur okregowych.

W ciagu ostatnich 50. lat na organizacje tych ustug stopniowo patrzono z nowej perspek-
tywy — perspektywy, z ktérej widzi si¢ ludzi jako obywateli posiadajacych prawo do normal-
nego zycia. Pojawily si¢ nowe cele — sprawy mieszkaniowe, aktywnos$¢ w ciagu dnia, uczest-
ni¢two w zyciu lokalnej spolecznosci. W koricu nawet struktury okregowe zrozumiaty, ze to

gminy, a nie one, sa w stanie stworzy¢ odpowiednie warunki do osiagnigcia tych celéw. To
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gminy maja dobra orientacj¢ w sprawach mieszkaniowych oraz dobre kontakty z lokalnym
biznesem — niejednokrotnie dostarczycielem miejsc pracy i réznych form wsparcia dzien-

nego. To gminy realizuja rowniez zadania w zakresie organizacji rekreacji i czasu wolnego.

Przejécie ze szczebla okregowego na szczebel gminy nastapito poprzez przekazanie stuzb
funkcjonujacych do tej pory na szczeblu okregowym do gmin, gdzie byly zlokalizowane
ustugi. Oznaczalo to, ze lokalne stuzby pomocy spolecznej nagle musialy si¢ zaja¢ domami
grupowego zamieszkiwania czy dziennymi centrami aktywnosci (day activity centers). W
celu sfinansowania nowych ustug dokonano takze zmian w podatkach — obnizono podatek
okregowy, wzrést natomiast podatek gminny. Jednoczesnie, wraz z przejeciem nowych obo-
wiazkéw przez lokalne stuzby pomocy spolecznej, rozwiazane zostaly specjalne struktury

okregowe.

Ustawodawstwo
Ustawy ogdlne czy ustawy specjalne?

Ustawa spoteczna z 1980 roku data podstawe do powstania w 1985 i 1993 roku kolejnych
dwéch ustaw dotyczacych o0séb z niepetnosprawnoscia. Dzis jeste$my swiadkami debaty,
czy istnieje potrzeba specjalnej ustawy dotyczacej 0séb z niepetnosprawnoscia? Powstaje
pytanie, czy nie wystarczy ustawa ogélna z 1980 roku? Jeden z argumentéw przemawia-
jacych za ustawa specjalna jest taki, ze w sytuacji, gdy nie ma juz stacjonarnych instytugji
opiekunczych, potrzeby oséb ze znaczna niepetnosprawnoscia musza podlega¢ szczegélnej
ochronie.

Wymienione ustawy jasno okreslaja relacje pomiedzy osoba z niepetnosprawnoscia
a ushugodawca: osoba ma prawo ubiega¢ si¢ o wsparcie i to wsparcie ma by¢ jej udzielone.
Jezeli migdzy stronami istnieje porozumienie, nast¢puje realizacja ustugi. Jezeli za$ takiego
porozumienia brak, istnieje mozliwos¢ rozstrzygnigcia sporu w sadzie administracyjnym.
To wazne, bo dzigki tej mozliwosci podkresla si¢ publicznie petne prawa obywatelskie oséb
z niepetnosprawnoscia intelektualna. Konsekwencja tego stanu rzeczy jest réwniez potrzeba
posiadania przedstawiciela, ktéry bedzie w imieniu osoby z niepetnosprawnoscia ubiegat si¢

o wsparcie lub w razie potrzeby uda si¢ do sadu.

Takie rozwiazanie sprawia, ze obecne ustawodawstwo jest logiczne. Ustugi pomocy spo-
tecznej organizowane na mocy specjalnej ustawy z 1993 roku powinno si¢ postrzega¢ jako
ustugi dodatkowe. Ustawa spoleczna, ustawa zdrowotna, ustawa o szkolniCtwie s przy-
ktadami tych aktéw normatywnych, kedre trzeba bylo napisa¢ na nowo, by okresli¢ zakres
ich odpowiedzialnosci za osoby z niepetnosprawnoscia w ten sam sposdb, w jaki jest on
okreslony w stosunku do innych cztonkéw spoteczenistwa. Widzimy tu wigc realizacje pier-
wotnej koncepcji z 1946 roku, ktora wyraza si¢ w korzystaniu przez osoby z niepelnospraw-
noscia z ushug pomocy spotecznej tworzonych z mysla o catym spoteczeristwie.
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Trzeba jednakzie pamigtad, ze niniejszy komentarz dotyczy legislacji, przepiséw formal-
nych regulujacych relacje migdzy spoteczeristwem a osobami z niepetnosprawnoscia inte-
lektualna. Dla konkretnej osoby podstawowa kwestig jest to, jak te przepisy zostaly zinter-
pretowane i wprowadzone w zycie w jej wlasnej gminie, ktéra odpowiada za organizacje
ustug. Zadanie gmin polega dzi§ na rozwoju nowych ustug i metod, dzigki ktérym mozna

wprowadzi¢ w zycie zasady okreslone w przepisach.
Wybrane aspekty ustawy z 1993 roku

Ustawa z 1993 roku dotyczy trzech grup oséb z niepetnosprawnoscia, ktére wymienione
zostaly w paragrafie pierwszym:

»Niniejsza ustawa zawiera zbidr zasad odnoszacych si¢ do $rodkéw specjalnego wsparcia

i ustug dla tych, ktérzy

1. sg uposledzeni umystowo, autystyczni lub cierpig na zaburzenia podobne do auty-

zmu,

2. cierpia na znaczace i trwale uposledzenie intelektu, bedace efektem uszkodzenia mé-
zgu w zyciu dorostym, spowodowanego sita zewngtrzng badz chorobg fizyczna,

3. cierpia na innego rodzaju trwate uszkodzenie fizyczne lub umystowe, ktérego przy-
czyna nie jest normalny proces starzenia si¢, jezeli sa to znaczne uszkodzenia, po-
waznie utrudniajace funkcjonowanie w codziennym zyciu, czego konsekwencja jest

potrzeba rozleglego wsparcia i ustug.”

Mozna zauwazy¢, ze wsparcie dostgpne dzigki ustawie z 1993 roku jest oferowane osobom
z réznego rodzaju niepetnosprawnoscia; uposledzenie umystowe jest tylko jednym z nich.
Méwiac o niepetnosprawnosci intelektualnej widzimy, ze uprawnione sa do niego nie tylko
osoby z uposledzeniem umystowym, ktérego poczatek przypada na wezesne lata zycia, ale
takze te, u kt6rych niepetnosprawnos$é¢ intelektualna ujawnita si¢ w zyciu dorostym. Takze
autyzm, zbyt cz¢sto mylony z uposledzeniem umystowym, zostal tu wymieniony jako od-
dzielna kategoria niepetnosprawnosci.

Podczas gdy identyfikacja grup pierwszej i drugiej oparta jest na kryterium diagnozy
w sensie klasycznym, w grupie trzeciej mamy do czynienia z innym sposobem identyfiko-
wania 0s6b uprawnionych. Podstawg do przyznania uprawnien jest tutaj istnienie potrzeby
rozleglego i stalego wsparcia niezaleznie od rodzaju niepetnosprawnosci. Znaczenie tego
fragmentu ustawy z 1993 roku polega na tym, ze ilustruje on przejscie od sytuacji, w kt6-
rej gléwnym kryterium jest diagnoza niepetnosprawnosci, do sytuacji, gdzie kryterium
do przyznania uprawnien jest juz tylko zaistnienie potrzeby otrzymania wsparcia. Jak juz
wspomniano, proces prowadzacy do otrzymania wsparcia przez osobg z niepetnosprawno-
$cig jest dwustronny i podkresla role oséb niepetnosprawnych jako obywateli. Wyraza to
paragraf 6. ustawy w sposdb nast¢pujacy:
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»Dzialania wynikajace z niniejszej ustawy powinny by¢ wykonywane we wspétpracy z in-
nymi organami publicznymi i wladzami. Dziatania te powinny by¢ oparte na poszanowaniu
prawa jednostki do samostanowienia i prywatnosci. W najszerszym mozliwym zakresie na-
lezy zapewni¢, ze osoby prywatne, ktérych dotyczy niniejszy przepis, powinny mie¢ moz-
liwo$¢ wplywu na podejmowane $rodki i osobiscie uczestniczy¢ w procesie podejmowania
decyzji. W celu realizacji dziatart wynikajacych z niniejszej ustawy nalezy zapewni¢ kadre

pracowniczg niezb¢dng do zapewnienia odpowiedniego wsparcia i ustug oraz opieki.”
W ustawie z 1993 roku wyszczegélniono 10 rodzajéw specjalnych ustug. Sg to:

1. porada i inne rodzaje wsparcia o charakterze indywidualnym, ktére wymagaja spe-
cjalistycznej wiedzy o problemach i warunkach majacych wplyw na zycie oséb ze
znacznym i trwalym uszkodzeniem organizmu,

2. pomoc osobistego asystenta lub wsparcie finansowe na pokrycie uzasadnionych kosz-
tow takiej pomocy, jesli wsparcie finansowe z zasitku przyznawanego na mocy ustawy
jest niewystarczajace,

opieka w podrézy,
pomoc w kontaktach osobistych,
dorazna pomoc w domu,

krétkie pobyty poza domem,

N s W

krétkie okresy nadzorowania dzieci w wieku szkolnym od 12 roku zycia przebywaja-

cych poza domem w zwiazku z nauka w szkole lub w czasie wakacji,

8. organizacja zycia w domu rodzinnym lub w ramach innych rozwiazan mieszka-
niowych ze specjalnym wsparciem dla dzieci i miodziezy, ktére nie moga mieszka¢
w domu rodzinnym,

9. rozwigzania mieszkaniowe ze specjalnym wsparciem dla dorostych lub inne specjalne
rozwigzania mieszkaniowe dla dorostych,

10. zajecia dzienne dla oséb w wieku produkeyjnym, pozostajacych bez zatrudnienia

i nie uczestniczacych w szkoleniu zawodowym.

Dla uzyskania wsparcia przez dana osobg¢ konieczne jest zlozenie formalnego wniosku
o przyznanie jednej lub kilku z powyzszych ustug. Takze decyzja o przyznaniu ustugi ma
charakter decyzji urzedowej.

Dwie cz¢éci reformy dotyczacej oséb niepelnosprawnych

Pierwszy etap reformy, czyli zamkniccie catlodobowych instytucji opiekurniczych, miat
miejsce w latach 80. i 90. Kluczem do niego byt rozwéj ustug organizowanych w $rodo-
wisku lokalnym takze dla oséb potrzebujacych rozleglego wsparcia, ktére wezesniej nie-
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odmienne kojarzone byly z instytucjami opiekuiczymi. Przejscie od opieki instytucjonalnej
do ustug organizowanych w $rodowisku bylo zadaniem specjalnych okregowych struktur
odpowiedzialnych za osoby z niepetnosprawnoscia.

Obecnie trwa drugi etap reformy, w ramach ktérego lokalne stuzby pomocy spotecznej
majg staé si¢ w pelni odpowiedzialne za $wiadczenie ustug osobom z niepetnosprawnoscia
intelektualng. Rozwiazano specjalne struktury okregowe i petna odpowiedzialnos¢ spo-
czywa teraz na gminach. Zadaniem na przyszlos¢ jest stworzenie w gminach takich ustug
pomocy spofecznej, ktére beda odpowiedzia na potrzeby oséb z niepetnosprawnoscia inte-
lektualna.

USLUGI ORGANIZOWANE W SRODOWISKU
LOKALNYM I ICH WKLAD W NORMALNE ZYCIE

Normalne zycie

Stuzby, ktérych celem jest wspieranie oséb z niepetnosprawnoscia powinny koniecznie
zrozumieé, co oznacza idea ,,normalnego zycia”. Ponizej, opierajac si¢ na przykladach wzie-
tych z zycia, podano wybrane ogdlne charakterystyki.

Dom

Dwa podstawowe elementy zycia to dom i codzienne zajecia wykonywane poza domem.
Dziecko mieszka w domu ze swoja rodzing, a osoba dorosta opuszcza swéj rodzinny dom,
by zamieszka¢ w swoim wlasnym. W przypadku dzieci jest jasne, ze mieszkaja one ze swoja
rodzina, ktéra moze potrzebowad wsparcia z zewnatrz, zeby stworzy¢ dziecku odpowiednie
warunki. W przypadku dorostych powstaje pytanie, czy dana osoba niepetnosprawna be-
dzie mieszka¢ sama, czy z innymi, na przyklad z grupa przyjaciét.

Osoba z niepetnosprawnoscia potrzebuje wsparcia, by w petni korzysta¢ z domu. Za-
pewnienie tego wsparcia jest zadaniem osob, ktdre zajmuja si¢ asystowaniem osobom
z niepetnosprawnoscia. Niezb¢dne jest zatem stworzenie zespolu zapewniajacego wsparcie.
Specjalne potrzeby istniejace w grupie os6b z niepelnosprawnoscia wymagaja od asysten-
téw posiadania szczegdlnych umiejetnosei, na przyklad w pracy z osobami nieslyszacymi
konieczna bedzie znajomos¢ jezyka migowego.

Mieszkanie staje si¢ domem dla osoby z niepetnosprawnoscia, gdy okresli ona swoje ocze-
kiwania co do swego przyszlego w nim zycia. Tapety, meble, dywany i zastony sa elemen-
tami domu, o ktérych zadecydowad nalezy przy przeprowadzce. Jest to dobra okazja, by
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osoba niepetnosprawna, osobiscie lub za posredni¢twem reprezentanta, przedstawita swoje

zapatrywania w tym zakresie.

Fotografie rodziny, fotografie z dzieciristwa, przedmioty $wiadczace o zainteresowaniach
to tez przykltady elementéw, ktére tworza dom. Dom to takze platforma do uczestniczenia
w zyciu lokalnej spolecznosci w czasie wolnym. To wieczorami czy w weekendy robimy
zakupy, bierzemy udzial w wydarzeniach kulturalnych czy spotykamy si¢ z rodzing i przy-

jaciotmi.

Codzienne zajecia poza domem

Male dziecko wychodzi z domu, by uczeszczaé na zajecia do przedszkola, starsze — na
zajecia w szkole. Dorosli zazwyczaj pracuja, a jesli nie, objeci sa programem poszukiwania
pracy czy uczestnicza w roznych formach ksztalcenia przeznaczonych dla dorostych. Nie-
ktére osoby z niepelnosprawnoscia moga by¢ wspierane w pracy przez asystenta. Jednak
do$wiadczenie pokazuje, ze im wigcej wsparcia potrzebuje osoba z niepetnosprawnoscia,
tym czgdciej pozostaje bez pracy. Alternatywa w takim przypadku jest udzial w zajeciach
dziennego centrum aktywnosci.

Dzi¢ki zatrudnieniu osoba bierze udziat w procesie produkcyjnym, a osiagane w ten
sposob wynagrodzenie moze przeznaczaé na zycie zgodne ze swoimi oczekiwaniami. Moz-
liwosci takiej nie tworza dzienne centra aktywnosci. Osrodki tego typu sa czgscig ustug
tworzonych z myslg o osobach z niepelnosprawnoscia. Ich celem jest zapewnienie zycia
odpowiedniej jakosci poprzez uczestnitwo w ciagu tygodnia poza domem w zajeciach or-
ganizowanych przy wsparciu ze strony personelu lub innych cztonkéw spolecznosci.

Jakosé codziennego zycia

Jesli chcemy zdefiniowaé zycie codzienne, nie wystarczy opisanie sposobéw przemieszcza-
nia si¢ pomi¢dzy wybranymi §rodowiskami istniejacymi wewnatrz spolecznosci. Konieczne
jest takze dostrzezenie tych réznych obszaréw, ktére maja znaczenie dla jakosci codziennego
zycia. Niektore z nich s pomocne w dokladniejszym opisie zycia. W przypadku oséb z nie-
petnosprawnoscia, jednym z interesujacych czynnikéw jest poziom materialny. Poniewaz
osoby te rzadko osiagaja dochody z zatrudnienia, musza polega¢ na wsparciu finansowym
z innych zrédel. Potrzebuja $rodkéw finansowych, aby optaci¢ podstawowe potrzeby, to jest

koszty mieszkania, transportu, jedzenia, ubrania czy rozrywki.

Osobom z niepelnosprawnoscig przypisywane sa czgsto ponizajace role. Poniewaz nor-
malne zycie oparte jest na koncepcji obywatelstwa, jako$¢ codziennego zycia mogtaby by¢
oceniana poprzez analiz¢ stopnia, w jakim osoby z niepelnosprawnoscia sa uznawane i do-

strzegane przez innych.
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Zdrowie i dobre samopoczucie

Wigkszos¢ ludzi, takze osoby z niepetnosprawnoscia, co jakis czas wymaga pomocy réz-

nego rodzaju specjalistéw, na przyktad dentysty, badari w o$rodku zdrowia czy w szpitalu.

Koniecznym jest dostrzezenie faktu, ze znaczng czgéé codziennego zycia osoby z niepel-
nosprawnoscia stanowia zajecia, ktorych celem jest podniesienie ich kompetencji. Dzieci
chodza do szkoly, by zdoby¢ wyksztalcenie. Istnieja programy spoteczne, ktére ucza, jak
radzi¢ sobie w ruchu ulicznym. Czasem niezbedna jest terapia — terapia mowy czy terapia
ruchowa, czasem operacja stuzaca poprawie wzroku czy stuchu. To tylko niektére przyktady
obrazujace poprawe zdrowia i samopoczucia.

Mozna by wigc uznaé, ze osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng maja bardzo podob-
ne potrzeby. Sytuacja wyglada jednak inaczej. Réznice pomigdzy osobami z niepetnospraw-
nosciag moga zaleze¢ na przyklad od przyczyny niepetnosprawnosci. Czasem wystepuje u
nich niepelnosprawno$¢ sprz¢zona, zwiazana na przyktad z zaburzeniami wzroku, stuchu
i poruszania si¢. Osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng réznia si¢ bardzo pod wzgle-
dem potrzeb specjalistycznego wsparcia. Nie ma pojedynczej metody, ktdra zawsze spraw-
dza si¢ w tego rodzaju niepetnosprawnosci. Trzeba zrozumied, ze dziatania podejmowane
na rzecz dobrego samopoczucia i zdrowia osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng sa

kwestia indywidualna.

Uslugi niezbedne, by prowadzié¢ normalne zycie: wspieranie rodziny

Zmiany z ostatnich lat umozliwily dzieciom dorastanie w ich wlasnych rodzinach, a kie-
dy nie jest to mozliwe — w rodzinach zastgpczych. Stalo si¢ to mozliwe dzigki stworzeniu
systemu wspierania rodziny. Zostal on wprowadzony na mocy ustawy z 1967 roku. Byt
stopniowo udoskonalany i obecnie tylko ograniczona liczba dzieci wzrasta poza rodzinnym

domem, w domach grupowego zamieszkiwania przeznaczonych dla dzieci.

Wychowywanie dziecka z niepetnosprawnoscia intelektualng w rodzinie moze by¢ du-
zym obciazeniem dla rodzicéw i z tego powodu niezbedne jest wspieranie takiej rodziny
zaréwno psychologiczne, jak i prakeyczne. Osoba wspierajaca moze na przyklad zaja¢ sie
sprawami praktycznymi, a wtedy rodzice moga poswicci¢ wigcej uwagi dziecku. Z kolei,
gdy rodzice chcg mie¢ czas dla siebie lub innych czlonkéw rodziny, pozadana jest pomoc
innej rodziny lub pomoc ze strony domu grupowego zamieszkiwania dla dzieci, oferuja-
cego krétkoterminowe pobyty. Wsparcie psychologiczne dla rodziny moze by¢ udzielane
przez doradcéw, ktdrzy stuza jako , pierwsze Zrédlo informacji”, kiedy rodzice dowiadujq sie

o urodzeniu dziecka z niepetnosprawnoscia.

Zgodnie z zasadami wezesnej interwengji, nie tylko rodzina, ale i samo dziecko potrzebu-

je wsparcia. Jako niemowle bedzie wymagato tej samej uwagi i opieki, co kazde inne dziecko



EUROPEJSKIE MODELE AKTYWIZACJI ZAWODOWE) 0SOB Z NIEPEENOSPRAWNOSCIA INTELEKTUALNA 77

w jego wieku, ale ze wzgledu na niepetnosprawno$¢ moze zaistnie¢ potrzeba dodatkowego
wsparcia, by radzi¢ sobie z problemami pojawiajacymi si¢ na kolejnych etapach rozwoju.
Zajecia w przedszkolu pozwalajg dziecku uczestniczy¢ w zabawach i wchodzi¢ w interak-
cje spoteczne z innymi dzie¢mi. Ksztalcenie dziecka jest organizowane w wieku szkolnym.
Takze w tym okresie dziecko moze by¢ objete rehabilitacja spoteczna, lecznicza czy pomoca

psychologiczng oferowang przez specjalnie w tym celu przygotowany personel.

Oznacza to réwniez, ze dziecko niepelnosprawne ma wiedz¢ o tym, jak moze wyglada¢
dom. Wie, na czym polega zatrudnienie, gdyz obserwuje pracg swoich rodzicéw, rodzeri-
stwa czy innych oséb. Rozumie, ze jest to aktywno$¢, ktdra zazwyczaj podejmuje si¢ w do-
rostym wieku. Wie réwniez, co to jest rozrywka i jak spedza si¢ czas wolny, gdyz samo

uczestniczy w takich zajeciach ze swoja rodzina.

Gdy dziecko wychowuje si¢ w domu, jego rodzina ma mozliwo$¢ poznania potrzeb tego
cztonka rodziny oraz warunkéw koniecznych, by zycie osoby z niepetnosprawnoscia miato
odpowiednia jako$¢. Jej cztonkowie poznajg nie tylko, co to znaczy niepelnosprawnosé, ale
takze przepisy tworzace system, w ramach ktérego dostepne sa rézne formy wsparcia. Za-
zwyczaj méwiac o rodzinie myslimy o rodzicach, ale sa przeciez bracia i siostry, ktérzy takze
moga si¢ przyczyni¢ do udanego zycia danej osoby. Oznacza to, ze rodzina bedzie bardzo

waznym partnerem w procesie tworzenia ustug dla oséb z niepelnosprawnoscia.

Kiedy przyjrzymy si¢ otoczeniu spotecznemu osoby z niepetnosprawnoscia, zauwazymy
znacznie szerszy krag oséb, ktére mozna wzia¢ pod uwage. To dalsza rodzina z ciociami,
wujkami, kuzynami i dziadkami, ale réwniez przyjaciele rodziny, ktérzy znaja sama osobg

i rozumieja istot¢ jej niepetnosprawnosci.

Z biegiem lat dziecko stworzy takze wigzi spoteczne z kilkoma innymi osobami. Moga do
nich naleze¢ na przyklad nauczyciele z przedszkola i ze szkoly, moze to by¢ kierowca, kedry
przez wiele lat zawozi dziecko do szkoly. Moga to by¢ takze sasiedzi i wszyscy inni cheacy

przyczynic si¢ do polepszenia jakosci zycia dziecka.

Wszystkie wyzej wymienione osoby, bedac mniej lub bardziej aktywne, tworza wokét
dziecka sie¢ spotecznych powiazan. Dzigki zastosowaniu odpowiednich metod sie¢ ta staje
si¢ zasobem, ktdry pomaga osobie uczestniczy¢ w zyciu i staé si¢ cztonkiem spolecznosci.

Uslugi niezbedne, by prowadzi¢ normalne zycie: dorosli

Jezeli rzeczywiscie chcemy, by zycie osoby z niepetnosprawnoscia bardziej przypominato
zwykte, normalne zycie, wsparcie musi by¢ dostgpne w obszarach, ktére na takie normalne
zycie si¢ sktadaja. Wsparcie zwigzane z zaspokojeniem potrzeb mieszkaniowych musi by¢
skierowane do tych miejsc, gdzie mieszkajg inni ludzie. Wspieranie zatrudnienia czy in-

nych form aktywnosci, musi mie¢ miejsce tam, gdzie pracujg czy uczg si¢ inni cztonkowie
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spolecznosci. Osoba powinna réwniez otrzymad wsparcie w swojej lokalnej spotecznosci,

w zyciu ktérej chee uczestniczyd.

Takie podejscie doprowadzito do stworzenia dwéch form ustug organizowanych w sro-
dowisku lokalnym dla oséb dorostych — mieszkalni¢twa chronionego i dziennej aktywnosci
organizowanej ze wsparciem. Sa to te dwa rodzaje ustug, ktére w rézny sposéb przyczyniaja
si¢ do realizacji dwoch podstawowych funkcji w codziennym zyciu. Poniewaz ustugi te
réznig si¢ charakterem, sa $wiadczone przez dwa rézne zespoly ustugodawcéw. Zadaniem
mieszkalni¢twa chronionego jest zapewnienie osobie domu i umozliwienie jej udziatu w zy-
ciu spotecznosci. Jesli osoba jest zatrudniona na otwartym lub chronionym rynku pracy, to
zatrudnienie to jest niezalezne od omawianych tu ustug. Jesli jednak osoba nie moze podja¢
pracy ze wzgledu na swoja niepetnosprawnos¢, potrzebuje wsparcia w ciagu dnia. Dzienna
aktywno$¢ ma przyczynic si¢ do polepszenia zycia osoby poprzez oferowanie jej sensownych

zaje¢ przez pig¢ dni w tygodniu.

Zadaniem instytucji opiekuriczych byto, jesli istniata taka potrzeba, zapewnienie pomocy
przez 24 godziny na dobg. Obecnie, gdy instytugje te zostaly zlikwidowane, jest to zadanie
tychze ustug $rodowiskowych, ktére zapewniaja wsparcie osobom tego potrzebujacym za-
réwno w ciagu calego dnia, jak i w nocy.

Wykorzystanie lokalnych zasobéw na mieszkalnictwo chronione i organizacje dzien-
nej aktywnosci

Jesli przyjrzymy sig, jak rozwijaly si¢ calodobowe instytucje opickunicze, a nastgpnie jak
zostaly rozwiazane, mozemy doj$¢ do wniosku, ze spos6b organizacji ustug dla 0séb niepet-
nosprawnych jest rzecza wzgledna, zalezng od aktualnych warunkéw spotecznych. Istnienie
duzych instytucji opiekuriczych bylo zasadne i naturalne w XIX wieku, jednak w spote-
czenistwie lat 40. XX wieku, wyznajacym inne wartoéci, takie jak demokracja czy prawa
cztowiceka, logicznym sposobem $wiadczenia ustug osobom z niepetnosprawnoscia staly si¢

ustugi organizowane w $rodowisku lokalnym.

Podobnego argumentu mozna uzy¢ w odniesieniu do ustug organizowanych przez spe-
cjalne okregowe struktury dziatajace na rzecz 0séb z niepetnosprawnoscia. Nie byly one od-
powiedzialne za zapewnienie odpowiednich warunkéw mieszkaniowych, nie mialy réwniez
kontaktéw z lokalnym biznesem czy wiedzy o organizacji dziennej aktywnosci. Kiedy wiec
zostaly odpowiedzialne za organizacje takich ustug dla os6b z niepetnosprawnoscia intelek-
tualng, musiaty zbudowa¢ domy grupowego zamieszkania czy dzienne centra aktywnosci.
Istnienie tych ustug byto logiczna konsekwencja takiej organizacji srodowiska.

Inaczej przedstawia si¢ sytuacja w gminie, ktéra musi zaspokoi¢ potrzeby w zakresie
mieszkalni¢twa i dziennej aktywnosci. To na gminie spoczywa odpowiedzialnos¢ za zaspo-
kojenie potrzeb mieszkaniowych obywateli, poniewaz zajmuje si¢ sprawami urbanistycz-
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nymi czy przeznaczaniem terenéw pod zabudowe. Wie, jakie s3 potrzeby mieszkaniowe
i ma mozliwo$¢ planowania w tym zakresie. Kiedy wi¢c gmina bedzie musiata zorganizo-
waé mieszkalniétwo dla 0s6b z niepetnosprawnoscia intelektualng, bedzie mogta skorzystaé

z dostgpnych lokalnie mozliwosci.

To samo odnosi si¢ do dziennej aktywnosci. Poniewaz gmina pozostaje w bliskim kontak-
cie z lokalnymi przedsi¢biorstwami i ma orientacj¢ co do réznych form zaje¢ organizowa-
nych na jej terenie dla jej mieszkaricéw (czgsto to sama gmina jest organizatorem tego typu
zajgc), moze bez trudu znalezé sposoby whaczenia niewielkich grup oséb w zycie codzienne

lokalnej spotecznosci. Nie ma potrzeby budowania w tym celu specjalnych osrodkéw.

Gmina posiada lokalne zasoby, ktére mogg zosta¢ wykorzystane do zaspokojenia potrzeb
0s6b, chcacych prowadzi¢ normalne zycie w danej spotecznosci. Jesli chee stworzy¢ system
ustug w lokalnym $rodowisku, nie musi budowa¢ specjalnych doméw czy dziennych cen-
tréw aktywnosci.

Mieszkalnictwo chronione

Obecnie istniejg bardzo réznorodne formy mieszkalniétwa chronionego, ktérych nie da
si¢ opisa¢ w prosty sposdb. System ten rozwijat si¢ przeciez przez ostatnie kilkadziesiat lat,
a korzystaja z niego osoby z réznymi rodzajami niepetnosprawnosci. Mozna prébowac opi-
sa¢ ten system w kilku wymiarach.

Rodzaj domu moze by¢ bardzo rézny. W Szwecji osoby z niepelnosprawnoscia intelek-
tualng mieszkaja w mieszkaniach, willach, blizniakach czy domach — jednym stowem we

wszystkich formach zamieszkiwania, ktére sa charakterystyczne dla danej spotecznosci.

Osoby zamieszkujgce dom beda wplywaly na jego atmosferg. Pierwsza sprawa to poziom
wsparcia, ktory bedzie zalezat od stopnia niepelnosprawnosci mieszkaricéw domu. Inng
kwestig jest liczba 0séb zamieszkujacych dom — moze to by¢ tylko jedna osoba albo grupa
o0s6b. Obecnie, jesli dom prowadzony jest przez jednostke publiczna, liczba jego mieszkarni-
céw nie moze przekraczaé pigciu osdb.

Personel udzielajacy wsparcia jest zwigzany z potrzebami oséb. Jesli mieszkaricy domu
majg znaczna potrzebg wsparcia, liczba personelu musi by¢ wigksza, podczas gdy przy ogra-
niczonym wsparciu, personel jest mniej liczny. Kolejng kwestig jest umiejscowienie perso-
nelu. Niektére osoby z powodu swojej niepetnosprawnosci wymagaja stalej obecnosci oséb
wspierajacych, co oznacza, ze personel musi by¢ stale na miejscu. Z kolei do 0séb bardziej

samodzielnych personel moze dojezdzaé, w zaleznosci od potrzeb.

Lokalizacja domu to kolejny wymiar mieszkalniGwa chronionego. Wybdr jego loka-
lizacji bedzie z jednej strony zalezal od rodzaju domu. Z drugiej strony, lokalizacja zalezy
réwniez od bliskosci sasiadéw. Dazy si¢ do tego, by osoby z niepetnosprawnoscia mieszkaty
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tam, gdzie inni ludzie. Moga si¢ jednak zdarzy¢ sytuacje, ktére wymagaja takiej lokalizacji
domu, by niepetnosprawnos¢ osoby czy nietypowe zadania sasiadéw nie rodzity konfliktéw.
Nalezy unika¢ takich sytuacji, przez co niekiedy trzeba wybra¢ dom znajdujacy si¢ w pew-

nej odlegtosci od sasiadéw.

Wihasnosé to réwniez jeden z aspektéw mieszkalni¢twa chronionego. Stuzby publiczne,
ktérych zadaniem jest wspieranie 0s6b z niepetnosprawnoscia, s3 oczywiscie whascicielem
duzej liczby doméw. Niekiedy jednak domy sa wlasno$cig samych oséb z niepetnospraw-
noscig intelektualng. Woéwcezas zadaniem stuzb publicznych jest zapewnienie personelu
w takim domu. Zdarza si¢ réwniez, ze dom kupowany jest przez grupg rodzicéw, ktorzy

nastgpnie wynajmuja go swoim dzieciom.

To wielowymiarowe podejscie do tworzenia domu dla osoby z niepetnosprawnoscia inte-
lektualng pokazuje, ze nie ma okreslonego rodzaju domu, ktéry bytby odpowiedni dla tej
grupy. Dom to sprawa indywidualna. W danej gminie czy dzielnicy znajdziemy wigc rézne
rodzaje mieszkan chronionych. Personel, ktérego zadaniem jest udzielanie wsparcia kilku
osobom, moze spotkac si¢ z réznymi rodzajami doméw. Z powodéw administracyjnych ist-
nieje réwniez mozliwo$¢ stworzenia grup mieszkan chronionych, ktdre objete sg wsparciem

tego samego personelu.

Dom osoby z niepetnosprawnosciq

Idea normalnego zycia ma swoje konsekwencje dla sposobu organizacji zycia w domu.
To juz nie jest miejsce, w ktérym odbywa si¢ opieka nad osobg z niepetnosprawnoscia, ale
miejsce dla osoby, w ktdrym moze ona zy¢ po swojemu, oczywiscie przy asyscie personelu.
Zajecia domowe wynikajg z upodobai mieszkarica domu. Jest to najcz¢sciej przyrzadzanie
positkéw, ale mieszkaniec domu musi zadba¢ réwniez o swoje ubrania czy porzadek. Dom
to takze miejsce, w ktérym si¢ odpoczywa i spedza czas wolny. Niepetnosprawni mieszkari-
cy domu dbaja w nim réwniez o swoja higieng osobista, robig takze i to, co wszyscy robimy

za zamknigtymi drzwiami sypialni.

Zadanie personelu polega réwniez na asystowaniu osobie w jej wolnym czasie w week-
endy i wieczory w dni powszednie. To czas na rozrywke, kulturg czy spotkania z rodzing
i przyjaciétmi. Czas ten sprawia, ze dla personelu praca nabiera wymiaru spotecznego —
staje si¢ czym$ wigcej niz tylko praca. Jednoczesnie nalezy pamigtad, ze personel nie zawsze
musi towarzyszy¢ osobom z niepetnosprawnoscia, gdy biora one udziat w zyciu spofecz-
nym. Jednym z waznych zadan jest takze zmobilizowanie rodziny i znajomych tych oséb do

wzigcia odpowiedzialnosci za niektére aspekty ich zycia.

Tak jak kazdy tradycyjny dom, jest to dom prawdziwy, a nie miejsce ,,opieki” czy , tre-
ningu”. Je si¢ tam positki, by nie by¢ glodnym, a nie w ramach ,treningu spozywania
positkéw”. Bierze si¢ prysznic, by by¢ czystym, a nie w ramach ,treningu czystosci”. Wy-
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konuje si¢ prace domowe, by zadba¢ o dom, a nie w ramach ,treningu umiejgtnosci zycia

codziennego”.

Dzienna aktywnos¢ organizowana ze wsparciem

Zadaniem tego rodzaju ustug jest poprawa jakosci zycia osoby z niepetnosprawnoscia
intelektualna. Ustugi te polegaja na organizowaniu i zapewnianiu celowych, sensownych
zaje¢ w ciagu dnia przez pig¢ dni w tygodniu osobom uprawnionym. Nie mozna tu wska-
za¢ jednego konkretnego zajecia jako odpowiedniego. Zajecia, w ktérych osoba uczestniczy
Celowos¢ nie jest wige cecha samego zajecia, ale zwigzkiem pomigdzy danym zajeciem a po-

trzebami i oczekiwaniami konkretnej osoby.

Pierwotnie ustuga ta byta organizowana w dziennym centrum aktywnosci — osrodku wy-
budowanym specjalnie do tego celu. Zajecia w takim os$rodku organizowane byly przez
personel przy wykorzystaniu przeznaczonych na ten cel srodkéw. Osoby korzystajace z tej
ustugi spedzaly pig¢ dni w tygodniu w dziennym centrum aktywnosci, gdzie uczestniczyly
w zajeciach. Zajecia dla danej osoby dobierano kierujac sig jej potrzebami i probujac przy-
porzadkowac¢ ja do dostgpnych w os$rodku zajeé. Na tej podstawie tworzono indywidualny
program zaje¢ na caly tydzien. Poniewaz wszystkie osoby doroste z niepetnosprawnoscia
intelektualng maja prawo do korzystania z tej ustugi, mozna tu znalez¢ szeroki wachlarz
zajg¢. Osoba z lekka niepetnosprawnoscia moze uczestniczyé w zajeciach o charakterze
produkcyjnym, podczas gdy osoby z glebsza niepetnosprawnoscia uczestnicza w zajeciach
przyczyniajacych si¢ do ich rozwoju osobistego. Wielko$¢ dziennego centrum aktywnosci
waha si¢, poniewaz zalezy od liczby 0séb w danej spotecznosci, dla keérych tego typu ustugi
byty konieczne. Istnieja wigc osrodki, gdzie jest tylko 10 uczestnikéw, chociaz sa i takie na

60 oséb.

W zamieszczonym ponizej opisie takiej ustugi w gminie Liding6 pokazano przyktady
oferowanych zaje¢. Dos$wiadczenia tej gminy stanowia nowy, wazny aspekt organizowania
ustug dla 0séb z niepetnosprawnoscia intelektualng. Podczas gdy dzienne centra aktywnosci
byly naturalnym sposobem organizowania takiej ustugi w okregach, to w lokalnej spotecz-
nosci mamy do czynienia z innymi warunkami. W sklad jednego okregu wchodzi kilka
gmin, stad wladze okrggowe nie posiadaja wystarczajacej wiedzy o tym, jak mozna wyko-
rzysta¢ lokalne zasoby. Wladze okregowe siggaly wige po najtatwiejszy sposéb i budowaly
specjalne osrodki, ktére nazywaly dziennymi centrami aktywno$ci. Gmina natomiast ma
zwiazki z lokalnymi firmami, organizacjami lub sama oferuje ustugi. Dzi¢ki temu mozna tu
znalez¢ zajecia, odpowiednie otoczenie i osoby, ktére stanowi¢ moga lokalne zasoby dajace
si¢ wykorzysta¢ przy organizowaniu dziennej aktywnosci. Poniewaz mozna korzystaé z ist-
niejacego otoczenia, nie trzeba budowacé specjalnego osrodka, gdzie zostatoby umiejscowio-
ne dzienne centrum aktywnosci.
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Dla lokalnej spofecznosci bardziej logicznym wyjsciem jest organizowanie tej ustugi
w formie kilku oddzielnych grup, co zwigkszy réwniez che¢é udziatu w zyciu spolecznym.
Organizacja na rzecz dziennej aktywnosci bedzie sktada¢ si¢ z kilku grup, ktérych liczba
bedzie zaleze¢ od ilosci 0s6b uprawnionych do korzystania z tej ustugi. Takie grupy dzien-
nej aktywnosci bedg organizowane w réznych miejscach, beda oferowaé rézne zajecia i wy-
maga¢ réznego zaangazowania kadry, poniewaz uczestnicy tych grup maja rézne potrzeby.
Zostanie to pokazane pdzniej na przyktadzie Lidingd, gdzie zorganizowano t¢ ustuge w taki

wlasnie sposéb.

Rola mieszkalnictwa i dziennej aktywnosci

Konsekwencja opisanego wyzej sposobu organizacji ustug w lokalnym $rodowisku dla
os6b dorostych jest istnienie dwéch ustugodawcéw zapewniajacych wsparcie. Stanowi to
alternatywe dla pobytu w instytucji opiekuriczej o charakterze zamknictym. Poniewaz przy
takim systemie istnieja dwie grupy personelu — jedna zapewniajaca ustugi w ramach miesz-
kalnictwa, druga za$ poprzez organizowanie zaj¢¢ w ciagu dnia — potrzeby i oczekiwania
danej osoby sa omawiane kazdego dnia. Nasza ambicja powinna sta¢ si¢ poprawa jakosci

zycia danej osoby.

Dla personelu oznacza to rozwéj zawodowy poprzez doprecyzowanie zadani i odejscie od
raczej niejasnej roli opiekuna. Zadaniem personelu zatrudnionego w domu jest wspieranie
osoby z niepetnosprawnoscia w jej codziennym zyciu, a personelu zatrudnionego w ramach

ustug wsparcia dziennego — organizowanie sensownych zaje¢ w ciagu dnia.

Proces tworzenia ustug

Organizacja ustug dla 0séb z niepetnosprawnoscia to skutek procesu, na ktéry ma wplyw
szereg czynnikéw sprzyjajacych lub przeszkadzajacych w osiagnigciu pozadanego rezultatu.
Bez szczegbtowej analizy nalezy podkresli¢, ze w przypadku ustug organizowanych w $ro-
dowisku lokalnym niezwykle wazne sa kompetencje personelu i organizacji $wiadczacej
ustugi. Poniewaz jest to okres przejéciowy — od zinstytucjonalizowanych ustug do ustug
organizowanych w srodowisku lokalnym — nalezy w bardzo jasny sposob okresli¢ kierunek
rozwoju, a takze rodzaj metod pracy i narzedzi niezbednych do osiagnigcia nowych celéw.

Jednym z decydujacych aspektéw jest sposéb, w jaki definiuje si¢ osobg i jej niepetno-
sprawno$¢. Jak juz wspomniano wezesniej, logika ustug organizowanych w srodowisku
lokalnym opiera si¢ na perspektywie obywatelskiej, gdzie osoba z niepetnosprawnoscia
intelektualng postrzegana jest jako obywatel, majacy prawo do normalnego zycia i do ko-
rzystania z powszechnego systemu pomocy spolecznej (dostgpnego dla wszystkich innych
obywateli).
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Patrzac z tej perspektywy, w procesie tworzenia ustug zwraca si¢ uwage na problem wpty-
wania na swoje zycie i sprawowania nad nim kontroli (przez osobg z niepetnosprawnoscia
i jej przedstawiciela). Poprzez pokazanie osobie, ze posiadanie kontroli nad wlasnym zy-
ciem jest wlasciwoscig zupetnie naturalng dla kazdego czlowieka, zacheca si¢ ja do wzigcia
udziatu w procesie tworzenia ustug dla niej przeznaczonych. Takie podejscie jest nie tylko
poprawne. Przyczynia si¢ ono réwniez do podwyzszenia jakosci ustug, gdyz nabieraja one
bardziej indywidualnego charakteru.

Podczas gdy wszystkie osoby z niepetnosprawnoscia intelektualna maja prawo uczest-
niczy¢ w zyciu spotecznosci, to stopiert niepelnosprawnosci jest czynnikiem, ktéry nalezy
wzia¢ pod uwage przy organizowaniu ustug. Z ustug organizowanych w srodowisku lokal-
nym moga korzysta¢ rowniez osoby ze znaczna niepetnosprawnoscia. Jednak stworzenie
ustug opartych na indywidualnym podejsciu do tych oséb jest trudne, poniewaz general-
nie obecny stan wiedzy na temat znacznej niepetnosprawnosci jest ograniczony, tak samo
jak ograniczona jest wiedza na temat potrzeb konkretnej osoby. Zapewnienie tym osobom
zycia o odpowiedniej jakosci oraz pracy to zadanie dlugoterminowe i wymagajace stalego

zaangazowania.

Omawiajac proces tworzenia ustug w §rodowisku lokalnym nie mozna zapomnie¢ réw-
niez o czynniku finansowym. Jednocze$nie nalezy podkresli¢, ze nie mamy tu do czynienia
z zadng wyjatkowa sytuacja. Kwestie finansowe sa zawsze obecne przy wspieraniu oséb,
ktére nie sa w stanie zarobi¢ na swoje utrzymanie. Mozna nawet dowies¢, ze ustugi orga-
nizowane w lokalnym $rodowisku s3 mniej kosztowne, gdyz w systemie tym wykorzystu-
je si¢ zwyczajne struktury spofeczne. Jedli chcemy przyczyni¢ si¢ do zapewnienia osobom
z niepetnosprawnoscia intelektualng normalnego zycia w ramach zinstytucjonalizowanych
ustug, musimy w tym celu stworzy¢ sztuczne warunki. Jednak jako$¢ ustug organizowanych
w $rodowisku lokalnym jest wyzsza, poniewaz mamy tu do czynienia z normalnym zyciem
i z bardziej indywidualnym podejsciem. Przy czym wysoka jako$¢ ustug ma oczywiscie
konsekwencje finansowe. Nie dotyczy to jednak tylko ustug organizowanych w srodowisku
lokalnym — podobna jakos¢ ustug o charakterze instytucjonalnym wymagataby réwnie spo-
rych naktadéw finansowych.

Poniewaz zaréwno forma, jak i tre$¢ ustug sa scisle zwiazane z rodzajem spolecznosci, w ja-
kiej sa one organizowane, oferowane wsparcie ma charakter lokalny. Oznacza to, ze w réznych
spotecznosciach lokalnych spotkamy rézne formy mieszkalni¢twa chronionego — na wsi typo-
wa forma moze by¢ wiejski domek, a w duzym miescie mieszkanie w bloku. To samo dotyczy
zaje¢ w ciagu dnia. Podstawa doboru zaje¢ dziennych sa bardziej rozpowszechnione w danej
spotecznosci formy zatrudnienia. Osobom mieszkajacym na wsi i w duzym miescie beda za-
tem oferowane rézne rodzaje zaj¢¢ dziennych. Nalezy jednak zauwazy¢, ze zasada organizowa-
nia ustug w $rodowisku lokalnym — tak na wsi, jak i w duzym mieécie, pozostaje niezmienna.

Rézny bedzie jedynie sposdb urzeczywistnienia idei normalnego zycia.
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Rozwiazywanie i zamykanie instytucji

Musimy przyzna¢, ze opieka instytucjonalna jest problemem. Mozna go przedstawi¢ na
kilka sposobéw. Po pierwsze — niezb¢dne jest uznanie, ze w nowej polityce, ktérej celem jest
umozliwienie osobom z niepetnosprawnoscia prowadzenia normalnego zycia i wlaczenie
spoteczne, nie ma miejsca dla ustug organizowanych w instytucjach. Po drugie — instytucje
oferuja nizszy standard zycia w poréwnaniu z ustugami organizowanymi w miejscu zamiesz-
kania, w $rodowisku lokalnym. Kiedy wigc osobie niepetnosprawnej i jej rodzinie stwarza
si¢ mozliwos¢ dokonania wyboru pomiedzy opieka instytucjonalna a ustugami organizo-
wanymi w $rodowisku lokalnym, ten pierwszy wariant jest odrzucany. Réwniez obecnie
istnieja instytucje, w ktérych warunki zycia sa niedopuszczalne, co prowadzi do powstania
tzw. uposledzenia wtérnego. Dlatego tez od lat 70-tych XX wieku w wielu krajach trwa
rozwiazywanie i zamykanie calodobowych instytucji opiekuriczych. W Szwecji wszystkie
calodobowe instytucje opiekuricze zostaly zamkniete i od 2000 roku opieka instytucjonalna

przestata istnie¢ jako forma ustug.

W kierunku dezinstytucjonalizacji

Decyzja o zamknigciu instytucji nie zapada z dnia na dzied. Stanowi ona cz¢$¢ dtuzszego
procesu. W Szwecji rozpoczat si¢ on w latach 40-tych XX wieku, kiedy powstata nowa wizja
spoleczenistwa, w ktérym bylo miejsce dla 0séb z niepetnosprawnoscia. Naturalnie wizja
ta nie zostata od razu urzeczywistniona, ale byt to pierwszy krok w tym kierunku. Przez
nastgpne pigédziesiat lat zmiany w przepisach o pomocy spotecznej sprawialy, ze w orga-
nizacji ustug tworzonych z mysla o osobach z niepetnosprawnoscia stopniowo malata rola

instytucji a rosta rola lokalnej spotecznosci.

Ustugi organizowane w $rodowisku lokalnym zostaly zaakceptowane i rozpowszechnity
si¢ z poczatkiem lat 70-tych XX wieku. W ramach pomocy spotecznej pojawily si¢ nowe
rozwigzania, ktére doprowadzity do powstania nowych form ustug oferowanych osobom
z niepetnosprawnosci intelektualng. Byly to ustugi o wyzszym standardzie w poréwnaniu
z dotychczasowymi rozwigzaniami i ten nowy standard stat si¢ podstawg krytyki funkcjo-
nowania instytucji. Rodziny i specjalisci domagali si¢, by osoby nadal mieszkajace w insty-
tucjach opiekuriczych mialy prawo do tego samego standardu zycia. Gdy zaczgto likwido-
waé instytucje opiekuricze, osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng wracaly do swoich
$rodowisk lokalnych. Nastapit rozwéj ustug organizowanych w §rodowisku lokalnym tak,
by mogly z nich korzysta¢ wszystkie osoby z niepetnosprawnoscia, zgodnie z indywidualny-
mi potrzebami. Likwidowanie instytucji opiekuniczych doprowadzito réwniez do sytuacji,
w ktorej staly si¢ one nie do zaakceptowania z ekonomicznego punktu widzenia — maleja-
ca liczba mieszkaricéw nie pozwalala na pokrycie kosztéw wszystkich ustug zapewnianych
przez dang placéwke. Wreszcie przyjeto ustawe nakazujaca zamknigcie wszystkich instytucji
opiekuniczych.
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Proces odejscia od opieki instytucjonalnej na rzecz wspierania w srodowisku lokalnym nie
dotyczyt jedynie ustug tworzonych z mysla o osobach z niepetnosprawnoscia intelektualna.
Stanowit on czg$¢ wigkszego procesu zmian zachodzacych w spoleczenstwie. W ciagu ostat-
nich pigédziesi¢eiu lat zostaly zamknigte wszystkie placéwki opiekuricze nie tylko dla oséb
z niepetnosprawnoscia intelektualna, ale réwniez z innymi rodzajami niepetnosprawnosci.
Zmiany te byly wspierane przez stanowcze polityczne poglady wyrazane przez same osoby

zainteresowane i aktywny ruch spoleczny na rzecz oséb z niepetnosprawnoscia.

W tym samym czasie zmienialto si¢ rowniez szwedzkie spoteczeristwo. Nowe koncepcje
w pomocy spofecznej doprowadzily do rezygnacji z metod przymusu. Pojawily si¢ nowe po-
glady na edukacje, podkreslajace koniecznos$¢ uznania indywidualnych mozliwosci rozwo-
jowych. Wprowadzono nowe standardy w zakresie mieszkalni¢twa, co miato takze konse-
kwencje dla 0séb z niepetnosprawnoscia, kiedy postrzega si¢ ich jako obywateli i cztonkéw

spoleczenistwa.

Budowanie nowego gycia

W tym miejscu ponownie nalezy wyjasni¢ powody zamykania instytucji opiekuriczych.
Sa one zamykane, poniewaz ustugom tworzonym z mysla o osobach niepelnosprawnych
wyznacza si¢ nowe cele. Realizacja tych celéw poprawia jakos¢ zycia 0séb z niepetnospraw-
noscia i przyczynia si¢ do ich rozwoju osobistego. Naszym zadaniem jest zatem stworzenie
nowego, lepszego zycia dla 0s6b mieszkajacych poza instytucja opiekuncza. Cel ten dotyczy

wszystkich oséb, takze tych ze znaczna niepetnosprawnoscia.

Wyznaczenie takiego wlasnie celu sprawia, ze kluczem do zamykania instytucji opiekun-
czych jest istnienie rozwiazan alternatywnych. Osoba moze zrezygnowa¢ z placéwki opie-
kuriczej dopiero wtedy, kiedy dostgpne sa ustugi w srodowisku lokalnym, zapewniajace tej
osobie poprawe dotychczasowego standardu zycia. Zapewnienie takich ustug wszystkim
osobom potrzebujacym sprawi, ze beda one mogly zrezygnowac z opieki instytucjonalne;j,
a sama placéwka bedzie mogla zosta¢ zamknigta. Podstawg calego procesu jest wige tworze-
nie ustug w $rodowisku lokalnym.

Poczqtek korzystania z nowych ustug

Poniewaz nowe ustugi maja na celu zapewnienie osobom z niepetnosprawnoscia lepszego
zycia, ich nowe miejsce zamieszkania i zajecia musza by¢ dostosowane do indywidualnych
potrzeb. Pierwszy krok polega wigc na okresleniu, co osoby mieszkajace w instytucji opie-
kuriczej rozumieja przez lepsze zycie i jakie dzialania bedg potrzebne, by to lepsze zycie
urzeczywistni¢. Informacje te uzyskuje si¢ poprzez diagnoz¢ potrzeb osoby w ramach no-

wych ustug.
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Doswiadczenie pokazuje, ze przeprowadzenie takiej diagnozy jest mozliwe. By byta ona
miarodajna, musza by¢ w nig zaangazowane same osoby zainteresowane i ich przedstawicie-
le, a takze ich rodziny i personel. Udziat w badaniu rodziny i krewnych jest tu szczegélnie
istotny, poniewaz osoby te odgrywa¢ beda wazng rol¢ w nowym zyciu osoby z niepetno-
sprawnoscig intelektualng. Wynik diagnozy stanowi podstawe wyboru ustug. Konieczna
moze si¢ sta¢ budowa domdw i organizacja zaj¢é. Nalezy poinformowaé pomoc spofeczng
w okreslonych miastach i wsiach, ze niebawem nowe osoby beda potrzebowaty swiadczo-

nych przez nie ustug.

Osoba z niepetnosprawnoscig intelektualng moze przeprowadzi¢ si¢ dopiero wtedy, kiedy
dostgpne beda nowe ustugi. Przejscie osoby z opieki instytucjonalnej do ustug organizo-
wanych w §rodowisku lokalnym nie moze by¢ postrzegane jako koniec procesu likwidagji
instytucji. Stanowi ono zaledwie poczatek budowania nowego zycia. By rzeczywiscie popra-

wic jego jakos¢, trzeba zrobi¢ znacznie wigcej.

Ten niezwykle zlozony proces trwa przez dlugi czas. Jego dlugo$¢ zalezy od liczby oséb,
ktére nalezy obja¢ takimi dziataniami i od tego, ile z nich bedzie miato kazdego roku moz-
liwo$¢ rezygnacji z opieki instytucjonalnej.

Ewaluacja

Ewaluacja procesu przejscia od instytucji do spoteczeristwa pokazuje, ze stworzenie no-
wych ustug jest mozliwe oraz ze osoby z niepetnosprawnoscia moga korzysta¢ z ustug po-
mocy spolecznej w swoim lokalnym $rodowisku. Kiedy pytano osoby zawodowo pracujace
z osobami niepelnosprawnymi o najwazniejsze zmiany, méwity przede wszystkim o ich roz-

woju osobistym — ,,oni stali si¢ ludZmi”.

W wywiadach z osobami z niepetnosprawnoscia intelektualna, ktére przeprowadzily si¢
do doméw grupowego zamieszkiwania, osoby te na wiele sposobéw wyrazaly zadowolenie
ze swojego nowego zycia. Podobato im si¢, ze majg cos, co nalezy do nich. Pytane o mozli-

wos¢ powrotu, nie cheialy o tym styszed!

Rodziny 0séb z niepetnosprawnoscig intelektualng przezywaja ten proces jako bardzo
stresujace do$wiadczenie. Martwia si¢ o swoich bliskich, poniewaz nie wiedza, jak zareaguja
oni na swoje nowe zycie. Jednak w wigkszosci przypadkéw, juz po przeprowadzce i przy-
zwyczajeniu si¢ osoby do nowej sytuacji, jej rodzina jest bardzo zadowolona z tej zmiany.

Znaczenie tych zmian podkreslaja takze pracownicy, tak instytucji opiekuriczych, jak
i doméw grupowego zamieszkiwania. W ich ocenie nowe ustugi sprzyjaja poprawie jakosci
zycia 0s6b z niepetnosprawnoscia intelektualng. Zapewniaja réwniez lepsze warunki pracy,

poniewaz zwickszaja poziom niezaleznosci samych pracownikéw.
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Pare stéw komentarza

Na podstawie tego procesu transformacji mozna sformutowaé kilka wnioskéw. Jezeli
ustugi organizowane w srodowisku lokalnym zapewniaja wsparcie w zakresie zaspokajaja-
cym potrzeby wszystkich oséb, ustugi te moga stanowi¢ kompleksowy system wspierania
os6b z niepetnosprawnoscia. Placéwki stacjonarne przestaja by¢ w tej sytuacji potrzebne!
Nie podlega dyskusji fakt, ze osoby z niepetnosprawnoscia potrzebuja wsparcia. Jezeli spo-
teczenistwo decyduje, ze ustugi majg by¢ $wiadczone przez instytucje opiekuricze, osoby
z niepetnosprawnoscig beda musiaty mieszka¢ w takich placéwkach. Jednak z drugiej stro-
ny, jezeli ustugi organizowane beda przez spoteczeristwo w §rodowisku lokalnym, zapewni

si¢ ludziom warunki do mieszkania w tymze $rodowisku.

Warunkiem udanego przejscia z instytucji opiekuriczej do zycia w integracji ze spotecz-
noscia lokalng jest stworzenie ustug w $rodowisku lokalnym. Poniewaz osoba z niepetno-
sprawnoscig intelektualng potrzebuje wsparcia, moze ona rozpoczaé nowe zycie, kiedy to
wsparcie bedzie dostgpne poza instytucjg opiekuricza. Przy czym dopéki nie bedzie alter-
natywnych rozwigzan, osoba z niepetnosprawnoscig pozostanie w placéwce opiekuricze;.
Instytucja opiekuricza moze zosta¢ zamknigta dopiero wtedy, gdy wszyscy jej dotychczasowi
mieszkaicy beda mogli skorzysta¢ z ustug umozliwiajacym im zycie w $rodowisku w inte-
gracji ze spolecznoscia lokalna. Ale nigdy wezesniej!

Proces ten fatwiej przeprowadzié, jezeli zainteresowane osoby z niepelnosprawnoscia
otrzymuja mozliwo$¢ uczestniczenia w nim. Z jednej strony maja dzigki temu wplyw na
tworzenie ustug w $rodowisku lokalnym. Z drugiej za§ — moga zobaczy¢ i zrozumieé na
konkretnych przyktadach ustugi, ktére sg alternatywa dla instytucji. Daje to im mozliwo$¢
poréwnania tych dwéch rodzajéw ustug. W planowanie moga by¢ réwniez zaangazowane
rodziny os6b z niepetnosprawnoscia. Wykorzystuje si¢ procesie tym réwniez wiedzg perso-
nelu. Konieczne jest rozpoznanie indywidualnych potrzeb danej osoby, ktére musza zostaé
zaspokojone. Im bardziej uda si¢ dopasowa¢ ustugi do indywidualnych potrzeb, tym wigk-
sze szanse na urzeczywistnienie zamiaréw stworzenia osobie z niepetnosprawnoscia nowego
zycia.

Zawsze istnieje ryzyko, ze pewne schematy postgpowania charakterystyczne dla insty-
tucji opiekunczych zostana przeniesione do nowych ustug organizowanych w srodowisku
lokalnym. Taka sytuacja ma miejsce wéwczas, gdy w trakcie tworzenia nowych ustug do-
minuja osoby z do$wiadczeniem w pracy w instytucji opiekuriczej. Jezeli uczestnictwo jest
naprawde naszym celem, to nawet przy zalozeniu dobrej woli i checi musimy pamigtad, ze
kierowanie instytucjg opickuricza wiaze si¢ z pewnymi ograniczeniami. W celu stworzenia
dobrych ustug do wspétpracy nalezy zaprosi¢ osoby z wiedza na temat zagospodarowania
terenéw, budownictwa, tworzenia miejsc pracy czy organizacji pomocy spolecznej. Potrzeb-
na jest czgsto wiedza dotyczaca réznych obszaréw spolecznych. W procesie tym musi zatem

uczestniczy¢ wiele os6b o réznorodnych kwalifikacjach.
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Instytucja funkcjonuje réwniez w naszych umystach! Sam proces fizycznej likwidagji in-
stytucji opiekuriczej jest trudny, ale jeszcze trudniejsze jest zamknigcie instytucji w ludz-
kich umystach. Mozna to potraktowa¢ jako zmiang perspektywy — zmiang sposobu, w jaki
postrzegana jest niepetnosprawno$¢ intelektualna i Zycie os6b z taka niepetnosprawnoscia.
Perspektywa kompetencji wywodzaca si¢ z tradycji opieki instytucjonalnej, ktéra skupiata
si¢ na niedoskonatosciach danej osoby, powinna zosta¢ zastapiona perspektywa obywatel-
ska, podkreslajaca prawo tej osoby do normalnego zycia.

Moze nam si¢ wydawa(, ze caly proces koriczy si¢ wraz z zamknigciem instytucji. Tak
jednak nie jest. Likwidacja instytucji byta jedynie srodkiem, dzigki ktéremu mogto zosta¢
urzeczywistnione normalne zycie w integracji ze spofecznoscia lokalna. Zatem, kiedy osoba
opuszcza instytucje, zaczyna si¢ praca nad utozeniem jej normalnego Zzycia, co byto przeciez

ostatecznym celem calego procesu.

ZATRUDNIENIE T ZAJECIA W CIAGU DNIA
ORGANIZOWANE ZE WSPARCIEM

Rodzaje zajed w ciagu dnia

W tradycji opieki instytucjonalnej osoba mogta by¢ postrzegana jako ,uczed” lub jako
»pacjent”. W konsekwencji tylko osobg, ktérej potrzeba wsparcia byla ograniczona, tj.
,ucznia® uwazano za kogos, kto potrzebowat robi¢ cokolwiek w ciagu dnia. Wraz z tradycja
wspierania oséb z niepetnosprawnoscia w integracji ze spofecznoscia, gdzie kazda osoba
traktowana jest jak obywatel posiadajacy prawa, znaczenia nabraly ustugi oferujace rézne
formy wsparcia dziennego. Nowa tradycja doprowadzita réwniez do takiej organizacji na-
uki, w ktdrej ostatnie cztery lata maja charakter zawodowy, przygotowujacy do podjecia
pracy czy wykonywania innych zaje¢ w ciagu dnia.

W Szwecji istnieja dwa podstawowe rodzaje zatrudnienia. Niektére osoby maja mozli-
wos¢ zatrudnienia na otwartym rynku pracy (‘open marker), inni maja mozliwos¢ podjecia
pracy w ramach zatrudnienia chronionego (‘sheltered employment). W obydwu rodzajach
zatrudnienia osoba z niepetnosprawnosci intelektualng wykonuje prace o charakterze pro-
duktywnym. Réznica polega na tym, ze osoba na otwartym rynku zatrudniona jest na
warunkach konkurencyjnych. Zatrudnienie chronione natomiast oznacza, ze osoba wyko-
nujaca dang pracg jest chroniona przed konkurencja ze strony innych oraz ze jako osoba

niepelnosprawna moze pracowad w stopniu, na jaki pozwala jej stan.

Rynek pracy jest regulowany przez odpowiednie przepisy. Istnieja takze organizacje od-

powiedzialne za przestrzeganie prawa. Osoby zatrudnione na otwartym rynku maja takie
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same prawa i obowiazki jak inni, by by¢ wspieranymi przez organizacje dziatajace na rzecz

odpowiednich warunkéw pracy.

Zatrudnienie chronione 0s6b z niepetnosprawnoscia moze mie¢ miejsce w zaktadzie pra-
cy chronionej (‘sheltered workshop). Jednak taka forma zatrudnienia obecnie zanika. Za-
miast tego pracg tych oséb organizuje si¢, przy wsparciu personelu, w réznych zaktadach
pracy w lokalnej spotecznosci. Inng forma zatrudnienia chronionego jest zatrudnienie po-
jedynczej osoby na stanowisku pracy. Wynagrodzenie tak zatrudnionej osoby moze by¢
finansowane ze $rodkéw publicznych. Warunki umowy zaleza od charakteru pracy i mozli-
wosci danej osoby. Podstawowq zasada jest jednak to, ze dofinansowanie odbywa si¢ przez
pewien okres, na przyktad przez cztery lata. Jest ono wysokie przez pierwsza cz¢$é tego
okresu, a nast¢pnie ulega zmniejszeniu. Ma to stuzy¢ stopniowemu przygotowaniu osoby

do zatrudnienia na tym stanowisku bez dofinansowania.

Trzecim rodzajem zaj¢é¢ dla 0s6b z niepetnosprawnoscia intelektualng sg ustugi w réznych
formach wsparcia dziennego. Sa one przeznaczone dla oséb, ktére nie moga otrzyma¢ pra-
cy czy to na otwartym, czy na chronionym rynku pracy. Na ogét oznacza to, ze dla oséb
z niepetnosprawnoscia wymagajacych wigkszego wsparcia organizuje si¢ zajecia, by mialy
co robi¢ przez pig¢ dni w tygodniu. Nalezy tu podkresli¢, ze nie ma to nic wspélnego z za-
trudnieniem. Jest to po prostu jedna z form ustug wsparcia dziennego oferowanych osobom
z niepetnosprawnoscia na mocy obowiazujacego prawa. Zatem zadaniem tych zajeé jest
przyczynic si¢ do poprawy jakosci zycia danej osoby, niezaleznie, czy potrzebuje ona ogra-
niczonego czy rozleglego wsparcia. Wykonywanie jakiegokolwick produktywnego zajecia
w ciagu dnia przyczynia si¢ do poprawy jakosci zycia.

Do opisu tych ustug mozna wykorzysta¢ koncepcje funkcjonowania firmy socjalnej (so-
cial firm). Jesli dzialalno$¢, ktéra wykonuja osoby przez pig¢ dni w tygodniu jest zorganizo-
wana jak w zakladzie produkcyjnym, moze ona przypomina¢ zatrudnienie. Nalezy jednak
pamigtad, ze wcigz mamy do czynienia z ustuga wsparcia dziennego, z firma socjalna. Ist-
nieje tutaj wymdg, by decyzje dotyczace ustug nie byly jednostronnie podejmowane przez
innych. Musza na nie wyrazi¢ zgodg osoby zainteresowane. Dobrym przykladem firmy so-
cjalnej jest ,Meal-patrol”. Jej dziatalnos$¢ polega na dostarczaniu emerytom w danej gminie
positkéw przez grupg oséb z niepetnosprawnoscia i wspomagajacy ja personel. Koncepcja
firmy socjalnej moze by¢ wykorzystana w ramach ustug wsparcia dziennego do przygotowa-

nia 0séb do zatrudnienia poza strukturami ustug dla 0séb z niepelnosprawnoscia.

Okreslenie ,zatrudnienie wspomagane” (supported employment), ktore czgsto pojawia sig
w migdzynarodowych dyskusjach, nie jest uzywane w Szwecji, gdyz uwaza si¢ je za mato
precyzyjne. Czy jest to forma zatrudnienia czy forma ustugi dla 0séb z niepetnosprawno-

$cia? Podawane przez lata definicje sa niejasne i trudne do zrozumienia.

Moéwiac o zajeciach w ciagu dnia, powinni$my takze pamigta¢é o mozliwo$ciach, jakie
stwarza edukacja dorostych. Wiele 0s6b z niepetnosprawnoscia nie miato mozliwosci zdo-
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bycia wyksztatcenia w wieku szkolnym i jest to jeden z powodéw, dla ktérego decyduja si¢
na takie formy ksztalcenia w wieku dorostym.

Zajecia w ciqgu dnia organizowane ze wsparciem: przyklad

Ustugi wsparcia dziennego podlegaly poprzednio specjalnym strukturom okrggowym,
wigc kiedy mieszkanicy gminy Lidingd (do$wiadczenia tej miejscowosci zostang tu uzyte
jako przyktad) chcieli skorzysta¢ z takich ustug, byli kierowani do jednego z dziennych cen-
tréw aktywnosci lezacych na terenie okregu. Nie istniala Zadna gwarancja, ze takie ustugi
zostang zaoferowane im w ich wlasnej gminie. W 1985 roku miasto Lidingd zdecydowato
si¢ uruchomic tego typu ustugi na podstawie umowy z wtadzami okregowymi. Z wielu po-
woddw uznano, ze wybudowanie dziennego centrum aktywnosci nie bedzie odpowiednim
rozwigzaniem. Zamiast tego wypracowano model, ktéry podkreslat koniecznos¢ uczestni-
czenia w lokalnych dziataniach gminy Lidings. W 1985 roku z tej formy wspieranych zajeé
dziennych korzystato 8 oséb. Dzi$ ustuga ta objetych jest 75 oséb podzielonych na mate
podgrupy dziatajace w réznych miejscach gminy. Poniewaz Lidingé jest wyspa, grupa ta
nosi nazwe ,,O-gruppen” (,Grupa z wyspy”).

Gléwna idea w tym modelu polega na przeniesieniu nacisku z dziennego centrum akeyw-
nosci na tzw. grupg aktywnosci (acfivity-group), czyli grupg oséb wspélnie zaangazowanych
w okreslong dzialalnos¢. Nie zachodzi wéwczas potrzeba znalezienia budynkéw, w kedrych
mozna byloby stworzy¢ osrodki. Zamiast tego w gminie szuka si¢ miejsc, gdzie moglyby
dziala¢ poszczegdlne grupy. Model ten, oparty na dzialaniu kilku grup aktywnosci, mozna

opisa¢ w nastgpujacy sposéb:

A.Zajgcia w ciagu dnia, w ktdre zostaje zaangazowany uczestnik grupy, to zajecia, ktore
odbywaja si¢ w spotecznosci lokalnej i sa prowadzone w miejscach i w otoczeniu, gdzie
inni mieszkaricy s3 zaangazowani w podobng aktywnosé. W spolecznosci lokalnej
istnieje wiele zaje¢, w ktdérych osoba z niepetnosprawnoscia intelektualng moze bra¢
udzial. Zadanie polega na ich odnalezieniu. Nastgpnie konieczne jest stworzenie od-
powiednich warunkéw, dostosowanie fizycznie i spotecznie w taki sposéb, by zapewni¢
staly i bezpieczny zwiazek ze spolecznoscia lokalna.

B.Stworzona przez kilka 0séb grupa aktywnosci bedzie posiadaé pewne cechy charakte-
rystyczne wynikajace z potrzeb poszczegdlnych czlonkéw grupy, ich zainteresowar,
z lokalizacji grupy czy z rodzaju udzielanego wsparcia. Poszczegélne grupy beda si¢ od
siebie réznily, jedli zajecia ich uczestnikéw beda dobierane zgodnie z ich indywidual-
nymi potrzebami. Jezeli maja zosta¢ zaspokojone specyficzne potrzeby kazdej grupy,
konieczny jest wysoki stopieri niezaleznosci grupy w stosunku do struktury, do ktérej
dana grupa nalezy. W konsekwengji, struktura ta powinna by¢ wysoce zdecentralizo-

wana.
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C.Aby umozliwi¢ grupie wykonywanie swych zadai w sposéb, ktéry uwzglednia indywi-
dualne potrzeby i charakterystyczne cechy danej grupy, konieczne jest wsparcie innych
os6b spoza grupy. Zdecentralizowana odpowiedzialno$¢ powinna zosta¢ wsparta po-
mocg z zewnatrz, jesli grupa ma by¢ w petni przygotowana do wykonywania swoich
zadan. Niezbedne jest profesjonalne doradztwo dotyczace specyficznych potrzeb oséb
z niepetnosprawnoscig intelektualng. Konieczna jest takze wiedza na temat sposobu
prowadzenia takiej grupy i metod organizowania zaj¢¢. Grupa posiada réwniez pewne

obowiazki administracyjne, ktdrych realizacja wymaga pomocy z zewnatrz.

D Jesli organizowane zajecia dzienne majg petni¢ funkcje osobistego wsparcia, musi mie¢
miejsce ciagly dialog dotyczacy marzen i realiéw zycia. Prowadzenie ciaglego dialogu
jest konieczne, gdyz zadanie znalezienia odpowiednich form wsparcia wynika z poczat-
kowych oczekiwari osoby i jej prawa do odwotania si¢ do sadu. Uczestnicy tego dialo-
gu, tj. sama osoba zainteresowana, jej przedstawiciel oraz przedstawiciel ustugodawcy,
koncentruja si¢ na odpowiedniej jakosci zycia danej osoby. Jest to ciagta wymiana,
ktéra stanowi podstawe doboru odpowiednich zajeé.

E.Kilka grup aktywnosci, dziatajacych na terenie gminy, tworzy razem strukture odpowie-
dzialng za zapewnianie wsparcia poprzez zajecia dzienne. Model ten przenosi nacisk
z dziennego centrum aktywnosci na grupg aktywnosci i ma na celu stworzenie systemu
wsparcia, ktdry przyczynia si¢ do uczestniczenia osoby z niepetnosprawnoscig intelek-
tualng w zyciu spotecznosci lokalnej. Grupa staje si¢ punktem centralnym ustugi, a in-
dywidualne potrzeby zostaja zaspokojone przez odpowiednie dzialania. Ma to miejsce
w otoczeniu uznanym za odpowiednie dla danej grupy. Podczas gdy grupa akeywnosci
stanowi tu podstawe dzialania, to kilka grup razem tworzy struktur¢ odpowiedzialng
za dziatania, kt6re wspieraja osoby z niepetnosprawnosci intelektualng w ich spotecz-
nosci lokalnej.

Istnieje ryzyko, ze takie grupy beda rozrzucone po calej gminie, jednak nie powstana
zadne zwiazki pomigdzy nimi a spolecznoscia, w ktérej grupy te dzialaja. Ambicja ,,Grupy
z wyspy  bylo zapewnienie, ze grupy aktywnosci beda petni¢ funkcje zwiazane z lokalng
spotecznoscia.

Na schemacie (patrz zatacznik) wida¢ rozmieszczenie 18. grup aktywnosci tworzacych
,Grupe z wyspy” w Lidings. Ukazuje to konsekwencje wdrozenia modelu opartego na licz-
nych grupach aktywnosci zamiast jednego, specjalistycznego centrum aktywnosci. Ponizej
przedstawiono krétki opis dziatania kazdej z tych grup. Ich liczba porzadkowa odnosi si¢

do numeru uiytego na schemacie.

1. ,Kontorstjinsten”: Zajgcie w tej grupie zapewnia ,robota papierkowa” typowa dla
pracy biurowej. Wickszo$¢ zadan pochodzi z urzedu miasta, gdzie grupa ta ma swoja
siedzibe.
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10.

11.

12.

»Resursteamet”: To zesp6t specjalistéw, ktéry sktada si¢ z trzech terapeutéw zaje-
ciowych i jednego fizjoterapeuty, zajmujacych si¢ srodkami pomocniczymi dla oséb

z niepelnosprawnosécia, planami rozwoju osobistego i programami szkolen.
3 ] g g

,Canada’: Gléwnym zadaniem tej grupy jest recykling. Odpady zbierane s3 od firm
i 0s6b. Czg$¢ materiatéw po recyklingu zostaje wykorzystana przez lokalne przed-
szkola. Raz w tygodniu grupa czysci samochody dla ,,Matpatrullen”.

yotallgruppen”: Grupa ta zajmuje si¢ kofimi w prywatnej stajni.

»Naturgruppen”: Grupa ta wykonuje zadania zlecane przez klientéw, ktdre czgsto po-
legaja na pracach ogrodniczych czy czyszczeniu drzew. Cztonkowie tej grupy pracuja
takze przy komputerach.

»Hugestaholm”: To miejsce, gdzie grupa zajmuje si¢ rabaniem drzewa na kawatki stu-

zace opalaniu w kominkach. Drewno to sprzedawane jest okolicznym mieszkadcom.

~Matpatrullen”: Grupa ta zajmuje si¢ zamawianiem i codziennym rozwozeniem obia-
déw emerytom z Liding6. ,Matpatrullen” najtatwiej mozna okresli¢ jako firme so-
cjalna. Zorganizowana jest jak zaklad pracy, a jej zadaniem jest rozwozenie positkow
emerytom. Firma kazdego dnia dostarcza positki ponad 100. osobom. Organizacja
firmy jest nastawiona na realizacj¢ zadan, do ktérych naleza zbieranie zaméwien od
emerytéw, odbieranie positkéw i napojéw z restauracji i organizacja codziennych do-
staw. Zadania s3 wykonywane w ramach ustug pomocy spotecznej, a zatem s3 skon-
centrowane przede wszystkim na osobie, a nie na osiaganiu korzysci finansowych.

,Dataverkstan”: Grupa ta wykorzystuje jako narzedzie w swojej pracy komputer,
m.in. przy pisaniu tekstéw i obrébcee zdje¢ wykorzystywanych w materiatach przygo-
towywanych przez ,,Grupe z wyspy”, a takze przez Liding®. Tutaj tworzona jest strona

internetowa Grupy (www.ogruppen.com).

O-gruppens kansli”: W sktad biura ,Grupy z wyspy” wchodzi dyrektor zarzadzajacy
i jego dwaj asystenci. Zajmuja si¢ sprawami administracyjnymi i wspieraja personel
zatrudniony w pozostatych grupach aktywnosci.

»=Dalénum”: Gléwnym zadaniem tej grupy jest sktadanie i pakowanie produktéw na
zaméwienie kilku firm. Odbywaja si¢ tu réwniez inne zajgcia, co zapewnia réznorod-

no$¢ w stosunku do zaje¢ odbywajacych si¢ w ciagu tygodnia.

,Halliging”: W ramach tej grupy organizowana jest aktywnos¢ fizyczna, czgsto w for-
mie spaceréw po Lidingd. Ponadto oferowane sa tu zajecia usprawniajace zdolnosci

komunikacyjne, a takze liczne zajecia twércze.

»2Hantverkarna”: Grupa ta wykonuje rézne produkty z drewna. W poniedziatki zaj-
muje si¢ réwniez czyszczeniem publicznych tablic ogloszeri w wielu miejscach w Li-

ding. Grupa ta przejmuje takze obowiazki szeregu innych organizacji.
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13. ,Baggeby”: Grupa ta odpowiedzialna jest za tworzenie programéw indywidualnych,
zawierajacych m.in. stymulacj¢ zmystéw i aktywno$¢ fizyczna.

14. ,Arbetshuset™ Ta grupa wykonuje zadania zlecane przez firmy z Liding® i Sztokhol-
mu.

15. , Textilverkstan”: Grupa ta zajmuje si¢ projektowaniem i drukowaniem wzoréw na
tkaninach. Produkty z nich uszyte sa sprzedawane w sklepie ,Grupy z wyspy” (patrz
punkt 18).

16. , Tvittbubblan”: Pralnia przyjmujaca zlecenia od okolicznych mieszkaricéw.
17. ,Ejdans”: Stotéwka dla uczestnikéw ,,Grupy z wyspy” i personelu.

18. ,O-gruppsbutiken”: Sklep, w ktérym sprzedawane sa produkty wykonane przez
»Grupe z wyspy”. Jest otwarty przez cztery dni w tygodniu.

Pare stow komentarza

Sposéb organizacji ustug dla 0séb z niepetnosprawnoscia rézni si¢ w poszczegdlnych
gminach, gdyz jest zalezny od lokalnej sytuacji. Podkreslano to juz wczeéniej, ze oferowa-
ne ustugi sa wynikiem procesu, w ktérym taczy si¢ w catos¢ istniejace warunki. Jednym
z takich warunkéw s3 potrzeby os6b domagajacych si¢ wsparcia, innym za§ — wsparcie
zapewniane przez rodzing danej osoby. Nie ma tu miejsca na szczegétowa analizg proceséw
prowadzacych do zrozumienia ustug oferowanych obecnie osobom z niepetnosprawnoscia

intelektualng. Mozemy jednak wspomnie¢ o kilku z nich.

Istotnym czynnikiem jest charakter lokalnych zasobéw, nie tylko ekonomiczny, ale
w szerszym rozumieniu. Typ budownictwa, dziatajace na danym terenie przedsi¢biorstwa,
a takze mozliwosci rekreacji i spedzania wolnego czasu w danej spotecznosci to istotne czyn-

niki wplywajace na zycie codzienne danej osoby.

Waznym czynnikiem jest réwniez czas. Jesli dane ustugi byly tworzone przez wiele lat,
zostaly one zbudowane dzi¢ki stopniowo zdobywanemu do$wiadczeniu. W pewnym okre-
sie niektére z koncepcji mogly si¢ wydawaé wiasciwe, jednak w pézniejszym czasie zaczgto

preferowac inne.

Kolejna wazna kwestia jest to, ze spolecznos¢ Lidingé gotowa jest wziaé odpowiedzial-
no$¢ za osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng zamieszkujace t¢ gming. Nalezy podkre-
§li¢, ze Liding6 to mata i lokalna spoleczno$é, a nie cz¢éé stolicy Szwecji, Sztokholmu. Byt
to, na przyklad, jeden z czynnikéw, ktdry sprawil, ze ustugi wsparcia dziennego staly si¢
sprawg wazng dla gminy.

W odpowiedzi na potrzeby mieszkaricéw tej gminy wydzial odpowiedzialny za ustugi dla

0s6b z niepelnosprawnoscia dokonat takiego wyboru, ktéry odpowiadat miejscowym po-
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trzebom i warunkom. Gmina Lidingd unikngta w ten sposéb wykorzystania scentralizowa-
nych i dziatajacych na szeroka skale modeli, ktére byly powszechnie stosowane w okregach,
kiedy te byly odpowiedzialne za ustugi dla 0séb z niepelnosprawnoscia.

Kwestia istotna, ktdra nie zostata tu w petni oméwiona, jest fakt istnienia aktywnie dzia-
tajacej organizacji rodzicéw, ktéra przez wiele lat nagtasnia potrzeby oséb z niepetnospraw-
nodcig intelektualna.
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ZALACZNIK

SCHEMAT ,GRUPA Z WYSPY"

,Grupa z wyspy” (O — grupa) to grupa zapewniajaca osobom dorostym zajecia w ciagu

dnia organizowane ze wsparciem. Grupa podzielona jest na 18 podgrup. Niniejszy schemat

ukazuje, jak podgrupy te s rozmieszczone w Lidingd. Ponizej podano nazwy tych podgrup.

Dziatalnos¢ kazdej z nich zostata opisana bardziej szczegdtowo w tekscie.

1.

2
3
4.
5
6

Kontorstjinsten
Resursteamet
Canada
Stallgruppen
Naturgruppen
Hugestaholm

7.
8.
9.

10.
11.
12.

Matpatrullen
Dataverkstan
gruppens kansli
Dalénum
Hallinging

Hantverkarna

13.
14.
15.
16.
17.
18.

Baggeby
Arbetshuset
Textilverkstan
Tvittbubblan
Ejdans

Gruppsbutiken
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MODEL FRANCUSKI

Model francuski zaprezentowali na konferencji: Sévérine Ragon, kierownik dzialu za-
rzadzania i organizacji placéwek oraz stuzb medyczno-socjalnych UNAPEI — Krajowej Unii
Stowarzyszei Rodzicéw, Oséb Niepetnosprawnych Intelektualnie i ich Przyjaciét oraz Ja-
cques Horodecki, dyrektor Departamentalnego Stowarzyszenia Rodzicéw, Oséb Niepel-
nosprawnych Intelektualnie i ich Przyjaciét w Belfort (ADAPEI de Belfort). Perspektywe
rodzicéw na francuski system wspierania oséb niepetnosprawnych przedstawili dziatacze
stowarzyszenia ADAPEI de Correze: Marcel Salgues, Odette Salgues, Jacques Charieras,
Marie-Paule Charieras, Jean Claude Thomas i Sandrine Parre.

CZESC |
POLITYCZNE 1 SOCJALNE ASPEKTY NIEPELNOSPRAWNOSCI

- Witam wszystkich. Chciatabym najpierw podzigkowac za zaproszenie i przyjecie nas na
Paristwa konferencji. Bardzo cieszymy sig, ze moglismy przyjechaé do Warszawy, cho¢ nasze
kraje dzieli kilka tysigcy kilometréw. Czujemy si¢ zaszczyceni, ze bedziemy mogli przedsta-
wi¢ nasz model aktywizacji zawodowej 0séb niepetnosprawnych intelektualnie. Chcemy
przedstawi¢ program, jaki realizujemy w naszym kraju — francuski model instytucjonalny,
opowiedzie¢ o sposobach funkcjonowania réznych strukeur, ktérych oferta jest kierowa-
na do oséb niepetnosprawnych, pracujacych pomimo swoich probleméw. Nazywam si¢
Sévérine Ragon.

- Dzieri dobry Padstwu. Dla mnie jest to szczeg6lne spotkanie, to powrét trochg do ko-
rzeni. Nazywam si¢ Jacques Horodecki, jestem dyrektorem Stowarzyszenia ADAPEI de Bel-
fort, dziatajacego w najmniejszym departamencie Frangji'. Zajmujg si¢ 20. placowkami dla
dzieci i dorostych z niepetnosprawnoscia intelektualna, w ktérych przebywa ok. 90. oséb. Z
wyksztalcenia jestem psychologiem, ale obecnie przede wszystkim zarzadzam tymi placéwka-
mi. Zajmujg si¢ takze utrzymywaniem wi¢zi pomig¢dzy rodzinami oséb niepetnosprawnych
a stowarzyszeniem oraz profesjonalistami zatrudnionymi przez stowarzyszenie, staram si¢ to
wszystko zgraé razem, przekazaé pracownikom placéwek stanowiska Rady Nadzorczej, do-
tyczace przede wszystkim wartosci, etyki. Temu wszystkiemu staram si¢ nada¢ konkretny
ksztatt, tworzy¢ placowki, realizowaé projekty i jednoczesnie chroni¢ osoby niepelnosprawne,
ktore u nas przebywaja.

' Territoire-de-Belfort — Terytorium Belfort'u, 609 km?, 137,5 tys. mieszkaricéw.
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Obecne ustawodawstwo Francji wynika gléwnie z ewolugji prawa. Nie mozna zrozumieé
modelu wspierania 0séb niepetnosprawnych nie odwolujac si¢ do korzeni historycznych.
Trzeba tez wytlumaczy¢ jak wyglada podziat administracyjny Frangji, bo z tym $cisle wiaze

si¢ nasz sposéb funkcjonowania.

- Zeby uzyskaé pelny obraz chciatabym najpierw poréwnaé dane statystyczne dotyczace
Frangji i Polski,.

Tabela 1. Podstawowe dane statystyczne

Obszar /km?/ 543 tys. 313 tys.
Ludnos¢ /mln/ 64 38,5
Przyrost naturalny +270 tys. - 17,5 tys.

We Francji mamy wigc o ponad 25 milionéw wigcej ludnosci niz w Polsce. Mamy tez do-
datni przyrost naturalny, liczba ludnosci we Francji rosnie, w zeszlym roku mielismy o 270
tysigcy urodzen wigcej niz zgondw. Ale ludno$¢ kraju starzeje sie.

Tabela 2. Populacja Francji wedlug grup wieku (2005 r.)

0 — 20 lat 20-59 lat + 60 lat wtym + 75 lat
24.9% 54.3% 20.7% 8.0%

Warto zauwazy¢, ze miodziez ponizej 20. lat stanowi 25 % ludnosci, a jeszcze w latach 60-
tych bylo to 31 %. Starzenie ludnosci wyraza si¢ w liczbie os6b powyzej 65. lat, teraz wynosi
prawie 21 %. Ale najbardziej znaczaca jest liczba 0séb powyzej 75. lat. W latach 60-tych
byto ich 4 %, obecnie mamy 8%. Wydtuza si¢ tez czas zycia we Frangji i obecnie prognozo-

wany czas zycia wynosi ok. 80 lat, czyli:
* 83,8 lat dla kobiet
e 76,7 lat dla mezezyzn.

W dalszej czgdci wystapienia zobaczycie Paristwo, ze jest wielu partneréw, ktdrzy uczest-
nicza w ochronie spotecznej. Dlatego wydaje mi si¢ niezb¢dne przedstawi¢ organizacje ad-
ministracji Francji, zeby lepiej zrozumie¢ rézne relacje migdzy wladzami, stowarzyszeniami
i naszymi placéwkami. Podziat administracyjny Francji ma 4 szczeble:

Paristwo — Region — Departament — Gmina.
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Mamy 26 regiondw, z czego 4 to terytoria i departamenty zamorskie. We Francji me-

tropolitalnej mamy 22 regiony’. Regiony sa podzielone na departamenty — jest ich 96.

Paristwo francuskie zarzadza caloscia regulacji prawnych oraz wszystkimi funduszami ubez-
pieczenia zdrowotnego, posiada zdecentralizowane stuzby na poziomie regionéw i na pozio-
mie departamentéw. Stuzby te maja rézne kompetencje. Wystepuja zatem dyrekeje regionalne
pracy, dyrekcje regionalne do spraw sanitarnych (ktérych dziatania dotycza oséb niepetno-
sprawnych, ale takze planowania opieki zdrowotnej czy szkolenia pracownikéw stuzby zdro-
wia). Na poziomie departamentéw mamy dyrekcje departamentalne zatrudnienia i ksztal-
cenia zawodowego, a takze dyrekcje departamentalne do spraw sanitarnych i spotecznych
— ktére m.in. wydaja pozwolenia na tworzenie stowarzyszen (na poziomie departamentéw),

rozliczaja je finansowo oraz funkcjonowanie ich strukeur.

W 1982 r. przeprowadzono we Frangji szerokg decentralizacj¢ wladzy, co spowodowato,
ze wiele stuzb, ktére podlegaty dotychczas ministerstwom zostato podporzadkowanych Ra-
dom Regionalnym, ktére zarzadzaja regionem (w regionach jest wybierane Zgromadzenie
Regionalne czyli regionalny parlament, a Rada jest regionalnym rzadem). Rady Regional-
ne majg do$¢ szerokie kompetencje dotyczace sfery tematu naszego spotkania.

Jednostki samorzadowe na szczeblu departamentu — Rady Generalne posiadaja wiele upraw-
nien jezeli chodzi o dziatania w odniesieniu do 0séb starszych i niepelnosprawnych, dzieci
oraz wobec 0s6b zagrozonych wykluczeniem spotecznym, ale takze odpowiadaja za nabér do

szkét, czy ogdlnie — za szkolnitwo.

W zwiazku z tym, ze podzial administracyjny Francji jest tak zlozony, Stowarzyszenie
naszego typu musi kontaktowa¢ si¢ zaréwno ze stuzbami zcentralizowanymi paristwa, czyli
podlegajacymi bezposrednio poszczeg6lnym ministerstwom, ale takze musi wspétdziatac z sa-

morzadami, czyli Radami Generalnymi.

Definicje niepelnosprawnosci

Chciatabym, aby$my najpierw przejrzeli si¢ definicjom niepetnosprawnosci — mamy ich
caly szereg. Definicja Swiatowej Organizacji Zdrowia méwi: ,,Niepetnosprawnym jest ten, kogo
Stan fizyczny lub umystowy jest czgsciowo lub catkowicie ograniczony na skutek wad wrodzonych,
wieku, choroby lub wypadku, a jego mozliwosci uczenia sig lub wykonywania pracy sq zagrozone.”

Jest takze klasyfikacja migdzynarodowa niepetnosprawnosci, gdzie jest mowa o niewydolno-
$ci, niezdolnosci, czyli o wszelkich nieprawidtowosciach w obszarze psychicznym i fizycz-

nym. Opis ten uwzglednia praktycznie cale otoczenie 0séb niepetnosprawnych.

Z kolei we Francji mamy wlasna definicj¢ niepetnosprawnosci. Ustawa z 11 lutego 2005
r. (czyli calkiem niedawno przyjeta) o réwnosci praw i szans, udziale i obywatelstwie os6b niepet-

2 Oficjalnie jest 21 regionéw, 22-ga Korsyka nie jest prawdziwym regionem, ma ,statut specifique”.
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nosprawnych definiuje dla swoich potrzeb niepetnosprawnos¢. Definicja brzmi nastgpujaco:
weee Micpelnosprawnosé to kazde ograniczenie dziatania lub uczestniczenia w Zyciu spoleczen-
Stwa jakiego doznaje w swoim Srodowisku osoba z powodu czesciowego, trwatego lub catkowitego
zaburzenia jednej lub kilku funkcji fizycznych, sensorycznych, umystowych, poznawczych, psychicz-

nych, z powodu wielorakiej niepetnosprawnosci lub z powodu powaznego naruszenia zdrowia.”

W ustawie jest mowa o osobach, ktére sa w stanie podejmowac decyzje, ale jednoczesnie
maja pewng niesprawnos¢ fizyczna, jest mowa o osobach, ktére nie sa w stanie podejmowac de-
cyzji lub nie moga ich podja¢ w odpowiednim momencie i s tez osoby, u ktérych wystepuja
obie te trudnosci i keérych dotyka zaréwno niepetnosprawnos$¢ psychiczna jak i fizyczna. Dzis
we Francji wszyscy zgadzamy si¢ co do tego, ze kazda osoba ma prawo do dziatania i jedno-

cze$nie wazne jest, aby uznac specyfike kazdej osoby.

Niepelnosprawnos¢ jest zjawiskiem powszechnym, moze dotknaé¢ kaidego w kazdej
chwili. We Francji mamy polityke spoleczna, ktdra w zakresie dotyczacym oséb niepel-
nosprawnych zmierza do tego, by stworzy¢ system o charakterze ekonomicznym (o czym
bedziemy moéwili pézniej) poprzez integracje, aktywizacjg zawodowg oséb niepetnospraw-
nych i wlaczanie ich w $wiat pracy.

Podane wezesniej definicje dotycza wszystkich rodzajéw niepetnosprawnosci. Natomiast
UNAPEI ma swoja wlasna definicj¢ niepelnosprawnosci intelektualnej.

»Osoba niepetnosprawna intelektualnie... jest przede wszysthim osobg. Osobg zwykly, poniewaz
ma takie same prawa i obowiqzki jak wszyscy. Jest tez osobg niezwykly, poniewaz ponad to, co
obowigzuje wszystkich, ma ona jeszcze swoje wlasne prawa wynikajqce z jej niepetnosprawnosci,
ktdra powinna byé wyrdwnana... Osoba niepetnosprawna intelektualnie ma trwate uposledzenie

umystowe, ktdrego przyczyny mogq byé rézne.”

W definigji tej kfadziemy nacisk przede wszystkim na osobg niepetnosprawng jako osobg. Jest

mawa réwniez o tym, ze trudnosci muszg by¢ skompensowane.

We Francji stworzono placéwki, ktére sa charakterystyczne dla naszego modelu, tzn.
osrodki pomocy przez prace. Sa to placéwki, ktérych zatozenia nawiazuja do definicji UNAPEL
Osrodek jest jednostka medyczno-socjalna, ktéra prowadzi dzialalnos¢ produkcyjna, ale spetnia
réwniez pewna spoleczng role — wspierania 0séb niepetnosprawnych (ktére nie s pracownikami
w rozumieniu przepiséw prawa pracy, ale sa osobami, korzystajacymi z ustug o$rodka — jest to
pojecie, ktére wprowadzilismy do naszego prawa). Osrodki pomocy przez prace sa prowadzone
i zarzadzane przez stowarzyszenia. Szczeg6lnie duzo — przez UNAPEI, ktéra zrzesza stowarzy-

szenia rodzin oséb niepetnosprawnych.

Muszg powiedzied, ze ta mnogos¢ definicji niepetnosprawnosci jest zwiazana z pewng zmia-
ng sposobu myslenia. Poprzez te definicje, wida¢, ze przestajemy méwic o niepetnosprawnosci,
moéwimy o osobie z niepelnosprawnoscia. Proszg zauwazy¢, ze nigdzie w tych definicjach
nie ma jakiego$§ wykazu niepetnosprawnosci czy uposledzeri. Dzi§ rzeczywiscie nasze spofe-
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czenistwo we Frangji zajmuje si¢ osoba niepetnosprawna jako osoba. Mysle, ze to jest wlasnie
ta ewolugja, ktéra przeszlismy od XVIII wieku. Dzigki niej doszlismy do takiej sytuacji, jaka

mamy dzisiaj.

Nawiazujac do historii chciatabym powiedzie¢, ze we Francji w XVIII wieku powstaty pewne
teksty, w ktérych zadawano sobie pytanie czy osoby, ktére sa idiotami majg dusz¢? Nie mé-
wiono wéwczas o uposledzeniu, nie méwiono o niepetnosprawnosci, méwiono o idiotach.
Pézniej zaczgto méwic o imbecylach. Nie wiem czy te pojgcia majg dla Paristwa takie samo
znaczenie, ale u nas byta to terminologia bardzo mocna. Idiota, imbecyl — te terminy znikly dzi-
siaj z naszego codziennego jezyka, w ogéle si¢ ich juz nie uzywa. Natomiast potocznie méwi si¢

o0 osobach opéznionych umystowo.

We wszystkich naszych spoteczefistwach bardzo lubimy tworzy¢ kategorie, szufladkowa¢ lu-
dzi, weisna¢ kazdego w jakies ramy. We Frangji starali$my si¢ niejako zaszufladkowa¢ wszystkie
osoby w zaleznosci od ich zdolnosci. Wymyslono wskaznik poziomu inteligencji i dokony-
wano za jego pomocg oceny osoby. Potem psychologowie wzigli si¢ za to i doszto do bardzo
glebokich zmian — dzisiaj tej terminologii juz si¢ nie uzywa. Méwi si¢ o osobach z upo-
$ledzeniem umystowym lub o osobach niepetnosprawnych intelektualnie. To drugie pojecie
jest naszym zdaniem wiasciwsze z punktu widzenia spotecznego. ,,Osoby niepetnosprawne
intelektualnie” jest okresleniem o stabszej konotagji i przez to jest bardziej whasciwe, anizeli
,osoby uposledzone umystowo”. Cho¢ w gruncie rzeczy chodzi o to samo.

Chcg jeszcze raz mocno podkreslié, ze nie méwimy juz o niepetnosprawnosci, méwimy
o osobie. Za ewolucja stownictwa poszta réwniez zmiana prawa. W przygotowanym szkicu
historycznym® moga Paristwo przesledzi¢ jak zachodzily te zmiany. Znajda tam Paristwo opis
terminologii, jaka obowiazuje w ustawodawstwie. Osoby niepetnosprawne w pewnym mo-
mencie historii, jak gdyby odnalazly si¢. Méwig o tym w ciagu kilku sekund, ale trwato to

oczywiscie cate dziesigciolecia.

UNIA STOWARZYSZEN RODZICOW

Chcialabym przejé¢ do pojawienia si¢ na scenie UNAPEIL Najpierw jednak parg stow
o dziataniach, ktére prowadzimy we Frangji po to, by uwrazliwia¢ opini¢ publiczng i poszcze-
gblnych ludzi na osobg z niepetnosprawnoscia intelektualng. Otéz, stowarzyszenia nasze pro-
wadza pewng akcje. Raz w roku wolontariusze, cztonkowie rodzin, przyjaciele udaja si¢ do

gmin, miasteczek, miast, oferujac ciastko® w zamian za jaki$ dar. Te dary z kolei stowarzyszenia

3

patrz Zatacznik nr 1
konkretnie — brioszke (le brioche), drozdiowo-maslang babeczke, chetnie jadang przez Francuzéw na $nia-
danie. Akcja nosi nazwe "/'Opération Brioches”.

4
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przeznaczaja na sfinansowanie jakichs inwestycji materialnych lub projektéw ukierunkowanych
na osoby niepetnosprawne. Ale pierwotnie ta operacja, ktéra dzis jest prowadzona, aby zebra¢
pieniadze, to byl sposéb, ktéry rodzice zrzeszeni w stowarzyszeniach wymyslili po to, zeby
wej$¢ do tych rodzin, gdzie izolowano dzieci niepetnosprawne, zeby otworzy¢ drzwi do ich do-
mow i znalezé rozwiazania probleméw tych rodzin. Takie postawy byly obecne we wszystkich
krajach — wstyd, ze ma si¢ uposledzone dziecko, niech¢¢ do pokazywania go, ukrywanie
tego dziecka przed otoczeniem. We Francji w latach 60-tych ta akcja byla pretekstem, zeby
pokaza¢ si¢ publicznie, ujawni¢ problem, pokaza¢, ze to nie sa pojedyncze przypadki, ze z nie-
petnosprawnoscig da si¢ zy¢ i nie jest to nic wstydliwego. A rozwiazania probleméw mozna

wypracowac i bedzie to tym fatwiejsze, im liczniejsi bedziemy.

Uwazam, ze to jest najwazniejsze — przede wszystkim komunikowac si¢, zeby inni wiedzieli,
ze kazda osoba niepetnosprawna jest wyjatkowa. A grupujac si¢ mozna tworzy¢ placéwki,
mozna wypracowywaé rozwiazania. Operacja ta na poczatku pozwolita na uznanie osoby nie-
petnosprawnej za osobe. (Wydaje mi si¢, ze Panistwo tez przeszliscie ten etap.) Za tym na-
stapifa zmiana prawodawstwa — powstaly ustawy, rozporzadzenia, ktére reguluja nasza
dziatalnos¢. Na poczatku to byt ruch bardzo rozproszony, dzisiaj jest bardziej skoncentrowany,

zwarty, a dzialalno$¢ unormowana.

Dzisiaj méwimy o osobach niepetnosprawnych intelektualnie, ale to samo dziato si¢ takze
np. wéréd oséb niepetnosprawnych fizycznie. We Francji dziataja organizacje, stowarzysze-
nia na szczeblu departamentéw, ktére zajmuja si¢ osobami niepetnosprawnymi fizycznie, tak
jak nasze zajmuje si¢ osobami z niepetnosprawnoscia intelektualna. Te wszystkie stowarzyszenia
wspdtpracuja na szczeblu krajowym w ramach Komitetu Przymierza®.

Unia Stowarzyszelt Rodzicéw, Oséb Niepetnosprawnych Intelektualnie i ich Przyjaciét —
UNAPEI jest uznawana przez ministerstwa, poszczegélne stowarzyszenia, organizacje
branzowe i jest ich partnerem w skali kraju. Jest czlonkiem réznego rodzaju krajowych
komitetéw, przede wszystkim Krajowej Rady Konsultacyjnej do spraw Oséb Niepetnospraw-
nych. Jest to rada, ktéra jest organem konsultujacym wszystkie projekty aktéw prawnych doty-
czacych 0s6b z niepelnosprawnoscia i praktycznie zadna ustawa nie moze zostaé podjeta bez za-
poznania si¢ z jej opinia. Mamy réwniez Krajowa Rade Organizacji Sanitarno—Spotecznych,
ktdra opracowuje plany dziatania, okresla priorytety jesli chodzi o tworzenie placowek, ale takze
zajmuje si¢ opiniowaniem przepiséw dotyczacych finansowania tych placéwek. UNAPEI
posiada swéj gtos w Krajowej Radzie Oceny Medyczno-Spolecznej, okreslajacej standar-
dy i nadzorujacej jako$¢ pracy placéwek dla 0séb niepetnosprawnych. We Francji mamy tzw.
poradniki dobrych praktyk, ktére powstaja na szczeblu krajowym i nasze stowarzyszenie

uczestniczy tez w ich opracowywaniu.

> UNAPEI bylo animatorem powstania Komitetu Przymierza, ktdry zrzesza 60 organizacji krajowych repre-

zentujacych osoby niepetnosprawne we Francji
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UNAPEI jest réwniez czfonkiem Krajowej Kasy Solidarnoéci® i Autonomii. Jest to stosun-
kowo nowa instytucja, powstata w 2004 roku, ktéra zajmuje si¢ zarzadzaniem wszystkich
dziatan skierowanych do 0sob starszych i 0sb niepetnosprawnych. Jej celem jest zapewnienie

whasciwych i réwnomiernie roztozonych rozwiazari w catym kraju.

UNAPEI jest dzi$ glosem doradczym, opiniujacym przepisy prawne, ale przede wszystkim jest
stowarzyszeniem rodzin, ktére walczy o bardzo wazne wartosci: aby osoba z niepetnosprawno-
$cig byta traktowana jak osoba. A to oznacza, ze jest obywatelem, nalezy do spoteczeristwa i na-
lezy si¢ jej szacunek. To sa bardzo wazne sprawy, bo musza Paristwo wiedzie¢, ze we Francji nadal
1/3 wszystkich 0séb niepetnosprawnych zyje nie uczestniczac w zadnym wypracowanym

rozwiazaniu, zadna forma pomocy nie jest dostosowana do ich sytuacji.

UNAPEI jest stowarzyszeniem rodzin. Podkreslamy, ze dom rodzinny jest miejscem,
w ktérym najlepiej moze rozwijaé si¢ osoba niepetnosprawna, dlatego tez wiele form po-
wstalo po to, zeby pomaga¢ zaréwno dzieciom jak i osobom dorostym w domu. Jednocze$nie,
chcemy takze pomaga¢ rodzinom w ich $rodowisku.

We Frangji dziata takze stowarzyszenie o nazwie ,Nous Aussi”’, ktérego przewodnicza-
cym jest osoba z niepetnosprawnoscia intelektualng. Celem jego dzialalnosci jest zmiana
sposobu postrzegania przez spoteczeristwo niepetnosprawnosci intelektualnej, ale chodzi tez
o to, aby umozliwi¢ osobom niepetnosprawnym intelektualnie bezposrednie dochodzenie
swoich praw. Podczas ostatniego zgromadzenia, ktére odbyto si¢ w roku 2006, obecnych
bylo 250. uczestnikéw, byly okragle stoly, debaty, podczas ktérych wszyscy mogli si¢ wypowie-
dzie¢, a na zakoriczenie podjgto uchwale, aby zapewni¢ kazdej osobie dostep do kultury
i sportu.

UNAPEI jako krajowy zwiazek stowarzyszeri, oprécz pelnienia misji doradczej
i wspomagajacej, prowadzi takze dziat prawny, keéry udziela porad poszczegélnym sto-

warzyszeniom, cztonkom i placéwkom.

UNAPEI wydaje réwniez caly szereg dokumentéw, takich jak Karta Udziatu Oséb Niepetno-
sprawnych Intelektualnie w Zyciu Spotecznym, Karta Etyczna, Onkologiczna, Karta Godnosci
Osoby Niepelnosprawnej Intelektualnie. Dazymy przede wszystkim do integragji i akeywizacji
osoby niepetnosprawnej we wszystkich dziedzinach zycia: pracy, edukagji, rozrywce, sporcie.

Jacques Horodecki: Moze ja uzupetnic. To co zostalo powiedziane na temat UNAPEI jako
ruchu rodzin byloby niezrozumiate, gdybysmy nie przypomnieli pewnych faktéw. Mianowi-
cie, we Francji do konca II wojny $wiatowej, méwiono o wariatach czy szalericach i nie
bylo specjalnych placéwek, nie zapewniano zadnej pomocy osobom uposledzonym umy-

stowo. Te osoby umieszczano po prostu w szpitalach psychiatrycznych. Wéwczas na scenie

¢ solidarno$¢” jest we Francji bardzo czgsto uzywanym terminem w opisie dziatar i postaw wobec oséb

wymagajacych pomocy. Francuzi ,solidaryzujg si¢ z...” osobami niepetnosprawnymi, starszymi, bezdomnymi;
powstajg organizacje ,,solidarnosci z ...”, rady, komitety z ,solidarnoscia” w nazwie.

7 dostownie — ,My réwniez”.
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pojawily si¢ rodziny — osoby niepetnosprawne wyszly ze szpitali, z systemu medycznego pod
naciskiem rodzin. To rodzina odfaczyta osobg chorg od jej uposledzenia. Jezeli UNAPEI dzis
istnieje z nasza koncepcja godnosci, poszanowania, towarzyszenia, to dlatego, ze wtasnie
rodziny, rodzice postanowili zebrad si¢, zrzeszy¢ po to, zeby wymysli¢ i stworzy¢ specjalne
placéwki. To nie paristwo postanowilo, ze zorganizuje placéwki, i to nie pafistwo postanowito
utworzy¢ UNAPEI i inne organizacje. To zrobily wlasnie grupy rodzicielskie. Kiedy objatem
swoje stanowisko w 1992 roku mialem zaszczyt poznaé prezesa-zalozyciela naszego stowarzy-
szenia. Stowarzyszenie powstalo w 1959 r. i ten prezes méwit mi, ze na poczatku wycho-
wawcom, ktdrych zatrudnit w placéwee dla dzieci, po prostu placit z whasnej kieszeni. To byto
niecate 50 lat temu! To, co Pani Ragon méwita, jak bardzo istotny byt rozwdj ruchu rodzin,
to wszystko wzigto si¢ wlasnie z przekonania jakie mieli rodzice, ze trzeba dla swoich dzieci
znalez¢ inne rozwiazania, trzeba podja¢ dziatania innowacyjne. Przeciez to s3 ogromne obawy,
kiedy dziecko pozostaje bezczynne w szpitalu. To nie s3 osoby obtakane! Miedzy innymi stad
wzigto si¢ ogromne znaczenie terminologii — to, jakich stéw uzywamy, ma swoje praktyczne

konsekwencje.

Jezeli dzi$ widzimy nasze placéwki, jezeli tak bardzo sig liczymy, jedli udaje nam si¢ lobbing,
jestesmy obecni w gremiach réznych instangji, a szczegélnie departamentu i na szczeblu ogdlno-
krajowym, to dzieje si¢ tak whasnie dlatego, ze rodzice byli nosnikami tych wartosci, chcieli tego,
walczyli o nie. Punktem wyjscia naszej dzisiejszej sily, sily catej struktury medyczno—socjal-
nej jest to, ze wlasnie na poczatku tak dziatali rodzice, ktérzy stowarzyszyli si¢ i przystapili do
walki. Oczywiscie wszystko si¢ zmienia, sg inne uwarunkowania budzetowe, ale pierwotnie sita
naszej organizacji wzicla si¢ z przekonania rodzicéw, ze osoba niepetnosprawna to jest osoba

ludzka oraz ze sami musza wypracowad rozwigzania.

Przypominam Padstwu, ze to si¢ zaczelo pod koniec II wojny $wiatowej, prosz¢ zobaczy¢, nike
nie tracil nadziei i ile zrobiono w ciagu 50. lat.

Sévérine Ragon: UNAPEI jest krajowa federacja stowarzyszen, ktdre zorganizowane sa zgod-
nie z podziatem administracyjnym Francji. Mamy wigc stowarzyszenia regionalne, na szczeblu
departamentu i stowarzyszenia lokalne. Wszystkie one sg autonomiczne. Sa cztonkiem krajo-
wej unii, ale maja swoja osobowo$¢ prawna. Stowarzyszenia departamentalne i lokalne petnia
dwojaka misj¢. Z jednej strony ich zadaniem jest rozwijanie zycia stowarzyszeniowego, czyli
pomaganie rodzicom, rodzinom, jednoczesnie stowarzyszenie ma za zadanie zarzadzanie pla-

céwkami, po uprzednim opracowaniu projektéw utworzenia instytucji medyczno-socjalnych.

Od szeregu lat stwierdzamy szalone zmiany, jezeli chodzi o przepisy dotyczace finansowania
i zarzadzania tymi placéwkami. W ciagu jednego roku przyjeto 25 aktéw prawnych, przepi-
sow;, ktére modyfikowaly, rozwijaly badZ zmienialy organizacj tych placéwek. A stowarzy-
szenia musza dostosowa¢ si¢ do tych intensywnych zmian zwiazanych z zarzadzaniem pla-
coéwkami. Stowarzyszenia tworza i wdrazajg takze projekty o charakterze stowarzyszeniowym.

Chodzi o to, zeby wypracowywa¢ pewne wartosci — dlaczego jeste$my razem, co nam to daje,
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jakie sa nasze cele. Jednoczesnie, w zaleznosci od tego jak okreslimy cele, definiujemy plan
dzialania. Budujemy strategic tego, jak chcemy, zeby nasze stowarzyszenie si¢ zmieniato, ma-

jac przyjety plan dziatania i sposéb realizacji.

Stowarzyszenie jest podmiotem zarzadzajacym, moze prowadzi¢ nawet 20 placéwek i za-
trudnia¢ bardzo wielu pracownikéw etatowych. Mamy wiec prezesa i zarzad, kt6ry okresla
strategi¢ stowarzyszenia i podejmuje decyzje oraz organ wykonawczy — dyrektora generalnego
i caly szereg pracownikéw etatowych o kwalifikacjach z réznych dziedzin, realizujacych
projekt stowarzyszenia sformutowany przez osoby posiadajace mandat z wyboru.

UNAPEI w liczbach:

[ 750 stowarzyszen,

° 60 tysigcy rodzin,

o 180 tysigcy korzystajacych oséb niepetnosprawnych,

J 2700 placéwek zarzadzanych przez stowarzyszenia cztonkowskie UNAPEI.

Obserwujemy, ze w naszym sektorze, w obszarze dziatalno$ci zdominowanym dotychczas
przez stowarzyszenia, pojawiaja si¢ obecnie przedsigbiorstwa, ktére zaczynaja swiadczy¢ ta-
kie ustugi, zwlaszcza na rzecz 0sdb starszych. Jest to pewna zmiana i musimy mie¢ to na
uwadze. Dzisiaj w dalszym ciggu najwiecej placowek dla 0s6b niepetnosprawnych prowadza
stowarzyszenia, ale firmy, w réznym stopniu, wkraczaja na to pole.

Dzialania na rzecz 0séb niepetnosprawnych

Liczbg wszystkich os6b niepetnosprawnych we Francji oceniamy na 3,5 mln; wéréd nich
mamy 700 tysi¢cy os6b z niepetnosprawnoscig intelektualna.

Liczba dzieci niepetnosprawnych intelektualnie we Francji wynosi 130 tys. Pobieraja one
nauke w ok. 2000 placéwek specjalnych, sa to tzw. instytuty medyczno-edukacyjne®, ktére
przyjmuja uczniéw w wieku do 20. lat.

W sektorze medyczno-socjalnym mamy takze ok. 1000 wyspecjalizowanych strukeur dla
0s6b z wieloraka niepetnosprawnoscia. Sa to stuzby dziatajace w domach, ktére mogg takze
pomoc w integracji dziecka w $rodowisku szkolnym.

Swiadczenia spoteczne w 2001 roku wyniosty 25,6 mld euro. Wéréd dorostych oséb
z niepetnosprawnoscia we Francji jest 873 tys. os6b korzystajacych z zasitkéw i 450 tys.
0s6b otrzymujacych renty.

8

IME — I'Institutr Médico-Educatif: natomiast stkoly specjalne, zajmujace si¢ przygotowaniem do
pracy nazywaja si¢ instytutami medyczno-zawodowymi IMPro.- ['Institur Médico-Professionnel.
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Placéwki Liczba miejsc W tym miejsc
we Francji we Francji w UNAPEI
Praca: 50953 + 3 352
ESAT i FA 1419 + 468 98 600 + 16 651 529 i20%
MieszkalniGwo
19 52
pracownikéw 1294 40 600 z 50 °
niepetnosprawnych 8%
Domy pobytu 11958
108 4 800
) ) 34%
Domy opieki 6 254
638 23700
S 37 26%

Pracg w §rodowisku chronionym zapewniaja placéwki i stuzby pomocy przez pracg ESAT’
oraz przedsi¢biorstwa przystosowane EA'’. (Wrécimy do nich i opiszemy je dokladnie.)
ESAT zapewniajg ok. 100 tys. miejsc pracy. 52 % miejsc znajduje si¢ w placéwkach zarza-
dzanych przez stowarzyszenia nalezace do UNAPEI, czyli sg to miejsca dla 0séb z niepetno-
sprawnoscia intelektualna.

Osoby niepetnosprawne, ktére pracuja, mieszkaja w mieszkaniach grupowych albo w nie-
zaleznych mieszkaniach z systemem wsparcia. Jest to zazwyczaj wsparcie 0séb przychodza-
cych 2 razy w ciagu dnia i pomagajacych im w czynnosciach codziennych. We Francji mamy
prawie 41 tys. takich miejsc. Wida¢ wigc, ze jest znacznie mniej miejsc w mieszkalniGtwie
chronionym niz miejsc pracy. Wynika to z tego, ze niektére osoby mieszkajg z rodzicami
albo mieszkaja catkowicie samodzielnie. UNAPEI ma takze ponad 6 tys. miejsc w domach
opieki, gdzie przebywaja osoby niesamodzielne, wymagajace opieki przez caly dzier.

Za tymi liczbami kryje si¢ préba odpowiedzi na problemy rodzicéw, na ich oczekiwania.
Rodzice zadajg sobie pytania: co robi¢ z dorostymi osobami z niepelnosprawnoscia? Moga
pracowad — czy moze nie powinni pracowac? A co stanie si¢ z moim dzieckiem, kiedy mnie
zabraknie, kiedy umr¢? Czasami musz¢ wyj$¢ na zakupy czy do fryzjera, wtedy potrzebna
jest opieka nad moim dzieckiem. Wymyslono strukeury, placéwki ktére sa dopasowane
do réznych potrzeb i réznych mozliwosci. I sa to rozwiazania realizowane przez rodzicéw

razem z profesjonalistami.

Nie mamy juz spoteczeristwa opiekuriczego. We Francji opieka jest udzielana wtedy, kie-
dy juz naprawdg nie jestesmy w stanie nic zrobi¢. W domach opieki znajduja si¢ osoby, kt6-
re faktycznie nie moga pracowal. Pozostale osoby niepetnosprawne sa potencjalnie zdolne

do pracy, jesli w nie zainwestujemy (bedzie to optacalne dla nich samych i dla spoteczeristwa).

9 ESAT — Etablissements et services d aide par le travail
' EA — ’Entreprise adaptée
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A przy odpowiednim wsparciu mogg sta¢ si¢ osobami autonomicznymi, samodzielnymi.
Na tyle samodzielnymi, na ile beda w stanie dostosowa¢ si¢ do réznych trudnosci zycia

spolecznego.

We Frangji kazdy moze zatozy¢ stowarzyszenie. Musimy opracowa¢ statut, ztozy¢ go w pre-
fekturze, pézniej musimy znalez¢é srodki i mozemy rozpoczaé dziatalnos¢. Kiedy juz zatozy-
my stowarzyszenie to najwazniejszym dokumentem jest Projekt Stowarzyszenia, w kt6-
rym zapisane jest co cheg wnies¢ — jako rodzic, jako przyjaciel — jaka warto§¢ mam zamiar

whie$¢ do stowarzyszenia. Jakie sa moje przekonania, jakie wyznajg wartosci?

Stowarzyszenie to najbardziej demokratyczna organizacja. Jest to grupa oséb, kedre maja
rézne interesy, ale w imi¢ wspdlnego dobra starajq si¢ znalezé migdzy nimi punkty styczne, sta-
rajg si¢ znalez¢ pragmatyczne rozwiazania, konkretne odpowiedzi na problemy. Projekt Sto-
warzyszenia nie jest tworzony w oderwaniu od otoczenia. Organizacja dziata w konkretnym
regionie i jej dziatalno$¢ odpowiada na konkretne, lokalne potrzeby. Czy stowarzyszenia po-
winny tworzy¢ domy spokojnej staroéci dla 0séb niepetnosprawnych intelektualnie? Istnieja
ogélnodostepne, ,socjalne” domy spokojnej starosci. Moze byloby korzystniej, aby przyjmo-
waly one takze osoby niepetnosprawne intelektualnie, ktére przechodza na emeryturg? Ale
takiego wyboru dokonuja niektére stowarzyszenia, takie sg wartosci zrzeszonych w nich
rodzicéw. Mysle, ze we Francji wszystkie stowarzyszenia dzialajace na rzecz oséb z niepetno-
sprawnoscig intelektualng wyznaja podobne wartoéci — szacunek, wsparcie, integracja — ale
odpowiedzi sa rézne. Sa one lokalne, regionalne. Dzigki temu mamy réznorodno$¢, mamy
bogadtwo rozwiazan.

Réznorodno$¢ dziatalnosci na rzecz oséb z niepetnosprawnoscia we Frangji jest zwigzana
takze z finansowaniem, ktére jest réwnie zlozone jak podziat administracyjny. We Francji

opieka spofeczna jest podzielona na sektory:
*  sektor 0sob starszych — na szczeblu departamentu,
*  osoby niepetnosprawne — w kompetencjach panstwa,
*  osoby wykluczone spolecznie — na poziomie departamentu,
* edukacja — na poziomie regionu.

Dziatalnos¢ placéwek prowadzonych przez stowarzyszenia jest finansowana ze srodkéw pu-
blicznych, ktére s3 wyptacane przez odpowiednie wladze, w zaleznosci od charakteru struk-
tur. Na przyktad mieszkalniGwo chronione moze by¢ finansowane z réznych zrédet, m.in.
w zaleznosci od tego, czy statut placéwki zawiera preferencje dla 0séb niepetnosprawnych.
Poniewaz mamy rézne instytucje finansujace, obowiazuja rézne procedury i otrzymujemy réznej

wielkosci $rodki finansowe. Czasami réznice moga by¢ bardzo duze.

Jesli chodzi o leczenie i opieke zdrowotna, dziatania te sa finansowane z ubezpieczenia

zdrowotnego. Co to jest ubezpieczenie zdrowotne? Jest to worek, do ktdrego wrzucamy
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wsp6lne sktadki. We Francji obowiazuje zasada solidarnosci spofecznej, co oznacza, ze kazdy
pracownik i kazdy pracodawca placy skladke odpowiednia do wysokosci pensji. Tworza w ten
sposéb wspdlny fundusz, ktéry pédiniej uczestniczy w finansowaniu stuzby zdrowia. Inne
sktadki dotycza ubezpieczenia od wypadkéw w pracy oraz emerytur. Ubezpieczenie

zdrowotne finansuje prowadzone przez stowarzyszenia placéwki dla dzieci.

Przedstawiliémy pokrétce nasza organizacje, teraz jest czas na pytania.

DYSKUSJA

Pytanie: Fwa Wapiennik, Akademia Pedagogiki Specjalnej. Zaintrygowal mnie troszke pe-
wien aspekt wypowiedzi, zapewne dlatego, ze my w Polsce mamy z tym problem. Panistwo
podali, ze liczba 0séb z niepetnosprawnoscia intelektualng we Francji to 700 tys. oséb. Je-
stem ciekawa jak Paristwo to obliczacie i kto jest uznawany we Francji za osobg z niepetno-
sprawnoscig intelektualna? I takze — jaki jest przyjmowany we Frangji udziat wszystkich oséb
niepetnosprawnych w ogélnej liczbie mieszkaricéw, niezaleznie od rodzaju niepetnospraw-
nosci? W Polsce jest to 14,5 %. Chciatabym tez dowiedziec sig, jaka jest przyjeta we Frangji
definicja niepetnosprawnosci intelektualnej — wedtug ilorazu inteligencji czy jakiego$ inne-
go kryterium? W Polsce np. osoby z lekka niepelnosprawnoscia intelektualna, kiedy koricza
gimnazjum, nie s uznawane za niepetnosprawne, wobec tego wchodzg na rynek pracy bez
zadnego wsparcia.

Odpowiedz: We Francji osoby niepetnosprawne nie pojawiaja si¢ nagle w wieku 20. lat.
Mamy system wyszukiwania niepetnosprawnosci juz od urodzenia: zaraz po urodzeniu zaczy-
na si¢ ocena trudnosci, dzieci sa badane. Mamy Stuzbg Edukacji Specjalnej i Opieki w Domu'.
To s stuzby ,ruchome”, ktére jezdza do doméw, zeby wspiera¢ rodzicéw, edukowaé ich w po-
czatkowym okresie zycia dziecka. We Francji dzieci rozpoczynaja przedszkole w wieku 3.
lat. Pierwszy etap systemu wykrywania trudnosci u dzieci odbywa si¢ duzo wezesniej. System
stuzby zdrowia obserwuje dziecko przez ten okres i przez okres przedszkolny, a potem zajmu-
je si¢ nim sektor medyczno—socjalny'?, ktéry obejmuje wszystkie sprawy dotyczace m.in.

niepelnosprawnosci. Po zakonczeniu przedszkola Komisja Edukacji Specjalnej'® ocenia, czy

"W le Service d’Education Spécialisée et de Soins & Domicile — SESSAD

2 We Frangji od dawna funkcjonuje nazwa ,sektor medyczno-socjalny”, stad — placéwki o charakterze me-
dyczno-socjalnym, zajmujace si¢ m.in. edukacja i zatrudnieniem oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng —
ktére nie naleza do resortu zdrowia.

13 Dziatajace do 2005 r. dwie komisje: Komisja Edukacji Specjalnej (CDES) — dla dzieci i mtodzie-
zy oraz Komisja Techniczna Ukierunkowania i Przekwalifikowania Zawodowego (COTOREP) — dla
dorostych, zastapita jedna — Komisja Praw i Autonomii Oséb Niepetnosprawnych (Commission des
droits et de [autonomie des personnes handicapées — CDA), kt6ra dziata w Departamentalnym Osrod-
ku dla Os6b Niepetnosprawnych (Maisons départamentales des personnes handicapées).
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dziecko bedzie w stanie podaza¢ normalnym trybem nauczania, czy bedzie miato znaczne
trudnosci z nauka. Woéwczas takie dziecko jest kierowane do specjalnej placowki, ale to jest
sytuacja ekstremalna (b¢dziemy jeszcze méwic o tym trybie postgpowania. Departamentalna
Komisja Edukacji Specjalnej zajmuje si¢ takze dzie¢mi z trudnosciami w nauce, wytypowany-
mi przez nauczycieli w szkole podstawowej. Wszystkie te dzieci komisja kieruje do odpowiednich

placowek.

Nie mamy probleméw z nagle pojawiajacymi si¢ osobami niepetnosprawnymi w wieku 20. czy
25. lat. W tym wieku mamy juz rozeznane problemy. Pozwala nam to takze, od najwcze$niej-
szego dziecifistwa, odpowiednio ,,ustawi¢” proces edukacji i wsparcia. Terminologia, ktdrej
uzywamy — towarzyszenie osobie niepetnosprawnej, wsparcie — pokazuje, ze mamy do czynienia
z sytuacja ciagla. Towarzyszymy osobie niepetnosprawnej od urodzenia, zeby w taki sposéb
poméc jej w ksztalceniu si¢, by w wieku 18-20 lat byta w stanie znalez¢ sobie miejsce w spole-
czenstwie.

Te 700 tys. to sa dzieci, ktdre przeszly przez komisje i zostaly zidentyfikowane. W sklad komisji
wchodzg psychologowie, pediatrzy, inni lekarze, wychowawcy zatrudnieni w edukacji narodowej,
ale takze cztonkowie stowarzyszeri; rodzice maja obowiazek w niej uczestniczy¢. Dziecko moze
i8¢ do placéwki ksztatcenia specjalnego w wieku 6. lat. I to jest ten pierwszy szczebel. Komisja
okresla to w drodze decyzji. Wezesniej jest okreslany iloraz inteligencji, ale nie jest to gléw-
ne kryterium. Oczywiscie uzywamy go, ale mozna mie¢ niskie IQ i by¢ dobrze przystoso-

wanym spolecznie, mie¢ dobrze rozwinigte zZycie emocjonalne.

Pytanie: Krystyna Mrugalska, PSOUU: To byla cenna uwaga dla nas, ale mamy jeszcze do
tego tematu pytania. Czy tylko osoby, ktére wymagaja wsparcia, zaliczane s do tych 700
tysigcy. Czy tez moze si¢ zdarzy¢, ze dziecko jest na poziomie dolnej granicy normy albo z lek-
kim uposledzeniem, ale przechodzi przez system szkolny z niewielka pomoca i wobec tego nie

jest ujimowane we wskazniku?

I jeszcze wyjasnienie dotyczace 20. roku zycia. To bylo przyktadowe okredlenie, bo réwnie dobrze
moze to by¢ 18. rok zycia. Chodzito o osoby uznane za takie, ktére przestaty by¢ niepetno-
sprawne a nie za takie, ktére zaczely by¢ niepetnosprawne. To znaczy, ze one przeszly przez
system ksztalcenia specjalnego, zakoriczyly szkote specjalng i nie zostaly uznane za nie-
pelnosprawne, za takie, ktdre potrzebuja wsparcia. Sa to osoby uposledzone w stopniu lekkim,

czyli z ilorazem inteligencji powyzej 52 1Q.
Odpowiedz: U nas nie ma takich sytuacji. Nie ma czego$ takiego, by z wiekiem niepetnospraw-

no$¢ znikata. W najgorszej sytuacji we Frangji s osoby stare, jednak to zupetnie inny problem.
Ale nie zostaje si¢ nagle niepetnosprawnym intelektualnie.

W odpowiedzi na pytanie o liczb¢ — méwimy o wszystkich osobach, ktére zostaly ziden-
tyfikowane, a nie tylko o tych, ktére trafiaja do placowek. Sa to osoby, dla ktérych zostato uru-
chomione wsparcie. Nie widzg sensu w tym, zeby 1Q 51, 56 czy 80 bylo jakas granica. We Francji
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nie ma to znaczenia. Okredlenie ilorazu moze oczywiscie skierowa¢ nas w jakims kierunku, moze
zwréci¢ uwagg na problemy. Ale dla nas najwazniejsza jest zdolno$¢ adaptacyjna, zdolno$é
osoby do dzialania. Nie zatrzymujemy si¢ na poziomie sztywnej normy. Dla mnie jest to
dziwne, zeby stwierdzi¢, ze ma si¢ niepelnosprawnos¢ intelektualna a po skoriczeniu szkoty nie

jest si¢ juz osoba niepetnosprawng. Dosy¢ to osobliwa sytuacja.

Pytanie: KryStyna Mrugalska : 1 jeszcze pytanie o wskaznik. Czy moze pani powiedzie, jak te
700 tys. maja si¢ do populacji generalnej, czy tez do populagji wieku rozwojowego, czyli od 0
do 18. roku zycia?

Odpowiedz: Frangja liczy 63 mln. mieszkaricow. Méwilismy, ze mamy 3,5 mln. wszystkich
o0s6b niepetnosprawnych, z czego 700 tys.'* to osoby z niepelnosprawnosci intelektualna.

Pytanie: Przemystaw Momot, Zaktad Aktywnosci Zawodowej ,, Centralna Kuchnia” w Star-
gardzie Szczeciriskim. Na poczatku wystapienia, kiedy méwiliscie Paristwo o historii, powie-
dziata Pani — moze ja zZle zrozumialem? — ze osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng nie sa

pracownikami w mysl prawa pracy. Jak to rozumie¢?

Odpowiedz: Bedziemy o tym méwili szerzej w innej czgsci wystapienia, kiedy przedstawi-
my pracg w warunkach chronionych oraz aktywizacj¢ zawodowa w $rodowisku otwartym.
Powiemy wtedy jak wyglada system wspierania oséb, ktére pracuja w srodowisku chronio-
nym, réwniez w formie placéwek medyczno—socjalnych oraz wspierania oséb pracujacych

w zakladach, ktérych zatrudnienie reguluja przepisy kodeksu pracy.

EWOLUCJA USTAWODAWSTWA I PRZEPISOW PRAWNYCH

W kuluarach rozmawialismy o wybitnym polityku Charles’ie de Gaulle’u, kt6ry miat
niepelnosprawng cérke i ktory podczas swojej prezydentury ogromnie duzo uczynit dla
Sprawy — przez duze ,,S” — niepetnosprawnych, ze szczegélnym uwzglednieniem oséb nie-
petnosprawnych intelektualnie. W latach siedemdziesigtych, w znacznej mierze za sprawa de
Gaulle’a doszto do powotania komisji parlamentarnej, ktéra stworzyla niejako podwaliny
spraw tu omawianych, przygotowujac dwie wielkie ustawy, z keérych jedna dotyczyla samych
0s6b niepetnosprawnych, a druga instytucji. Poprzez te dwie ustawy z 1975 roku okreslono
sposoby postgpowania i finansowania.

Spoteczeristwa caly czas rozwijaja si¢, ewoluuja. Mielismy to szczgscie, ze instytucje — kie-
rowane przez profesjonalistéw, ale pod nadzorem rodzicéw, ktérzy nadawali impuls tym
dziataniom — potrafity stopniowo dostosowac si¢ do spoleczenistwa, a nie istnie¢ w oderwa-

niu od niego. Nie tworzono wyizolowanych o$rodkéw, ale sa to placéwki rozwoju spo-

43,5 miliona stanowi 5,55% ogétu mieszkaricéw Francji. 700 tysiecy to 1,11% ogétu. (przyp. red.)
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tecznego. Przynajmniej od korica II wojny $wiatowej nie zamykano juz w szpitalach oséb
niepetnosprawnych intelektualnie, nie izolowano ich, one sa po prostu wsréd nas w miejscu
zamieszkania, w miejscu pracy. Podjgto caly szereg rozwiazan, zeby to wszystko zgra¢, co przede
wszystkim wymagato decyzji politycznych i spotecznej akceptacji.

Trzydziesci lat pézniej trwaja jeszcze dyskusje, czy to wszystko jest odpowiednie. Usta-
wy z 1975 roku stworzyly solidne fundamenty, logiczna organizacje stuzb i placéwek —
stworzone zostaly o§rodki pomocy przez prace, wymyslony zostat instytut medyczno-eduka-
cyjny dla dzieci, powstaly wyspecjalizowane placéwki dla oséb, ktére nie moga pracowaé. To
wszystko dzialo si¢ i dzieje wewnatrz spoleczeristwa, osoby niepetnosprawne i ich rodziny

zgadzaly si¢ na to, akceptowali to réwniez eksperci.

Od polowy lat dziewigédziesiatych zaczeto zastanawiad si¢ nad tym, czy te instytugje, te
mury za kedrymi zgromadzono osoby niepelnosprawne sa na pewno najlepszym rozwiaza-
niem? Czy osoba niepetnosprawna — z osobg jej towarzyszaca, wspierajaca ja, najlepiej z ro-
dziny — nie moglaby zy¢ tak, jak wszyscy, mie¢ te same prawa: pracowa¢, uczy¢ si¢ wspélnie
z innymi? Czy nie tworzymy w ten sposéb warunkéw do wykluczenia? Wtedy, w latach dzie-
wieédziesiatych méwilismy przede wszystkim wiasnie o wykluczeniu, przy czym rozumieé
to trzeba jako wykluczenie zaréwno spoteczne, jak i w miejscu pracy.

W roku 2002 przyjeto ustawe', ktéra w wigkszym stopniu uwzglednia indywidualnos¢
os6b niepetnosprawnych. Ustawa ta to swojego rodzaju akt uzupetniajacy. Dopiero razem
z kolejng ustawa, z 2005 roku'®, przepisy te catkowicie zmodyfikowaly istniejacy system. Z
punktu widzenia prawnego zupelnie przebudowano system wsparcia oséb niepetnospraw-

nych, istniejace placéwki i sposéb ich finansowania.

Reasumujac: w 1975 roku stworzylismy pierwsze pragmatyczne rozwiazania (,mury”) i nada-
lismy im tozsamos¢. Powstale placowki wykazaly, ze osoba niepetnosprawna moze dziataé.
Obecnie (w roku 2005) nasze spoleczenistwo postanowito uczyni¢ co§ nowego — otworzy¢
placéwki. Istota zagadnienia sprowadza si¢ wlasnie do tego, ale w rzeczywistosci utworzono
pewne ,kladki” taczace poszczegélne instytucje. Nie méwimy juz dziecku: ,,Péjdziesz do tego
osrodka” — taki byt spos6b postgpowania jeszcze w 1975 roku, tylko méwimy dziecku i jego
rodzinie: ,Bytoby dobrze, gdyby$ mdgh pojs¢ taka $ciezka. A zeby to zrealizowaé, mamy
takie i takie rozwigzania.” Mamy instytucje, ktore nie sa juz zupelnie rozdzielne, ale komuni-
kuja si¢ pomigdzy soba. W roku 1975 ustawy pozwolily na zatozenie placéwek, natomiast
w ustawach z 2002 i 2005 roku najwazniejsza jest osoba z niepetnosprawnoscia — jako osoba

ludzka i jej droga rozwoju.

Jest to zmiana polityki wobec niepelnosprawnosci, jest to nasza wizja mozliwosci, ktére
istniejg w spoleczenistwie i mozliwosci, jakie ma osoba niepetnosprawna. Ale to, co teraz

5 ustawa z 17.01.2002 roku o modernizacji placowek socjalnych i medyczno-socjalnych.

ustawa z 11 lutego 2005 roku o réwnosci praw i szans, o uczestnitwie i obywatelstwie oséb niepetnospraw-
nych.

16
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realizujemy we Francji nie mogtoby si¢ dokona¢, gdyby$my wczesniej nie zbudowali tych
murdw, czyli placéwek, gdybysmy nie wymyslili osrodkéw pomocy przez pracg, gdybysmy
nie utworzyli warsztatéw chronionych'. Te instytucje istniejg dla realizacji potrzeb oséb
niepelnosprawnych. Istnieja mechanizmy ich finansowania i cho¢ sa bardzo ztozone, to
dzisiaj mozemy powiedzie¢, kto placi zasitki, kto placi za zakwaterowanie, kto placi za pro-

gramy aktywizacji zawodowej — my to wszystko wiemy.

Zmienia si¢ natomiast perspektywa — dzisiaj podmiotem gtéwnym jest osoba niepetno-
sprawna. Méwimy o indywidualnej Sciezce rozwoju, o swiadczeniach kompensacyjnych, ktére
pozwola na to, by traktowa¢ osobg niepetnosprawna jako osobg majaca prawa, jako obywatela,
ktéry dysponuje $rodkami, réwniez w zakresie maksymalnego dostosowania srodowiska do

jego potrzeb.

- Pierwsze artykuly ustawy z 2002 roku zwigzane s3 z osobg niepetnosprawng méwia
0 tym, Ze to ona jest w centrum, jest istotg tego systemu. To nie osoba ma dostosowad
si¢ do placéwek, ale placéwka ma dostosowaé si¢ do osoby i instytucja ma odpowiedzie¢
na potrzeby rozwojowe osoby. W placéwkach stworzono szereg nowych instrumentéw, na
przyktad powolywane sg rady rodzicéw, ktore moga si¢ wypowiada¢ na temat funkcjono-
wania placéwek, stworzono tez ,ksigzeczki” poszczegdlnych oséb (wezesniej juz takie ist-
nialy, ale nie byto ustawowego obowiazku ich prowadzenia), zawierajace terminy realizacji
okreslonych dziatan.

Jedli kontrola placéwki wykaze, ze nie dziata ona zgodnie z przepisami, moze dojé¢ do wyda-
nia nakazu administracyjnego dostosowania dziatalnosci do wymogdéw ustawy. Wprowadzo-
no nowe regulaminy, wprowadzono ,kontrakt pobytu”, ktéry jest umowa cywilno-prawna
podpisywana przez osobg niepetnosprawna lub jej prawnego przedstawiciela, okreslajaca sposéb
przyjecia osoby do danej placéwki i tego, co placéwka proponuje, a takze obowiazki osoby
niepelnosprawnej.

Ustawa okresla takze sposéb funkcjonowania i organizacji instytugji, z okresleniem kom-
petendji poszczegdlnych jednostek. Wprowadzono pewna logike planowania oraz mozliwo$¢
naktadania sankcji przy powotywaniu do zycia takich placéwek (jesli jakie$ stowarzyszenie
chee utworzy¢ placéwke musi zglosi¢ odpowiedni projeke, ktéry rozpatrywany jest z punk-
tu widzenia potrzeb zidentyfikowanych w danym miejscu i projekt jest realizowany jedynie
wtedy, gdy sa zagwarantowane $rodki na finansowanie placéwki). Czyli ta ustawa niejako
utwierdzita funkcjonowanie istniejacego systemu. Ale we Frangji kierujemy si¢ takze logi-
ka scisle okreslonych budzetéw, to znaczy, kazdego roku zostaje przyjety budzet na szczeblu
kraju, budzet na szczeblu departamentu, budzet w jednostkach zdecentralizowanych — i nie
mozna przekraczaé tych budzetéw. Wszelkie projekty musza wpisywac si¢ w $rodki, kedre sa
okreslone w budzecie.

'7. [Atelier Protégé — poprzednik przedsi¢biorstwa przystosowanego.
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Kolejnym waznym punktem ustawy jest ocena instytucji. Poszczegdlne placowki musza
ocenia¢ $wiadczenia, ktére proponuja i zapewniaja osobom niepetnosprawnym. Stworzono
na ten temat caly szereg poradnikéw, np. UNAPEI opracowato poradnik prezentujacy dziata-
nia na rzecz jako$ci wobec wielu aspektéw prowadzenia placéwki, takich jak organizacja pracy,

projekty na zycie czy projekty opieki.

Jesli placéwka spelnia wymagania systemu, to moze dziata¢ dalej, jesli nie, to trzeba ziden-
tyfikowa¢ co nalezy zmieni¢, co stworzy¢, co uruchomig, jakie powotaé zespoty eksperckie, ja-
kich fachowcéw zatrudnid i okresli¢ czas, w ktérym zostang wdrozone zamierzone dziatania.
Jest to pierwszy etap, czyli ocena wewngtrzna. Nastepnie jest ocena zewngtrzna, w ktérej
kontrolerzy oceniaja czy placéwka spetnia ustawowe wymagania i wpisuje si¢ w dzialania na

rzecz statego doskonalenia jakosci.

11 lutego 2005 roku przyjgto ustawe o rownosci praw i szans, o uczestni@twie i obywatel-
stwie 0s6b niepetnosprawnych, w ktérej sa zapisy znoszace postanowienia ustawy z 1975
roku. Nowa ustawa méwi przede wszystkim o ogélnym dostepie 0séb niepetnosprawnych
— o réznych rodzajach niepelnosprawnosci — do wszystkich dziedzin zycia spolecznego,
takich jak: budowni&wo, transport, mieszkalniétwo. Stad m.in. ostatnio bardzo duzo robi
sic w zakresie przystosowywania wszelkich budynkéw publicznych, np. urzgdéw miast, dla
potrzeb os6b niepetnosprawnych.

WSPARCIE FINANSOWE I INSTYTUCJONALNE

W systemie refinansowania skutkéw niepetnosprawnosci wprowadzono nowy zasitek, kto-
ry nazywamy zasitkiem na kompensacj¢ niepelnosprawnosci i jest on przyznawany osobom
majacym orzeczona niepetnosprawnosé, dla ktérych opracowano indywidualny plan z okre-
$leniem konkretnych potrzeb tej osoby. Z tego zasitku moga by¢ sfinansowane m.in. §rodki
techniczne, czyli wézek dla osoby niesprawnej ruchowo, czy dostosowanie samochodu ro-

dzicow tej osoby.

Chcg podkresli¢, ze to swiadczenie jest nowym, wchodzacym dopiero w zycie rozwiazaniem.
Pokrywane sg z niego takze wydatki np. na dowozenie osoby do osrodka opieki dziennej, gdy
osoba niepetnosprawna wymaga statej opicki i pomocy innych oséb, a jej rodzice pracuja

i nikt z rodziny nie moze jej przywiez¢ do takiego osrodka.

Zgodnie z tymi nowymi przepisami utworzono Departamentalne O$rodki dla Oséb Nie-
petnosprawnych, keére petnig rolg jednego ,okienka”, miejsca, gdzie osoba niepetnosprawna
lub jej rodzina moze zalatwi¢ wszystkie formalnosci. Mieszcza si¢ tam réwniez odpowiednie
stuzby zatrudnienia. Stuzy on temu, by przyjmowa¢, informowa¢ i doradzaé wszystkim oso-

bom niepelnosprawnym, niezaleznie od rodzaju i stopnia niepetnosprawnosci.
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Osrodki Departamentalne powotuja tzw. zespoly wielodyscyplinarne, ktére zajmuja si¢

wypracowaniem indywidualnego ,,projektu na zycie” dla danej osoby niepetnosprawnej.
Na podstawie projektu zesp6t proponuje plan kompensacji niepetnosprawnosci. W sklad
takich zespotéw wchodzg lekarze, pielegniarki, pracownicy socjalni i mozna do nich powo-
tywa¢ odpowiednich specjalistéw, w zaleznosci od rodzaju niepetnosprawnosci. Jednocze-
$nie Departamentalne Osrodki dla Oséb Niepetnosprawnych zarzadzaja finansami i wyptacaja
$wiadczenia kompensacyjne.

Departament koordynuje i pilotuje prace takiego osrodka we wspétpracy z przedstawi-
cielami wladz paristwa, przedstawicielami ubezpieczenia spotecznego i stowarzyszen prowa-

dzacych osrodki dla 0séb niepetnosprawnych.

Ten kierunek prawodawstwa Francji wskazuje, ze istnieje wola tworzenia polityki spotecz-
nej i ze s ramy organizacyjne pozwalajace na wdrazanie odpowiednich dziatari dla oséb
niepetnosprawnych. Departamentalne Osrodki dla Oséb Niepetnosprawnych rozpoczy-
naja pracg od ustalenia form opieki czy wsparcia, ktdre powinny by¢ aktywne i dynamiczne.

Osrodki Departamentalne rozpoczynaja pracg z zalozeniem, ze osoba niepetnosprawna,
niezaleznie od rodzaju niepetnosprawnosci powinna by¢ wlaczona w zycie spoteczne. Lob-
bing, jaki prowadzimy w parlamencie zmierza do tego, by wytworzy¢ wérdd postéw takie
przekonanie, ze pomoc jest potrzebna na kazdym polu, zwlaszcza tam, gdzie istnieje potrzeba
fizycznego dostosowania (stad obowiazek budowania podjazdéw, zeby wozek mégt wjechad
do ratusza czy do kina).

Punkty, w ktérych pracownicy osrodkéw beda odpowiada¢ na pytania oséb z niepetno-

sprawnoscig intelektualng beda oznaczone symbolem, na ktérym sa trzy twarze.

PRACA DLA 05OB NIEPELNOSPRAWNYCH

Bardzo wazne jest okreslenie, co to jest zatrudnienie chronione. Osobom niepetnosprawnym
intelektualnie znalezlismy miejsce w spoleczeristwie, osoba taka moze pracowaé, przy czym nie
moéwimy o jej produktywnos$ci — moze pracowaé, moze produkowad, co nie oznacza jednak, ze
powinna by¢ maksymalnie optacalna i produktywna. Produkcja moze mie¢ inne ekonomiczne
znaczenie, moze nie generowaé wartoéci dodanej (nie jestesmy catkowicie nastawieni kapita-
listycznie). Kazda osoba niepetnosprawna moze realizowa¢ si¢ na swoim poziomie, zgodnie
ze swoimi celami i swoimi zdolno$ciami. Ustawy z 2002 i 2005 roku to uwzgledniajg. Mamy
wigc zaklady, ktérym nadajemy specjalny wymiar w calym systemie wsparcia. Obecnie osoba
niepetnosprawna otrzymuje wykaz takich zaktadéw (od ktérych oczekuje informacji zwrotnej),
gdzie mozna tworzy¢ badz dostosowywad specjalne stanowiska pracy dla oséb niepetnospraw-
nych. Tym zagadnieniem dzisiaj we Francji zyjemy, ten problem dostrzegamy.
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Wrécg teraz do sprawy 700 tysiecy oséb niepetnosprawnych intelektualnie i tego, jak
okreslamy ich liczbg. Chceiatem podkresli¢, ze nasze wsparcie, nasze towarzyszenie tym oso-
bom rozpoczyna sig juz przy urodzeniu. Poniewaz poznajemy t¢ osobg niepetnosprawng od
razu, dzigki temu mozemy ustali¢ odpowiedni mechanizm. We wszystkich szpitalach mamy
odpowiednio poinformowane potozne i lekarzy, a my jako przedstawiciele stowarzyszenia
staramy si¢ by¢ wszedzie tam, gdzie otrzymujemy sygnaly, ze dziecko jest inne. Trudno jest
przezywaé ojcu i matce takie sytuacje, ale jest im fatwiej, kiedy rozmawiajg z nimi nasi spe-
gjalisci, nasi psychologowie, wtedy oni czuja, ze od poczatku reagujemy na ich problemy,
na ich potrzeby. Jednoczesnie wszystkie nasze dziatania sg profesjonalne, mamy specjalistéw
zajmujacych si¢ cierpieniem ludzkim, wymiarem ludzkim (to jest stowarzyszenie rodzi-
cielskie), a w nastgpnej kolejnosci kontaktujg si¢ z rodzicami specjalisci w zakresie metod
i technik, ktdrzy ucza w jaki sposéb obchodzi¢ si¢ z dzieckiem, jak ,technicznie” podejs¢
do problemu.

Ustawy z 2002 i 2005 roku pozwalaja stworzy¢ ogélny mechanizm postgpowania, ale u
ich podstaw lezy zalozenie, ze osoba niepetnosprawna jest to osoba — cho¢ inna osoba —

ktéra ma takie same prawa jak kazdy obywatel.

Méwiono tu wezesniej o §wiadczeniach kompensacyjnych i chciatem teraz doprecyzo-
waé, co my rozumiemy przez §wiadczenia kompensacyjne. Wezmy na przyklad dziecko,
ktére nie jest w stanie podja¢ normalnej edukacji ze swoimi réwiesnikami. Dziecko to jest
umieszczane w instytucie medyczno-edukacyjnym, za co rodzice nie beda musieli nic zapta-
ci¢, bo pobyt tam dziecka oraz wynagrodzenia wychowawcéw sfinansowane zostana z ubez-
pieczenia zdrowotnego. Zalézmy, ze dziecku temu potrzebny jest wézek do poruszania sig,
ktérego zakup nie jest duzym problemem, natomiast problemem moze by¢ dostosowanie
samochodu rodzicéw, zeby to dziecko moglo takze podrézowaé. Pani Ragon méwita o tym,
ze mamy zasitek na kompensacje, ktéry stuzy do finansowania wlasnie takich sytuacji, bo
nie kazda rodzina moze sobie pozwoli¢ na dostosowanie samochodu do potrzeb osoby nie-
petnosprawnej. Nie dajemy pienigdzy na zycie, ale na szczeg6lne przypadki, na konkretng
potrzebe wynikajacg z faktu istnienia w rodzinie osoby niepetnosprawnej. Taka jest istota
$wiadczenia kompensacyjnego.

Wréémy do ustawy z 2005 roku o réwnosci praw i szans. Wprowadzita ona nowy wy-
miar, gdzie osoba niepetnosprawna jest podmiotem zycia spotecznego. Mamy zatem me-
chanizmy, ktére pozwalaja bardzo wczesnie wykrywaé niepelnosprawno$é, mamy rézne
osrodki, wiele instytucji, w ktdrych sa eksperci (nieckoniecznie w stowarzyszeniach, ale np.
w strukturach stuzby zdrowia), osrodki zdrowia, przychodnie, gdzie osoba niepetnosprawna

moze uzyska¢ pomoc w dostosowaniu si¢ do zycia.

Wychodzimy z zalozenia, ze osoba niepelnosprawna moze pracowa¢. Sa trzy drogi: albo ta
osoba daje sobie rad¢ na rynku popytu i podazy, albo ta osoba nie moze w ogéle pracowaé

(i dla takich 0séb wymyslilismy domy opiceki spotecznej), a pomiedzy tymi ekstremalnymi
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sytuacjami, migdzy prawem konkurencji i brakiem pracy, mamy prace chroniong oraz inne
sposoby kompensacji. Kiedy osoba z powodu niepetnosprawnosci nie moze mie¢ takich
samych szans na rynku pracy, to dla niej przygotowywana jest praca na stanowiskach spe-
cjalnie przystosowanych lub praca w zaktadach chronionych. Jesli osoba ma duze problemy,
nie jest w stanie osiagna¢ pewnego progu produktywnosci, jej praca bedzie nieoptacalna dla
pracodawcy. Dla takich oséb wymyslilismy we Francji o$rodki pomocy przez prace'®. Sa
w nich takze takie osoby, ktére moga pracowaé, ale np. nie mogg jezdzi¢ autobusem. Oso-
be niepetnosprawna nalezy rozpatrywaé w petnym jej wymiarze i poméc jej wtedy w taki

sposob, ze otrzyma np. skierowanie do osrodka, w ktérym nauczy si¢ jezdzi¢ autobusem.

Osoba pracujaca w osrodku pomocy przez pracg nie podlega kodeksowi pracy poniewaz
znajduje si¢ poza konkurencja rynkowa.

Do osrodkéw pomocy przez pracg trafiajg osoby, ktére my dobrze znamy, dlatego ze
dokonywalismy ich oceny nie tylko w wieku 18, 20 czy 21 lat, przed skierowaniem w dane
miejsce pracy. Mozemy skierowa¢ ja na staz czy dokona¢ wyboru przedsi¢biorstwa, ponie-
waz znamy t¢ osobg przed uzyskaniem przez nig dorostosci, wiele razy mogliémy ocenic jej
mozliwosci.

Wracam zatem do oceny osoby niepetnosprawnej od samego dzieciristwa. Sg dwa waz-
ne etapy. Pierwszy, kiedy departamentalna Komisja Edukacji Specjalnej' przyjmuje in-
formacje o wszystkich osobach, ktére uznane zostaly przez edukacj¢ narodows jako osoby
z trudno$ciami w uczeniu si¢. Wowczas wraz z nig i z rodzing bedzie mozna opracowad
projekt medyczno—spoteczny (np. czy jest potrzeba korzystania z instytutu medyczno-edu-
kacyjnego) i beda dokonywane kolejne oceny. Komisja stwierdza tez czy nalezy zastosowaé
procedurg czgsciowa czy catosciowa. Procedura czgsciowa polega na tym, ze dziecko, ktére
ma np. 6, 8 lat chodzi do zwyktej szkoty, kontaktuje si¢ ze wszystkimi dzie¢mi, ale poniewaz
to dziecko ma inne mozliwosci, zapewnimy mu specjalng opieke asystenta. Mamy takich
specjalistéw, ktérzy moga wejs¢ do klasy i pracowad tylko z jednym lub dwojgiem dzieci,
zeby poméc im w nadazaniu za programem szkolnym. W zwyktych szkotach dziatajq klasy
integracyjne (na poziomie klas 4, 5, 6), czasem nawet tworzy si¢ calte klasy dla dzieci auty-
stycznych, gdzie musi by¢ dodatkowo specjalny wychowawca.

Jesli dziecko nie moze uczy¢ si¢ normalnym trybem, wéwczas jest kierowane do edukacji
specjalnej i wtedy wlaczane sa pewne mechanizmy spoteczne oraz medyczne. Do wieku 14
— 16 lat odbywa si¢ ogélne ksztalcenie dostosowane do potrzeb oséb niepetnosprawnych,
a od 14, 16 roku zycia mamy rodzaj wstgpu do ksztatcenia zawodowego, czyli odpowiednie
staze, warsztaty, ale jeszcze nie ksztalcenie typowo zawodowe, dajace na przykiad dyplom

rzemie$lnika i okreslone umiejetnosci (to miesci si¢ w strukturach edukacji narodowej).

8 CAT - Centre d’aide par le travail
19

patrz przypis na str.24
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Na kolejnym etapie mamy Komisj¢ Techniczna® zajmujaca si¢ odpowiednim ukierun-
kowaniem i kwalifikacja zawodowa 0séb niepetnosprawnych w wicku 18 — 20 lat. Ta komisja
kieruje te osoby w dane miejsce, okreslajac wezesniej, czy dana osoba moze pracowaé w zwy-
ktych zaktadach, czy w warunkach chronionych, czy nie moze pracowaé w ogéle. Komisja
uwzglednia takze wyniki poprzednich ocen, dokonanych przez departamentalng Komisje

Edukacji Specjalnej

Obecnie mamy do czynienia z calo$ciowym projektem na zycie, $ciezka zycia osoby nie-
petnosprawnej i te instytucje, ktdre byly ustanowione na mocy ustawy z 1975 roku i ktére
dziataly rozdzielnie, beda wspélnie obradowac i wspélnie dziata¢ w ramach Departamen-
talnego Osrodka dla Oséb Niepetnosprawnych®'. Dzigki temu bedziemy mogli za posred-
ni¢twem tych samych ludzi, na biezaco, $ledzi¢ przebieg zycia osoby niepetnosprawne;j. Idac
jeszcze dalej wymyslilismy takze Osrodek na rzecz Samodzielnego Zycia, ktéry bedzie miat
za zadanie wykrywa¢ potrzeby dostosowawcze (np. czy komus potrzebna jest porecz, czy
wozek). T wszystkie te komisje — edukacji specjalnej, techniczna i na rzecz samodzielnego
zycia znajduja si¢ w tym samym miejscu i jest do nich ten sam kontakt, jeden dyrektor
zarzadza catym o$rodkiem i koordynuje prace tych trzech komisji.

Teoretycznie nieco mniej niz 1/3 oséb niepetnosprawnych jest zdolnych do podjecia pra-
cy, ale powyzej 1/3 kierowanych jest do zwyklego, otwartego srodowiska pracy lub do $ro-
dowiska przystosowanego. Dzigki placéwkom i stuzbom pomocy przez pracg mozliwe jest
korygowanie projektéw na zycie niektdrych oséb niepetnosprawnych.

- W odniesieniu do 0séb niepetnosprawnych mozemy méwi¢ o zwyktym srodowisku
pracy, przystosowanym $rodowisku pracy i srodowisku pracy chronionej, ale pojawily si¢

tez pewne zmiany.

Obecnie ustawodawca nakazal zlikwidowanie jednego elementu systemu — warsztatu
chronionego i w to miejsce powotat przedsigbiorstwo przystosowane. Do tej pory warsztat
miescil si¢ w systemie medyczno-spotecznym, teraz ten element systemu wszedt do normal-
nego rodowiska pracy, czyli do wolnej konkurencji. Postuzg si¢ przyktadem. Osoba niepet-
nosprawna nie ma tak jak my warunkéw do podjecia walki na rynku pracy i to dla takich
0s6b utworzono warsztaty chronione. Mogly w nim pracowa¢ jedynie te osoby, ktérym
nadano status niepetnosprawnej osoby pracujacej. Warsztaty otrzymywaty pomoc arbitral-
na, uznano bowiem, ze koszt spoteczny towarzyszenia osobie niepetnosprawnej w pracy
wynosi np. 10 tys. euro rocznie na jedng osobg niepetnosprawna w srodowisku chronionym
i byta to pomoc na rzecz wynagrodzeri. Poniewaz jednak warsztat prowadzit produkeje
i jednoczesnie byt dotowany, uznano, ze jest to nieuczciwa konkurencja. Wokét tego za-
gadnienia toczyla si¢ wielka dyskusja, ktérej ostatecznym efektem byto wyjscie warsztatéw

z dawnego systemu i przejécie do warunkéw normalnej rynkowej konkurencji. Zapomnia-

2 COTOREP - patrz przypis na $tr. 24
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no jednak o tym, ze jezeli osoby niepetnosprawne znajdowaly si¢ w systemie medyczno-so-
¢jalnym, to dlatego, ze istnieje potrzeba pomagania im, ze to nie sg tacy sami pracownicy
jak inni, ze maja problemy z integracja spoteczna czy chocby z higiena, ze w poprzednim
systemie korzystaly ze wsparcia paristwowego, a teraz wszystko musi pokrywa¢ firma, ktéra
wrécita do klasycznego systemu kapitalistycznego.

Dzisiaj ustawodawca postawit nas w trudnej sytuacji, w ktérej musimy powiedzie¢ czy
dana osoba ma 80 % niezdolnosci do pracy, czy moze pracowaé w zwyktym srodowisku czy
nie, a we Francji takze wystgpuja problemy z bezrobociem. Bardzo szybko wigc przeszlismy
z systemu pomocy spolecznej do systemu pomocy, ktéra przyjmuje forme towarzyszenia.
My, jako eksperci uwazamy, ze niedobrze si¢ stalo, ze stracilismy t¢ forme¢ posrednia. Na-
szym zdaniem znaczna liczba pracownikéw niepetnosprawnych majacych swoje ,wzmoc-

nione” stanowiska teraz je straci.

OCENA 050BY NIEPELNOSPRAWNE)

- Proponujg, zeby$my wrécili do problemu oceny. Zatozylismy, ze droga zyciowa danej
osoby niepelnosprawnej musi ewoluowac¢ i ze jej ocena jest globalna, nie tylko medyczna,
uwzgledniajaca potrzeby, oczekiwania, ale takze mozliwosci osoby niepetnosprawnej. Wszyst-
ko po to, by zaproponowa¢ danej osobie zindywidualizowana, osobista droge zyciowa, ktéra
oczywiécie moze by¢ modyfikowana i osoba ta moze przechodzi¢ z jednego systemu do dru-
giego. W przypadku osoby, ktéra zostata skierowana do sektora chronionego (do o$rodka
pomocy przez pracg) to nie znaczy, ze musi — cho¢ oczywiscie moze — tam by¢ przez cate
zycie. Moze przejs¢ do srodowiska zwyczajnego a takze wraca¢ do srodowiska chronionego
np. po zlozeniu wypowiedzenia o pracg w zwyktych warunkach ma zapewnione miejsce
w warunkach chronionych. Mamy we Francji rozwiazania, ktdre ulatwiaja przechodzenie
z jednego systemu do drugiego.

Obecnie jestesmy w trakcie opracowywania interdyscyplinarnego poradnika, ktéry usys-
tematyzuje dziatalno$¢ zespotéw wielospecjalistycznych, dokonujacych oceny projektu
na zycie osoby niepetnosprawnej, w tym jej potrzeb kompensacji. W sktad tych zespo-
téw wchodza m.in. lekarze, ale takie pracownicy pomocy spotecznej, pielegniarze. Nie ma
w tych zespotach przedstawicieli rodzin. Ocena jest jednak dokonywana w domu rodzin-
nym osoby niepetnosprawnej i oczywiscie ta osoba moze by¢ wspierana przez cztonkéw
rodziny badz osoby ja reprezentujace. Zespoty, o ktérych méwig sa to natomiast zespoty
wylacznie eksperckie.

Ocena, ktdra zostanie opracowana przez wielospecjalistyczny zespét zostanie przekazana

do Komisji Praw i Autonomii. Jest to komisja, w ktdrej znajduja si¢ przedstawiciele de-



118 MODEL FRANCUSKI

partamentalnej Komisji Edukacji Specjalnej (jesli ocena dotyczy dzieci) oraz Komisji
Technicznej Ukierunkowania i Przekwalifikowania Zawodowego (jesli oséb dorostych). Moga
uczestniczy¢ w niej takze przedstawiciele rodzin — jako cztonkowie stowarzyszen rodzin oséb
niepetnosprawnych i majg oni prawo zakwestionowa¢ sama oceng albo zalecane przez nig
ukierunkowanie zawarte w dokonanej ocenie. Istnieje okreslona procedura odwotawcza
— mozna odwotywac si¢ w pierwszej kolejnosci do przewodniczacego zespotu dokonujace-
go oceny, a nastgpnie mozna odwotywac si¢ na drodze sadowej, jesli uznamy, ze ocena

nie odpowiada oczekiwaniami i mozliwosciami osoby niepetnosprawne;.

Wykorzystywane sg instrumenty, ktdre zostaly wypracowane przez wtadze publiczne i sto-
warzyszenia po to, by dokona¢ wlasciwej oceny mozliwosci danej osoby niepetnosprawne;.
Mamy np. wypracowany model opisujacy sfer¢ edukacyjna, ktéry pozwala opracowac pro-
jekt drogi zyciowej danej osoby z uwzglednieniem jej uczestniétwa w réznych placéwkach.

Podsumowujac ten fragment, chee podkresli¢, ze aktywizacja i integracja zawodowa
0s6b niepetnosprawnych, to przede wszystkim uznanie ich statusu. Osoba, posiadajac status
pracownika niepelnosprawnego, moze zosta¢ skierowana do zwyklego $rodowiska pracy
(gdzie ma zapewnione wsparcie systemu towarzyszenia, poszukiwania pracy i ksztalcenia za-
wodowego), albo do systemu chronionego (otrzyma miejsce lub znajdzie si¢ na liscie ocze-
kujacych do osrodka pomocy przez pracg). Istnieje takze mozliwos¢ oddelegowania.

ODDELEGOWANIE DO OTWARTEGO SRODOWISKA PRACY

Osoba, ktéra przychodzi do osrodka pomocy przez prace moze — w odniesieniu do niektérych
aspektéw swojej dziatalnosci zawodowej — zosta¢ oddelegowana do zwyktego zakladu pracy na
dtuzszy lub krétszy okres, przy czym jest zapewniany jej staly monitoring medyczny i spo-
teczny (podobnie jak w osrodku pomocy przez pracg). Taka polityka jest mozliwa dlatego, ze
istnieje wyrazna wola ze strony paristwa, ktére od wielu lat realizuje obowiazek zatrud-
niania os6b niepetnosprawnych. Od czasu przyjecia ustawy z 1987 roku przedsigbiorstwa
zatrudniajace powyzej 20. pracownikéw musza mie¢ 6 % zalogi sktadajacej si¢ z oséb posia-
dajacych status osoby niepetnosprawnej. Jesli tego warunku nie spetniaja, ptaca skladke do

instytucji, ktéra zajmuje si¢ integracja zawodowa oséb niepetnosprawnych?.

Obowigzek zatrudniania oséb niepetnosprawnych nie jest przestrzegany przez wszystkie
przedsigbiorstwa, niektdre zaklady wola ptaci¢ skladke. Istnieje jednak réwniez przepis,
zgodnie z kedrym przedsigbiorstwa moga wywiazywac si¢ z tego obowiazku zlecajac pewne

dziatania o§rodkom pomocy przez prace.

2 AGEFIPH — Association de Gestion du Fonds pour U'Insertion professionnelle des Personnes Handicapées — Sto-
warzgyszenie Zarzqdzajace Funduszem na Wigezenie Zawodowe Oséb Niepetnosprawnych.
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DYSKUSJA

Pytanie: Pani powiedziata, ze w 14. roku zycia odbywa si¢ pierwsza ocena — czy ksztalce-
nie bedzie przebiegato w kierunku przygotowania do zawodu, czy to bedzie dalszy ciag nauki
szkolnej. Czy jest okreslony wiek, do ktérego osoba niepetnosprawna jest w szkole, czy wyzna-

cza go niepetnosprawno$¢? Jak diugo jest si¢ w szkole i kiedy si¢ ja opuszcza?

Odpowiedz: Rzeczywiscie stanglismy we Francji wobec problemu granicznych przedziatéw
wiekowych a jednoczesnie wolnych miejsc przy przechodzeniu do kolejnych placéwek w ra-
mach sektora medyczno-socjalnego. Za sprawa znanego aktora filmowego Michela Creton
wprowadzono pewne rozwigzanie, ktére pozwala na pozostawanie dzieci w poszczeg6lnych
placéwkach, jesli nie ma wolnych miejsc w innych, do ktérych powinny by¢ kierowane z racji
wieku®. Dlatego mamy miodziez 23-, 25-letnia w szkotach, do ktérych chodza dzieci (oczywi-
Scie taki cztowiek w wieku 25. lat nie ma takich samych potrzeb jak 14-latek). Mamy specjalne
zezwolenia na takie odstgpstwa, cho¢ normalnie zajmujemy si¢ w naszych placéwkach dzie¢mi
od 3. do 20. roku zycia.

Obowiazek szkolny we Frangji jest do 16. roku zycia. W instytutach medyczno-edukacyjnych
dla uczniéw do 14 — 16. roku zycia realizowany jest program edukacji powszechnej, a od 16.
roku zycia przechodzimy do edukacji ogdlnej wspartej edukacja warsztatowa. Na przyktad,
w prowadzonym przez nas instytucie medyczno-edukacyjnym mamy warsztaty, w kto-
rych uczymy obrébki drewna, ale mtodziez — w grupach cztero-, pigcioosobowych, nie tylko uczy
si¢ tam zawodu, ale takze pewnych zachowan i czynnosci zwiazanych z praca, jak poszanowania
materiatu, wykonywania polecert. Mimo wszystko jest to szkolenie bardzo ogdlne, nie tech-
niczne i wtedy kiedy ten mtody cztowiek przechodzi z instytutu medyczno-edukacyjne-
go do instytutu medyczno-zawodowego, w dalszym ciagu otrzymuje edukacj¢ o charakterze
bardzo ogélnym.

Ustawa z 2005 roku uscislifa niejako obowiazek integracji w szkolniGwie i kazdy rodzic
moze zapisaé swoje dziecko niepetnosprawne do szkoly, ktéra jest najblizej jego miejsca za-
mieszkania, a ta szkola musi je przyja¢. Sa dzieci, ktdre mogg funkcjonowaé w systemie inte-
gracji szkolnej, ale ze wsparciem. Dla nich stworzono sie¢ specjalistow, ktérzy pomagaja na-

uczycielom systemu edukacji powszechnej w zajmowaniu si¢ dzie¢mi niepetnosprawnymi.

Nasze stowarzyszenie zajelo si¢ tym zagadnieniem. Nagralismy ptyte¢ DVD z programem
»ozkola razem”, ktdra rozestalismy do wszystkich szkét we Francji a takze do osrodkéw
ksztalcenia nauczycieli, zeby wyjasni¢ czym jest niepetnosprawno$é¢ intelektualna, w jaki
sposob nalezy si¢ zajmowa¢ takimi dzie¢mi, w jaki sposéb ksztattowad ich stosunki z ko-
legami itd., itd. Moze si¢ zdarzy¢, ze jesli nauczyciel bedzie miat w klasie kilkoro dzieci

#  Poprawka do przepiséw dot. wicku zakoriczenia edukacji obowiazuje od marca 2004 i nosi nazwg ,,po-

prawki Cretona’.
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niepetnosprawnych moze nie wiedzie¢ jak z nimi postgpowac, jak si¢ nimi zajmowa, a to

moze doprowadzi¢ do dezorganizacji nauki.

Naszym celem — co zawarli§my na wspomnianej plytce DVD — jest wsparcie nauczycieli
i wyjasnienie czym jest integracja w szkole, w zaleznosci od niepetnosprawnosci dziecka.
Jednocze$nie my, jako stowarzyszenie, oglosiliémy, ze — uwaga! — integracja szkolna jest bar-
dzo dobra, ale nie wszystkie dzieci moga i$¢ do zwyklej szkoly. W dalszym ciagu musza istnie¢
placéwki takie jak instytuty medyczno-edukacyjne i medyczno-zawodowe dlatego, ze nie
wszystkie dzieci moga stale funkcjonowaé w ramach systemu powszechnej edukacji. Niektére
dzieci zostana np. skierowane do instytutu medyczno-edukacyjnego, ale dwa dni w tygodniu
beda przebywaé w zwyklej szkole. Stosujemy taki system powiazan dlatego, ze kazde dziecko
ma opracowywany swéj indywidualny program rozwoju lub indywidualny projekt integra-
qji, w ktdrym istnieje mozliwo$¢ taczenia obu systeméw edukacyjnych. Prosze jednoczesnie
pamigtad, ze w naszych instytutach medyczno-edukacyjnych mamy dwa aspekty nauczania —
odbywaja si¢ zajecia klasyczne, podczas ktérych dzieci ucza sig liczy¢, pisa¢ itd., prowadzone przez
nauczycieli z systemu edukacji narodowej oddelegowanych do instytutu medyczno-eduka-
cyjnego, ponadto mamy fachowcéw od edukadji specjalnej, ktérzy np. po potudniu zajmuja

si¢ dzie¢mi prowadzac inne zajecia, niz te obowiazujace w systemie szkolni¢twa powszechnego.

Jesli chodzi o szkolniGtwo cheg doda¢ jeszeze jedno wyjasnienie, otz instytut medyczno-
-edukacyjny i instytut medyczno-zawodowy mieszczg si¢ w tych samych pomieszczeniach,
s3 to wicc praktycznie te same placéwki, ta sama szkola, w ktdrej przebywaja dzieci od trzecie-
go do dwudziestego roku zycia.

Pytanie: Mam dwa pytania. Jesli komisja zdecyduje w projekcie na zycie dziecka
o umieszczeniu w jakiej$ placowee i jesli jest roznica zdaii migdzy komisja a tym, co rodzice
uwazajg za najlepsze dla swojego dziecka, to w jakim stopniu brane jest pod uwage zdanie

rodzicéw? I drugie pytanie. Do jakiego wieku prowadzona jest ewaluacja?

Odpowiedz: Dyrektor placéwki nie moze samodzielnie podejmowa¢ niektorych decyzji. Jesli
dziecko lub osoba dorosta jest skierowana do jego placéwki, to musi ja przyja¢. A komisja
ustalajaca projekt na zycie danej osoby niepelnosprawnej co pigé¢ lat weryfikuje, czyli
akceptuje badz modyfikuje wezesniejsze postanowienia. Kazda placéwka ma swéj profil,
ale musi akceptowa¢ decyzje o skierowaniu do niej konkretnej osoby. Natomiast decyzja
o skierowaniu do placéwki musi by¢ zaakceptowana przez rodzing. Dla rodzin jest to pro-
pozycja i jesli rodzina nie wyraza na nig zgody, moze si¢ odwolywac od takiej decyzji, albo

wejs¢ w spér sadowy z komisja. Idealnych rozwiazan nie ma i zawsze istnieje takie ryzyko.

We Francji 1/3 os6b niepetnosprawnych znajduje wlasciwe rozwiazania z zakresu zatrud-
nienia i mozliwosci samorealizacji, i ma satysfakcjonujace miejsce pracy. Dla 1/3 ich proble-
my s3 rozwigzywane czgsciowo, cho¢ nie do korica zadowalajaco, natomiast dla kolejnej 1/3

— nie ma zadnego rozwiazania.
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Jesli rodzina nie przyjmuje proponowanych rozwiazan, to oczywiscie wobec niej nie ma zad-
nych kar, przedktada si¢ jej nastgpne propozycje dotyczace projektu na zycie osoby niepetno-
sprawnej. A my jako stowarzyszenie musimy zawsze wspiera¢ rodziny i rodzicéw oséb niepet-

nosprawnych (cho¢ nie zawsze zgadzamy si¢ z ich opiniami czy stanowiskiem).

Pytanie: Alicja Jankiewicz, Lubelskie Forum Oséb Niepetnosprawnych. Prositabym o troche
wigcej informacji na temat zasitku na kompensacje. Czy jest jaki$ limit przypadajacy na
dang osobg? Czy to jest zwiazane z tym, ze co jakis czas Swiadczenie moze by¢ przyznawane?
Czy jest Scisly katalog spraw, na ktéry to $wiadczenie moze by¢ przyznane? Czy w zwiazku
z wiekiem i rozwojem istnieje mozliwos¢ modyfikacji? Czy w ramach tego $wiadczenia, jezeli
istnieje konieczno$¢ zmiany pracy dla rodziny osoby niepetnosprawnej, np. przekwalifiko-

wania zawodowego dla matki, czy jest mozliwo$¢ skorzystania z tego $wiadczenia?

Pytanie: Fwa Ziajka, Warsztat Terapii Zajeciowej. Pordwnywaliscie pafistwo placowki stuzby
pomocy przez pracg z naszymi zakladami aktywnosci zawodowej. Z tego co wiem, w za-
ktadach aktywnosci zawodowej osoby niepetnosprawne majg status zatrudnionych z petnymi
prawami pracowniczymi, wynikajacymi z kodeksu pracy, z zarobkami i renta socjalna. Jak to
wyglada w placéwkach, o kedrych paristwo méwiliscie, jak sa te osoby wynagradzane — czy
maja pobory czy renty?

Pytanie: KryStyna Mrugalska: Byta mowa o tym, co dzieje si¢ jezeli istnieje rozbiezno$é
zdan pomiedzy komisja a rodzing osoby niepetnosprawnej. A jesli w przypadku dorostej osoby
niepetnosprawnej istnieje rozbiezno$¢ zda pomigdzy nig a rodzina, np. rodzina uwaza, ze
osoba niepelnosprawna nie powinna pracowaé, ze nie jest w stanie, ze nie jest jej to potrzebne,
ze jest to zbyt meczace, ze powinna by¢ w palcéwee opieki dziennej, a ta osoba niepetnospraw-

na méwi ,ja cheg pracowad”, co wtedy si¢ dzieje?

I druga rzecz. U nas w Polsce renta socjalna jest na bardzo niskim poziomie i w zakladzie
aktywnosci zawodowej pracownicy niepetnosprawni maja petny status pracownika, ale maja
ograniczong mozliwo$¢ zarobku, zeby nie utraci¢ tej bardzo niskiej zreszta renty socjalnej. Wo-

bec tego musza pracowaé na czesci etatu. Czy we Francji jest ten sam problem?

Odpowiedz: U nas, we Frangji pracownik niepetnosprawny otrzymuje co najmniej mini-
malng pensj¢. Najnizszy poziom dochodéw, jaki moze osiaga¢ osoba pracujaca to ok. 800 euro,
a prég ubdstwa zostal okreslony na 780 euro. Osoby niepetnosprawne otrzymuja ok. 130 %
tego najnizszego wynagrodzenia. W o$rodkach pomocy przez pracg nie sa stosowane zasady
kodeksu pracy, ale osoby niepetnosprawne majg te same prawa spoleczne.

Kazda osoba dorosta, takze niepetnosprawna ma te same prawa, chyba, ze zostata praw po-
zbawiona, ale to ma miejsce w bardzo cigzkich przypadkach. Jest tez tagodniejsza forma opieki
prawnej, kiedy kto$ jest otoczony kuratela, np. kurator zarzadza tylko finansami badZ majat-
kiem danej osoby. Malo jest jednak os6b catkowicie ubezwlasnowolnionych i pozbawionych

praw.
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W najgorszym przypadku przedstawiciele rodzin, ktérzy zasiadaja w komisji moga

prébowad znalez¢ rozwiazanie najbardziej odpowiednie.

Swiadczenie kompensacyjne. Jesli okreslimy, ze osoba niepetnosprawna potrzebuje po-
mocy np. przez 15 godzin, to zasitek na kompensacje¢ pokryje wynagrodzenie osoby wspie-
rajacej — w tym wymiarze. Osoba wspierajaca moze by¢ czlonek rodziny, ojciec, matka, albo
kto$ inny. W tym przypadku $wiadczenie kompensacyjne otrzymuje osoba sprawujaca fak-
tyczng opieke nad osoba niepelnosprawna. Chodzi tu o rekompensatg, ktéra otrzymuje

osoba rezygnujaca cz¢$ciowo ze swoich obowiazkéw zawodowych.

Jesli chodzi o $wiadczenia wybierane z katalogu, to zespét interdyscyplinarny przy udziale
rodziny okresla jakie s potrzeby osoby niepetnosprawnej wedtug sktadnikéw: pomoc ludzka,
pomoc techniczna (w tym np. dostosowanie pojazdu czy domu), pomoc przez przydzielenie
np. psa osobom niewidomym oraz pomoc szczeg6lna. Wszystko to zalezy od konkretnego
przypadku, nie ma tutaj okreslonych i z géry narzuconych regut postgpowania, choé
prawodawca przewidzial pomoc rodzicom w postaci np. optaty sktadek emerytalnych,
jesli matka nie pracuje. Moze tez taka osoba przej$¢ na emeryturg, pod warunkiem prze-
pracowania 43 lat.

Pytanie: Czy mogtabym prosi¢ o przedstawienie szczegétéw dotyczacych funkcjonowania
instytutéw medyczno-zawodowych? Czy ich struktura jest regulowana jakimi$ przepisa-
mi? Jak kadra w nich radzi sobie z realizacja réznych, indywidualnych projektéw na zycie?
Czy proces przygotowania uczniéw do pracy odbywa si¢ tylko systemem warsztatowym, czy
réwniez podejmowane s proby wychodzenia z ta mlodzieza na otwarty rynek? Czy kadra,

a konkretnie dyrektor szkoly ma autonomi¢ w organizacji procesu edukacji zawodowej?

Odpowiedz: Dyrektor placéwki ma autonomig, ale porusza si¢ w pewnych granicach
nadzoru generalnego. Wszystkie te instytuty nie sa duzymi placéwkami i jeden wycho-
wawca w instytutach medyczno-edukacyjnych czy instytutach medyczno-zawodowych

przypada na 6. uczniéw.

To co utrudnia nam obecnie pracg, to pewna nieche¢ rodzicéw, zeby ich dziecko przeby-
wato w wyodrebnionej placéwee. To zagraza tym placéwkom, ale idziemy w kierunku uzupel-
niania si¢ i przelamywania stereotypow i obaw.

Edukacja powszechna nie nakfada si¢ na edukacje specjalna, bo edukacja specjalna to co$
wiecej niz tylko ksztalcenie dla zwyktych dzieci i nastolatkéw.

Pytanie: Sa sytuacje, ze osoby z niepetnosprawnoscia mieszkaja w matych miasteczkach czy
na wsiach. Czy nauczyciel przychodzi do domu, do rodziny? Czy wystepuje nauczanie indywidu-
alne dzieci niepelnosprawnych?

Odpowiedz: Tego typu rozwiazan we Francji nie mamy. Oczywiscie moga by¢ takie sy-
tuacje, ze rodzice zatrudniajg dla swoich dzieci prywatnego nauczyciela, korepetytora, ale



EUROPEJSKIE MODELE AKTYWIZACJI ZAWODOWEJ 0SOB Z NIEPEENOSPRAWNOSCIA INTELEKTUALNA 123

my funkcjonujemy w $rodowisku kolektywnym. By¢ moze w jakich§ matych miejscowosciach
czy gminach s bardzo mate zespoly, ale nie ma w naszym systemie edukacji sytuacji, zeby
nauczyciel specjalnie jezdzit do jednego dziecka. Nie ma zreszta takiego wymogu i obowiaz-
ku. Nic nie stoi jednak na przeszkodzie, aby rodzina miata swojego wiasnego korepetytora
w domu. Natomiast naszym celem jest integracja, czyli — relacje z innym cztowiekiem, wspét-
dziatanie z sasiadem itp. Chodzi nam o to, zeby sasiad nie bat si¢ osoby niepetnosprawnej, zeby
ta osoba nie bata si¢ autobusu, zeby w tym autobusie pasazer nie bat si¢ patrze¢ na osobg, ktéra
siedzi obok. Chodzi o spotkanie dwojga ludzi i to jest integracja. Jeste$my absolutnie za tym,

aby zy¢ razem we wspdlnocie.

Hastem naszej organizacji — UNAPEI jest: ,,Zycie razem, to nie jest glupie”, czyli podkre-

$lamy, ze tylko Zycie razem ma sens.

OS$RODKI POMOCY PRZEZ PRACE

- Przejdzmy teraz do istoty tej czgsci wyktadu czyli osrodkéw pomocy przez prace. Na pod-
stawie ustawy z 2005 roku nastapita zmiana ich nazwy na placéwki medyczno-socjalne
pomocy przez pracg,* ale caly czas mamy do czynienia z placéwka pomocy przez prace,
a nie z zakladem pracy. Osoby zatem, ktdre sa kierowane i przyjmowane do takich osrodkéw
nie sg traktowane jak pracownicy w rozumieniu kodeksu pracy.

Placéwki pomocy przez pracg przyjmuja osoby, ktére posiadaja status pracownika
niepetnosprawnego i ktére zostaty skierowane na rynek pracy chronionej. Sa to osoby, ktére
nie moga pracowacd — trwale lub czasowo — w $rodowisku zwyktym (istnieje natomiast moz-
liwo$¢ przemieszczania si¢ z jednego systemu do drugiego). Osoba przyjeta przez osrodek po-
mocy przez pracg ma zapewnione mozliwosci rozwoju — w ustawie mamy nawet okrelenie ,,roz-
kwitania” tej osoby — z punktu widzenia funkcjonalno-spotecznego i zawodowego. Osoby
niepetnosprawne wykonuja szereg czynnosci np. przy utrzymywaniu czystosci, takze w innych
zakladach, urzadzaniu i utrzymaniu terenéw zielonych, nawet na rzecz oséb prywatnych. Oso-
by sa nadzorowane i wspierane w pracy przez opiekundéw, ktérzy posiadaja zaréwno wie-
dz¢ fachowa, merytoryczna w danym zawodzie, ale takze zostaly wyksztalcone w zakresie
towarzyszenia osobom niepetnosprawnym intelektualnie, czyli wiedzg jak uczy¢ te osoby,
jak je szkoli¢, jak ocenia¢ ich potrzeby, zgodnie z tym, ze kazda osoba ma swéj indywidualny
projekt na zycie. Opiekunowie dziataja wigc nie tylko edukacyjnie, ale takze wspomagajaco.
Bowiem osoba skierowana do $rodowiska chronionego nie moze pracowaé¢ w zwyktym
zaktadzie i musi by¢ wspomagana w zakresie edukacyjnym i spotecznym. Np. uczymy oso-

be niepetnosprawna, ze jezeli idziemy na zakupy, to trzeba mie¢ pieniadze, a sprzedawca

2 Etablissements et services d aide par le travail — ESAT — Placéwki i stuzby pomocy przez prace; poprzednio —

Centre d’aide par le travail — CAT
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powinien wyda¢ reszt¢. Moze to by¢ pomoc w wykonywaniu czynnosci zawodowych na
stanowisku pracy, ale moze to by¢ tez réznego rodzaju pomoc o charakterze edukacyj-
nym, kulturalnym, rozrywkowym — w zaleznosci od indywidualnego projektu danej osoby.
To wsparcie zapewniajg przede wszystkim edukatorzy, ktdrzy moga prowadzi¢ dziatalnos¢
z zakresu ksztatcenia zawodowego, ale mamy takze wérdd kadry specjalistéw od spraw spo-
tecznych i tych, ktdrzy sa wyspecjalizowani w towarzyszeniu osobom niepetnosprawnym.
Edukatorzy tworza zespoly interdyscyplinarne, razem z zatrudnionymi w osrodkach pomocy

przez pracg psychologami, pielegniarzami czy lekarzami psychiatrami.

Prosz¢ pamigtad, ze znajdujemy si¢ tutaj na granicy dwdch $wiatéw: osrodek pomocy przez
pracg jest to placéwka medyczno-socjalna, ktéra jednak ma wytwarza¢ i sprzedawad swoje

produkty.

Do osrodkéw pomocy przez pracg trafia si¢ po otrzymaniu statusu pracownika niepelno-
sprawnego przyznanego przez komisje i skierowania, a sam osrodek nie prowadzi rekrutacji,
tak jak normalna instytucja czy pracodawca. Departamentalna Komisja Praw i Autono-
mii okresla, ze dana osoba jest skierowana do os$rodka pomocy przez pracg i jest to decyzja
wigzaca dla tej placowki. Jesli w danym osrodku jest miejsce i jednoczesnie ma profil zgodny
z indywidualnym projektem na zycie danej osoby niepetnosprawnej, to ta osoba (ktéra ma
zdolnos¢ do pracy ponizej 1/3 zdolnosci osoby petnosprawnej) zostaje przyjeta.

Ustawa méwi réwniez, ze osoba niepetnosprawna moze przejs¢ okres probny okreslony przez
komisje i jest to okres 6 miesigcy, ktéry moze by¢ przedtuzony o kolejne 6 miesigcy. Taka de-
cyzja musi by¢ zwiazana z ocena i zgodna z indywidualnym projektem na zycie danej osoby,
tzn. wymaga okreslenia czy sam projekt jest whasciwy, czy orientacja jest zgodna z oczeki-
waniami i potrzebami osoby, badZ czy w ogéle skierowanie jej do osrodka pomocy przez pracg
nie bylo np. przedwezesne. Do chwili wejscia w zycie ustawy z 2005 r. mielismy do czynienia

z obowiazkiem przechodzenia okresu prébnego, natomiast teraz jest to jedna z opcji.

Istnieje takze mozliwo$¢ tzw. zawieszenia. Gdy dana osoba jest ukierunkowana przez komisje,
mamy do czynienia z relacja ksztattowana przez przepisy prawa pracy. Nie mozna wtedy
powiedzie¢, ze osoba nie realizuje si¢, wigc koriczymy z nig wspdtprace i przyjmujemy kogos
innego, znajdujacego si¢ na liscie oczekujacych. Takiej mozliwosci nie ma, bo zawsze w tej
sprawie musi wypowiedzie¢ si¢ komisja. Moze zdarzy¢ si¢ tak, ze po ponownym przeanali-
zowaniu sytuacji komisja uzna, ze dalszy pobyt danej osoby w o$rodku pomocy przez pracg

nie jest celowy, ale sam o$rodek nie moze zdecydowa¢ o zakonczeniu tego pobytu.

- Méwi si¢ czgsto o wyjatkowosci sytuacji francuskiej, ktdra w rzeczywistosci wyjatkows nie
jest, bo podobne rozwiazania stosowane sa w innych krajach. Pomyst tworzenia osrodkéw po-
mocy przez pracg byl odpowiedzia na konkretne uwarunkowania ekonomiczno—spoleczne.
Podkreslalismy tu wielokrotnie, ze osoba niepetnosprawna potencjalnie jest pracownikiem,
natomiast potrzebuje pewnych dodatkowych rzeczy (np. tego matego busika). Natomiast w dal-
szym ciagu musimy we Francji rozwigzywaé pewng dwuznaczno$¢ zwiazang z funkcjonowa-
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niem o$rodkéw pomocy przez pracg — osrodki te maja 2 budzety, jeden o charakterze socjal-
nym i drugi o charakterze czysto ekonomicznym. Ten pierwszy budzet pochodzi od paristwa,
drugi — o$rodek musi wypracowaé sam, poprzez wlasng dziatalno$¢ gospodarcza. Budzet
socjalny stuzy do finansowania pensji wychowawcéw, edukatoréw, psychologa, rehabilitanta,
psychiatry, natomiast budzet ekonomiczny stuzy do wynagradzania np. kierowcoéw prze-
wozacych produkty przeznaczone do sprzedazy, sekretarki czy ksiggowej fakturujacej wypro-
dukowany towar (mamy bardzo szczeg6towa ksiegowos¢ analityczna). W zadnym przypadku
srodki spoleczne nie moga stuzy¢ do finansowania dziatalnosci ekonomicznej. Jesli w osrodku
pomocy przez pracg sa np. magazyny, to amortyzacje tej inwestycji uwzglednia si¢ w budze-
cie ekonomicznym. Jezeli sg one wykorzystywane zaréwno do dzialalnosci gospodarczej
jak i socjalnej, to klucz podzialu jest nastgpujacy: 20% z budzetu ekonomicznego i 80%
z budzetu socjalnego. Podobnie jest z kosztami biurowymi. To wszystko jednak jest wezesniej

ustalone, a realizacja nadzorowana przez komisjg.

Natomiast tzw. towarzyszenie procesowi spotecznemu odbywa si¢ poprzez realizacje kon-
kretnych dziatad. Moze to by¢ np. pomoc w wypetnianiu zaswiadczeni, w uzyskaniu pra-
wa jazdy, wydawaniu gazetki czy w sporcie i ten wymiar medyczno-spoleczny w osrodkach
pomocy przez pracg jest bardzo widoczny.

Cho¢ placéwka jest osrodkiem pomocy przez pracg, to praca sama w sobie nie jest ce-
lem nadrzednym. Osoba niepetnosprawna pracuje 35 godzin tygodniowo, tyle ile wynosi
w ogdle wymiar pracy we Frangji, ale w przypadku osoby niepetnosprawnej nie jest to 35
godzin na stanowisku pracy, tylko 35 godzin obecnosci w o$rodku, podczas ktérych osoba
niepelnosprawna korzysta takze ze wsparcia — rozmawia np. z psychologami, realizuje swoj
projekt na zycie, idzie do lekarza, w tym czasie odbywaja si¢ wszelkiego rodzaju szkolenia,
doksztatcanie, spotkania z rehabilitantami itp.

Towarzyszy temu produkeja, z ktérej dochéd przeznaczony jest na pokrycie czgsci wynagro-

dzenia pracownikéw i odnowienie srodkéw produkeji.

W naszym o$rodku pomocy przez pracg mamy 400 stanowisk pracy, ale w kilku zaktadach.
Produkujemy w nich m.in. wysokiej jakosci papier. W procesie produkcji uzywane sa gilotyny do
cigcia papieru. Te zaprogramowane gilotyny obstuguja nasi pracownicy niepetnosprawni, z cze-
go jesteSmy bardzo dumni. Jesli kto§ odwiedza nasz zaklad, to pokazujemy, jak dzigki pracy reha-
bilitantéw i specjalistéw od szkolenia warsztatowego osoby niepetnosprawne moga obstugi-
wa¢ gilotyny tnace papier (co odbywa si¢ przez nacisnigcie odpowiednich przyciskéw).
Jednak pracownik musi dokladnie wiedzie¢, musi dokona¢ odpowiedniego wyboru — jakiej
gramatury i gatunku papier ma przycia¢ i w jakim formacie. Taka gilotyna wazy 30 kg,
noze w niej musza by¢ systematycznie wymieniane, co takze robia osoby niepetnosprawne
obstugujace te gilotyny. Sprzedajemy w ryzach cate tony papieru, to jest nasza dzialalnos¢
gospodarcza, a dochéd z tej sprzedazy przeznaczamy m.in. na zakup nozy, ktére trzeba

czgsto wymieniaé i catych gilotyn, ktdre tez si¢ zuzywaja. Mamy takze 18-tonows cigzaréwke.



126 MODEL FRANCUSKI

Dziatalno$¢ gospodarcza pozwala nam na inwestowanie i odnawianie srodkéw produkgji, a po-
nadto na optacenie akwizytora, czy innych 0séb wykonujacych rézne zlecenia i sekretarki,

ktéra wypetnia dokumenty zwiazane z produkcja.

W osrodku pomocy przez pracg nie ma redystrybucji pieniedzy, nie ma zyskéw w czystym
rozumieniu tego stowa, nie ma réwniez akcjonariuszy w tym przedsigbiorstwie, ale jest
to jednak dziatalno$¢ gospodarcza, ktéra nie mogtaby by¢ prowadzona, gdyby nie byto
funduszu socjalnego. Nie datoby si¢ prowadzi¢ takiego o$rodka nie majac wsparcia ze strony
panstwa.

Dyrektor os§rodka pomocy przez pracg realizuje dwa cele — po pierwsze zarzadza perso-
nelem socjalnym i gospodarczym, ale jego gléwnym zadaniem jest nadanie celu osobie nie-
petnosprawnej, by wyrabiata sobie wlasna tozsamo$¢. Caly czas konsekwentnie wracamy
do tego, ze jednostka jest wartoscig podstawowa.

Dzisiaj w naszym spofeczenistwie, jezeli kto$ nie ma pracy, to praktycznie gubi swojg toz-
samo$¢. Jest to jedna z tych wartosci, ktére my przekazujemy osobom niepetnosprawnym.
Oczywiscie nie zyjemy dla pracy, ale praca daje poczucie wlasnej wartosci i wystarczy odwiedzi¢
kilka o$rodkéw pomocy przez pracg we Francji, by zobaczy¢ jak bardzo osoby niepetno-
sprawne s dumne z tego, ze tam s3 i wykonuja swoja robote.

Mysle, ze to warto zapamigtaé: dziatalno$¢ produkcyjna nie mogtaby by¢ realizowana,
gdyby réwnolegle nie bylo dzialalnosci o charakterze socjalnym. Kierownik placéwki
jest optacany przez paristwo, budynki przynajmniej w 90% finansowane sg z budzetu
panstwa, ale produkgja realizowana jest przez osoby niepetnosprawne, co pozwala im
mie¢ poczucie wlasnej warto$ci. Prosz¢ zwrdci¢ uwage réwniez na to, ze osoby niepetno-
sprawne przyczyniaja si¢ do ksztaltowania produktu krajowego brutto, co tez jest bardzo

wazne.

Pani Ragon méwita juz, ze we Francji istnieje obowiazek zatrudniania oséb niepel-
nosprawnych w przedsigbiorstwach liczacych powyzej 20. pracownikéw, albo zlecanie
niektérych zadan osrodkom pomocy przez pracg. Te przeliczenia s dosy¢ skomplikowa-
ne i nie bedziemy ich szczegdtowo przedstawiaé, ale mamy wiele przedsigbiorstw, ktére
preferuja t¢ formg zlecen, aby wywiazal si¢ z obowiazku zatrudnienia oséb niepetno-
sprawnych.

Mamy tutaj do czynienia ze swojego rodzaju konwergencja, ja w filantropi¢ przedsie-
biorstw produkcyjnych nie wierze, nie wierz¢ w to, ze whasciciel firmy daje pieniadze tyl-
ko dla samej przyjemnosci dawania komus pieniedzy. Wierz¢ natomiast w jakos$¢ ustug,
ktére moga by¢ $wiadczone przez osoby niepetnosprawne. Dziatalno$¢ osrodkéw pomocy
przez pracg poddawana jest stalej ewaluacji i wpisuje si¢ w dziatania zapewniajace wysoka

jakos¢.
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PRAWA PRACOWNICZE I WYNAGRODZENIA

- Ustawa z 2005 roku, a w szczeg6lnosci rozporzadzenia wykonawcze z 2006 roku przy-
znaja od 1 stycznia 2007 roku nowe prawa i nowy status pracownikom niepetnospraw-
nym. Od samego poczatku powtarzamy, ze osrodek pomocy przez pracg nie jest zaktadem
w rozumieniu kodeksu pracy, tym niemniej pracownicy niepetnosprawni maja status taki,
jak kazda osoba we Francji wykonujaca prace, przede wszystkim w zakresie wynagrodzenia
i urlopu. Osobie niepetnosprawnej przystuguje 30 dni urlopu ptatnego w roku, tak jak
kazdemu innemu pracownikowi, ponadto 3 dni urlopu dodatkowego (ktére nazywamy
dniami modutowymi). Wigkszo$¢ osrodkéw pomocy przez pracg dawata dotychczas swoim

pracownikom dodatkowe urlopy, ale obecnie jest to ustawowo uregulowane.

Pracujace osoby niepetnosprawne uznajemy za osoby, ktére maja wszelkie prawa pra-
cownicze i przystuguja im takze urlopy okolicznosciowe, np. na lub, z uwagi na urodzenie
dziecka, rodzicielskie (we Francji mozna skorzysta¢ z urlopu rodzicielskiego na wychowanie
dziecka do 3 lat), na §lub dziecka (jeden dzieri), dni wolne na pogrzeb np. rodzicéw, a z po-
wodu choroby mozna korzysta¢ ze zwolnieri lekarskich. Nie wptywa to na zmniejszenie
wynagrodzenia.

Osoba niepetnosprawna w osrodku pomocy przez prace ma wynagrodzenie gwaranto-
wane, ktére wynosi od 55% do 110% najnizszej ptacy krajowej. Wynagrodzenie gwaran-
towane finansowane jest dwojako — cz¢s¢ jest ptacona z budzetu ekonomicznego, czyli ze
sprzedazy produkgji lub ustug. Poniewaz osoba niepetlnosprawna nie moze otrzymywac
mniej niz 55% najnizszej placy, to w przypadku nizszej produkeji srodki na uzupetnienie
wynagrodzenia pochodza z finanséw panstwa. Unormowania prawne z ostatnich lat pew-
ne rzeczy zmodyfikowaly (gtéwnie w sferze nazewnictwa), ale nie dotyczyly meritum, bo
wezesniej takze mieliSmy do czynienia z placa bezposrednia oraz wynagrodzeniem uzupet-
niajacym. Zgodnie z ustawg z 2005 roku osoby niepetnosprawne otrzymuja wynagrodzenie
juz od pierwszych dni pobytu w o$rodku pomocy przez pracg. Istotng sprawg jest to, ze

wynagrodzenie moze si¢ zmieniad.

Co miesiac osoba niepetnosprawna otrzymuje wydruk (,pasek”) z zapisem wysokosci
swojej placy, oplaca swoje skladki — tak jak kazdy pracownik. Zatrudnienie w o$rodku po-
mocy przez prace jest czgscia Swiata rzeczywistego, chod jest to instytucja medyczno-socjal-

na i przepisy nakazuja $cisle stosowanie si¢ do okreslonych rozwiazan.

W mysl nowych przepiséw osoba niepetnosprawna moze obecnie skorzysta¢ takze z uzna-
nia kwalifikacji zdobytych w osrodku pomocy przez pracg i te kwalifikacje, potwierdzone
odpowiednim dyplomem, s3 uznawane tak jak i inne, uzyskane w narodowym systemie
edukacyjnym. Jest to duzy krok naprzéd.
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DYSKUSJA

Pytanie: Maria Jankowska, Fundacja SYNAPSIS (zajmujgca si¢ pomocq dzieciom z auty-
zmem,). Cho¢ zapewne wyglada to réznie w réznych osrodkach, ale jaki jest stosunek budzetu
ekonomicznego do budzetu socjalnego? Jaki to jest procentowo rzad wielkosci? Czy od
wynagrodzenia wyptacanego w osrodku pomocy przez pracg sa pobierane sktadki na ubezpie-
czenie spoleczne i fundusze emerytalne? Czy z przepiséw wynikaja jakie$ ograniczenia
osobowe, tzn. czy okresla si¢ w przepisach stosunek zatrudnionych oséb zdrowych do nie-

pelnosprawnych?

Pytanie: Czy w osrodkach pomocy przez pracg okreslony jest stosunek czasu jaki moze by¢
przeznaczony na pracg a jaki na rehabilitacj¢? Czy wynika to tylko z wewnetrznych uregulo-

wan w danym os$rodku ?

Pytanie: Co by si¢ stato w przypadku, gdy wypracowane przez osrodek pomocy przez
pracg Srodki okaza si¢ niewystarczajace do pokrycia wszystkich kosztéw funkcjonowania? Czy
wtedy wsparcie pafistwa wzrasta, a jezeli tak, to na jakich zasadach; jezeli nie wzrasta, to dla-

czego i jakie sa tego podstawy?
Pytanie: Czy we Frangji nie ma niczego takiego jak renta socjalna?

Pytanie: Kto moze tworzy¢ i z jakich §rodkéw pochodzi dotacja na utworzenie i funkcjono-
wanie o§rodka pomocy przez pracg? Utworzenie, tzn. inwestycja i wyposazenie, a funkcjo-
nowanie — to comiesi¢czne wyplaty. Czy z tego funduszu skladkowego, czy z innego zrédta?
I jezeli z innego, to czy fundusz sktadkowy w jakims§ zakresie w tym uczestniczy?

Pytanie: Jezeli osrodek pomocy przez pracg prowadzi dziatalnos¢ gospodarcza, to funkcjonuje
w jakims sensie w realiach konkurencyjnosci. Firma, ktéra si¢ nie rozwija narazona jest na
to, ze moze przestaé istnie¢, wigc po prostu trzeba si¢ nastawiaé na rozwéj. W jakim zakre-
sie mozna rozwija¢ taki osrodek i jakie sa bariery w jego rozwoju? Czy istnieja jakie$ formy
wsparcia czy to legislacyjnego, czy formalnego, ktére pomagaja mu rozwija¢ si¢ nie famiac

przepisow?

Odpowiedz: Proponuj¢ najpierw odpowiedZ na pytania o przychody oséb niepetno-
sprawnych i zagwarantowane wynagrodzenia. Mamy takie $wiadczenie, ktére przydzie-
lane jest kazdej osobie niepetnosprawnej®. W pelnej wysokosci otrzymuje je osoba, ktdrej
stopient niepetnosprawnosci jest wyzszy lub rowny 80%%, czyli osoba, ktéra nie jest zdolna
do pracy (w naszych o$rodkach mamy osoby, ktére maja stopieri niepelnosprawnosci wigkszy

»  zasitek dla dorostej osoby niepetnosprawnej — Allocation pour Adulte Handicapé — AAH, wyplacany bezpo-
$rednio z kas ubezpieczenia chorobowego i zasitkéw rodzinnych

% przyznanie i wysokos¢ zasitku zalezy od stopnia niepetnosprawnosci, od tego czy osoba niepetnosprawna
otrzymuje dochody z pracy czy nie, czy korzysta z pobytu w placéwce np. pracy chronionej, jakie osiaga zarobki,
czy korzysta z mieszkania chronionego, czy mieszka sama itp.
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lub réwny 60%). Petna wysokos¢ zasitku wynosi 680 euro i ta kwota pozwala osobie niepet-
nosprawnej, ktéra np. mieszka w domu opieki, na uczestniczenie w kosztach mieszkania
i kosztach wyzywienia. Méwilismy juz o tym, ze te placéwki sa finansowane z funduszy
publicznych — przez parnstwo lub przez ubezpieczenie spoteczne, a dzigki tym $rodkom
osoba niepetnosprawna moze w zaleznosci od ich wysokosci, uczestniczyé w tych kosztach.
Uznaje sig, ze osoba niepelnosprawna powinna mie¢ minimum 180 euro miesi¢cznie, ktérego

nie mozna jej zabrad.

Osoba ma zagwarantowane to $wiadczenie i ma takze zmienny dodatek, ktéry powinna
dostawad. Cato$¢ dochodéw osoby niepetnosprawnej wynosi 80 — 130% minimalnej pfa-
cy”’. Gwarantowane wynagrodzenie pracujacej osoby to 55 — 110% minimalnej ptacy.
Wszystkie osoby otrzymuja wynagrodzenie gwarantowane i dodatkowo — $wiadczenie
uzupetniajace. Progiem dochodéw jest kwota 130% ptacy minimalnej, powyzej ktérej nie
mozna wyj$¢. Osoba, ktérej wzrasta wynagrodzenie gwarantowane, rosnie w ciagu roku jej
pensja, ma w nastgpnym roku wynagrodzenie gwarantowane wyzsze niz w poprzednim, wigc

jej zasiltek dla 0séb niepetnosprawnych zostaje zmniejszony.

Aby unikna¢ jednak zbyt duzych obnizek kwoty zasitku, mamy w osrodkach pomocy przez
pracg pewne mechanizmy regulowania pensji, poprzez wyplacanie specjalnej premii —
premii zaangazowania. Osoba moze uzyska¢ taka premig, ktéra nie bedzie uwzgledniana
w wyliczeniu jej wynagrodzenia rocznego, a tym samym nie b¢dzie powodowala zmniejszenia
zasitku. Czyli mozemy wynagrodzi¢ taka osobe za dodatkowa aktywno$¢ bez jednoczesnej
utraty §rodkéw w roku nast¢pnym.

Padto pytanie, kto moze zatozy¢ osrodki pomocy przez pracg, jak te o$rodki sa finansowe

oraz o rozwdj tych placéwek.

Osrodek pomocy przez prace moze utworzy¢ kazda jednostka prawna we Francji, two-
rz3 je gléwnie stowarzyszenia. Gléwna zasada: stowarzyszenie zauwaza taka potrzebg, wie,
ze jest wiele 0sb, ktdre tego oczekuja. Projekt utworzenia osrodka zostaje przedtozony
odpowiednim stuzbom — tzn. Departamentalnej Dyrekeji ds. Socjalnych, ktéra moze
zatwierdzi¢ takg inicjatywe. Ustawa z 2002 roku méwi, ze mozna stworzy¢ osrodek pod
warunkiem, Ze jest zapewnione jego finansowanie. Obecnie stowarzyszenie moze wyj$¢ z ini-
cjatywa utworzenia osrodka pomocy przez pracg — jesli ma $rodki, ale takze wtedy, gdy ten
projekt odpowiada planom departamentu, jesli zostato to wpisane w departamentalny plan
potrzeb, ktére zostaly zidentyfikowane. Na szczeblu departamentu ustalane s3 plany (w
czym uczestnicza wladze publiczne i stowarzyszenia), w ktérych zdefiniowane sa potrzeby,
na ktérych nalezy si¢ skupi¢. Moga to by¢ osrodki pomocy przez pracg, czy placéwki dla oséb
starszych, czy tez osrodki stuzby zdrowia. W ten sposéb pojawiaja si¢ priorytety i plany
dziatania na 5 lat. Zatem, stowarzyszenie ma pewien projekt, sa potrzeby, jest finansowanie

% 80% minimalnej placy otrzymuje niepracujaca osoba niepetnosprawna do czasu podjecia pracy lub ukos-

czenia 60. lat (wieku emerytalnego).
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i wpisuje si¢ to w priorytety, nast¢pnie pojawia si¢ kolejna instancja — Komitet Regional-
ny, ktérego opinii musimy zasiggnaé. Projekt jest prezentowany na forum publicznym, jest
glosowanie i wydawana jest opinia, w ktérej méwi si¢ np. jak wazny lub jaki niekorzystny
to projekt dla departamentu. Jedli opinia jest korzystna to projekt moze si¢ zaczaé. Czasami

moze to trwa¢ dwa lata. Stuzby publiczne maja petny wglad w sytuacje.

Jak to si¢ odbywa, kiedy juz mamy zgodg? Podpisywana jest decyzja, w ktérej stwierdza sig,
ze takie i takie stowarzyszenie ma prawo utworzy¢ taka placéwke. Utworzenie osrodka
wymaga duzych naktadéw finansowych. Trzeba wybudowa¢ budynek, zakupi¢ sprzet
i wéwczas stowarzyszenie inwestuje — albo z funduszy wtasnych, albo korzysta z pozyczek,
kredytéw z instytucji finansowych. Zazwyczaj stowarzyszenia zaciagaja pozyczki na wigk-
sza cze$¢ inwestycji. Moga by¢ takze rézne subsydia, ale bardzo ci¢zko je otrzymaé. Biezace
roczne funkcjonowanie jest finansowane ze srodkéw paristwa. Co roku opracowywany jest
budzet (zatwierdzany w glosowaniu przez zarzad stowarzyszenia), ktéry nastgpnie wy-
sytamy do instytucji finansujacej. Jesli okaze si¢, ze budzet jest prawidtowo przygoto-
wany, to pojawia si¢ dotacja na funkcjonowanie osrodka. Jezeli stowarzyszenie zarzadza
kilkoma o$rodkami, mozemy je taczy¢ ksiggowo, mamy wtedy wickszy potencjal finansowy,
mamy wicksza sile, anizeli wtedy kiedy dziata tylko jeden osrodek. A jesli mamy juz biezace
funkcjonowanie, mamy zatwierdzony budzet, wéwczas nie ma ryzyka, poniewaz nastgpnego

roku jest to odnawialne.

Teraz o budzetach socjalnych. We Frangji zarzadzanie osrodkiem w sektorze medyczno-so-
¢jalnym naprawdg nie niesie za sobg najmniejszego ryzyka. (Moze to stwierdzenie jest
trochg ztosliwe wobec moich kolegéw z tych osrodkéw.) Jesli w danym roku nie wyda-
my wszystkich $rodkéw, kedre dostalismy — jest to dodatkowy przychdd na nastgpny rok, czyli
nike nie zabiera nam tej sumy. Jesli jest deficyt, jest wlaczany w poczet przyszlego budzetu
socjalnego. Budzet socjalny nie przynosi zadnego ryzyka, nie ma obaw naszych pracow-
nikéw, ze pod koniec miesiaca zabraknie $rodkéw na wynagrodzenia kadry. We Francji
mamy bardzo szerokie prawa pracownicze, mamy zbiorowe uktady pracy, kedre s3 zatwier-
dzane przez ministerstwa. Méwi sig, ze nie powinno si¢ planowa¢ pracy z roku na rok, ale co
najmniej w perspektywie trzy- lub pigcioletniej. Teraz mamy nareszcie mozliwos¢ taczenia
wszystkich budzetéw, taczenia finanséw, troche przez to zmienit si¢ sposéb pracy. Mamy starze-
jace si¢ spoleczeristwo, co oznacza, ze nasza kadra (instruktorzy i edukatorzy) tez si¢ starzeje,
za 5-10 lat bedziemy mieli duza rekrutacje tych pracownikéw.

Teraz skoncentruj¢ si¢ na budzecie ekonomicznym, gospodarczym — wracam do zadanego
pytania. Sa we Frangji osrodki, ktére oglosity bankruétwo, nie daly rady zréwnowazy¢ budzetu,
wiec osoby niepetnosprawne stamtad zostaly przeniesione gdzie indziej, do innych o$rodkéw lub
tez inne stowarzyszenia przejely zarzadzanie tymi zbankrutowanymi osrodkami. To prawda, ze
rodzaj dziatalnosci zalezy catkowicie od gospodarki lokalnej, nie ma w tym niespodzia-
nek. Mamy do czynienia z rynkiem konkurencyjnym, nawet jesli to nie jest do koica prawdziwa
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konkurencja. Mamy pewne wsparcie, ale skupiamy si¢ gléwnie na obowiazku zatrudnienia
os6b niepetnosprawnych. Jeste$my instytucja uzytecznosci publicznej. Czuwamy nad jakoscia,
mamy czas i mamy sit¢ robocza. Jestesmy jednak catkowicie poddani zmianom na rynku. W
razie probleméw stowarzyszenie moze ,,podeprze¢” finansowo dziatanie osrodka (nie mylmy
jednak budzetéw ekonomicznych z budzetami socjalnymi). Natomiast paristwo nie be-
dzie nigdy wplacato dodatkowych srodkéw na dziatalnos¢ osrodka, jesli nie odnosi on
sukceséw na rynku. Musimy wigc znalez¢ i sit¢ robocza, i rynek. To, co dzieje si¢ ostatnio

coraz czgéciej, to grupowanie osrodkéw pomocy przez pracg.

Poszukiwania naszego miejsca na rynku odbywaja si¢ w rézny sposéb. Poniewaz firmy
na wolnym rynku maja obowiazek zatrudniania 6% pracownikéw niepetnosprawnych,
niezaleznie od rodzaju niepetnosprawnosci, ttumaczymy im na nowo, jaki jest ich obowiazek.
W Belfort zatrudnili§my pracownika, ktéry nie szuka pracy dla oséb niepelnosprawnych,
on ma doradza¢ firmom. Przychodzi wyttumaczy¢ im jak na danym polu moga odpowie-
dzie¢ na wymagania ustawodawcy, jak moga wykona¢ np. pelng produkgje, jak moga zajaé
si¢ zieleniag w swoim zakladzie oraz inne sprawy. Dziatalno$¢ gospodarcza dziata na zasadzie
,kazdy dla siebie”. Sg rézne wahania rynku i tutaj nie moze by¢ wktadu paristwa, ale oczywi-

$cie dos¢ rzadko zdarza sig, ze osrodek bankrutuje.

Bylo pytanie o podziat budzetu socjalnego i ekonomicznego. Nie potrafimy na to odpowie-
dzie¢, gdyz nie ma takiego podziatu. Otrzymujemy pafdstwows dotacj¢ — na jednego zatrud-
nionego pracownika niepetnosprawnego 10 tys. euro rocznie, mnozymy to przez liczbg oséb
zatrudnionych i mamy wtedy budzet socjalny. Jesli zajmiemy si¢ np. tylko zielenia, to koszty
wlasne takiej dziatalno$ci sa dos¢ niskie, nie ma jednak bezposredniego zwiazku migdzy

tymi dwoma budzetami.

Jesli chodzi o sktadki i status pracownika niepetnosprawnego. Méwilismy juz, ze osrodek po-
mocy przez pracg to takze jest przedsi¢biorstwo. Pracownicy ptaca skladki na ubezpieczenie
spoleczne i ubezpieczenie chorobowe. Jest takze obowiazek doptaty zdrowotnej, nie wiem

czy to ma jakie$ znacznie w kontekscie polskim.

Kiedy osoba przechodzi na emeryture, a u nas emerytura to 65 lat (oczywiscie, sa tez wcze-
$niejsze emerytury w indywidualnych przypadkach), osoba niepetnosprawna dostaje mi-

nimalng emeryture.
Moge poprosi¢ o ponowne zadanie pytania o aspekt pracy i edukagji?
Pytanie: Prosz¢ o podanie czasu pracy na rehabilitacje?

Odpowiedz: Nie ma limitowanego czasu pracy i limitu czasu na rehabilitacj¢. Nasz budzet
socjalny jest do$¢ globalny. Osoba, kt6éra musi mie¢ spotkanie z terapeuta lub psychologiem,
to po prostu spotyka si¢ z nimi, nie mierzymy tego czasu. Moze warto tutaj doprecyzowaé,
osrodek pomocy przez pracg jest to jednostka socjalna i medyczno-socjalna, co oznacza,

ze np. w §rodowisku miejskim, zabieramy naszych pracownikéw naszymi srodkami trans-
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portu, niektérzy przyjezdzaja autobusem albo $rodkiem komunikacji miejskiej, ale my
réwniez robimy rundke i zbieramy ich i odwozimy (poza tymi, ktérzy mieszkaja w domach
opieki). To jest instytucja spoteczno-medyczna wigc osoby niepetnosprawne nie pracuja
od 8-12 i od 14-16, nie ma tak okreslonego czasu pracy. Jedziemy po nich i od momentu
kiedy wchodza do naszego samochodu, wéweczas s3 juz pod ochrona. Jest czas pracy i jest
czas positku. Jedza w miejscu pracy, nie wracaja do siebie. Nie wszyscy moga sobie sami
nafozy¢ i samodzielnie je$¢. Pomagamy réwniez w zazywaniu lekarstw. Czas spedzony przez
osobg niepetnosprawng w osrodku pomocy przez pracg to czas, ktéry my poswigcamy opiece so-
cjalnej. To nie jest tak, ze pracownicy przychodza, pracuja, a pézniej np. jedza gdzie chea.
JesteSmy odpowiedzialni za nich od momentu, kiedy ich odbierzemy, do momentu kiedy
ich odwieziemy do domu. Jest to tak naprawde¢ osrodek, gdzie zajmujemy si¢ osobami

niepetnosprawnymi.

Pytanie: Teresa Jednordg, Fundacja Dom Rodzinnej Rehabilitacji Dzieci z Porazeniem Mizgo-
wym w Opolu. Proszg powiedzie¢ w jaki sposéb aktywizuja Paristwo osoby z niepetnosprawno-
$cig intelektualng przez 7 godzin pracy? Jesli dobrze zrozumiatam, to w Padstwa osrodkach
osoby niepelnosprawne pracuja siedem godzin dziennie, tygodniowo wypada 35 godzin.
Jaki jest rozklad dnia? Jak wyglada taki zwyczajny dzien pracy, tacznie z rehabilitacja i przerwa

$niadaniowa.

Odpowiedz: Szukam jednoznacznej odpowiedzi na to pytanie, ale trochg je przeformu-
tuj¢ i powiem inaczej. Zapewniamy fachows opieke po to, zeby niezaleznie od tego, jaka
praca jest do wykonania, towarzyszy¢ osobom niepetnosprawnym. My ich nie zmuszamy
do tego, zeby pracowali, praca jest dla nich atrakcyjna, poniewaz odpowiada im sposdb jej
prezentowania. To nie jest tak, ze oni siedza 7 godzin na stanowisku — prosz¢ Paristwa, to nie
jest fabryka. Jezeli mamy np. osrodek pomocy przez pracg, w keérym sa mate zespoty ludzkie,
mamy rézne pomieszczenia, rézne stanowiska, staramy si¢ roznicowad jako$ t¢ dziatalnosé.
Przede wszystkim jednak ktadziemy nacisk na to, zeby ci, ktdrzy si¢ nimi zajmuja, to nie
byly osoby, ktére majg pejcz w reku i poganiaja do roboty. Tak jak méwitem, nam nie
zalezy na produktywnosci. Owszem, trzeba produkowag, ale optacalnos¢ tej produkcji nas
nie interesuje. Cafa nasza praca polega na tym, zeby znalezé sposéb na state dowartoscio-
wanie osoby niepetnosprawnej i pracy, ktéra ona wykonuje. Dlatego mamy wychowawcéw,
opiekunéw, edukatoréw.

- Moze jeszcze dopowiem: nie jest tak, ze od godz. 8.30 do 10 trzeba sta¢ na stanowisku,
a potem od 10 do 10.15 jest przerwa — nie, czego$ takiego nie ma u nas. Oczywiscie sa
pewne reguly, jest organizacja, ale nic nie jest sztywne. Nie potrafi¢ powiedzie¢ szczegdto-
wo, krok po kroku, co dzieje si¢ przez 7 godzin. Ale nie wiem, czy ktokolwiek z Paristwa
nieprzerwanie siedzi 7 godzin za biurkiem. Oczywiscie, wigkszo$¢ z nas pracuje 12 godzin, ale
nigdy nie jest to 12 godzin pracy, nie da si¢ pracowa¢ non stop. Sadzg, ze rzeczywiscie jednym
z gtéwnych zadan pracownikéw kadry osrodka jest przedstawienie zadania, ktdre osoba nie-
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petnosprawna ma wykona¢. Poza tym, prosz¢ pamigtaé, ze nasza dzialalno$¢ nie ma charak-
teru mono-dziatalnosci. Mozna przej$¢ z jednej brygady do drugiej, np. z terenéw zielo-
nych do pakowania $rubek, czy ewentualnie robienia czego$ z gliny — to nie jest sztywne.
Oczywiscie staramy si¢ planowa¢, plany mamy tygodniowe, bo trudno bytoby mie¢ dzienne
plany produkcyjne. Jezeli kto$ daje nam srubki do pakowania, to w pewnym momencie mu-

simy odda¢ je zapakowane, mamy jakie$ terminy i musimy to zaplanowaé w ciagu tygodnia.
y ) Y) y y ag g

Jeszcze jedna istotna rzecz, otéz nasza gléwna sity jest liczba zatrudnionych oséb. Jest to
ogromny atut. Jesli mamy jakie$ klopoty i nie udaje nam si¢ wywiazaé z terminéw wobec
zleceniodawcéw, to mamy kolegéw z innych osrodkéw, ktdrym mozemy zleci¢ jakas prace.
To tez robimy. Na przyklad, méwitem, ze w Belfort mamy osrodek pomocy przez prace,
do ktérego mozemy w razie potrzeby sprowadzi¢ pracownikéw, ktérzy majg inny profil, sa
bardziej produktywni, anizeli moje osoby niepetnosprawne. Prosze¢ Paristwa, wszystko jest

mozliwe, wszystko jest dozwolone.

Pytanie: Krystyna Mrugalska PSOUU: Odpowiedziat Pan na to pytanie w sposob bardzo
optymistyczny, w sposdb bardzo ,,migkki”, moim zdaniem bagatelizujac trochg sfer¢ opta-
calnosci. My tez czasem zapominamy o tym, ze te orodki musza wypracowac jakie§ kwoty
i dotozy¢ do tych dotacji, ktdre otrzymuja. Paristwo wezesniej méwiliscie, ze stowarzyszenie,
ktére chce zatozy¢ taki osrodek musi mie¢ whasne $rodki, bierze pozyczki, kredyty. Z jakich
srodkéw te kredyty sa pézniej sptacane i co dzieje si¢ w przypadku, kiedy zaktad na przyktad
zbankrutuje? Wszystko jest ze soba powiazane i aspekt optacalnosci produkeji jest bardzo
istotny. Sztuka polega na tym, zeby polaczy¢ optacalnos¢ ze sferg rehabilitacji. Nie mozna ba-
gatelizowa¢ aspektu optacalnoéci produkeji. Rozwijajac wypowiedz kolegi Momota, kierow-
nika ZAZ-u, ktéry ma duze zobowiazania gospodarcze i tak musi organizowaé pracg, zeby je
wypelnié, a jednoczesnie — zeby pracownicy niepetnosprawni nie stali si¢ robotami. Mysle, ze
to nie jest catkiem tak, ze podmiotowi prowadzacemu o$rodek nie zalezy na produktywnosci.
Wydaje mi sig, ze gdyby ludzie niepelnosprawni czuli, ze podmiotowi nie zalezy, to nie mieli-
by motywacji do wysitku. Jednak pomigdzy takim osrodkiem dziennym, gdzie wszystko moze
toczy¢ si¢ powoli, gdzie nikomu nie zalezy na efektach, a osrodkiem, ktéry ma dwie misje,
w tym misj¢ gospodarczg, ktdra ma swoje wymagania — jest kolosalna réznica. Niezle znam
niemiecki system warsztatéw dla 0s6b niepetnosprawnych i wiele godzin przygladatam sig jak
oni organizujg pracg. Jest to szczegdtowo zaplanowane od poczatku. Dostaja na przyklad zle-
cenie z Mercedesa, czyli z duzej firmy. Ta firma nie bierze pod uwagg tego, czy to jest placéwka
rehabilitacyjna czy gospodarcza, ona sktada zamdwienie i czeka na jego wykonanie. Wiec
warsztat musi w jaki$ sposéb pogodzi¢ wymagania gospodarcze z rehabilitacja. Przy czym ja
nie uwazam, ze te wymagania gospodarcze moga by¢ ,migkkie”. Dlatego, ze wtedy wiarygod-
no$¢ gospodarcza takiego podmiotu cierpi, jezeli on nie wykonuje zlecen, ktére przyjmuje.

Odpowiedz: No, to wréémy jeszeze raz do tego tematu. To weale nie jest takie ,mick-
kie”. Otéz wspomniatem przed chwila, ze mamy dwa budzety, budzet ekonomiczny i budzet
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socjalny. Jakie koszty ponoszone sa z budzetu socjalnego? Czg$¢ wynagrodzert pracownikéw
niepetnosprawnych oraz odnowienie narzedzi pracy, srodkéw produkcyjnych, renowacja

maszyn, budynkéw. W sumie to nie sa ogromne koszty, to nie sa wielkie kwoty.
Pytanie: Czy materialy do produkeji tez musza by¢ kupione z budzetu ekonomicznego?

Odpowiedz: Tak, oczywiscie. Ale chcialbym jeszcze wréci¢ do poprzedniego watku. To nie
jest tak, ze dziatalnos¢ ekonomiczna jest niewazna, jednak mamy okreslone pewne minimum.
Mianowicie, w czgéci ekonomicznej jedynym minimum jest to, zeby$Smy pokryli wyna-
grodzenia kazdego pracownika niepetnosprawnego. Czyli, dziatalnos¢ ekonomiczna musi
dawac przychdd, ktéry zapewni pokrycie 5% minimalnej placy. Dzi§ méwi sig, ze trze-
ba zwigkszy¢ czg$¢ wynagrodzenia bezposredniego do 13-15%, tzn. trzeba doprowadzi¢
do tego, zeby pracownicy niepetnosprawni byli bardziej dochodowi. Prosz¢ Padstwa,
co daje dzisiaj najwigksze zyski? Ustugi oczywiscie. Jezeli chodzi o nasze osrodki, dzisiaj
przede wszystkim ustugi $wiadczone na rzecz innych firm, czyli na przyktad utrzymanie
terenéw zielonych, $wiadczenie ustug na miejscu w przedsigbiorstwach, np. utrzymanie czystosci
w tych firmach — to sg te zlecenia, ktére otrzymujemy.

Wykorzystujemy obowiazek zatrudniania przez firmy 0séb niepetnosprawnych. Prosz¢ zauwa-
zy¢, ze sa to dziatania, ktére zapewniaja przychody w sposéb bezinwestycyjny. We Francji
zniknat np. caly rynek zwiazany z firmami motoryzacyjnymi; my si¢ tym zajmowalismy,
ale tego juz nie ma. Cata produkcja zostata przeniesiona do Europy Srodkowej albo na Daleki
Wschéd. Nie mamy juz takich zlecen, jakie u nas przez lata realizowano. Teraz mamy taki
kierunek, zeby preferowaé ustugi swiadczone whasnie poza naszym osrodkiem. Ich zaleta jest to,
ze w 80% nasza kadra jest finansowana przez panstwo. Dzisiaj, gdyby$my nie mieli tak du-
zego udziatu finansowania ze strony parstwa, to na pewno nie mégtbym méwi¢ w sposéb
tak pogodny. Jezeli chodzi o budzet ekonomiczny za rok 2006, to odnotowalismy 100 tys.
euro straty. Prosz¢ Paristwa, jestem 14 lat dyrektorem generalnym i po raz pierwszy mamy
straty w czgéci ekonomicznej budzetu. To jest ogromna kwota. Oczywiscie nikt mi nie
zamknie z tego powodu osrodka, ale bede musiat jakos$ splaca¢ ten dhug, roztozony w czasie.
W tej chwili narzuca nam si¢ obowiazek opracowywania planéw trzyletnich, pigcioletnich
i musimy jednoczesnie podwyzszy¢ udziat budzetu ekonomicznego w wynagrodzeniach pra-
cownikéw. To nas zmusza do coraz sprawniejszego zarzadzania w obszarze gospodarczym, w ob-
szarze towarowym w o$rodkach pomocy przez pracg. Do tej pory tak nie byto i rzeczywiscie
zyliSmy w miar¢ spokojnie.

Jednak wazna jest takze terminologia. To jest osrodek pomocy przez pracg, a nie osrodek
pracy. Gléwnym celem osrodka pomocy przez pracg zawsze bedzie integracja spofeczna.
Oczywiscie mamy pewne narze¢dzia, pewne formy pomagajace nam w zapewnieniu racji
ekonomicznej dziatalnosci osrodkéw, ale nadrzgdnym celem jest integracja. I proszg pamig-
ta¢ takze o réznych formach posrednich, ktére mozemy tworzy¢, czyli np. nasi pracownicy moga

przechodzi¢ z o$rodkéw pomocy przez prace do przedsigbiorstw przystosowanych. My
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mozemy takze sprowadzaé do nas pracownikéw z tych przedsigbiorstw.

Nie bagatelizuj¢ uwarunkowari ekonomicznych, bo coraz bardziej odczuwamy ich skutki. Méj
whiosek jest taki, ze to Unia Europejska popycha nas w tym kierunku. Jezeli przyjrzymy sig,
jaki jest system francuski, to mam wrazenie, ze jest to system szczeg6lny. Taki samoistny
i bardzo uprzywilejowany. Natomiast otwarcie granic i swobodny przeptyw oséb i towa-
réw prowadzi do tego, ze paristwo stopniowo wycofuje si¢ ze swojego wkladu w sfere
socjalng. My w takiej sytuacji musimy pokaza¢, ze jestesmy inteligentni, ze dobrze zarza-
dzamy i musimy zapewnic¢ byt osrodka pomocy przez pracg. Ta rentownos¢ jest wszechobec-
na, a to nie jest najwazniejszy czynnik. Praktycznie, wszystkie osrodki pomocy przez prace
daja sobie rade. Ale paristwo poprzez swoje instytucje, poprzez samorzady coraz wigksza
uwagg zwraca na obowiazek zatrudniania oséb niepetnosprawnych w zwyktych zaktadach.

Prosz¢ pamigta¢, ze za tym, ze istnieja oSrodki pomocy przez pracg, idzie bardzo silna
polityka paristwa. Pafistwo zmusza swoje ministerstwa do tego, aby zatrudnialy 6% osob nie-
petnosprawnych, ustawa wyraznie o tym méwi. Jest w niej tez szereg nowych rozwigzan, ktére

pomoga nam w osiagnieciu integracji.

Mysle takze, ze Paristwa taki stosunek pochodzi wlasnie z tego, ze u Was zupetnie inaczej
funkcjonuja zaktady pracy chronionej. Praca chroniona u nas jest naprawde¢ chroniona.
Mamy takze pojecie pracy przystosowanej, z pzrystosowanymi stanowiskami, ale to na razie
jeszcze whasciwie nie dziata. Natomiast praca chroniona jest naprawdg chroniona, w kazdym

znaczeniu tego stowa.

Pytanie: Jeszcze prosha o dopowiedzenie kwetii kredytowych, zaciggania zobowiqzat i sptaty
kredytéw przez organizacje.

Odpowiedz: Te pozyczki i kredyty sa splacane przez stowarzyszenie a nie przez osrodek
pomocy przez prace. U nas tylko stowarzyszenie posiada osobowos$¢ prawna.

Pytanie: Skqd Stowarzyszenie czerpie Srodki na splate tych kredytow?

Odpowied?: Prosz¢ pamigtaé, ze nasze stowarzyszenia maja po 40-50 lat, w zwiazku
z tym $rodki pieni¢zne zostaly przez te lata odpowiednio zbudowane. Poza tym mamy
srodki, ktére sa wptacane na biezaco. Oczywiscie zarzadzamy tymi $rodkami finansowymi
w stowarzyszeniu. Natomiast prosz¢ pamigtaé, ze my dostajemy pewne kwoty, natomiast
znacznie pézniej placimy za nasze zobowiazania. Poza tym organizujemy operacje ,,Briosz-
ka”, méwilismy juz o tym. Stowarzyszenie takie jak nasze, dzicki operadji ,Brioszka”, ktdra
jest prowadzona przez wolontariuszy, zbiera okoto 150 tys. euro rocznie, przy czym nasz
departament ma obszar 40 x 20 km i 150 tys. mieszkaricéw — jest to najmniejszy departa-
ment francuski. W ramach tej operacji nasze stowarzyszenie mobilizuje 1000 wolontariuszy,
przyjaciét, rodziny, kolegdw itd. i taka akcja trwa 4 dni. Jest to znaczny przyplyw pieniedzy
co roku. Kolejna akcja, ktérg prowadzimy podczas Bozego Narodzenia to sprzedaz kart z zy-
czeniami, pocztowek. Mamy caly zastep wolontariuszy, ktérzy wspétpracujg z nami, poza
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tym dostajemy darowizny, mamy sktadki. To weale nie jest rzadki przypadek, ze otrzymujemy
darowizng czy spadek; w moim stowarzyszeniu to si¢ zdarza 3-4 razy w roku, a te kwoty

wynosza 60-70 tys. euro rocznie.

Pytanie: Przepraszam, ale patrzac na aktualne polskie prawo finansowe, jezeli bym chciat
wzig¢ kredyt na poczet moich dochodéw, takich jak darowizny, zbiérki i inne akeje, to
bym go nie dostal, bo to nie sa state wplywy. Czy na podstawie tych zbidrek stowarzyszenie
dostaje kredyt i moze za ten kredyt wybudowa¢ na przyktad osrodek? Czyli, biznesplan nie

wymaga zabezpieczenia finansowego?

Odpowiedz: Stowarzyszenie zaciaga kredyt, jesli na przyktad chcemy wybudowa¢ osrodek
i mamy za mato pienigdzy, czy tez wolimy wstrzyma¢ nasze $rodki pienigzne. Ja na przy-
ktad w roku 2004 wybudowatem dwa zaktady, na ktére wydalismy 5 mln euro. Nie mamy
takiej gotowki, jestesmy zwyklym stowarzyszeniem, zaciagnelismy kredyty. Mamy pewne
procedury. Jezeli tworzymy o$rodek lub przedsigbiorstwo, to dlatego, ze pokazalismy, ze jest
taka potrzeba, ta potrzeba zostala uznana, potwierdzona i zatwierdzona. Departament w ra-
mach swojego wieloletniego planu, podczas planowania swojego budzetu uznat, ze mozna
tego typu zaklad stworzy¢ i departament odlozyt pieniadze, zeby nam zaptaci¢ w tym swoj
udzial. Réwniez w krajowym budzecie sa przewidziane odpowiednie pozycje. To sa kolejne
szczebelki i na kazdym szczebelku kto$ odlozyt swoje pieniadze, aby wspomdc dzialanie
tego os$rodka. W chwili, kiedy dostajemy zezwolenia administracyjne, wtedy to jest gwa-
rangja dla pozyczkodawcéw. Jednak najcze¢sciej naszym gwarantem jest departament. Nie
potrzebujemy nawet hipoteki, bo to wladze departamentu sa gwarantem. Departament
udziela gwarancji w imieniu naszego stowarzyszenia. Mamy politykéw, kedrzy nam poma-
gaja. Polityka jest za nami, a najczgséciej to przewodniczacy Rady naszego departamentu sam
jest gwarantem dla banku i méwi: ,jezeli bedzie problem z tym stowarzyszeniem, to ja jako
przewodniczacy Rady Regionu biore to na siebie.” Zreszta, nie znam takiego przypadku,
w ktérym trzeba byto odwolywac si¢ do tych gwarangji.

Pozwola Paristwo, ze przejde do szczegétéw. Kiedy stowarzyszenie zaciaga kredyt, zeby
stworzy¢ osrodek pomocy przez pracg, jest to kredyt pigtnastoletni i co roku, co mie-
siac, co kwartat splaca regularne raty. Nasz system jest taki, ze sptaca si¢ odsetki od tego
kredytu, nie kapitat, a sptata odsetek jest zapewniana przez instytucj¢ finansujaca nasza
dziatalnos¢, czyli przez paristwo albo samorzad terytorialny. Czyli — rozumiecie Pafstwo
— mamy niejako przychéd, ktéry powstaje dzigki odsetkom, bo sptacamy tylko kapitat.
To tez jest pomoc, niebagatelna pomoc. Oczywiscie sptacamy kredyt w ciagu 15. lat,
ale paristwo daje nam pieniagdze na te odsetki i splacamy je przez 20 lub 25 lat. My nie
bierzemy odsetek na siebie, to spoleczefistwo bierze odsetki na siebie i to zmniejsza nasze
koszty. My musimy splaci¢ tylko kapital, kredyt zaciagni¢ty na 15 lat. Musz¢ Padstwu
powiedzieé, ze nasze stowarzyszenia staly si¢ przedsi¢biorstwami, mamy budzet roczny

w wysokosci 21 mln euro.
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Pytanie: Moje pytanie nie bedzie dotyczy¢ spraw finansowych. Czy Paristwo moga podad
nam dane liczbowe dotyczace 0s6b, ktdre rehabilitujg si¢ i pracujg w osrodkach i kedre prze-
chodza do pracy na otwartym rynku, do zwyktych zaktadéw pracy?

Odpowiedz: Musz¢ stwierdzi¢, ze to pytanie czgsto si¢ pojawia — przejécie w kierunku
zwyklego $rodowiska pracy. Trudno jest przej$¢ z osrodka pomocy przez pracg na otwarty rynek
pracy. Poniewaz mamy rézne kierunki. Bedac pracownikiem niepetnosprawnym mozna pra-
cowaé na otwartym rynku, w przedsi¢biorstwie przystosowanym, albo w o$rodku pomocy
przed pracg. Wyjscie z tego osrodka do otwartego Srodowiska pracy moze oznaczaé, ze
wychowawcy wykonali ogromna pracg, albo — Zle oceniono t¢ osob¢ na poczatku i zle
okreslono jej projekt na zycie, albo — rozwingta si¢ niezwykle szybko. Mamy obowiazek (to
zostalo zapisane w tzw. Raporcie Blanche z 1996 r.) wyprowadzenia z osrodkéw 4% naszych
pracownikéw w kierunku zwyktego $rodowiska pracy. Bardzo szybko po wprowadzeniu tych
zaleceni, odezwaly si¢ protesty na nierealistyczne zatozenia, w kraju, w ktérym jest jednak
8-10-procentowe bezrobocie. Gdyby byta praca dla wszystkich, wéwczas nie byloby ta-
kiego problemu i fatwiej by nam bylo zatrudni¢ osoby niepetnosprawne. Mamy jednak pewne
nakazy, ktére méwia, ze trzeba zrobi¢ wszystko co si¢ da, zeby zatrudni¢ na umowy o prace

2% pracownikéw osrodkéw rocznie i udaje nam sig to.

Znalaztam kilka liczb, ktére Padstwu podam. W zesztym roku potowa oséb w osrodkach
pomocy przez pracg byta tam od 10. lat. Wzrosta liczba 0séb, ktére przebywaty w nich
dtuzej niz 10 lat. Stwierdzono 10,7% wyjs¢ z osrodkéw pomocy przez pracg — ale nie tylko
w kierunku otwartego §rodowiska pracy, s3 rézne inne mozliwoéci, np. w kierunku os$rodkéw
terapii zajeciowej. Mamy 10,9% mgezczyzn wychodzacych z naszych osrodkéw w kierunku
otwartego Srodowiska i 5,2% kobiet. 4,3% os6b przechodzi do przedsibiorstw przystosowa-
nych.

Mozina powiedzie, ze przejécie oséb niepetnosprawnych do zwyktego srodowiska pra-
cy to jest trudny proces i pomimo tego mechanizmu, o ktérym juz wspominalismy i o ktérym
bedziemy jeszcze méwi¢ — oddelegowania pracownikéw, zatrudnienie w otwartym $rodo-

wisku pracy jest nadal dos¢ wyjatkowym przypadkiem.

PRACA CHRONIONA 1 PRACA NA OTWARTYM RYNKU

Wszystko o czym do tej pory méwilismy to sprawy zwiazane z systemem zatrudnienia
chronionego — budzet, dofinansowanie stanowisk, przyjecie oséb niepetnosprawnych do
pracy. Obowiazki osrodka pomocy przez pracg wobec parnstwa zawarte s w podpisywa-
nej umowie, ktéra okresla m.in. wyplatg przez panistwo srodkéw budzetu socjalnego,

a takze doptat do stanowisk. Obecnie negocjujemy taka umowe, ktéra bedzie okresla¢ warun-
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ki przyjecia do osrodka oséb niepelnosprawnych, warunki ich wspierania. Podpisanie
umowy pozwoli osrodkowi korzysta¢ z budzetu funkcjonowania. Budzet funkcjonowania czyli
budzet biezacy bedzie dostgpny, jesli bedziemy stosowad si¢ do postanowiert umowy.

Od czasu wejécia w zycie nowej ustawy i rozporzadzen ja wdrazajacych, osrodki musza
takze podpisywaé umowe, aby méc korzysta¢ z doptat do stanowisk pracy. Przez o$rodek
bedzie mozna zwigkszy¢ ptace minimalna. Obecnie wynagrodzenie wynosi 12% minimalne-
go wynagrodzenia, a celem jest 15% (w przeciagu dwéch-trzech lat). Jednak ta umowa musi
bra¢ pod uwagg projekt danego osrodka oraz projekty inwestycyjne, aby nie zagrozi¢ sytuacji

ekonomicznej osrodka. Umowy te sa negocjowane przez cztonkéw naszej kadry.

Swiat przedsiebiorstw jest jednak bardzo odlegly od probleméw oséb niepetnospraw-
nych, od ich pracy. Osrodek wypracowujac pewna wartos¢ dodana, nie moze zwigkszy¢ wy-
nagrodzenia, poniewaz musi inwestowaé. To sa dwa rézne §wiaty, ktore si¢ ze sobg zderzaja;:
sektor chroniony oraz §wiat obowiazkéw i kryteriéw ekonomicznych.

Osrodek pomocy przez pracg ma tez inne obowiazki wobec pracownikéw. Wynikaja one
z podpisania dwéch dokumentéw. Umowa pomocy przez pracg jest to umowa, ktéra jest
podpisywana pomi¢dzy pracownikiem lub jego przedstawicielem prawnym, a dyrektorem
osrodka lub stowarzyszenia. Precyzuje jakie sa warunki przyjecia oraz jakie wsparcie zostanie
udzielone osobie, a takze jakie dziatania produkcyjne ta osoba bedzie musiata wykonad. Jest to

umowa, ktéra mozna podwazy¢.

Z drugiej strony, osoba niepetnosprawna ma opracowany indywidualny projekt na zycie.
Projekt ten wynika z ustawy z 2002 roku, méwiacej o tym, ze wszystkie instytucje medyczno-
-socjalne musza realizowaé projekty indywidualne oséb niepetnosprawnych. To nie osoba
dostosowuje si¢ do osrodka, ale osrodek dostosowuje si¢ do osoby. W placéwce medycz-
no-socjalnej ten projekt jest bardzo wazny i jest ustalany z osoba niepetnosprawna. Projekt moze
ewoluowaé. Czgsto projeke zaklada przejscie pracownika do zwyktego srodowiska pracy. Wte-
dy ,udostgpniamy” pracownika firmie dzialajacej na zwyktym rynku pracy, czyli jego praca
nie jest juz zwiazana bezposrednio z osrodkiem. Pracownik jednak nadal jest pracownikiem
osrodka pomocy przez pracg. Osobg t¢ mozna oddelegowaé do przedsigbiorstwa na dwa lata
i mozna pézniej przedtuzy¢ ten okres. Znam osobg, ktéra pracowata przez 10 lat w pewnym
przedsigbiorstwie, ale jego kierowni&two wolato, zeby podlegata dalej osrodkowi pomocy
przez pracg niz jg zatrudnié.

Zeby ulatwi¢ oraz wspiera¢ zatrudnianie oséb niepetnosprawnych w otwartym srodowisku
pracy mozemy takze korzysta¢ z tzw. uméw wspieranych. Kazdy rzad ma wilasny zestaw uméw
wspieranych, ktdre s3 zwolnione z pewnych optat, ktdre sg tafisze dla przedsigbiorstw, dla
pracodawcy i zawieraja rézne utatwienia w zatrudnianiu oséb niepetnosprawnych.

We Francji mamy tez przedsi¢biorstwa przystosowane, o ktdrych juz dzisiaj méwilismy.
Place w przedsigbiorstwie przystosowanym sg takie same, jak w zwyktym przedsi¢biorstwie,
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gdzie nie ma os6b niepelnosprawnych. Osoba niepetnosprawna moze zwolni¢ si¢ z przed-
sigbiorstwa przystosowanego i przej$¢ do zwyklego srodowiska pracy, jesli natomiast napotka
tam problemy, to bedzie miata 1 rok na skorzystanie z przystugujacego jej priorytetu do

ponownego zatrudnienia w przedsi¢biorstwie przystosowanym.

Osoba niepetnosprawna zatrudniona w zwyktym przedsi¢biorstwie moze przez okres 3
miesiecy korzystac ze wsparcia. Ten mechanizm towarzyszenia pozwala na okreslenie czy dobrze
przebiega integracja spofeczna osoby w tym przedsigbiorstwie. Osobie niepelnosprawnej
daje natomiast mozliwo$¢ przystosowania si¢ do zwyklego Srodowiska pracy. Oczywiscie
sytuacja osoby moze si¢ zmienia¢, moze si¢ np. pogorszy¢ jej zdolnos¢ ruchowa i wéwczas
potrzebne jest dostosowanie srodowiska pracy. W naszym kraju jest wola polityczna, ktéra
zapewnia wtedy pomoc finansows. Prowadzona jest ogromna kampania na rzecz zatrudnienia
i osoba niepetnosprawna, ktéra szuka pracy moze to realizowaé przy pomocy narodowych
agengji ds. pracy albo specjalnej sieci®®, ktéra ma za zadanie pomaganie osobie niepetnosprawne;j.
Sie¢ ta zajmuje si¢ znajdowaniem pracy, a takze ocenianiem czy osoba niepetnosprawna,

ktora szuka pracy musi np. przejs¢ wezesniej jakies szkolenie zawodowe.

Od lat 90-tych dziata np. w naszym departamencie program integracji pracownikéw
niepetnosprawnych. Ten program zostat stworzony w celu okreslenia polityki departa-

mentu w zakresie zatrudniania pracownikéw niepelnosprawnych.

W zwyktych przedsi¢biorstwach pracodawca moze otrzymacé wsparcie z budzetu panistwa,
uzaleznione od stopnia niepetnosprawnosci pracownika. Pracodawca moze zwrdcié si¢ wte-
dy do departamentalnego Osrodka dla Oséb Niepetnosprawnych o oceng osoby, na ktéra
moze otrzymacé od 4 do 7 tysigcy euro.

Oérodki pomocy przez prace otrzymuja w budzecie socjalnym, w ramach kompensacji
niepetnosprawnosci, 10 tys. euro rocznie na jednego pracownika niepetnosprawnego. Przed-
sicbiorstwa przystosowane (czyli dawne warsztaty chronione) dostajg 5 tys euro na pracowni-
ka. Wida¢ zatem jaka jest réznica pomiedzy $rodowiskiem chronionym, a przystosowanym. W
przedsigbiorstwie przystosowanym aspekt gospodarczy jest na pierwszym planie. To jest
przedsigbiorstwo, to jest najwazniejsze. Pracownicy musza generowa¢ zyski, musza by¢ docho-

dowi, ale jednocze$nie jest tam inny poziom plac.

Przedsi¢biorstwa przystosowane ponosza koszty, ktdre s3 generowane przez zatrudnienie
0s6b niepetnosprawnych a otrzymywang pomoc finansowa przeznaczaja np. na dosto-
sowanie stanowisk pracy, czy zwrot kosztéw poniesionych na modernizacj¢ przedsigbior-
stwa, aby dostosowa¢ si¢ do wymagan rynku.

W przedsigbiorstwie przystosowanym system pracy jest podobny do tego jaki jest w osrod-
ku pomocy przez pracg — jest produkeja (lub ustugi), cz¢s¢ wynagrodzenia trzeba wypracowaé

28
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poprzez t¢ dziatalnos¢. Tylko w przypadku o$rodka jest to co najmniej 5% pensji minimalnej,

a w przedsi¢biorstwie przystosowanym 35%. Jest to zatem prawdziwa dziatalnos$¢ gospo-
darcza, gdy trzeba walczy¢ z konkurencja i gdy niepelnosprawnos¢ pracownikéw nie jest tak
uwzgledniana. Dzialalnos¢ przedsigbiorstw przystosowanych w zakresie socjalnym podlega
systematycznej kontroli — pracownik socjalny odwiedza przedsi¢biorstwo, zeby sprawdzi¢ czy
wszystko jest w porzadku, czy osoba niepetnosprawna wszystko rozumie, czy nie ma konfliktu
z kolegami z pracy, czy osoba niepetnosprawna nie jest wykorzystywana.

Przezylem takie sytuacje, kiedy bylismy bardzo dumni bo udato si¢ nam zatrudni¢ osoby
niepetnosprawne w firmach przystosowanych lub na otwartym rynku, a po dwéch miesigcach
okazywalo si¢, ze nie wiadomo gdzie ta osoba jest, nie przychodzita do pracy. Nie udato si¢
nawiaza¢ wigzi spolecznych. Byly takze sytuacje, kiedy osoby niepetnosprawne szybko od-
nalazty si¢ w pracy i méwity: ,dajcie mi juz spokéj!”. Dla nas towarzyszenie osobie nie-
petnosprawnej jest najwazniejsze. Nie mozna tego wsparcia pominag. Trzeba si¢ stale upewniad,

ze wszystko idzie w dobrym kierunku.

PROBLEMY SPOLECZNE

W naszych stowarzyszeniach, w rodowisku miejskim, prowadzimy domy lub mieszkania
socjalne (chronione), gdzie umieszczamy naszych pracownikéw niepetnosprawnych oraz osoby
niezaradne spofecznie. Jesli méwimy o godnosci osoby niepetnosprawnej musimy mieé takze
na mysli aspekt samodzielnego mieszkania. Mysle, ze wszystko to stanowi cato$¢ — zatrudnienie,
wsparcie przy pracy, mieszkalni&two. Uwazam, ze w tym zakresie stowarzyszenia rodzicow le-
piej sobie radza, anizeli paristwo.

Nie jestem rodzicem osoby niepetnosprawnej, ale przyszedtem do tego ruchu z pewnymi war-
to$ciami i etyka. We Francji mamy Wolnosé, Rownosé i Braterstwo®. Ja wierzg w braterstwo.
Dla mnie to sg naprawdg pelne wartosci. Jako stowarzyszenie mamy si¢ dzieli¢ tymi warto-
$ciami, mamy je wdraza¢ w zycie. Musimy sobie jasno powiedzie¢, co to znaczy réwnos¢, co to

znaczy godno$¢, co to znaczy braterstwo.

I jeszcze kilka stéw o osobach niepetnosprawnych w $wiecie pracy. To, ze we Francji istnie-
ja o$rodki pomocy przez prace, to juz jest bardzo duzy plus. Mamy $wiadomos¢, ze jeste$Smy
uprzywilejowani w stosunku do tego, co ma miejsce w innych krajach europejskich. Mamy
system, ktéry bezwzglednie chcemy utrzymaé, ale wydaje si¢ — niestety — ze ten system jest
w tej chwili kwestionowany. Solidarnos¢ i dziatania spoleczne obciazone sa pewnymi kosz-
tami. Te koszty oczywiscie s znaczace w budzecie kazdego paristwa, ale dzisiaj zada si¢ od

nas, aby$my udowodnili, ze jeste$my dostatecznie sprawni, ze potrafimy wymysli¢ prawi-

»  dewiza Republiki Francuskiej: "Liberté, Egalité, Fraternité”
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dtowe rozwiazania, zeby potaczy¢ aspekt ekonomiczny z aspektem spotecznym. Ta manna,
ktéra tak tatwo na nas spadala, te paristwowe pieniadze sa towarem coraz rzadszym. Mamy
uwarunkowania budzetowe, mamy $cisle okreslane cele i to jest w pewnym sensie zmiana
kulturowa. Bardzo to przezywamy. Dzisiaj méwi si¢ nam: wezcie si¢ trochg w gars¢, bardziej
niz do tej pory. Nie zapominajcie, ze koszt spoteczny opieki nad osobami niepetnosprawnymi
musi by¢ w wickszym stopniu uzdrowiony. Pamigtajcie, ze w spoleczenistwie sa nie tylko
osoby niepetnosprawne, ale sa takze np. osoby starzejace si¢. W tej chwili coraz czgsiciej
deputowani czy radni widza zbiezno$¢ pomiedzy problematyka niepetnosprawnosci i proble-
matyka zaleznosci od innych zwiazanej z wiekiem, ze starzeniem si¢. Populacja kraju si¢ starzeje.
W latach 60-tych czy 70-tych nikt nie myslat, zZe osoby niepetnosprawne pewnego dnia stang si¢
emerytami. Oczywistym jest, ze rzad, parlament stara si¢ znalez¢ rozwigzanie ponoszenia coraz

wigkszych kosztéw spotecznych z tym zwiazanych.

Méwilismy dzisiaj, ze kazdy pracownik i kazdy pracodawca optaca sktadki od wynagrodzeri.
Dotycza one czterech obszaréw zwiazanych z ryzykiem, s3 to: choroba, emerytura, bezro-
bocie i to, ze kto$ zostaje samotny. Dzisiaj, zeby pokry¢ koszt ekonomiczny starzenia si¢
méwi sig, ze wprowadzimy piata sktadke, od piatego ryzyka. Nazwijmy to w sposéb bardzo
ogdlny — ryzyko zaleznosci od innych oséb. Jesli pewnego dnia do tego dojdzie, ze wszyscy
Francuzi beda placi¢ t¢ sktadke, ja osobiscie bede tym bardzo usatysfakcjonowany.

Powstanie Departamentalnych Osrodkéw dla Oséb Niepetnosprawnych pozwolito na
stworzenie Komisji Praw i Autonomii, ktéra wyplaca osobom niepetnosprawnym zasitek na
kompensacj¢. Niejako finansuje si¢, placi si¢ za niepetnosprawnos¢. W ten sposéb preferuje
si¢ rozwigzania coraz bardziej zindywidualizowane. Jesli mamy np. osobg niepetnosprawna
w 60%, to w pewnym sensie nast¢puje ,monetaryzacja’ tej niepelnosprawnosci — masz 60%,
to dostaniesz 1000 euro i za te pienigdze musisz zaspokoi¢ swoje specjalne potrzeby, musisz
skompensowa¢ swoja niepetnosprawnos¢. Jest to rozwiazanie indywidualne, a nie spoteczne
i stowarzyszenia méwia, ze niesie to za sobg realne ryzyko uchylania drzwi dla sektora ko-
mercyjnego, jako sposobu rozwigzywania probleméw oséb niepetnosprawnych. Jest to temat
debaty publicznej, ktdra obecnie toczy si¢ we Frangji. Jest to bardzo aktualna dyskusja.

Szukamy globalnych rozwiazan finansowych, poniewaz wszystko kosztuje. Budzety osrod-
kéw pomocy przez pracg to sa duze kwoty. Przez 30 wspaniatych lat we Frangji stworzono wiele
instytucji i zaktadéw. Chceg powiedzie, ze ryzyko, ktére dzisiaj ponosimy tworzac nowe
o$rodki, nie jest nawet poréwnywalne z tym, co miato miejsce w latach 80-tych czy
90-tych — obecnie to jest naprawde powazne ryzyko. Nadal tworzymy nowe o$rodki, ale

ich ogélna liczba zaczyna¢ male¢.

Dla mnie, obecnie wprowadzany system finansowania niepetnosprawnosci jest proble-
matyczny — dajemy ci rentg, placimy, bo jeste$ niepetnosprawny. Podwaza to caly system
zatrudnienia! Zatozg¢ na chwilg czapke dyrektora zarzadzajacego: inwestuj¢ w ciebie a ty dajesz

mi co$§ w zamian. To musi by¢ ,,zwrot inwestycji”, to nie moze by¢ tak, ze sa tylko prawa.
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WyzWANIA NA PRZYSZLOSC

Padto takie pytanie: czy zatrudnienie oséb niepetnosprawnych we Frangji to jest rzeczywi-
stos¢, czy to jest mit? Mamy wzrost liczby osob, ktérym przyznaje si¢ status pracownika niepet-
nosprawnego — o okoto 17% wzrosta liczba 0séb, ktérym w okresie 2000-2005 przyznano taki
status. Ale na podstawie danych z 2006 roku mozemy zauwazy¢, ze mamy wicksza liczbe oséb,
ktére prosza, aby komisja zbadala ich indywidualny projekt. Nasuwa si¢ zatem pytanie,
czy liczba 0séb majacych ograniczenia we Francji si¢ zwicksza, czy tez osoby te zwracajg si¢ do
Komisji, zeby naby¢ petne prawa? Mysle, ze raczej ta druga wersja jest bardziej prawdopodobna,
cho¢ nie mam danych liczbowych, ktére potwierdzityby stuszno$¢ tej tezy.

Analizujac zatrudnienie os6b niepetnosprawnych trzeba stwierdzi¢, ze w latach 2002-2005 mie-
lismy wickszy wzrost liczby 0sdb, ktdre zostaly skierowane do pracy w otwartym $rodowisku
(+13%) niz w $rodowisku chronionym (+11%). Mielismy takze bardzo duza liczbg oséb —
i takze wzrost — kierowanych na szkolenia zawodowe (dotyczy to pracownikéw niepelno-
sprawnych i 0séb potrzebujacych wsparcia). Od niedawna nastgpuje spadek liczby bezrobotnych,
natomiast liczba oséb niepetnosprawnych poszukujacych pracy gwattownie wzrasta. Liczba
os6b niepetnosprawnych pozostajacych bez pracy powyzej jednego roku i poszukujacych
pracy w latach 2002-2005 wzrosta o 15%.

Zatrudnienie oséb niepetnosprawnych wynosi tylko 4,38% a przedsicbiorstwa wola placi¢
kary, anizeli zatrudnia¢ osoby niepetnosprawne czy tez zleca¢ osobom niepetnosprawnym
jakies prace. Sektor publiczny zatrudnia 4,7% oséb niepetnosprawnych (sektor publicz-
ny we Frangji to stuzba cywilna, czyli ministerstwa, szpitale, publiczne domy spokoj-
nej staroci i stuzba cywilna terytorialna, czyli pracownicy samorzadowi, rady generalne,
rady regionalne oraz wszystkie jednostki zdecentralizowane). W srodowisku chronionym
stwierdza si¢ wzrost 0 2,26 % liczby placéwek, natomiast liczba pracownikéw niepetnospraw-
nych wzrosta o 1,37%. To przesunigcie moze by¢ spowodowane tym, ze w dziatajacych
osrodkach mamy jeszcze wolne miejsca. W roku 2004 nastapit znaczacy wzrost liczby
przedsi¢biorstw przystosowanych (ale wtedy byly to jeszcze zaktady nalezace do srodowiska

chronionego — warsztaty chronione).

We Francji mamy system zaméwien publicznych, polegajacy na tym, ze gdy wladze publiczne
chca zbudowac jakich obieke, zrealizowaé nowa inwestycjg oglaszaja przetarg. Cze$¢ zaméwient
publicznych moze zosta¢ zastrzezona, zgodnie z czym wykonanie pewnych dziatari czy ustug
w ramach zamdwienia publicznego jest zarezerwowane dla specjalnych jednostek, takich jak
osrodki pomocy przez prace. W 2006 roku ogloszono takie zastrzezone zaméwienia publiczne.
Nie ma jeszcze przepisw, ktére by to regulowaly, ale uwazam, ze jest to kierunek w ktérym
powinni$my zmierza¢. Wywotuje co prawda problemy z powodu polityki Unii Europejskiej
i przepiséw dotyczacych zaméwien publicznych, dlatego, ze s to klauzule zawezajace i zwy-

kie przedsi¢biorstwa moga uznad, ze to jest nieuczciwa konkurencja.
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Dokonalismy przegladu probleméw, przed jakimi stoja osoby niepetnosprawne, ze szczegél-
nym uwzglednieniem os6b niepetnosprawnych intelektualnie. O niektérych z nich juz mé-
wiliSmy np. starzenie si¢ 0séb niepetnosprawnych intelektualnie pracujacych w osrodkach
pomocy przez pracg. Co bedzie z tymi osobami po zakoriczeniu dziatalnosci zawodowej?
W zaleznosci od rodzaju i stopnia niepetnosprawnosci moze to by¢ w wieku 60-65 lat.
Odnosimy takie wrazenie, ze do sze$¢dziesiatego roku zycia osoba jest osobg niepetno-
sprawna, natomiast po sze$¢dziesiatce jest juz zwyktym emerytem. Przestaje by¢ oso-
ba niepelnosprawng w $wietle istniejacych przepiséw. Zatem, jaka pomoc nalezy zapew-
ni¢ tym osobom? Tutaj wlasnie pojawia si¢ szczegdlna rola stowarzyszert. Czy mamy tworzy¢
specjalne domy spokojnej staroci, czy osoby niepetnosprawne moga i powinny przebywad

w otwartych domach spokojnej starosci?

We Frangji przeprowadzono niedawno badania dotyczace starzenia si¢ oséb niepetnospraw-
nych i stwierdzono, ze nie ma jednego rozwiazania. Sa osoby, ktére moga mieszka¢ w otwartych
dla wszystkich domach spokojnej starosci, inne z kolei powinny zamieszka¢ w placéwkach spe-
cjalnych. Wiaze si¢ to takze z indywidualnym projektem na zycie — musi by¢ rozwiazanie
dostosowane do potrzeb danej osoby. Oczywiscie, w ramach mozliwosci dostgpnych na
danym terenie (nie mozna tworzy¢ placéwki dla jednej osoby). Trzeba zawsze znalezé rozwia-
zanie indywidualne. By¢ moze kto§ moze pozosta¢ w swoim mieszkaniu przez kilka lat, jesli
bedzie osoba, ktéra bedzie przychodzi¢ i pomagad, a potem przeniesie si¢ do domu spokojnej
staro$ci. Nie ma statych, jednolitych rozwiazan. To jest bardzo wazne zjawisko, gdyz nie tylko
osoby czynne zawodowe si¢ starzeja. Dzisiaj w naszych domach opieki mamy starsze osoby,
ktére potrzebuja specjalnej opieki i dlatego zajmujemy si¢ tymi kwestiami w coraz wigk-

szym stopniu.

PoDsSUMOWANIE

Myflg, ze podczas tej prezentacji udato nam si¢ przekazaé Paristwu znaczenie stowarzyszenio-
wego modelu aktywizacji zawodowej i towarzyszenia osobom niepetnosprawnym intelektual-
nie. Stowarzyszenia caly czas walcza o osoby niepetnosprawne — poprzez obecno$é w réznych
komisjach i komitetach na szczeblu departamentu i paristwa. Stowarzyszenia naprawdg sa
potrzebne w tych organach, zeby pomaga¢ w wypracowywaniu rozwigzan odpowiednich dla
os6b niepetnosprawnych.

Naszym gléwnym przedmiotem troski jest to, by zawsze obejmowaé wszystkie potrzeby oséb
niepetnosprawnych intelektualnie. Chodzi o trzy aspekty: edukacja, zatrudnienie, pomoc
w domu i opieka zdrowotna. Wydaje si¢, ze ostatnio ustawodawca faskawszym uchem wy-
stuchuje naszych postulatéw, przy czym mamy ogromny atut — pana, ktéry w najwyz-
szych wladzach pafstwowych pelni funkcje pracownika miedzyresortowego, a ktéry catkiem
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niedawno byt sekretarzem generalnym UNAPEI, wigc dobrze nas zna i jest bardzo wrazliwy

na problemy oséb niepetnosprawnych. Mysle, ze wykonat on dobra robote, bowiem przepro-
wadzit przez parlament te ostatnie ustawy. Wprowadzono w nich nowa forme — w integracji spo-
tecznej i zawodowej osoby niepelnosprawne sg wspierane przez tzw. stuzby towarzyszenia
w zyciu spofecznym o0séb niepetnosprawnych. Sg to jednostki organizacyjne, ktére beda
skupialy w jednym miejscu wszystkie aspekty zycia spolecznego osoby niepetnosprawnej —
edukacje, zatrudnienie, pomoc w domu i opiekg. Jezeli chcemy zapewni¢ ciaglos¢ towarzysze-
nia osobom niepetnoprawnym, to wydaje si¢, ze dziatalno$¢ takich stuzb jest nicodzowna. W
naszym interesie lezy to, zeby zapewniajac rozwiazania wysokiej jakosci, niejako utrudnié¢

zycie temu, co nazwatem sektorem komercyjnym.

Méwitem juz, ze problemem moze si¢ sta¢ ,,optacanie” niepelnosprawnosci. Jezeli damy
osobie do r¢ki pieniadze, ktére kompensuja niepelnosprawno$é, to ona moze sobie kupi¢
ustuge od kazdego. Moze my nie bedziemy oferowa¢ taiszych ustug, ale mamy do$wiadczenie,
wysoko wykwalifikowany personel a takze zapewniamy ciagtos¢ i stalq dostgpnos¢. Obecnie na-
sze stowarzyszenia zaczynaja tak wlasnie dziata¢ wokot osoby niepetnosprawnej, starajac si¢

towarzyszy¢ jej we wszystkich aspektach zycia.

Stowarzyszenia sg zrédlem wartosci. Ja nie jestem czlonkiem rodziny osoby niepelnospraw-
nej, jestem profesjonalista i czlowiekiem dzialajacym w dobrej wierze. Jestem facznikiem po-
miedzy tymi warto$ciami, a placéwkami, ktdre musza funkcjonowad, gra¢ w tej orkiestrze.
Jestem gleboko przekonany o tym, ze wigzy, ktére mamy z rodzinami nie mogg by¢ roz-
luznione. Dlatego chciatbym, zeby paristwo jak najdtuzej realizowato polityke o charakterze
spolecznym, zeby pafstwo po prostu opickowato si¢ swoimi obywatelami. Dobrze byloby
wsp6tpracowaé w skali Unii Europejskiej, wspdtpracowa¢ z Polska w tej dziedzinie. Potrze-
bujemy ekspertéw o najwyzszych kwalifikacjach, uczymy si¢ przez cate zycie. Nie ma takiego
momentu, kiedy méwimy: ,wiem juz wszystko”. W naszych placéwkach pracujg na przyktad
osoby po 2. latach studiéw, ale zatrudniamy réwniez osoby, ktére przyszly z przedsigbiorstw,
a my ich pézniej szkolimy jako czlonkéw naszej kadry rehabilitacyjnej. Mamy jednych i drugich,
na przyktad rehabilitantéw, ke6rych szkolimy w zakresie budownictwa. Profesjonalizacja jest
niezb¢dna i musi by¢ stata.

Natomiast — i to jest moje credo — nie wolno nam pomija¢ ogromnego doswiadcze-
nia rodzin. Moze przytocz¢ pewne zdarzenie z mojego zycia (ktére wielu stuchaczy szokuje).
W 1992 r. zatrudniat mnie w stowarzyszeniu starszy pan, ktéry mial odpowiedni do wieku
wyglad, mial 75 lat i byt inzynierem w firmie Alstrom (ktéra buduje m.in. elektrownie
atomowe). Ten pan byl lekarzem, rehabilitantem, czasami kierowca, robit positki — Pre-
zes-zatozyciel po prostu. Gdy szlismy na rozmowe do Prefekta, ktdry jest przedstawicielem
panstwa w departamencie i ten Prefekt odmawial np. przyznania miejsc w domach opieki
czy o$rodkach pomocy przez pracg, to wtedy Prezes patrzyl mu prosto w oczy i méwit: |, Jezeli
pan nie sfinansuje miejsc w naszych osrodkach, to niech Pan zbuduje krematoria.” My-
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$le, ze to moze szokowad, ale tylko rodzic mégt tak powiedzie¢. Co ma zrobi¢ z dzieckiem? No,
to wyeliminujmy te dzieci! Ja nie mégtbym tego powiedzie¢ — jestem pracownikiem, jestem
specjalista, nigdy bym nie mégt tak powiedzie¢. I proszg mi wierzy¢, prefekt finansowal. Wicie-
kat si¢, krzyczat i placit.

Pan Prezes byt ojcem, ktéry przeszedt przez wszystko, wychowujac dziecko z zespotem Do-
wna i tylko on mégt sobie na to pozwoli¢, i nikt nie mégt mu mie¢ tego za zle. Jest to tylko
opowiastka, ale ja zawsze pamigtam o tym, ze musi by¢ $cista wspétpraca miedzy rodzinami
i nami profesjonalistami. Jedni bez drugich nie moga dziata¢ i istnie¢.

Dzi¢kuje za uwagg.
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PERSPEKTYWA RODZICOW

Szanowni Paristwo, witam wszystkich. Bardzo cieszymy si¢, ze mozemy by¢ dzisiaj z Pan-
stwem i mozemy zacie$nial nasza przyjazi, ktora zawarliémy nie tak dawno, bo 2 lata
temu, za posredniGwem grupy ok. 20 oséb, ktdre przyjechaly z Polski do naszego sto-
warzyszenia i spedzily z nami 2 tygodnie. Moglismy si¢ z nimi podzieli¢ naszymi ideami,
pomystami, pokaza¢ nasze osrodki oraz caly system, ktéry ustanowilismy w departamencie
Correéze. ADAPEIC — Departamentalne Stowarzyszenie Rodzicéw i Przyjaciét Oséb Nie-
pelnosprawnych Intelektualnie w Correze liczy 45 lat, zarzadza 18. placéwkami i stuzbami
na terytorium departamentu i jest skupione w 3 miastach. Nasza dziatalno$¢ koncentruje
si¢ wokoét tych 3 miast.

Chciatbym przedstawi¢ osoby, ktdre zostaly zaproszone przez panig Prezes Polskiego Sto-
warzyszenia. Nazywam si¢ Marcel Salgues, jestem obecnie ponownie przewodniczacym
naszego stowarzyszenia, powrécitem do tej funkeji, cho¢ ze wzgledu na moéj wiek mogtem
przekazad stanowisko, ale osoba, ktéra zostata przewodniczacym miata niestety pewne pro-
blemy zdrowotne i zawodowe, ktére uniemozliwily jej sprawowanie tej funkcji. Trzeba byto
szybko powota¢ nowego przewodniczacego, w takim razie po prostu wezwano starego, kt6-
ry powrdcil w oczekiwaniu na nowg osobg, ktdra pojawi sig, zeby przeja¢ ode mnie pateczke
i pobiec dalej z naszym stowarzyszeniem. U mojego boku dwéch wiceprzewodniczacych,
administrator — moja zona, jest tez z nami pani dyrektor biura zarzadu stowarzyszenia, kté-
re jednoczesnie jest Departamentalnym Osrodkiem dla Oséb Niepetnosprawnych. Mam
syna niepetnosprawnego intelektualnie, ktéry ma 47 lat i ktéry uczgszczal do instytutu
medyczno-edukacyjnego, co doprowadzito go do uczestniétwa w o$rodku pomocy przez
prace. Razem z nim pracuje tam 120 pracownikéw niepetnosprawnych.

Jacques Charieras: Jestem ojcem Arnou. Arnou ma 34 lata i ma zespét Downa. Mam
takze mtodsza siostre, ktdra ma 60 lat i od tego roku jest na emeryturze. Kiedy nasza mat-
ka byta z siostrag w ciazy przeszla zéttaczke i pojawily si¢ problemy z ukrwieniem moézgu
i niestety siostra ma problemy przez cate swoje zycie. Jest niepetnosprawna intelektualnie

i pracowata w o§rodku pomocy przez prace.

Nasze stowarzyszenie prowadzi instytut medyczno-edukacyjny, w budynku ktérego jest
takze instytut medyczno-zawodowy oraz wyspecjalizowane w dziedzinie autyzmu oddziaty,
w sumie dla 60. uczniéw. Kupilismy dom w centrum miasta, gdzie cz¢§¢ naszych dzieci au-
tystycznych moze przychodzi¢ i sa one prowadzone odpowiednio do swojej niepetnospraw-
nosci. Do instytutu medyczno-edukacyjnego bedziemy mogli przyja¢ od przysztego roku
12 o0s6b z wieloraka niepetnosprawnoscia. Mamy takze trzy osrodki pomocy przez prace.
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Prowadzimy tez domy opieki i przedsigbiorstwo przystosowane, ktére obecnie zajmuje si¢
remontami i konserwacja w osrodku pomocy przez pracg oraz pozwala nam zapewni¢ positki
dla pracownikéw osrodkéw w innych miastach departamentu. W Malemort prowadzimy
dom mieszkalny, w ktérym zapewniamy mieszkanie dla 32 pracownikéw, ktérzy co rano
ida do osrodka pomocy przez pracg. Niedaleko tego domu mamy osrodek terapii zajeciowej,
w ktérym przyjmujemy 42 osoby — sa to osoby, ktdre nie mogg pracowa¢ i ktdre sg wspierane
poprzez terapig zajgciowa, rehabilitacje i edukacje, co pozwala im rozwijaé si¢ w najlepszy
mozliwy sposdéb. Prowadzimy takze dom chroniony, ktéry przyjmuje tylko osoby pracujace
w o$rodku pomocy przez pracg; mamy tam 35 oséb. Mamy tez dom socjalny dla 30. oséb
z o§rodka pomocy przez prace, gdzie jest takze sekcja terapii zajeciowej dla 8. os6b.

W sumie, w naszych réznych osrodkach i pod opieka naszych stuzb znajduje si¢ ok. 400
os6b niepetnosprawnych intelektualnie, ktére uczestnicza w réznych zajeciach i korzystaja
z réznych ustug. Od niedawna zaczglismy zajmowac si¢ takze sprawami emerytéw oraz do-
skonaleniem zawodowym naszych podopiecznych. W Malemort mamy specjalna sekcje dla
o0s6b niepetnosprawnych na emeryturze w ramach, ktérej moga one przez pewien okreslony
czas korzysta¢ z mozliwosci przygotowania si¢ do emerytury — albo w domu spokojnej sta-
roéci, albo w innych placéwkach, ktére beda teraz tworzone, poniewaz problem starzejacej
si¢ ludnosci nabrat dla nas duzego znaczenia. Musimy bra¢ pod uwagg, ze w ciagu najbliz-
szych 15. lat na 250. pracownikéw niepetnosprawnych okoto 100. przejdzie na emeryture.
Bedzie coraz wigksza potrzeba tworzenia doméw spokojnej starosci lub innych rozwiazan
w miejscach zblizonych do tych, w ktérych zyly te osoby, gdzie beda mogly zy¢ i mieszka¢
tak, aby nasze stowarzyszenie mogto nadal oferowaé im wsparcie, gdy juz zabraknie ich ro-
dzicéw. Zeby nie zmienita si¢ jako$¢ ich zycia. To chcielibysmy zapewni¢ naszym dzieciom

na najblizsze lata.

Prowadzimy takie Stuzbe Wspierania w Zyciu Spotecznym. Przekladajac na konkrety
oznacza to, ze 16 0s6b mieszka w matych mieszkankach, nieopodal naszych doméw chro-
nionych. Pracownicy tych doméw opiekuja si¢ nimi, nieco mniej niz osobami zyjacymi
w naszych domach, ale osobom niepetnosprawnym pozwala to na doswiadczanie otwar-
tego, zwyklego zycia. Tak mniej wigcej wyglada dzialalno$¢ naszego stowarzyszenia, nasze
stuzby i struktura.

Mamy wiele projektéw, ktdre chcieliby$my realizowaé, wiele pomystéw na przysztosé, nie
wiem czy uda nam si¢ je wykona¢, ale w kazdym razie walka o nasze dzieci trwa nieustannie
od 1962 roku. Jest to walka rodzicéw, ktdrzy zmobilizowali si¢, zeby walczy¢ o rozwiazania,
o placéwki, o prace dla swoich dzieci. Nadal mamy ten sam cel, wierzymy w nasze stowa-
rzyszenie, dziatamy w nim od tylu lat i bedziemy walczy¢ az do korica, zeby nasze dzieci

mogly skorzystaé z tych dzialan, z naszych osiagni¢¢ w swoim zyciu.

Marcel Salgues: Dzisiaj méwiono tutaj, ze zeby zrozumie¢ trzeba pozna¢ historig. Dla

mnie to oznacza — wspominaé, wigc bede teraz wspominat nasza przesztosé. Méwiono takze



148 MODEL FRANCUSKI

o tym, jak wyglada ustawodawstwo we Francji, ktére dotyczy niepetnosprawnosci i ktére

pozwala dziata¢ placéwkom dla oséb niepetnosprawnych w naszym kraju. Ale my pamie-
tamy, ze moglo to zosta¢ osiggnigte dopiero po dtugiej walce. Pamigtamy, ze te zwycigstwa
zawdzigczamy rodzicom, ktdrzy chcieli, aby ich dzieci byly traktowane jak istoty ludzkie,
a nie jak rzeczy, ktére nalezy gleboko ukrywaé. Gdybysmy chcieli namalowa¢ obraz, nale-
zatoby przedstawi¢ tych rodzicéw jak budowniczych, ktdrzy postawili pierwsze budynki,
tworzace obecnie baz¢ do walki o prawa 0séb niepetnosprawnych. Postawili trwale funda-
menty, ktére sa odporne na wszelkie trudnosci poniewaz walka trwa nadal. Jest jeszcze wiele
rzeczy do zrobienia. Wiele praw, ktdre nalezy wprowadzaé, zeby osoby niepetnosprawne

byly traktowane jako petnoprawni obywatele.

Ci budowniczowie, ci zatozyciele stworzyli stowarzyszenia, ktére nastgpnie utworzyly
federacje — Uni¢ Stowarzyszen Rodzicéw, Oséb Niepetnosprawnych Intelektualnie i ich
Przyjaciét — UNAPEI Pani Ragon méwita w imieniu tej federacji. Ztaczylismy sily, a to
oznacza, ze jesteSmy mocniejsi i nasz glos jest lepiej styszany przez administracje i polity-
kéw. Zgadzam si¢ z Panem Horodeckim, gdy méwit o bylym prezesie, ze na wiele sobie
pozwalal. My, rodzice mozemy si¢ tak zachowywad, mozemy méwi¢ politykom, mozemy

méwi¢ ekspertom rzeczy, na ktére inni nie moga sobie pozwolié.

Nasze stowarzyszenie ma juz 45 lat® i liczy 400 cztonkéw (co oznacza, ze mamy pewna
wage w rozmowie z samorzadami i politykami). W 1962 roku w departamencie Corréze nic
nie bylo zrobione dla 0séb niepetnosprawnych intelektualnie. W 1962 roku pewna matka
z Correze napisata list do pisma, ktére nazywalo si¢ ,Echo Mody” i poprosita magazyn o infor-
macj¢ na temat zakladu, w keérym moglaby umiesci¢ swoje dziecko uposledzone umystowo.
Ten list zapoczatkowat wymiang opinii na tamach magazynu, ukazato si¢ wiele zachgcajacych
do dziatania wypowiedzi, co spowodowalo, ze 27 wrzesnia 1962 r. zebralo si¢ dwanascioro
rodzicéw i to pierwsze zebranie pozwolito nam zatozy¢ stowarzyszenie. Ta niewielka grupa
okreslita cele przyszlego stowarzyszenia, czyli: zrzeszy¢ rodzicéw dzieci nieprzystosowanych —
tak si¢ je wtedy nazywato — oraz wszelkie osoby, ktére interesuja si¢ tym problemem; zbada¢
wszystkie sprawy o charakterze moralnym, edukacyjnym, spolecznym i finansowym, zwiaza-
ne z dzie¢mi nieprzystosowanymi; doradza¢, pomagad i wskazywaé droge rodzicom; razem ze

stuzbami publicznymi stworzy¢ o$rodki pedagogiczne dla tych dzieci.

Nadano nazwg stowarzyszeniu — Departamentalne Stowarzyszenie Przyjaciét i Rodzicéw
Dzieci Nieprzystosowanych w Correze. Tak si¢ narodzito nasze stowarzyszenie, z mocnym

postanowieniem zrobienia czego$ dla grupy dzieci upo$ledzonych umystowo.

Na poczatku musielismy wynaja¢ lokal, zareklamowa¢ nasza dziatalno$¢ w prasie, petni-
lismy dyzury dla rodzin (zeby prowadzi¢ prace z rodzicami), rozwiazywalismy problemy
zwigzane z wychowawcami i wychowaniem. Odbywalo si¢ wiele spotkari, wiele zebrard,

ktére doprowadzily do utworzenia instytutu medyczno-edukacyjnego.

30

patrz Zatacznik nr 2.
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Ale pojawialy si¢ tez trudnosci. Jedna, ktérg szczegdlnie zapamigtalismy, a ktéra wydaje
si¢ niezrozumiata do dzis, to wypowiedz dyrektora stuzby sanitarnej i spotecznej, ktdry
posunat si¢ tak daleko, ze stwierdzil, ze nasze dzieci ,nie muszg si¢ uczy¢, niech zostang
w domu”. To nastawienie, tak trudne do zaakceptowania przez nas, rodzicéw nie znie-
checito pionieréw, ale tylko umocnito w postanowieniu, by przekonywaé administracje,
ktéra nie rozwiazywata tych probleméw, a takze opini¢ publiczna. Prasa interesowata si¢ juz

wéwezas problemem.

Nie bede opisywaé szczegbtowo pierwszych lat zycia naszego stowarzyszenia. Lata 60-te
i 70-te byly latami ogromnej aktywnosci, kiedy sami odkrylismy i pozwolilismy odkry¢ ad-
ministracji, jak moze dziata¢ stowarzyszenie. Musielismy nauczy¢ si¢ ustala¢ cele i zarzadza¢
osrodkami, i przede wszystkim poswieci¢ si¢ dziataniom skierowanym ku rodzinom, na-

uczy¢ si¢ ksztalcenia 0séb kierowanych do rodzin, w ktérych byty dzieci niepetnosprawne.

I tak oto 1 pazdziernika 1970 roku utworzyliémy pierwszy osrodek pomocy przez pracg.
Bylo to mozliwe dzi¢ki sfinansowaniu go przez rodzicéw, poniewaz w 1970 r. nie bylo
jeszcze pienigdzy w funduszach i kasach. To rodzice z wlasnych $rodkéw zakupili materiaty,
ktére pozwolity zbudowaé i stworzy¢ pierwszy osrodek. I takze dzigki srodkom rodzicéw
udato si¢ go uruchomi¢. Powstaly fundamenty, mury i wngtrza, i to wszystko kosztem
rodzicéw. Zamiast odpoczywaé w niedziele, zamiast wyjezdza¢ na wakacje budowalismy
razem osrodek. Kiedy zostal juz wybudowany, przyjelismy tam 35 pracownikéw. Obecnie
jest w nim 120 pracownikéw. Wéwczas kadra nie miata jeszcze zadnych kwalifikacji, nie
mieliémy dla nich wynagrodzenia, musieli$my zorganizowa¢ i oplaci¢ transport pracowni-

kéw niepetnosprawnych. I znowu musieli dotozy¢ do tego rodzice. Ale szlismy do przodu.

Otwieramy instytut medyczno-edukacyjny! Wymaga to wielu procedur, stworzenia od-
powiedniej dokumentacji. Wiele oséb musielismy przekonywaé, aby w ogéle si¢ z nami
spotkaly, zeby$my mogli przedstawi¢ im nasz program. Odbyto si¢ wiele spotkari z wtadza-
mi, zeby uzyska¢ pomoc administracyjna. Musielismy wiedzie¢ jak uzasadni¢ projekt, po-
zna¢ warunki techniczne realizacji projektu, wyszuka¢ $rodki finansowe, uzyskaé pozytywne
opinie odpowiednich stuzb. Przezylismy wiele rozczarowan, ale udato nam si¢ je pokonac,
pozby¢ si¢ i dazy¢ do przodu, czasem z wsciektoscia a na pewno z ogromna determinacja.

Te problemy nie przeszkodzity w ciaglym posuwaniu si¢ do przodu.

W nastgpnych latach mieli$my jeszcze wiele sukceséw. Nie wechodzac w szczegdty — nasza
walka, zeby polepszy¢ zycie 0séb niepelnosprawnych obejmowata utworzenie kolejnych
warsztatow i doméw wsparcia spotecznego. Rodzice walczyli takze o to, by osoby niepetno-
sprawne intelektualnie otrzymaly legitymacje®! niepetnosprawnosci. Przygotowali$my takze
mozliwo$¢ wyplaty rent na wypadek utraty rodzicéw, funduszy wzajemnych, ktére mogly-

by zapewnia¢ ubezpieczenie zdrowotne dla niepetnosprawnych.

3V Ja carte d’invalidité — karta inwalidzka
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Oczywiécie nie mozemy zakoriczy¢ tego rysu historycznego, nie wspominajac o naszej
stynnej Operadji ,,Brioszka”. Ta akcja ma trzy cele. Po pierwsze, zeby przyblizy¢ wszystkim
$wiat niepetnosprawnosci intelektualnej, po drugie, zapewni¢ naplyw pienigdzy do kasy
(byly takie lata, gdy sprzedawalismy 40 tys. brioszek w naszym departamencie) i jednocze-
$nie polaczy¢, zwigzal rodziny i innych cztonkéw stowarzyszenia.

Od poczatku UNAPEI mialo jasno okreslone cele: nadrzednos¢ osoby ludzkiej, osoby
niepelnosprawne jako petnoprawni obywatele, uznanie roli rodziny, tolerancja, odpowie-
dzialno$¢ i solidarnos¢. Osoba niepelnosprawna intelektualnie musi by¢ traktowana jako
osoba, jako pelnoprawny uczestnik zycia spofeczeistwa. Jej godno$¢ musi by¢ szanowana.
Osoba niepetnosprawna intelektualnie, to przede wszystkim osoba majaca te same prawa
i te same obowiazki, co kazda inna osoba. Jednoczesnie jej niepelnosprawno$¢ nadaje jej
pewna specyfike, ktéra ma dwojakie konsekwencje. Niepetnosprawnos¢ ta charakteryzuje
si¢ trudno$ciami w rozumieniu i w zwiagzku z tym — w podejmowaniu decyzji, trzeba to
kompensowaé poprzez trwale wspieranie i towarzyszenie, a takze uznanie w tym roli ro-
dziny, jej obecnosci, wsparcia. Dziatania rodziny sa nieodzowne dla towarzyszenia osobie

niepelnosprawnej, stanowiac pierwszy srodek umozliwiajacy integracje i rozwéj osoby.

Tolerancja to uznanie i zaakceptowanie tego, ze kazdy cztowiek jest inny, to zapewnie-
nie szacunku, zwracanie uwagi na kazda osobg, niezaleznie od tego, jaka jest jej niepetno-
sprawno$¢. Rodziny sa odpowiedzialne za to, by wyszukiwaé wiasciwe srodki dla swoich
dzieci, ktére umozliwia im maksymalny rozwdj swoich umiej¢tnosci i ograniczanie niepet-
nosprawnosci.

Dzialania mobilizujace w ramach stowarzyszenia sg obowiazkiem czlonkéw po to, by
stworzy¢ reprezentatywna site nacisku i spéjnego dzialania. Nalezy takze wykorzystywad
wszystkie mozliwosci w celu podnoszenia wiedzy fachowej, profesjonalizmu rehabilitantéw
i innych osdb, ktére dziataja na rzecz 0séb niepetnosprawnych.

Solidarno$¢ stanowi spoiwo naszego dziatania. Solidarno$¢ migdzy rodzicami, migdzy

pokoleniami, solidarno$¢ miedzy osobami, ktérymi si¢ opiekujemy.

Jak Paristwo mogli zauwazy¢, nasi pierwsi budowniczowie, zatozyciele stowarzyszenia za-
czynali od niczego, ale mieli odwagg, determinacje i wole dziatania. Stworzyli stowarzysze-
nie i zapewnili jego istnienie i dziatalnos¢, dzigki czemu dzisiaj w dalszym ciagu nie jeste$my
bierni, nie stoimy w miejscu, w dalszym ciggu walczymy, o to by osoby niepetnosprawne
intelektualnie z kazdym dniem mogly zy¢ coraz lepiej.

Prosimy o pytania.
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DYSKUSJA

Pytanie: Ewa Suchcicka, Stowarzgyszenie Rodzin i Opickundw Oséb z Zespotem Downa ,, Bar-
dziej Kochani”. Nasze stowarzyszenie powstato zaledwie 5 lat temu, z podziwem stuchatam
Paristwa osiagnig¢, tego co zrobilicie, jakie trudne byly poczatki. Chciatam si¢ spyta¢, czy
w waszych dziataniach sa przewidziane kontakty, ktére tacza pokolenia? Wiadomo, ze dzieci
niepelnosprawne caly czas si¢ rodza. Jakimi metodami wspétpracujecie z rodzicami matych
dzieci? Czy robicie to, czy tworza si¢ inne stowarzyszenia mlodych rodzicéw, tak jak byto
w naszym przypadku?

Odpowiedz: Tak, jest to kwestia szczegdlnie istotna dla nas, mianowicie jest to przekazy-
wanie paleczki przez nas — nastgpnym pokoleniom. Chodzi o to, by nie skupia¢ si¢ tylko
na tych osobach, ktére juz od dawna dzialaja. Jednoczesnie, czasami osoby, ktdre dziataja
juz wiele lat zachowuja si¢ w taki sposdb, ze ci mlodzi rodzice sa nieco przestraszeni, oba-
wiaja si¢ zaangazowania i objecia jakichs funkeji. Od jakiego$ czasu zadawalismy sobie tego
typu pytania, bo widzieliémy ten problem coraz wyrazniej. Te dziatania rodzinne polegaja
gléwnie na organizowaniu indywidualnych spotkan z rodzicami. Robimy to w stosunku do
rodzicéw matych dzieci, ktdre od urodzenia zwigzane sg z naszymi strukturami i osrodkiem
medyczno-edukacyjnym. Staramy si¢ ich mobilizowa¢, uswiadamiajac im konieczno$¢ wal-
ki, ktéra nadal musimy prowadzi¢ jako stowarzyszenie. W naszym osrodku utworzylismy
sekcje mtodych rodzicéw i oni si¢ spotykaja, a kiedy maja taka potrzebg prosza nas na te ze-
brania. Zastanawiajg si¢, jak maja walczy¢, jakie akcje maja prowadzi¢. Na tych spotkaniach
czgsto zadaja sobie pytania, ktdre my sobie zadawalismy 40 lat temu, przezywaja w pewnym
sensie to samo, co my przezywali$my, ale tak juz jest — musza sami przez to przej$¢é. Musza
mie¢ wlasne przemyslenia. Jednoczesnie, nie moze by¢ tak, ze oni traktujg o$rodki prowa-
dzone przez stowarzyszenie jak administracje, jak przedsi¢biorstwo. Musza sami znalez¢
w swoim zyciu miejsce dla stowarzyszenia, wnoszac jednoczesnie tego szczegdlnego ducha,

jaki jest wnoszony przez kazdego z cztonkéw.

Musza paristwo wiedzied, ze w poszczegblnych placéwkach i osrodkach wszystko sig
zmienia. Profesjonalisci przychodza, odchodza, ale my jako rodzice zawsze jestesmy obecni
i to wlagnie my powinni$my zapewnia¢ ten wymiar obecnosci, dawaé swiadeGtwo prowa-
dzonych dziatari. Gdyby ta walka miata zosta¢ przerwana, to wtedy — jako stowarzyszenie —
straciliby$my nasza dusze. JesteSmy jednak spokojni, poniewaz mlodzi rodzice przychodza
do nas. To zawsze jest pewna mniejszo$¢, ale prosz¢ pamietad, ze ta mniejszo$¢ nadaje bieg
sprawom, ktére powoduja, ze wszystko idzie do przodu. Ostatnio odnalezliémy t¢ nadzieje,
ktéra w poprzednich latach nieco wyblakta.

Widzieli$my, ze rodzice dzieci, ktére znajdowaly si¢ w naszym instytucie medyczno-edu-
kacyjnym zachowywali si¢ trochg jak osoby, ktére sa whasciwie konsumentami naszych dzia-

tari, tego wszystkiego co stworzylismy. Nie zachowywali si¢ jak osoby, ktére si¢ angazuja
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i dzialaja. Kiedy rodzi si¢ dziecko niepetnosprawne jest to oczywiscie dla rodzicéw bardzo
intensywne przezycie, jest to ogromne do§wiadczenie. Staramy si¢ juz w szpitalach potozni-
czych zapewnié nasza obecnos¢, zeby poméc rodzicom przede wszystkim w sferze psychicz-
nej, ale tez zeby utwierdzi¢, ze ich zycie to jest dtuga droga. I nie jest to droga ustana wy-
tacznie ludzkim cierpieniem. Moze by¢ na niej wiele zaangazowania, wiele mitosci i innych
spraw, ktére sa pozytywne. Staramy si¢ im powiedzie¢, ze z tym do$wiadczeniem mozna zy¢
i trzeba zy¢. Jednoczesnie oddajemy siebie do dyspozycji, pomagamy im w tym, zeby kro-
czyli wlasng droga, ale staramy si¢, by zrozumieli, Ze tez musza si¢ zaangazowaé — dla dobra

swoich dzieci. Musza by¢ pelni odwagi i wlasnie w tej odwadze odnajda wiele pozytywow.

Pytanie: Mam pytanie, ktérego wczesniej nie zdazytam zadaé. Czy mozecie paristwo
poda¢ przyklad taki, ze rodzice z wlasnej inicjatywy stworzyli miejsce pracy dla swojego
dziecka, nie czekajac i nie poszukujac takiego miejsca w istniejacych juz przedsigbiorstwach
pracy chronionej czy specjalnych osrodkach dla 0séb niepetnosprawnych. Czy z inicjatywy

rodzicéw powstaly takie miejsca pracy?

Odpowiedz: Nie znam takiego przyktadu, zeby rodzice sami stworzyli swojemu dziecku
miejsce pracy, ale jest mi znany przypadek, ktory w pewien sposéb nawiazuje do tego,
0 czym pani méwi. Jest to osoba, ktéra mielismy w osrodku pomocy przez prace. Mezczy-
zna ok. 40-letni, ke6ry nie umial czytad i pisaé, mial $redni stopien uposledzenia, kochat
samochody, ale w ogéle nie udawato si¢ znalez¢ mu odpowiedniego zajecia w naszym osrod-
ku. W koricu udato nam si¢, razem z nasza Radg Generalng oraz samorzadem wymysli¢
stanowisko pracy, ktore nie istnialo. Rozmawiajac wielokrotnie z naszymi radnymi w de-
partamencie stwierdziliémy, ze majg oni catg flotyll¢ samochodéw i jest warsztat, w keérym
si¢ nimi zajmowano. Te samochody byly stawiane przed siedzibg urz¢du. Nasz podopieczny
nie mial prawa jazdy, w ogéle nigdy nie udatoby mu si¢ wypetni¢ kwestionariusza na prawo
jazdy, ale on brat te samochody i zaprowadzat je do garazu. Byl wéréd nich m.in. samochéd
przewodniczacego Rady Generalnej, a wigc miat do czynienia z osoba bardzo wysoko po-
stawiong i byl z tego bardzo dumny. Jednoczesnie utrzymywat te samochody w czystosci,
czyscit je w Srodku, myt je na zewnatrz.

- Jesli paristwo pozwola to powiem o takim przyktadzie, ktéry widziatam. Znam rodzi-
céw, ktérzy sa farmerami i majg duzo ziemi, na ktdrej hoduja bydlo. Ich syn, ktéry ma
obecnie 27 lat powiedzial kiedys rodzicom, ze chciatby znalez¢ dla siebie jakie§ miejsce
pracy, a najlepiej to on by chcial pracowa¢ jak jego tata. Wtedy, po naradzie rodzinnej
przeznaczono dla niego cz¢$¢ ziemi rodzicéw. Ojciec z synem wybudowali malutka ferme,
w ktérej ten mlody cztowiek hoduje zwierzgta: ma cztery osiotki, dwie kozy, kaczki, gesi,
kury i duzo krélikéw. Migso z krélikéw sprzedaje przedsigbiorcy z ich wsi, ktéry skupuje
od niego podrosnigte sztuki na handel. A wszyscy okoliczni mieszkaricy kupuja u tego mto-
dego czlowieka jajka. Wiec, oni sg taka wizytéwka tego, ze rodzice moga stworzy¢ miejsce

pracy dla swojego dziecka, nie czekajac na to az jakie$ firmy, stowarzyszenia czy przedsie-
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biorstwa zechcg przyjac je taskawie do pracy. Ja nie méwig, ze to jest rzecz powszechna, ale
uwazam, ze jest to pickny przyktad. A drugi przyktad, ktdry jeszeze nie istnieje, to jest taki,

ktéry mam w glowie, bo cheg co$ takiego stworzy¢ dla mojej c6rki.

- To prawda, znamy trochg takich przyktadéw. Na przyktad syn murarza, ktéry ma swoja
firme, niedawno stat si¢ jej pracownikiem, majac status pracownika niepetnosprawnego.
Znamy takze cztowieka z zespotem Downa, ktéry ma teraz 35 lat, jest zatrudniony w urze-
dzie miasteczka, w ktérym mieszkat ze swoja mama. Kiedy mama umarta, opiekowali si¢
nim kolejno bracia i siostry, a on w dalszym ciagu pracowat w tym urzgdzie miasta. Jest to
miejsce pracy zorganizowane przez o§rodek pomocy przez prace, a on jest oddelegowany do
urzedu miasta. Nigdy nie byl w naszym osrodku, zawsze byt tam. On jest w dalszym ciagu
w swoim $rodowisku, w swoim otoczeniu, z osobami, ktére maja dla niego wiele pozytyw-

nych uczué, ktére chronia go w pewnym sensie.

Kiedy$ méwiono o naszych dzieciach, ze to sa ,miasteczkowe glupki”. Wsréd nich byta
osoba, na ktéra pokrzykiwano, czasem robiono jakie$ kawaly, ale w gruncie rzeczy ta osoba
byla chroniona przez otoczenie i ci ludzie dookota nie pozwalali na to, zeby kto$ w jakis
sposob jej ublizal, ona byla wlasciwie chroniona przez cate miasteczko. W naszych mia-
steczkach i wioskach silna jest potrzeba takiej ochrony oséb niepetnosprawnych ze strony
sasiaddw, ze strony osdb, ktdre ja znaja. Jest to takie poczucie wspdlnoty.

Pytanie: Bardzo bym chciata podzigkowad Paristwu za t¢ dzisiejsza wypowiedz. Nazywam
si¢ Beata Strehlau, 16 lat temu urodzita mi si¢ cérka z zespotem Downa. I podobnie jak
Panstwo, poszukiwatam wsparcia w grupie innych rodzicéw. Pafistwa dzisiejsza wypowiedz
utwierdzita mnie w przekonaniu, ze te dzialania, ktére wtedy podjelismy jako grupa rodzi-
cbw, zrzeszenie si¢ w Polskim Stowarzyszeniu na Rzecz Oséb z Uposledzeniem Umystowym
pozwolito nam juz jako Kotu w Elblagu osiagnac to, co w tej chwili mamy. Nie mamy jesz-
cze pracy, mamy gtéwnie edukacje, terapi¢ i przygotowanie do pracy. Praca bedzie naszym
nastgpnym etapem. I podobnie jak Panie, ja tez marz¢ o pracy dla mojego dziecka. Przy
czym mam nadzieje, Ze tworzac miejsce pracy dla mojej cérki, uda nam si¢ stworzy¢ miejsca
pracy takze dla pozostalych oséb w stowarzyszeniu. Nas nie jest tak duzo, w tej chwili ok.
120 os6b. Troche ludzi odchodzi, trochg ludzi przychodzi. Najwickszym naszym proble-
mem jest chyba réwniez praca z rodzicami, w szczeg6lnosci matych dzieci, aby dostrzegali
w swoich potrzebach réwniez interes spoteczny. Rzeczywiscie mamy jeszcze w naszym kraju
duzo do zrobienia, zeby problem naszych dzieci, naszych rodzin byl rozwiazany ustawowo.

Zebys$my walczac — bo to jest walka — mieli szanse na lepsze efekty.

Ja tak naprawdg chciatam Padstwu podzigkowa¢, bo utwierdziliscie mnie Paristwo w prze-
konaniu, ze trzeba pracowaé w grupie. Niezaleznie od tego, w jakim kraju mieszkamy, ten

problem wyglada podobnie i rozwiazujac go grupowo mamy wigksze szanse na lepsze efekty.

Odpowiedz: Dzigkuje Pani za te stowa. Mozemy tylko zachg¢cad i dodawaé odwagi, zeby
Pani myf$lata i dziatata w ten sposéb. Tak jak wszyscy rodzice, z powodu niepetnosprawnosci
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swojego dziecka czgsto przezywalismy ogromne cierpienie i bywalismy przygnebieni, bo nie
wiedzielismy jak dziecko bedzie si¢ rozwijaé, jaka bedzie jego przysztos¢, jak to w ogéle be-
dzie wygladato. I zapewniam, ze dzialajac w stowarzyszeniu, bedac razem w grupie, dzieli si¢
te same cierpienia i te same trudnosci. Bo przeciez nie chodzi o to, by niepelnosprawnosé
syna czy corki nas przygnebiata, tylko pozwalata nam unie$¢ si¢ ponad niepetnosprawnos¢.
W pewnym sensie by¢ wyzej, zeby by¢ mniejszym. Jednoczesnie — lepiej towarzyszy¢ na-
szym dzieciom, wspiera¢ je, pomaga¢ im, by¢ u ich boku. Po to, zeby one mogly zy¢ mozli-

wie jak najlepiej z niepelnosprawnoscia, zy¢ wsréd innych, zy¢ z godnoscia,.

Krystyna Mrugalska: Méwi si¢, ze w jednosci sita to znaczy, ze razem walczy si¢ w sposéb
petniejszy. Problem, ktéry chce poruszy¢ jest znacznie bardziej praktyczny niz dyskusja,
ktora tutaj przed chwilg si¢ odbyla. Polskie Stowarzyszenie na Rzecz Oséb z Uposledze-
niem Umystowym jest tylko rok mtodsze od waszego stowarzyszeni. Powstalo w 1963 roku
i wowczas w Polsce byty tylko totalne instytucje opiekuricze, w ktérych nie tylko opieka, ale
— generalnie — jakos¢ zycia mieszkaficow byta bardzo tragiczna, i byly szkoty dla dzieci lekko
uposledzonych. W gruncie rzeczy wszystko, co powstato dla 0séb z upo$ledzeniem umysto-
wym w Polsce, a jest to juz spora oferta, bylo albo przez nas inicjowane, albo wreez przez nas
tworzone. Powiem ile mamy i jakich form w tej chwili, nie dlatego, ze to jest istota mojej
wypowiedzi, ale dlatego, ze na kornicu bedzie w zwiazku z tym do Paristwa pytanie. Otéz,
w tej chwili prowadzimy 320 réznych placéwek dla 20. tysiccy oséb niepetnosprawnych.
Dla dzieci od urodzenia do siédmego roku zycia sa o$rodki wezesnej interwencji. Pierwszy
osrodek stworzytam w 1978 roku i byt on jednym z pierwszych na $wiecie. Prowadzimy 58
osrodkéw rehabilitacyjno-edukacyjno-wychowawczych dla dzieci gleboko i wielorako nie-
petnosprawnych. Dla nich wywalczylismy prawo do edukacji, wpisane do ustawy o systemie
edukacji. Prowadzimy 81 warsztatéw terapii zajeciowej dla ponad 2. tysigcy miodych oséb.
Prowadzimy 11 mieszkari grupowych i mieszkania treningowe, do ktérych mlode osoby
wychodza z domu rodzinnego, np. na tydzien i ucza si¢ zy¢ poza rodzina, samodzielnie ale
ze wsparciem. Jest jeszcze szereg innych placéwek. Prowadzimy réwniez, to jest najnow-
sza nasza forma, Centra Doradztwa Zawodowego i Wspierania Oséb Niepetnosprawnych
Intelektualnie. Jest to forma szeroko rozumianego posrednictwa pracy. Poczawszy od dia-
gnozy funkcjonalnej poprzez szkolenie, praktyki, poszukiwanie pracy, pomoc pracodawcy,
az do szcz¢sliwego zatrudnienia i utrzymania si¢ w pracy. To wszystko sa ogromne zasoby —
kadry, lokali, wyposazenia, samochodéw, ogromne pieniadze publiczne, ktérymi zarzadzaja
rodzice w Kotach, cz¢sto nie majac odpowiednich kwalifikacji. Nie mamy pieni¢dzy na to,

zeby zatrudni¢ profesjonalistéw do zarzadzania.

Jak padstwo dochodzilicie do tego, ze macie struktury profesjonalnego zarzadzania —
czego dowodem byli referenci w pierwszej czgéci dzisiejszego spotkania — wobec tego, oni
uwalniaja was, rodzicéw, do pracy misyjnej. Wy nadzorujecie te zasoby, ktére macie, ale
bezposrednio nimi nie zarzadzacie, tylko zatrudniacie profesjonalistow. Jak doszliscie do
tego?
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Odpowiedz: To dtuga historia i réwniez bardzo dtuga droga. Wspomng o pierwszym
osrodku pomocy przez pracg, ktodry zostat zatozony. Rodzice budowali go razem z przy-
jaciotmi $rodkami, ktére byly wtedy do dyspozycji. Zacz¢lismy od zera, nie moglismy
nikomu zaptaci¢ wynagrodzenia. Nie moglismy wyptaca¢ wynagrodzenia naszym niepet-
nosprawnym pracownikom w warsztatach. Musielismy powoli, krok po kroku zdobywa¢
te $rodki, ktére mamy do dyspozycji obecnie i ktére pozwalajg nam na zatrudnianie pro-
fesjonalistéw, wykwalifikowanych fachowcéw, ktérzy rekompensuja nasza niezdolnos¢ do
zarzadzania, bo przeciez jeste$my wolontariuszami. Mamy specjalny personel techniczny,
mamy panig dyrektor administracji naszego stowarzyszenia. Mozemy si¢ rozwijaé, mamy
projekty, ktére realizujemy, funkcjonujemy na biezaco. To wszystko zostato zdobyte krok
po kroku, w miarg¢ post¢pu czasu. Daje to naszemu stowarzyszeniu znaczaca site. Zdobywa-

nie Srodkéw zostato oczywiscie optacone licznymi wysitkami.

Z pewnoscia paristwo nie mogliscie mie¢ tych samych mozliwosci, ze wzgledu na hi-
stori¢. U nas wygladato to zupelnie inaczej, niz w waszym kraju. Na przyktad, zyskalismy
przychylno$¢ prezydenta Chiraca. Dzigki temu w naszym departamencie utworzylismy
centrum edukacyjne, ktére przyjmuje wiele oséb niepetnosprawnych, takze takich, ktére
przyjechaly np. z Paryza. Nasz departament przyjmuje zatem osoby niepetnosprawne, ktére
wnosza pewne §rodki finansowe. Poniewaz w naszym kraju istnieje obowiazek przekazywa-
nia Srodkéw z departamentu pochodzenia osoby niepetnosprawnej, to powoduje, ze mamy
ich catkiem sporo w naszym departamencie. Doprowadzito to do tego, ze mamy srodki,
zeby korzystaé z szans, ktdre si¢ pojawiaja. Pozwala to na ustanawianie pewnych systeméw,
pewnych mechanizméw, ktére obecnie stuza nam do wzmacniania naszej pozycji, do roz-

przestrzeniania naszych dzialan socjalnych.

Nasze stowarzyszenie jest szanowane, ma pewien wplyw polityczny, mamy uznang misjg,
ale to uznanie musielismy wywalczy¢. Mysle, ze trudno jest powiedzie¢ doktadnie jak to
zrobilismy, krok po kroku opowiada¢ nasza historig. Jest to tak naprawde ciagly rozwdj,
takze rozwoj z wykorzystywaniem danych szans.

Pytanie: Krystyna Mrugalska: Zadam pytanie bardziej konkretne. Skad pochodza pienia-
dze na zatrudnienie kadry zarzadzajacej? Czy te pieniadze pochodza z budzetu paristwa
i one s zwiazane z placéwkami, ktére prowadzicie? Z tych pieniedzy, ktdre przychodza
na dziatalno$¢ osrodkéw? Czy one sa z jakiego$ innego zrédta? To, ze nie sa z ,,Brioszki” to

jestem prawie pewna.

Odpowiedz: Operacja ,,Brioszka” to raczej dzialanie, ktére ma wzmocni¢ nasze finanse,
cho¢ na poczatku byta bardzo wazna. Obecnie finansowanie naszej siedziby na przyktad
jest wlaczane w budzet o$rodkéw dotowanych przez paristwo lub departament. W kazdym
budzecie jest pewien dzial, poswigcony naszej siedzibie administracyjnej, zawierajacy $rod-
ki dla specjalistow, ktérzy tam pracuja i jest to wyjete z budzetu, ktdry otrzymujemy jako

stowarzyszenie. Oddaj¢ glos w tej sprawie naszej pani dyrektor.
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- Chciatam tylko uscisli¢ trochg to, co zostato powiedziane. Nasza dziatalno$¢ jest podzie-
lona na trzy sektory: dzialanie na rzecz dzieci, czyli o$rodki edukacyjne, sektor zatrudnie-
nia, ktéry zarzadza o§rodkami pomocy przez pracg oraz przedsigbiorstwo przystosowane.
Chciatam doda¢, ze dla kazdego z tych sektoréw mamy odpowiednia kwalifikacje, a $rodki
dla kazdego z nich sa ustanawiane przez Rad¢ Generalng. Dla sektora dzieci pieniadze
pochodzg z ubezpieczenia zdrowotnego. Dla osrodkéw pomocy przez pracg to sa fundusze

paristwowe.

- Teraz postaram si¢ odpowiedzie¢ bezposrednio na pytanie. Jesli wrécimy do poczatkéw
naszego stowarzyszenia, kiedy powstawal pierwszy osrodek, rodzice finansowali jego bu-
dowe z wiasnych pienigdzy. Ale przy otwarciu tego osrodka musielismy prosi¢ wszystkich
o pozwolenia na dziatalno$¢. Ale rodzice byli uparci, udowodnili, ze mozna co$ zrobi¢ na
rzecz os6b niepelnosprawnych intelektualnie, zeby te osoby mogly pracowaé. Zmusili poli-
tykéw i administracj¢ na wydanie zgody. Byli naprawdg nieprzyjemni, zachowywali si¢ jak
kowboje i po prostu wymusili to. Nie bali si¢ zastrasza¢ politykéw, zeby p6js¢ do przodu.

Powoli te mniejsze stowarzyszenia zrzeszyly si¢ i to pozwolito zwréci¢ uwage na problem
i mie¢ wplyw na rzadzacych krajem. Oni tez maja swoich wyborcéw. Politycy zaczeli si¢
zastanawia¢ czy maja jakie$ inne wyjécie, niz pomoc tym o$rodkom i zacz¢li nas stucha¢.
Trzeba tez podkresli¢, ze przed 1975 rokiem nie bylo jeszcze zadnych regulacji, nie byto
jeszcze placéwek. Istnialy instytuty medyczno-edukacyjne, ale one byly tworzone ,,0dgér-
nie” w kazdym departamencie. Prawo z 1975 roku przewidzialo pewng regulacj¢, formali-
zacj¢ typéw osrodkow, zaktadéw sektora chronionego. To byt poczatek tworzenia pewnych
zasad, co pozwolito nam pézniej dziataé zgodnie takze z tymi zasadami, kedre znalazly si¢

W ustawie.

Moderator: Dzigkujemy wszystkim za udziat w spotkaniu.
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Zalgcznik nr 1
Sévérine Ragon

Jacques Horodecki

FRANCUSKI MODEL WEACZENIA ZAWODOWEGO
0SOB Z NIEPELENOSPRAWNOSCIA
INTELEKTUALNA

. WSTEP

FWOLUCJA TERMINOLOGII*?

Najstarszym terminem jest bez watpienia ,,mouron”. Okreslano nim kogos dzikiego, gtu-
piego, niepotrafiacego méwié, niebedacego ani gtuchym ani niemym. Jeszcze w XVI wieku
nie znano odpowiedzi na pytanie czy mouron maja duszg, czy zostali stworzeni przez Boga
czy przez diabta?

W XVIII wieku mouron zastgpuje termin ,idiota”. Jest to termin naukowy, oznaczajacy
kogos$ niezdolnego do rozumowania, myslenia i méwienia oraz niepodlegajacego jakiemu-

13> méwi o nich, ze ,sg

kolwiek leczeniu. Inaczej méwiac, idioci sa niewyuczalni. Esquiro
niewyleczalni i nie sq znane sposoby ich uzdrowienia”. W przeciwiefistwie do demencji, ktéra

postepuje i ktéra jest wynikiem procesu, idiotyzm jest wrodzony, jest stanem, czyms stalym.

Termin ,idiota» byt jednak mato precyzyjny. Wymyslono zatem okreslenie ,,imbecyl»,
ktéry oznacza kogos opéznionego w rozwoju, ale niebgdacego catkowicie idiota. Na poczat-
ku XIX w. pojawit si¢ z kolei termin ,opdZnienia umystowego”, ktérym okreslano osobg
pozostajaca w tyle, opdzniona. Mozliwe, ze ten termin wiaze si¢ z p6ézniejsza koncepcja ilo-

razu inteligencji, wedtug ktérej wiek umystowy jest opdzniony w stosunku do wieku zycia.

Innym jeszcze terminem jest ,debil”, ktérym w jezyku naukowym zaczgto okresla¢ dzieci
niebedace ani idiotami ani imbecylami, ale jednak niepotrafiace nauczy¢ si¢ czyta¢ ani pisaé.
Wprowadzenie obowiazkowej nauki szkolnej dato poczatek pojeciu ,,debilizm”. Debilami na-
zywano dzieci ,,nie nadajace si¢ do szkoly”, nazywane réwniez we Francji ,,anormalnymi dla

3 Na podstawie tekstu Stanistawa Tomkiewicza opublikowanego w przegladzie ,,Sésame” w 1994 r.

Jean Etienne Dominic Esquirol (1772-1840), psychiatra francuski.
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szkoly”, poniewaz ta anormalnos¢ pojawiata si¢ tylko w zwiazku z nauka szkolng. Zanim insty-
tucja szkoly stafa si¢ powszechna, wiadomo byto tylko, ze sa dzieci z uposledzeniem umysto-
wym, ktére przebywaja w domach rodzinnych lub w azylach dla wyalienowanych, zamknigte,
wykluczone. Nastgpnie zréznicowano terminologi¢ i pod pojeciem ,debilizm” rozrézniano

debilizm gleboki, sredni i lekki.
Na poczatku XX wieku zaczgto rozrézniaé 3 poziomy:
* idiota, nie postugujacy si¢ mowa,

* imbecyl, niezdolny do uczenia si¢, pozbawiony mozliwosci zdobycia jakiejkolwiek

autonomii spotecznej,
* debil, niezdolny do nauki szkolnej z innymi dzie¢mi w tym samym wieku.

Te pojecia znikngly z jezyka oficjalnego i profesjonalnego, a w jezyku potocznym maja
znaczenie obelzywe. Dzisiaj uzywa si¢ terminu ,,niepetnosprawni” (handicapés, defficients),
zgodnie z klasyfikacja zalecang przez Wood’a** (wedtug schematu: choroba — uposledzenie
— niezdolnos¢ — niepetnosprawnos¢), a takze zgodnie z ustawa z 1975 roku.

Moéwi si¢ dzisiaj o osobach z niepetnosprawnoscia intelektualng lub mentalna, ktérych
uposledzenie odnosi si¢ przede wszystkim do pamieci, do myslenia, a bardziej ogélnie — do
wszystkiego, co nazywa si¢ ,inteligencja’.

Przebylismy dluga i pelng przeciwnosci droge, aby dojs¢ do obecnego stanu, gdy mamy
ustawe stanowigca o prawnej legalizacji réwnosci praw i szans, uczestni¢twa i obywatelstwa
0s6b z niepetnosprawnoscig intelektualna.

EWOLUCIA USTAWODAWSTWA 1 PRZEPISOW PRAWNYCH

Proces zmian wyraza si¢ poprzez ewolucj¢ swiadomosci spoleczenistwa w jego stosunku
do osoby niepetnosprawnej. Nie zaglebiajac si¢ zanadto w histori¢ wspétczesnego spole-
czefistwa mozna zauwazy¢, ze pojmowanie niepelnosprawnosci odbywato si¢ poczatkowo

w relacjach ciato — praca.

Ustawa z 1898 roku wprowadza prawo do odszkodowania (reparacji) za kalectwa powstate
w czasie wykonywania pracy zawodowej. To, co si¢ reperuje i co podlega wyliczeniu, to w pierw-
szym rzedzie cialo uszkodzone wysitkiem wlozonym w zarobienie pieniedzy. Zniszczone ciato

po wypadku, nieuzyteczne narzedzie produkeji, cialo-maszyna otrzymuje odszkodowanie.

34

Philip Wood, angielski lekarz, epidemiolog z Uniwersytetu w Manchester. W 1980 roku wprowadzit wyja-
$nienie do definicji niepetnosprawnosci. Jego prace stanowia podstawe migdzynarodowej klasyfikacji niepetno-
sprawnosci (CIH) opracowanej z inicjatywy WHO i przyjetej we Francji w 1988 roku.
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Niepetnosprawnos¢ powstata podczas wypadku przy pracy daje prawo do odszkodowa-

nia. Takie podejscie powoduje, ze spoleczeristwo zaczyna dostrzegaé potrzebg kompensacji.

Réwnolegle do uszkodzen ciata powstatych w wyniku jego eksploatacji, na poczatku
XX w. ustawodawca zajmuje si¢ stopniowo réwniez innymi ciatami: ustawa z 14.07.1905
o opiece nad osobami starszymi, kalekimi i nieuleczalnymi daje podstawy do zaangazowa-
nia si¢ spoteczeristwa — zamiast opieki sprawowanej przez rodzing. Spoteczeristwo uprze-
mystowione, pod wplywem robotnikéw $wiadomych swojej sity wobec stabszych, a wigc
mniej produktywnych, wobec tych, ktérzy nie moga zamieni¢ sity swojej pracy na dochody
niezbedne do ich egzystencji — angazuje si¢, podejmuje zobowiazania.

Ten rodzaj postgpu — redystrybucja débr, jakie nie bylyby jego poczatki — zostat jednak

przerwany przez I wojng Swiatowa.

Ogromna liczba nieszczgéé, potem konieczno$¢ mobilizowania sit do odbudowy osta-
bionego spofeczenistwa obywatelskiego i przemystowego, zmuszaja politykéw do uchwa-
lenia prawa o odszkodowaniach, obarczajac jego skutkami spoteczeristwo (ustawy z 1918
i 1919), a w jakis czas potem — o odszkodowaniach za negatywne skutki wojny.

Ustawa z 26 kwietnia 1924 r. o kalekich, inwalidach wojennych i wdowach daje praw-
ne podstawy oceniania niepetnosprawnosci i do powstania ,tablicy ewaluacyjnej” (guide

baréme), z ktéra jeszcze dzisiaj trudno sig rozstal.

W spoteczenistwie, ktdre rozbudowuje si¢ i rozwija, pomimo II wojny $wiatowej, prze-
myst przynosi modernizacj¢ techniczna i technologiczna. Ciata s3 nadal wartoscig handlo-
wa, ale o ile s jeszcze osoby pracujace za dniéwke, sprzedajacy si¢ na dzied pracy — warunki
pracy i czasy sa inne. W tym okresie powstaja ugrupowania, zmieniajace si¢ oczywiscie, ale
dajace poczucie sily i ustanawiajace granice, okreslajace miejsce kazdego: jest tam ciato ro-
botnika, rolnika, nauczyciela; kazde ugrupowanie bierze na siebie swoich ,,wykluczonych”,

swoich ,niesprawnych”.

W ciagu 30. lat, poczynajac od 1955 roku, ugruntowuja si¢ procedury podziatu i redy-
strybugji débr. Nie mozna pominaé¢ w tym miejscu zimy 1954 roku i pierwszego publiczne-
go pojawienia si¢ Ojca Piotra®. Nie tylko ta zabdjcza zima stala si¢ punktem kluczowym dla
zmiany dotychczasowej polityki spolecznej, ale byta z pewnoscia jedna z pierwszych reakeji

$wiadomosci spoleczeristwa francuskiego, znajdujacego si¢ na skraju drogi, w biedzie.

Aby nie tracac godnosci znalez¢ schronienie, ogrzac sig, by nie umrze¢ z zimna, zaspokoié
gléd — trzeba pracowal. I jeli nie mozna zmusi¢ przemystu do zatrudnienia, a produk-
tywno$¢ cztowieka jest ograniczona — mozna ustanawiaé prawo. I tak ustawa z 23.11.1957
rozszerza obowiazek zatrudnienia wynikajacy z ustawy z 1924 roku na osoby okaleczone
przy wykonywaniu pracy i na inwalidéw cywilnych.

¥ Ojciec Piotr (Abbé Pierre) — whasc. Henri Grouesa, 1912-2007, ksiadz, deputowany do parlamentu Francji,

tworca ruchu Emaus — wspdlnotowych doméw dla bezdomnych i ubogich.
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Ustanowienie systemu ubezpieczenia spolecznego, Kas Dodatkowych Ubezpieczen i sys-
temu emerytur, stopniowo otworzylto droge dla tych, ktérzy nie moga podjaé pracy.

Zmienia si¢ réwniez postrzeganie czlowieka, ktéry z powodu swojej niepetnosprawnosci
nie jest konkurencyjny na rynku pracy, a w zwiazku z tym produktywny. Od ignorowania
lub odrzucania osoby niepetnosprawnej, zaczyna si¢ ja ochraniaé — przyznaje si¢ prawo do
egzystencji, prawa niezwiazane z jej mozliwo$ciami produkeyjnymi. Stopniowo wiacza si¢

te osobe.

Oprécz tego, ze osoba niepetnosprawna jest poddawana badaniom i ocenom, powinna
by¢ chroniona (ustawa z 3 stycznia 1968 o ochronie prawnej), zachowujac jednak swoja

tozsamosc.

Dwie ustawy z 1975 roku, jedna o osobach starszych i niepetnosprawnych, i druga o pla-
codwkach socjalnych i medyczno-socjalnych podkreslaja zobowiazania pafistwa w ramach soli-

darnosci narodowej, do finansowego wspierania niepetnosprawnosci i niesamodzielnosci.

Jednak ochrona 0séb niepetnosprawnych nie ogranicza si¢ do pomocy instytucjonalnej:
wiele z tych 0séb moze pracowaé w §rodowisku otwartym. Tak, wiec ustawodawca, reak-
tywujac ustawe z 1924 roku wzmacnia poprzez ustawe z 10.07.1987 roku obowiazek za-
trudniania 0séb niepetnosprawnych, oferujac rézne rozwiazania podatkowe, kompensujace

pracodawcy koszty zatrudnienia takich oséb.

Trzydziesci lat istnienia kultury socjalnej i medyczno-socjalnej, na szczgicie pokazaty
mozliwosci os6b niepetnosprawnych w pracy. Osoby te ujawnily swoje ograniczenia, ale
przede wszystkim pokazaty swoje mozliwosci: osoby objete opicka w placéwkach medycz-
no-socjalnych staly si¢ osobami potrafigcymi si¢ wypowiada¢, okazujacymi swoje pragnie-
nia, pragnacymi realizowa¢ swoje plany zyciowe. Te zmiany zachodzily powoli i nie obyto
si¢ bez problemdw.

Uwazamy jednak, ze nalezy z ostroznoscia podchodzi¢ do tej ewolucji. Nie mozemy nie

zauwazaé pewnych sprzecznosci.

W istocie bowiem ustawa z 11 lutego 2005 roku o réwnosci praw, szans, uczestniCtwie
i obywatelstwie 0s6b niepetnosprawnych — ktéra jest ustawa imponujaca, odwazna, ustawa
systemowa, uprawniajaca do kompensowania skutkéw niepetnosprawnosci (poprzedzona
ustawa z 17 stycznia 2002 roku o modernizacji placéwek socjalnych) tworzy przestrzes
dla mniejszego zaangazowania politycznego i socjalnego pardistwa.

W odniesieniu do 0sdb starszych, ustawa z 24 stycznia 1997 roku o specyficznych ustu-
gach dla 0s6b zaleznych oraz ustawa z 20 lipca 2001 roku o Zasitku Indywidualnym na

Autonomi¢ — umacniajg indywidualizacj¢ dochodéw i kompensacje finansowe.

* W odniesieniu do 0séb niepetnosprawnych, ustawa z 2002 roku o modernizacji

socjalnej i medyczno-socjalnej, réwniez ustawa systemowa, hamuje rozporzadzenia
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wykonawcze z niej wynikajace — prawa uzytkownikéw mogg staé si¢ ,narzedziem
rozbieznosci”.

To, na co tu zwracamy uwage oddaje oczywiscie sens uczestnictwa, ale takze i jego ograni-
czeni: stowarzyszenia i ich liderzy powinni oswoic si¢ z tymi ustawami i wspélnie z osobami
niepelnosprawnymi i zatrudnionymi pracownikami wspinac si¢ ta cigzka droga odpowie-
dzialnosci jednych za drugich, nie zapominajac o spofecznym powolaniu i nie tudzac sie,
co do réwnosci.

ORZEKANIE O NIEPELNOSPRAWNOSCI — ZASADY PRAWNE
I PRAKTYCZNE
DepARTAMENTALNY OSRODEK DLA Q508 NIEPELNOSPRAWNYCH

Ustawa powotuje departamentalny osrodek, ktérego zadaniem jest przyjmowanie, kiero-
wanie i doradzanie osobom niepetnosprawnym, ulatwiajac im uzyskanie informacji o ich
prawach.

Misja

W kazdym departamencie jest utworzony osrodek, ktérego misja jest przyjmowanie, do-
radzanie i ukierunkowywanie 0os6b niepetnosprawnych i ich rodzin. Powotuje on wielody-
scyplinarny zespét, ktdrego zadaniem jest ocena potrzeb oséb niepetnosprawnych i stopnia
ich niepetnosprawnosci w celu opracowania i zaproponowania planu kompensagji, kedry
zaspokajalby catos¢ ich potrzeb. Te propozycje sa przekazywane do Komisji Praw i Autono-
mii, ktéra znajduje si¢ w kazdym Departamentalnym Osrodku dla Oséb Niepetnospraw-
nych.

Ponadto Departamentalny Osrodek powinien:

»  Zarzadza¢ departamentalnym funduszem na kompensacj¢ przyznawanym na pomoc
finansowa;

*  Organizowa¢ dziatania koordynacyjne z innymi podmiotami stuzby zdrowia i me-
dyczno-socjalnymi;

*  Wyznaczy¢ osobg zajmujaca si¢ wlaczeniem zawodowym;
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*  Uruchomi¢ niezbedne wsparcie w chwili powstania niepetnosprawnosci i w trakcie

rozwijania si¢ niepetnosprawnosci;
*  Udostepni¢ numer bezptatnego telefonu w sprawach pilnych;

*  Okresowo redagowac i rozpowszechnia¢ publikacje z informacjami o prawach oséb
niepetnosprawnych i o zwalczaniu dyskryminagji.

Status i sklad

Cztonkami uprawnionymi osrodka s3: departament, paristwo, lokalne organy ubezpie-
czenia spotecznego, osoby prawne reprezentujace organy zarzadzajace placéwkami lub stuz-
bami przeznaczonymi dla 0séb niepetnosprawnych i ci, ktérzy zajmuja si¢ koordynowa-

niem spraw na ich rzecz.

Komissa Praw 1 Autonomit OsoB NIEPELNOSPRAWNYCH

Kompetencje

Do kompetencji Komisji nalezy wydawanie karty inwalidzkiej, przyznawanie réznych
zasitkéw specjalnych (Zasitek dla Dorostej Osoby Niepetnosprawnej, Zasitek Edukacji Spe-
cjalnej), a takze $wiadczert kompensacyjnych. Ponadto zajmuje si¢ ona kierowaniem oséb
niepelnosprawnych do placéwek socjalnych i medyczno-socjalnych zajmujacych si¢ eduka-
cja, praca i mieszkalni¢twem.

Podj¢ta decyzja niezwlocznie zostaje przekazana do Departamentalnego Osrodka dla
Oséb Niepetnosprawnych, ktéry czuwa nad wiasciwa jej realizacja.

Sklad

W sktad Komisji wchodzg przedstawiciele departamentu, paristwa, organdéw opieki spo-
tecznej, organizacje zwiazkowe pracownikéw, stowarzyszenia rodzicéw i przynajmniej 1/3
cztonkéw reprezentujacych osoby niepetnosprawne i ich rodziny, zaproponowane przez sto-

warzyszenia reprezentatywne.

Postepowanie przed Komisja

Whtepna ocena przez zespit wielodyscyplinarny

Poza wypadkami naglymi, zwiazanymi z przyznaniem $wiadczert kompensacyjnych,
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decyzje sa podejmowane przez zespét wielodyscyplinarny po dokonaniu oceny potrzeb
kompensacyjnych i stalej niezdolnosci osoby. Zespét wielodyscyplinarny dziata przy De-
partamentalnym Osrodku dla Oséb Niepetnosprawnych, a jego sklad moze zmienia¢ si¢
w zaleznosci od rodzaju niepetnosprawnosci. Cztonkowie zespotu wielodyscyplinarnego sa

zobowiazani do tajemnicy zawodowej.

Dokonujac oceny, zesp6t wielodyscyplinarny powinien wystucha¢ osoby niepetnospraw-
nej i uda¢ si¢ do miejsca jej zamieszkania — ze swojej inicjatywy lub gdy osoba niepetno-
sprawna albo jej rodzina o to poprosza. Osobom niepetnosprawnym moga towarzyszy¢ inne

osoby, ktére one wybiorg (lekarz, cztonkowie stowarzyszenia, profesjonalisci z placéwki).

Na podstawie oceny, zesp6t proponuje indywidualny plan kompensacji niepetnospraw-
nosci, opracowany na podstawie projektu na zycie osoby niepetnosprawnej, ktory zostaje
przedstawiony Komisji Praw i Autonomii Oséb Niepetnosprawnych.

Badanie przez Komisje

Osoba niepetnosprawna lub jej prawny przedstawiciel powinna by¢ konsultowana przez
komisje i moga jej towarzyszy¢ lub ja reprezentowaé osoby, ktére ona wybierze (np. przed-
stawiciel stowarzyszenia).

W zakresie podejmowania decyzji o skierowaniu do placéwki lub do stuzby socjalnej lub
medyczno-socjalnej, Komisja zobowigzana jest do:

* Zaproponowania osobie niepetnosprawnej lub jej opiekunowi prawnemu wyboru
pomiedzy réznymi rozwiazaniami;

*  Wiskazania w swojej decyzji placowki wybranej przez osobg niepetnosprawna lub jej
przedstawiciela prawnego nalezacej do kategorii placéwek, do ktérej osoba ta zostata
skierowana, bez wzgledu na jej lokalizacje;

*  Zweryfikowania decyzji na wniosek osoby niepetnosprawnej lub jej przedstawiciela

prawnego, jezeli wymaga¢ tego bedzie stan i sytuacja osoby niepetnosprawne;j.

Decyzja komisji stosuje si¢ do kazdej placowki lub stuzby.

III. PRAWA SOCJALNE 0SOB NIEPELENOSPRAWNYCH
SKIEROWANYCH DO PRACY

Ustawa przyznaje komisji prawo i samodzielno$¢ podejmowania decyzji w zakresie orien-
tacji zawodowej. Decyzja powinna by¢ umotywowana i powinna uwzglednia¢ rzeczywiste
mozliwo$ci wlaczenia zawodowego w rynek pracy. Decyzja opiera si¢ na ocenie dokonanej
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przez zespot wielodyscyplinarny Departamentalnego Osrodka dla Oséb Niepetnospraw-
nych oraz na oczekiwaniach osoby niepetnosprawnej i planach wynikajacych z jej projektu

na zycie.

Skierowanie zobowiazuje publiczng stuzbe zatrudnienia do udzielenia wsparcia osobie

niepetnosprawnej i stworzenia jej jak najlepszych warunkéw na drodze do pracy.

STATUS PRACOWNIKOW NIEPELNOSPRAWNYCH W PRZEDSIEBIORSTWIE
NA OTWARTYM RYNKU

Ustawa z 11 lutego 2005 roku wzmocnita instrumenty zobowiazujace przedsi¢biorstwa
do zatrudniania pracownikéw niepetnosprawnych. Aby osoby niepetnosprawne miaty moz-
liwoéci dostgpu do pracy, utrzymania si¢ w pracy i szkolenia zawodowego, pracodawcy
moga korzysta¢ ze srodkdéw na przystosowanie stanowiska pracy, dostosowanie czasu pracy

oraz na integracj¢ zawodowa.

Zasada niedyskryminacji

Ustawa z 11 lutego 2005 roku odnosi si¢ do zasady niedyskryminacji oséb niepetno-
sprawnych. Zadna osoba niepetnosprawna, nie moze by¢ odsunieta od procedury rekru-
tacji lub pozbawiona dostgpu do stazu lub do szkolenia w przedsi¢biorstwie ze wzgledu
na stan zdrowia lub swoja niepelnosprawno$é; zaden pracownik nie moze by¢ zwolniony,
podlega¢ sankcjom lub by¢ nieréwno traktowany w takich sprawach, jak: wynagrodze-
nie, szkolenie, promocja zawodowa, przeszeregowanie — pod karg wszczgcia procedury

sadowej.

Aby zagwarantowaé to prawo, pracodawcy podlegajacy obowiazkowi zatrudnienia po-
winni umozliwi¢ osobom niepetnosprawnym dostep do odpowiedniej pracy lub skorzysta-

nie z przystosowanego szkolenia zawodowego.

Dostep do szkolenia

Przedstawiciele instytucji dzialajacych na rzecz oséb niepelnosprawnych (panstwo, re-
gion, stowarzyszenia) okreslaja i realizuja polityke dostgpu do szkolen i zdobywania kwali-

fikacji zawodowych przez osoby niepetnosprawne.
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Wczesniejsza emerytura pracownikéw niepelnosprawnych

Osoby niepetnosprawne, ktérych stopieni niepetnosprawnosci wynosi co najmniej 80%
i ktére przepracowaly od 20. do 30. lat — moga przej$¢ na wezesniejsza emeryture i korzy-
sta¢ z niej w pelnym wymiarze.

STATUS PRACOWNIKOW NIEPELNOSPRAWNYCH W PRZEDSIEBIORSTWACH
PRZYSTOSOWANYCH

Przedsigbiorstwa przystosowane i osrodki dystrybucji pracy w domu s wilaczone do
przedsigbiorstw na otwartym rynku, a pracownik niepetnosprawny tam zatrudniony ma
taki sam status jak pozostali pracownicy. Podlega on przepisom prawnym, rozporzadze-
niom i zasadom obowiazujacym w branzy zawodowej danego przedsi¢biorstwa.

Pracownik niepelnosprawny jest wynagradzany wedlug obowiazujacej siatki ptac
z uwzglednieniem jego kwalifikacji i wykonywanej pracy. Wynagrodzenie nie moze by¢
nizsze niz obowiazujace we Francji minimalne wynagrodzenie, tzw. SMIC (wynagrodzenie
minimalne gwarantowane; w pazdzierniku 2006 r. wynosito ono 1254,28 € za 151,67 go-
dzin pracy miesi¢cznie).

Oddelegowanie

Za zgoda pracownika niepetnosprawnego moze on by¢ oddelegowany z przedsi¢biorstwa
przystosowanego do innego pracodawcy (do przedsi¢biorstwa na otwartym rynku). Usta-
lenia dotyczace tego oddelegowania zawarte sa w umowie zawieranej miedzy przedsigbior-
stwem przystosowanym, pracodawca przyjmujacym pracownika niepetnosprawnego i pra-
cownikiem. Umowa jest wazna przez rok z mozliwoscia jej jednorazowego przedtuzenia.

Pierwszenstwo ponownego zatrudnienia w przypadku zwolnienia

Pracownik niepetnosprawny, ktdéry opuszcza przedsi¢biorstwo przystosowane i podej-
muje prac¢ w przedsigbiorstwie na otwartym rynku pracy, ma pierwszeristwo ponownego
zatrudnienia w przedsi¢biorstwie przystosowanym, w terminie jednego roku liczac od daty

opuszczenia przedsigbiorstwa przystosowanego.
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WSPARCIE DLA 0SOB NIEPELNOSPRAWNYCH WYKONUJACYCH PRACE NA

OTWARTYM RYNKU PRACY

Wsparcie w poszukiwaniu zatrudnienia

Osoba niepetnosprawna skierowana do pracy przez Komisj¢ Praw i Autonomii Oséb Nie-
petnosprawnych podlega zasadom zatrudnienia obowiazujacym wszystkich pracownikéw
(Kodeks Pracy). Jako osoba poszukujaca pracy korzysta ze wsparcia narodowych agengji
zatrudnienia. Agencje te s odpowiedzialne za wspieranie oséb niepelnosprawnych w zna-
lezieniu pracy.

Osoby niepetnosprawne mogga tez korzysta¢ z pomocy specjalistycznych instytucji zajmu-
jacych si¢ umieszczaniem w pracy.

Kazda osoba skierowana na rynek pracy powinna korzysta¢ ze wsparcia w zatrudnieniu
bez wzgledu na swoja niepetnosprawnoé¢ i odlegtos¢ do miejsca pracy. Powinna ona otrzy-
mac¢ wiele propozycji.

Kazda osoba niepetnosprawna skierowana na rynek pracy powinna korzysta¢ z projektu

dostgpu do zatrudnienia (opracowanego planu zatrudnienia — przyp. thum.), keéry moze
rozpoczal si¢ szkoleniem lub poszukiwaniem pracy na otwartym rynku pracy.

Wsparcie w miejscu pracy

Osoba niepetnosprawna moze korzysta¢ ze wsparcia w miejscu pracy przez okres 3. mie-
sigcy od zatrudnienia.

Spegjalistyczne instytucje zajmujace si¢ umieszczaniem w pracy moga zapewnic¢ wsparcie
przez okres adaptacji na stanowisku pracy, jezeli niepetnosprawno$¢ wymaga specjalnego
wsparcia.

Utrzymanie w pracy

Aby umozliwia¢ utrzymanie si¢ w pracy, duzo uwagi poswieca si¢ prewencji ryzyka jej
utraty i poszukiwaniu rozwiazan. To zadanie w duzym stopniu wypelniaja lekarze medycy-
ny pracy.

Przedsigbiorstwo powinno rozwija¢ dziatania prewencyjne, ale réwniez podejmowad

dziatania nastawione na przekwalifikowanie zawodowe: przystosowanie stanowiska pracy,
przystosowanie czasu pracy, szkolenia.
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Departamentalny plan wlaczenia pracownikéw niepelnosprawnych

(Plan Departamental d’Insertion des Travailleurs Handicapées — PDITH)

W 1992 roku zostaly utworzone programy nastawione na realizacj¢ polityki zatrudnie-

nia pracownikéw niepetnosprawnych. Programy te uzupetniaja wytyczne wynikajace z pra-

wa powszechnego, realizowane przez publiczne stuzby zatrudnienia i wytyczne specjalne.

PDITH ma za zadanie zapewni¢ spojnos¢ wszystkich wytycznych.
PDITH wspiera:

niepetnosprawnych pracownikéw, korzystajacych z Zasitku dla Dorostej Osoby Nie-

pelnosprawnej,

osoby niepetnosprawne poszukujace pracy lub skierowane przez Komisj¢ Praw i Au-
tonomii na rynek pracy,

niezaleznych pracownikéw niepetnosprawnych,
mtodziez niepetnosprawna koriczaca szkolenie poczatkowe oraz

pracodawcéw publicznych i prywatnych.

PDITH dziata w réznych dziedzinach i realizuje:

V.

Dtugoterminowy dostep do pracy réwniez w odniesieniu do 0séb z najwigkszymi

trudno$ciami;
Rozwéj zawodowy, utrzymanie si¢ w pracy, przekwalifikowanie;

Dostep do szkolenia ustawicznego, do zdobywania kwalifikacji i do zdobywania cer-

tyfikatéw doswiadczenia zawodowego;

Informowanie, u§wiadamianie i mobilizowanie pracodawcéw.

PRAWA SOCJALNE 0SOB NIEPEENOSPRAWNYCH W OSRODKACH POMOCY

PRZEZ PRACE

MisJA OSRODKOW POMOCY PRZEZ PRACE:

»Placowki i stuzby pomocy przez pracg (Etablissements et services daide par le travail —

ESAT) przyjmuja osoby niepetnosprawne, ktérych mozliwosci do wykonywania pracy nie

pozwalaja im czasowo lub w dtuzszym okresie, w pelnym lub niepelnym wymiarze czasu

pracy, na wykonywanie pracy w przedsi¢biorstwie na otwartym rynku lub w przedsigbior-
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stwie przystosowanym, ani wykonywania pracy dla osrodka dystrybucji pracy w domu, ani
na podejmowanie niezaleznej pracy zawodowej. Umozliwiajg im rézne dziatania o charak-
terze zawodowym oraz wsparcie medyczno-socjalne i edukacyjne, nastawione na rozwoj

osobowy i spofeczny.”

~ESAT umozliwiaja przyjmowanym osobom niepetnosprawnym dost¢p do réznorod-
nych dziatan takich, jak utrzymywanie kontaktéw, utrwalanie wiadomosci szkolnych, szko-
lenie zawodowe, a takze dostgp do edukagji, rozwdj samodzielnosci i wlaczenie do zycia

spolecznego.”

OD SKIEROWANIA DO WYJSCIA Z ESAT

Decyzja o skierowaniu

Skierowania osoby niepetnosprawnej do ESAT dokonuje Komisja Praw i Autonomii
Os6b Niepetnosprawnych. Decyzja o skierowaniu nast¢puje w oparciu o mozliwosci wyko-
nywania pracy przez osobg niepetnosprawna, ktére sa mniejsze w stosunku do mozliwosci
wykonywania pracy przez osobg sprawna o 1/3. Komisja uwaza, ze potencjalne zdolnosci
do pracy danej osoby sa wtedy wystarczajace, aby zostaé przyjetym do tego typu placéwki.

W drodze wyjatku Komisja moze skierowa¢ do ESAT osobg niepetnosprawna, ktdrej
mozliwosci pracy sa wyzsze niz 1/3 mozliwoéci pracownika sprawnego, ale ktéra mimo to

wymaga wsparcia edukacyjnego, spotecznego, medycznego, jakie moze otrzymaé w ESAT.

Ogdlnie rzecz biorac: jezeli pracownik niepetnosprawny w dluzszym okresie przekracza
swoje mozliwosci pracy, dyrekcja placéwki zawiadamia o tym Departamentalny Osrodek
dla Oséb Niepetnosprawnych w celu ponownego zbadania skierowania do tej placowki,
a decyzje w tej sprawie podejmuje Komisja Praw i Autonomii Oséb Niepelnosprawnych.

W kazdym przypadku, gdy dyrekcja placéwki uzna za zasadne, moze zaproponowaé Ko-

misji zmiang ukierunkowania osoby niepetnosprawne;.

Kazdorazowo, gdy dyrekcja placéwki lub stuzby zawiadamia Departamentalny Osrodek
Os6b Niepetnosprawnych o propozycji zmiany orientacji, powinna ona zawiadomi¢ o tym
osobg niepetnosprawna lub jej opiekuna prawnego.

Okres prébny

Komisja moze w swojej decyzji o skierowaniu do placéwki, przewidzie¢ 6-miesi¢czny
okres prébny lub dtuzszy, z mozliwoscia przedtuzenia go maksymalnie o kolejnych 6 mie-
sigcy — na wniosek dyrekeji placowki.
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Okres prébny wynikajacy z decyzji moze by¢ przerwany przez Komisje Praw i Autonomii
Oséb Niepetnosprawnych na wniosek dyrekgji placéwki lub osoby niepetnosprawnej. Ten
nowy zapis pozwala osobie niepelnosprawnej, nie czekajac na zakonczenie okresu prébne-

go, przerwaé pobyt w ESAT, jezeli jej mozliwosci na to nie pozwalaja.

Jezeli pracownik niepetnosprawny przerywa swéj pobyt w ESAT a jego pobyt tam nie
rokuje dobrze, Komisja Praw i Autonomii podejmuje decyzj¢ o skierowaniu do innej pla-
cowki

Przyjecie, zawieszenie, wykluczenie
Przyjecie

Przyjecie pracownika niepetnosprawnego do £SA7T nie odbywa si¢ na drodze rekrutacij,

nie jest to wigc zatrudnienie w dostownym znaczeniu.

Jest to przyjecie do placéwki, na postawie decyzji wydanej przez dyrektora placéwki,
w oparciu o skierowanie wydane przez Komisj¢ Praw i Autonomii Oséb Niepetnospraw-
nych.

Zawieszenie i wykluczenie

W przypadku, jezeli zachowanie pracownika niepetnosprawnego grozi niebezpieczen-
stwem jemu lub innym osobom, dyrekcja placowki moze podjaé zachowawczo decyzje
o zawieszeniu na okres 1. miesigca obecnosci pracownika niepetnosprawnego w placéwee.
Musi o tym poinformowa¢ Komisj¢ Praw i Autonomii Oséb Niepetnosprawnych, ktéra
podejmie decyzj¢ o dalszym pobycie osoby niepetnosprawnej w tej placéwee lub o opusz-
czeniu jej. Ta decyzja nie moze mie¢ wplywu na przyjecie osoby niepetnosprawnej do pla-

céwki pobytowej.

Pracownik niepetnosprawny moze dochodzi¢ swoich praw przed Komisja w obecnosci

przedstawiciela personelu, innego uzytkownika £SA7 lub osoby wykwalifikowanej.

W kazdym przypadku, réwnolegle do procedury zawieszenia lub wykluczenia opisanej
wyzej, jezeli stan lub sytuacja osoby niepetnosprawnej na to pozwala, moze ona sama, jej
opiekun prawny, jej rodzice — jesli jest niepetnoletnia (gdy chodzi o placéwke dla mtodziezy
— przyp. ttum.), dyrekcja placéwki lub stuzby, w kedrych przebywa — wystapi¢ z wnioskiem
o ponowne rozpatrzenie decyzji o skierowaniu, wydanej wezesniej przez Komisje.

Pracownik niepelnosprawny pozostaje w ESAT tak dtugo, az Komisja podejmie decyzj¢
o pozostawieniu go w ESAT lub o skierowaniu do innego typu placéwki lub stuzby. Dyrek-
cja placéwki nie moze podja¢ sama decyzji o wykluczeniu pracownika niepetnosprawnego
z placéwki lub o innym rozwigzaniu, zanim Komisja nie podejmie decyzji. Wylacznie ona

moze zdecydowaé, czy osoba niepetnosprawna jest nadal uzytkownikiem tej placéwki czy
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jest skierowana do innej. W kazdym przypadku osoba niepetnosprawna lub jej opiekun
prawny jest informowana.

WYNAGRODZENIE PRACOWNIKOW NIEPELNOSPRAWNYCH W ESAT

Wynagrodzenie gwarantowane

Pracownik niepetnosprawny wykonujacy dziatalno$¢ o charakterze zawodowym w pet-
nym wymiarze czasu, tzn. ustalonym w rozporzadzeniu o funkcjonowaniu osrodkéw po-
mocy przez pracg na maksymalnie 35 godzin tygodniowo (dziatalno$¢ zawodowa + wsparcie
warunkujace dziatalno$¢ o charakterze zawodowym) otrzymuje wynagrodzenie gwaranto-
wane mieszczace si¢ pomiedzy 55% i 110% SMIC brutto.

Wynagrodzenie w czasie okresu prébnego

Umowa na wsparcie i pomoc przez pracg jest przekazana w ciagu 15. dni od daty przyjecia
osoby niepetnosprawnej na okres prébny i jest podpisana najpézniej w nastgpnym miesigcu
po przyjeciu (na podstawie art.311 Kodeksu Dziatari Socjalnych i Rodziny o kontrakcie na
pobyt w placéwce). Poniewaz pracownik niepetnosprawny zatrudniony na okres prébny
powinien by¢ wynagradzany pod warunkiem zawarcia umowy, od 2007 r. wynagrodzenie
za okres probny powinno by¢ wyptacone najpdzniej pod koniec pierwszego miesiaca po
przyjeciu.

Pomimo sprzeciwu wyrazonego przez UNAPEI podczas pracy nad ustawg z 11 lutego
2005 roku, nie udato si¢ uzyska¢ proponowanej zmiany zapisu art. L 243-4, znoszacej
koniecznos$¢ odnoszenia si¢ do zawarcia umowy na wsparcie i pomoc przez pracg, warunku-
jacego wyplat¢ wynagrodzenia gwarantowanego. W efekcie, z prawnego punktu widzenia,
w przypadku, gdy umowa nie jest podpisana, gwarantowane wynagrodzenie nie moze by¢
wyplacone ani w czasie okresu prébnego ani potem.

NOWE PRAWA SOCJALNE PRACOWNIKOW NIEPEENOSPRAWNYCH W ESAT

Oérodek pomocy przez pracg nie jest przedsi¢biorstwem i pracownik niepetnosprawny,
ktory jest do niego przyjmowany zostaje uzytkownikiem struktury medyczno-socjalnej.
Pojecie ,,uzytkownika struktury medyczno-socjalnej” miato dotychczas znaczenie w odnie-

sieniu do skutkéw czgsciowego zastosowania Kodeksu Pracy. W rezultacie jedynie przepisy
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z zakresu medycyny pracy oraz bezpieczenistwa i higieny pracy nie budzity watpliwosci. Sta-
tus ,,uzytkownika” miat chroni¢ pracownika niepetnosprawnego przed sankcjami dyscypli-
narnymi lub przed ewentualnym zwolnieniem, ale uniemozliwiat korzystanie z niekt6rych

dobrych zdobyczy socjalnych, wynikajacych z zatrudnienia.

Nie rezygnujac zatem ze statusu ochronnego, ktéry obejmuje uzytkownika placéwki,
a nie obejmuje pracownika wynagradzanego wedlug przepiséw prawa ogélnego i podtrzy-
mujac zastosowanie przepiséw medycyny pracy i bhp, nowe rozwiazania pozwalajg ko-
rzystaé pracownikowi niepelnosprawnemu ze zdobyczy socjalnych zawartych w Kodeksie

Pracy, takich jak:
*  potwierdzanie zdobytego do$wiadczenia,
e prawo do urlopu,
* urlop rodzicielski,
*  oddelegowanie.

Zapisy dotyczace potwierdzania zdobytych doswiadczen, prawo do urlopéw, a takze od-
delegowanie do pracy w przedsigbiorstwie na otwartym rynku wymagaja ogloszenia wy-
tycznych w dekretach. Do chwili obecnej jedynie urlopy zostaly sprecyzowane dekretem
z 16 czerwca 2006 roku.

Urlopy platne

O ile zostala podpisana umowa na wsparcie i pomoc przez pracg, pracownik niepetno-
sprawny przyjety do ESAT i ktéry tam przebywa przynajmniej przez 1 miesiac, moze staraé
si¢ o urlop roczny. Warunki faczenia urlopéw zaczerpnigto z Kodeksu Pracy, ale nie musza

si¢ do niego odnosic.

Tak wigc, kazdy pracownik niepetnosprawny gromadzi 2,5 dnia roboczego przez miesiac
pobytu w placéwee, a caly urlop nie moze przekroczy¢ 30 dni roboczych (lub 25 dni robo-
czych, o ile nie liczy si¢ sobét). Te urlopy sa ptatne. Pracownicy niepetnosprawni otrzymuja

wigc wynagrodzenie gwarantowane przez okres urlopu.

Urlop platny 30-dniowy moze by¢ zwigkszony o 3 dni ruchome (modutowe). Istnieje
taka mozliwos¢, ale dyrekcja osrodka pomocy przez pracg ma prawo odméwié przyznania
tych dni.

Nieobecnosé ze wzeledéw rodzinnych

Ze wzgledéw rodzinnych (udokumentowanych), kazdy pracownik £SAT moze mie¢ pra-

wo do uznania, w drodze wyjatku, nastgpujacych nieobecnosci:
* 4 dninaslub,

* 3 dni w zwiazku z narodzinami kazdego jego dziecka lub z adopcja dziecka,
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* 2 dni na pogrzeb wspétmatzonka, konkubiny/konkubenta, dziecka,
e 1 dzied na $lub dziecka,
e 1 dzien na pogrzeb ojca, matki, dziadkéw, brata lub siostry.

Inne urlopy i nieobecnosci

Przewidziane s3 nast¢pujace urlopy i nieobecnosci:

*  Nieobecno$¢ zwigzana z opieka medyczna podczas ciazy i nastgpstw porodu;

*  Urlop rodzicielski;

*  Urlop macierzyniski lub zwiazany z adopcja;

*  Urtlop z okazji narodzin dziecka;

*  Prawo do nieobecnosci przyznane ojcu w przypadku $mierci matki w czasie porodu;

*  Utlop rodzicielski na edukacj¢ lub zmniejszenie czasu pracy po wygasnieciu urlopu
macierzynskiego lub po adopciji;

*  Urlop solidarnosci rodzinne;.

V. OsoBA NIEPELNOSPRAWNA INTELEKTUALNIE I DZIALALNOSC
ZAWODOWA: EDUKACJA, INSTYTUCJE, INSTRUMENTY RYNKU
PRACY

Ustawa uznaje za priorytetowe ksztalcenie w ogélnodostgpnym srodowisku szkolnym
nie rozgraniczajac ksztalcenia ogdlnodostepnego i ksztalcenia specjalnego, majac na celu
umozliwienie komplementarnosci dziatari na korzy$¢ dziecka lub mlodej osoby niepetno-
sprawnej. Ponadto ustanawia nowe prawa dla rodzicéw.

EDUKACJA SPECJALNA I NAUCZANIE SZKOLNE

Kazde dziecko jest zapisywane do placéwki szkolnej

Ustawa stanowi, ze kazde dziecko niepetnosprawne powinno by¢ zapisane do placéwki
szkolnej potozonej najblizej miejsca zamieszkania, ktéra bedzie jego placéwka podstawo-

wa.
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Mozliwe sa odstepstwa, jezeli rodzice zgadzaja si¢ na nie i jezeli tego wymagaja potrzeby
dziecka. Mimo, ze to zapisanie dziecka moze by¢ tylko formalnoscia, pozwala ono resor-
towi Edukacji Narodowej uzyskiwa¢ informacje o liczbie oséb, ktére bezposrednio mu nie

podlegaja.

Ponadto stwierdzajac, ze dzieci niepetnosprawne w placéwce medyczno-socjalnej rzadko
mialy mozliwo$¢ korzystania z integracji szkolnej, nawet czgsciowej, ustawa ma na celu
uczynienie bardziej elastycznym przechodzenie z jednej placéwki do drugiej, szczegdlnie

w kierunku srodowiska otwartego, o ile takie przejscie bedzie mozliwe.

Dzieci niepetnosprawne powinny mie¢ ulatwione przechodzenie ze szkoly specjalnej do
szkoly ogélnodostepnej i odwrotnie.

Ustawa przewiduje réwniez, ze na wniosek rodzicéw, nauka moze rozpoczaé si¢ przed
uzyskaniem przez dziecko wieku szkolnego (wieku, w ktérym powstaje obowiazek nauki).

Prawo do regularnej oceny

W celu zapewnienia whasciwego przebiegu nauczania przystosowanego, kazde dziecko
lub mloda osoba niepetnosprawna ma prawo do oceny dokonywanej przez zespét wielody-
scyplinarny, we wlasciwych okresach. Zespét ten moze zaproponowa¢ bardziej odpowiedni

kierunek nauczania. Rodzice dziecka maja obowiazek uczestniczenia w jego ocenie.

W kazdym departamencie s3 tworzone Zespoly ds. Integracji Szkolnej. Ich zadaniem
jest usprawnienie realizacji decyzji podejmowanych przez Komisj¢ Praw i Autonomii Oséb
Niepetnosprawnych w odniesieniu do orientacji szkolnej dziecka lub dorostej osoby nie-
petnosprawnej i moga proponowa¢, za zgoda rodzicéw, nowa orientacje szkolna dziecka.
W sktad tych zespotéw wchodza wszyscy profesjonalisci, kedrzy wspétuczestniczg w opra-
cowywaniu indywidualnego projektu nauczania dziecka, a w szczegélnosci nauczyciel lub
nauczyciele, kt6rzy maja dziecko pod swoja opieka.

W przypadku niezgodnosci, ostateczna decyzja o orientacji nalezy do rodzicéw dziecka lub
jego opiekunéw prawnych. Jezeli jest to niemozliwe, decyzja moze by¢ zawarta na drodze ugo-

dy. W przypadku braku porozumienia, sprawa moze by¢ rozpatrywana przez wlasciwy sad.

W tych postgpowaniach rodzicom moze towarzyszy¢ osoba, ktéra wybiora.

Ksztalcenie profesjonalistéw

Nauczyciele i personel zajmujacy si¢ przyjeciem oraz personel techniczny i pomocniczy
otrzymujg szkolenie poczatkowe i ustawiczne w zakresie niepetnosprawnosci i pracy z oso-
bami niepetnosprawnymi. Szkolenie poczatkowe i ustawiczne jest prowadzone przez insty-

tucje publiczna, powolang ustawa.
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Obowiazek zatrudniania oséb niepelnosprawnych: przepisy wynikajace z prawa
ogélnego
Obliczanie obowiqzku zatrudnienia

Zapis opiera si¢ na dyrektywie europejskiej zobowiazujacej wszystkich pracodawcéw, pu-
blicznych i prywatnych, do uruchomienia odpowiednich rozwiazan umozliwiajacych za-
trudnienie pracownikéw niepetnosprawnych, chyba, ze odpowiednie przystosowania okaza
si¢ niewspotmierne. W szczeg6lno$ci maja oni obowiazek corocznie prowadzi¢ negocjacje

na temat wlaczania zawodowego i zatrudniania oséb niepetnosprawnych.

Ponadto, obowiazek zatrudniania oséb niepetnosprawnych obejmuje wszystkich praco-
dawcow i przewidziane jest powolanie funduszu publicznego na zatrudnianie oséb niepet-
nosprawnych w instytucjach publicznych (administracja pafdstwowa, szpitale, administra-
cja samorzadowa) oparty na modelu wptat na AGEFIPH™.

O ile w nowej ustawie obowiazek zatrudniania pozostaje ten sam co w poprzedniej, tj.
6% pracownikéw niepelnosprawnych?, obecne zasady obliczania wskaznika obowiazku za-
trudniania nie uwzgledniaja stopnia niepetnosprawnosci pracownikéw juz zatrudnionych.

Obecnie, jezeli osoba niepetnosprawna korzysta z przepiséw o obowiazku zatrudniania,
liczona jest jako jednostka, bez wzgledu na rodzaj niepetnosprawnosci, jezeli jest ona obec-
na w pracy przynajmniej przez okres 6. miesigcy w ciagu ostatnich 12. miesigcy, niezaleznie

od rodzaju i czasu trwania umowy o prace.

Whlata na Fundusz Wigczenia Oséb Niepetnosprawnych w przypadku nie wywiqzywania sie

2 obowigzku zatrudniania

Przedsigbiorstwa, ktdre nie wywiazuja si¢ z obowiazku zatrudniania 6% pracownikéw
niepetnosprawnych powinny przekazywaé na Fundusz Wlaczenia Oséb Niepetnospraw-
nych sktadke, ktéra wynosi réwnowarto$¢ 1500 x wynagrodzenie minimalne. Dotyczy to
przedsigbiorstw, ktére od ponad 3. lat nie zatrudnity Zadnej osoby niepetnosprawnej, ani
nie zawarly zadnego kontraktu na podwykonawstwo np. z osrodkiem pomocy przez prace.

Pracodawca ma mozliwo$¢ odliczenia kosztéw przeznaczonych na ulatwienie przyjecia
lub zatrudnienia oséb niepetnosprawnych w przedsigbiorstwie (np. przystosowanie stano-
wiska pracy).

3 Association de Gestion du Fonds pour Insertion des Personnes Handicapées — Stowarzyszenie Zarzadzajace Fun-
duszem Wiaczenia Oséb Niepetnosprawnych

% 6% w stosunku do wszystkich zatrudnionych u pracodawcy, ktéry zatrudnia przynajmniej 20. pracowni-
kéw.
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Wzmocnienie kontroli AGEFIPH przez panstwo i utworzenie Funduszu Wigczenia Oséb
Niepetnosprawnych w InStytucjach Publicznych

Kontrola paristwa nad AGEFIPH zostala wzmocniona na mocy porozumienia (istnieja-
cego wezesniej) i poprzez uruchomienie rozwiazania pilotazowego, wlaczajacego paristwo

i specjalistyczne instytucje umieszczania w pracy.

W oparciu o model funduszu zarzadzanego przez AGEFIPH, zostat utworzony Fundusz
Wihaczenia Oséb Niepetnosprawnych w Instytucjach Publicznych. W ten sposéb admini-
stracja paristwowa, samorzadowa i szpitale w przypadku nie wywiazywania si¢ z obowiazku
zatrudniania, bedg dokonywad wplat na specjalny fundusz, keéry bedzie zarzadzany przez
instytucje¢ publiczng nadzorowang przez padstwo.

AGEFIPH i nowy fundusz powinny zawrze¢ porozumienie o wspdlpracy, ktére okresli ich

zobowiazania wobec specjalistycznych instytucji umieszczania w pracy.

Rozwiqzania dotyczqce wilgczenia zawodowego

Misja specjalistycznych instytucji umieszczania w pracy jest przygotowywanie, wspieranie
i monitorowanie przez dtuzszy okres czasu zatrudnienia oséb niepetnosprawnych. W tym
celu zawieraja one porozumienia z AGEFIPH i Funduszem publicznym, i moga otrzymy-

wa¢é pomoc finansowa.

Przedsi¢biorstwa przystosowane

Przedsigbiorstwa przystosowane powinny zawrze¢ z przedstawicielem paristwa w regionie
3-letnie porozumienie celowe, a w aneksie sporzadzanym corocznie zamieszczaé przewidy-

wany kontyngent pomocy na stanowisko pracy, ktéry bedzie im przyznany.

W celu zachgcania pracownikéw przedsigbiorstw przystosowanych do przechodzenia do
przedsigbiorstw na otwartym rynku, wprowadzono zasadg¢ pierwszeristwa ponownego za-
trudnienia w przedsigbiorstwie przystosowanym. Jezeli pracownicy opuszcza przedsigbior-
stwo przystosowane w ramach oddelegowania, beda mieli mozliwos¢ powrotu do niego.

Skierowanie osoby niepetnosprawnej z przedsigbiorstwa przystosowanego do osrodka po-
mocy przez pracg jest traktowane jako zwolnienie z pracy, otwierajace mozliwo$¢ wynagro-

dzenia cz¢éciowo oplacanego przez paristwo.

Emerytura pracownikéw niepelnosprawnych

Ustawa z 13 sierpnia 2003 roku wprowadza reforme¢ emerytur. Na jej podstawie i Rozpo-

rzadzenia wykonawczego z 14 marca 2004 r. pracownicy niepetnosprawni, a w szczegélno-
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$ci osoby pracujace w osrodkach pomocy przez pracg moga przejs¢ na emeryture przed 60.

rokiem zycia, przy spetnieniu 2. warunkéw:
*  DPosiadania 80-procentowego stopnia niepetnosprawnosci,
*  Udokumentowanego okreslonego okresu ubezpieczenia.

Ustawodawca chciat spowodowa¢ bardziej skuteczne egzekwowanie przepisu o weze$niej-
szej emeryturze, pozwalajac na podwyzszenie emerytury osobie niepelnosprawnej, w zalez-
nosci od dtugosci czasu optacania sktadek. Jednak takie rozwigzanie pozwoli tylko niewielu

osobom przejs¢ na pelng emeryture.

VI. PomoC FINANSOWA PANSTWA
PRZEDSIEBIORSTWA NA OTWARTYM RYNKU PRACY

Pracodawca zatrudniajacy pracownika niepetnosprawnego moze skorzysta¢ albo ze
zmniejszenia wplaty na AGEFIPH, w zwiazku z wysitkiem wlozonym przez przedsigbior-
stwo na rekrutacj¢ lub utrzymanie w pracy oséb, ktére maja orzeczong niepelnosprawnosé
wuciazliwg” (trudng dla pracodawcy) lub uzyska¢ pomoc na zatrudnienie na otwartym ryn-

ku.

Aby uzyska¢ taka pomoc, uciazliwo$¢ niepetnosprawnosci (lourdeur de handicap) powin-
na by¢ okreslona orzeczeniem®. Whniosek w tej sprawie pracodawca kieruje do Departa-
mentalnej Dyrekgji Pracy, Zatrudnienia i Szkolenia Zawodowego, ktéra jest przedstawicie-

lem paristwa w departamencie.

Whniosek rozpatruje dyrektor Departamentalnej Dyrekcji Pracy, Zatrudnienia i Szkole-
nia Zawodowego. Uciazliwo$¢ niepetnosprawnosci jest oceniana w miejscu pracy. Orze-
czenie wydawane jest na okres 3. lat. Zmiana sytuacji powoduje ponowne rozpatrzenie

wniosku.

Roczna wysoko$¢ tej pomocy, z uwagi na koszty poniesione na zatrudnienie osoby nie-
petnosprawnej, ktdrej niepetnosprawnos¢ zostata orzeczona jako uciazliwa wynosi od 3.722

€ do 7.443 €.

3 Ustawa z 2005 roku zniosta klasyfikowanie pracownikéw niepetnosprawnych wedtug kategorii A, B, C,

poniewaz odbywalo si¢ ono ,bez rzetelnego uwzgledniania prawdziwych mozliwosci wykonywania pracy przez
osobg niepetnosprawna na jakimsg stanowisku pracy i mogto by¢ odbierane przez niektérych zbyt stygmatyzuja-
co i jednoznacznie” (wyjasnienie autora).
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PrzeDsieBIORSTWA PRZYSTOSOWANE 1 OSRODKI DYSTRYBUCI PRACY

w Domu

Pomoc na stanowisko

Przedsigbiorstwa przystosowane otrzymuja na kazdego niepetnosprawnego pracownika
skierowanego na rynek pracy, zryczaltowana pomoc na stanowisko, przekazywang przez
panstwo, zgodnie z zapisami 3-letniego porozumienia celowego.

Pomoc na stanowisko jest przekazywana przedsi¢biorstwom przystosowanym, aby po-
moc ponosi¢ koszty wynagrodzenia pracownikéw niepetnosprawnych, ktérych wydajnos¢
jest mniejsza w stosunku do minimalnego wynagrodzenia (SMIC). Pomoc ta wynosi 80%
SMIC brutto. W przypadku pracy w niepelnym wymiarze czasu jest ona proporcjonalnie

mniejsza.

Pomoc jest proporcjonalna do zryczaltowanej liczby pracownikéw niepetnosprawnych.
Kazde podwyzszenie kosztéw wymaga wczesniejszego porozumienia (aneks do 3-letniego

porozumienia celowego).

Subwencja specjalna

Przedsigbiorstwa otrzymuja subwencj¢ na skompensowanie podwyzszonych kosztow
zwiazanych z zatrudnieniem pracownikéw niepetnosprawnych, ktorych wydajno$é jest

mniejsza.

Subwencja sktada si¢ z podstawy zryczaltowanej, wynoszacej 900 € na kazdego pracowni-

ka i z elementéw zmiennych, na ktére moga mie¢ wplyw:

*  Modernizacja ekonomiczna i socjalna przedsigbiorstwa: rozwdj ekonomiczny, utrzy-
manie w pracy pracownikéw starzejacych si¢, przechodzenie pracownikéw niepetno-

sprawnych do przedsigbiorstw na otwartym rynku w ramach projektu na zycie.
*  Wsparcie projektow dotyczacych rozwoju i poprawy funkcjonowania przedsigbior-
stwa: nowa dziatalno$§¢ produkcyjna, réznorodnos¢ produkeji (dywersyfikacja),

wprowadzenie znakéw jakosci, poprawa warunkéw pracy, rozszerzenie szkolen za-

wodowych.

Pomoc na uruchomienie przedsi¢biorstwa

Przy tworzeniu przedsigbiorstwa przystosowanego lub osrodka dystrybucji pracy w domu
mozna skorzysta¢ z pomocy. Moze by¢ ona réwniez przyznana na rozbudowe takiej struk-
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tury. Pomoc wynosi 4.600 € na kazdego pracownika niepetnosprawnego (w ramach limitu
92.000 € na kazda strukture).

FINANSOWANIE OSRODKOW POMOCY PRZEZ PRACE
Oé¢rodki pomocy przez pracg majg dwa budzety — jeden finansowany przez paristwo,

drugi wynikajacy z dzialalno$ci produkeyjnej lub ustugowe;.
Budzet podstawowy dzialalnosci socjalnej

Jest to budzet finansowany przez pafistwo za posredni@twem dotacji globalnej na funkcjo-
nowanie. W 2006 roku, $rednia dotacja roczna wynosita 11.300 € na kazdego pracownika

niepelnosprawnego.

Jest ona przeznaczona na finansowanie wynagrodzeri personelu zajmujacego si¢ osobami
niepetnosprawnymi, na dzialania zwiazane ze wsparciem zawodowym i z rozwojem oséb

niepetnosprawnych oraz kosztéw transportu zbiorowego.
Budzet dzialalnosci produkcyjnej lub ustugowe;j
Budzet dziatalnosci produkeyjnej lub ustugowej obejmuje takie wydatki, jak:
*  wynagrodzenie gwarantowane pracownikéw niepetnosprawnych,

*  zakup surowcow (te $rodki sa wypracowywane poprzez dziatalnos¢ osrodka).

BIBLIOGRAFIA:

Wiadomosci Unii (Messages de ['Union) nr 81 (8.07.2005) — Nowe przepisy dotyczace do-
chodéw; UNAPEI.

Wiadomosci Unii nr 88 (8.11.2005) — Przedsi¢biorstwa przystosowane; UNAPEIL
Wiadomoéci Unii nr 90 (1.12.2005) — Pomoc na stanowisko w CAT; UNAPEI.

Wiadomosci Unii nr 103 (28.07.2006) Nowe przepisy dotyczace pracownikéw niepetno-
sprawnych w CAT; UNAPEIL

Wiadomosci Unii nr 105 (1.09.2006) — Dekret z 16.06.2006 dotyczacy ESAT i $wiadczeni
na kompensacj¢ — przepisy budzetowe; UNAPEL

JURIS HANDICAP nr 152 (pazdziernik 2006) — Dossier CAT; UNAPEI.
Prawa 0sdb niepetnosprawnych — publikacja Acfualites sociales hebdomadaires (wrzesien 2006).

Pracownik niepetnosprawny: w kierunku prawa przystosowanego — Dossier; publikacja /U-
RIS Associations nr 347.
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Zalgcznik nr 2
Marcel SALGUES

HISTORIA 1 OSIAGNIECIA ADAPEIC

Przepisy regulujace sprawy oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng we Frangji, réwniez
te, ktére umozliwiaja funkcjonowanie osrodkéw pomocy przez prace i zarzadzanie nimi sa
duzym osiagnicciem. Trzeba jednak pamietad, ze te rezultaty wymagaly dlugotrwatej walki,
ktéra nadal trzeba prowadzi¢, poniewaz jest jeszcze wiele rzeczy do zrobienia, aby osoby

niepelnosprawne intelektualnie byly naprawdg traktowane jak petnoprawni obywatele.

Trzeba tez pamietal, ze zwycigstwo w tej walce nie byloby mozliwe, gdyby nie rodzice,
ktérzy zawsze chcieli, aby ich dzieci byly traktowane jak istoty ludzkie a nie jak rzeczy wy-
magajace ukrycia.

To rodzice zrzeszyli si¢, powstaly stowarzyszenia, ktére tworza federacj¢ — Unig¢ Sto-
warzyszen Rodzicéw, Oséb Niepetnosprawnych Intelektualnie i ich Przyjaciét (Union
Nationale des Associations de Parents, de Personnes Handicapées Mentales et de leurs Amis

— UNAPEI).

Zrzeszy¢ sig, zjednoczy¢ si¢ — to mie¢ wigeej sily i wigcej mozliwosci bycia wystuchanym,
wigksza sif¢ nacisku na politykéw i na administracje.

Historia naszego stowarzyszenia liczy juz 45 lat, a jego siltg jest 400. cztonkéw, co daje

nam wiarygodnos¢ i sit¢ wobec administracji departamentalne;j.

1962

W marcu 1962 roku czytelniczka pisma ,Echo Mody” zwrdcita si¢ do redakeji z prosba
o adresy placowek, z ktérych mogloby skorzysta¢ jej uposledzone umystowo dziecko. Na-
stapila wymiana listéw.

Wsréd wielu listéw byt taki, w ktérym napisano: ,, Piszg w nadziei, ze rodziny bedg mogty
gjednoczyc si¢ i Ze zrozumiejq, ze powinny byty to zrobid juz dawno’.
»Powinniscie szybko zrobié cos w waszym miescie i zycze Wam, aby to nastapito wkrétce,

odczujecie ogromng radosé.”

Ta zachgcajaca wymiana listéw spowodowata, ze 27 wrzesnia 1962 r. spotkato si¢ 12.
rodzicéw i bylo to pierwsze zebranie, ktére stalo si¢ zebraniem konstytuujacym.

Ta mata grupa okreslila cele stowarzyszenia:
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*  Zjednoczy¢ rodzicéw dzieci ,nieprzystosowanych” oraz wszystkich tych, ktérzy chea

blizej zainteresowac si¢ problemem.

*  Zbada¢ wszystkie sprawy o charakterze moralnym, edukacyjnym, spotecznym i fi-
nansowym, ktére wystepuja w zwiazku z tymi dzie¢mi.

*  Doradza¢, pomaga¢ i wspiera¢ rodziny.
*  Tworzy¢, przy pomocy wladz publicznych osrodki edukacyjne dla tych dzieci.

Dwunastu cztonkéw zatozycieli nadato przysztemu stowarzyszeniu nazwe: A.D.A.PE.I.C —
I'Association Départementale d’Amis et de Parents d’Enfants Inadaptés de la Correze (Depar-

tamentalne Stowarzyszenie Przyjaciét i Rodzicow Dzieci Nieprzystosowanych w Correze)®.
ADAPEIC postanowito zaja¢ si¢ nastgpujacymi sprawami:
*  Koniecznie zrobi¢ co$ w Brive40.
*  Zastanowic si¢ i rozwiaza¢ problemy edukacyjne.
*  Znalez¢ lokal.
* Zawiadomi¢ prasg.
*  Utworzy¢ stale dyzury i prowadzi¢ akcj¢ wspierania rodzin.

Po pierwszym spotkaniu nastapita ogromna liczba petnych zapatu spotkan i zebran, po-
$wigconych koniecznosci utworzenia instytutu medyczno-edukacyjnego.

Trudnosci zaczely si¢ juz na poziomie kontaktéw z administracja lokalna, czyli najpierw z dy-
rektorem Stuzby Sanitarnej i Socjalnej, ktéry powiedzial: , Wasze dzieci nie muszq si¢ uczyd,
niech zostang w domu.” To zdanie nie zniechecito pionieréw i tylko umocnito ich w potrzebie
przekonywania nie tylko administragji, ale takze calej opinii publicznej. W tym czasie proble-

mem zainteresowala si¢ prasa, ktéra zreszta odegrata ogromna role w zyciu stowarzyszenia.

1963

17 lutego, niecaly rok po utworzeniu stowarzyszenia, Rada Administracyjna podejmuje
decyzje o utworzeniu instytutu medyczno-edukacyjnego (IME).

9 marca zlozono w prefekturze w Brive projekt utworzenia instytutu medyczno-eduka-
cyjnego.

we wrzesniu, dzicki dotacjom, stowarzyszenie kupuje teren pod budowe instytutu.

3 Obecnie pozostawiono stary skrét, ale nazwa zostata zmieniona na — Association Départementale de Parents

et Amis de Personnes Handicapées Mentales — Departamentalne Stowarzyszenie Rodzicéw i Przyjaciét Oséb Nie-
petnosprawnych Intelektualnie

% Miasto i gmina w departamencie Corréze, w regionie Limousin.
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1964

marzec — powstaja pierwsze projekty osrodka pomocy przez prace.

1965 — uzyskano zgod¢ ministra na budowe IME.

1966 — otwarcie instytutu medyczno-edukacyjnego (eksternistycznego) na 35 miejsc,
w lokalach udostepnionych przez miasto Brive, w oczekiwaniu na budowe Instytutu.

Merostwo w Brive ponadto wypozyczylo salg sportowa, w ktérej dzieci niepetnosprawne
mogly odbywac zajecia sportowe. Sala ta byta potaczona z inna sala, w ktérej ¢wiczyly dzieci
petnosprawne. Ich rodzice zazyczyli sobie, zeby zamalowa¢ okna sali dla dzieci niepetno-
sprawnych tak, aby przez nie nie bylo wida¢ dzieci niepetnosprawnych. Personel w sali
sportowej dla dzieci niepetnosprawnych stanowily pielegniarki i osoby dobrej woli, ktére
nie baly si¢ dzieci niepetnosprawnych.

1968

1 pazdziernika, w 5 lat po zlozeniu projektu instytutu medyczno-edukacyjnego otwarto
pétinternat dla 60. dzieci.

Te pierwsze lata dziatania stowarzyszenia pozwolily liderom nauczy¢ si :
*  Bardzo precyzyjnie okresla¢ cele

*  Nauczy¢ si¢ zarzadzania placéwkami

*  Doswigci¢ si¢ gtéwnie pracy z rodzinami

*  Ksztalci¢ (formowa¢) delegatéw wysytanych do rodzin.

1970

1 pazdziernika — otwarto pierwszy osrodek pomocy przez prace (CAT) dzigki wkta-
dowi finansowemu rodzicéw na zakup materialéw. Prace budowlane wykonywali réw-

niez rodzice w swoim wolnym czasie. Przyjeto wéwczas 35 pracownikéw (dzisiaj jest
ich 120).

W tych czasach kadra CAT pracujaca z osobami niepetnosprawnymi nie miata odpowied-
nich kwalifikacji, zazwyczaj byt to tylko dyplom technika, a poza tym — nie bylo pieniedzy

na wynagrodzenia dla pracownikéw. Trzeba byto takze organizowad transport dla niepetno-

sprawnych pracownikéw.
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Otwarcie instytutu medyczno-edukacyjnego i osrodka pomocy przez prac¢ wymagato
wielu zabiegéw, sktadania tysi¢cy pism, zatacznikéw, zbierania podpiséw, itp. Trzeba bylo
wielu starari u réznych oséb, aby przedstawiciele stowarzyszenia mogli zosta¢ przyjetymi

przez wlasciwe osoby, aby mogli im wyttumaczy¢, o co chodzi i aby :
* uzyska¢ informacje administracyjne,
*  uzyska¢ potwierdzenie ztozenia projektu,
*  zdoby¢ warunki techniczne realizacji przedsigwziccia,
* uzyska¢ finansowanie,
*  poradzi¢ si¢ w tych sprawach kompetentnych stuzb.

Mimo momentéw zataman i zniechgcenia nie zrezygnowali$my i caly czas kontynuowa-

lismy starania.

Poszukiwania terenéw na budowe réwniez wymagato pokonania wielu probleméw, nie
moéwiac juz o finansowaniu. Ale wszystkie te problemy nie przeszkodzily jednak w kon-
tynuowaniu przedsigwziecia i realizowaniu projektéw, a dowodem na to sa nastgpne lata,
bogate w osiagniecia.

1973
3 stycznia utworzenie przedszkola specjalnego

15 marca otwarcie domu pobytu w budynku podarowanym stowarzyszeniu

1974
1 pazdziernika otwarcie internatu instytutu medyczno-edukacyjnego

4 listopada otwarcie stuzby edukacyjnej w domu, funkcjonujacej przy IME

1975

przeniesienie biura stowarzyszenia, ktére do tej pory miescito si¢ w lokalu wynajmowa-
nym od miasta, do lokalu otrzymanego przez stowarzyszenie.

1976

9 listopada otwarto CAT w innym miescie departamentu, do ktdrego przyjgto 40 pra-

cownikéw.
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1977

3 pazdziernika otwarcie domu pobytowego na 54 miejsca (dzisiaj jest 71 miejsc).

1981

5 stycznia otwarcie innego domu pobytowego, z 30. jednoosobowymi mieszkaniami.

1984

Stowarzyszenie otrzymato darowizng — farme, ktéra zostata zagospodarowana i stata si¢
miejscem wypoczynku i rekreacji. Mozna tam m.in. jezdzi¢ konno. Konie sprawily duzo
radosci osobom niepetnosprawnym.

4 grudnia, w trzecim mie$cie departamentu otwarto:
*  kolejny CAT dla 40. pracownikéw

*  dom mieszkalny na 30. miejsc.

1986

25 pazdziernika otwarto osrodek terapii zajeciowej w kolejnym miescie departamentu.

1988

1 stycznia otwarto sekcje dla dzieci gleboko wielorako uposledzonych i przytaczono

przedszkola do IME.
1993 Utworzono:
*  Edukacj¢ specjalng
*  DPrzedsigbiorstwo przystosowane

*  Mieszkalni&wo i wsparcie

1996 Zakupiono pawilon na utworzenie sekeji dla dzieci i mlodziezy autystycznej

1998

5 stycznia utworzenie sekcji dla dzieci i mlodziezy autystycznej (zaspokajajacej ich spe-
cyficzne potrzeby)



184 MODEL FRANCUSKI

25 sierpnia przeniesienie CAT do nowego lokalu

1999
W lutym utworzono pierwszy Warsztat Chroniony (Atelier Protege)

17 maja otwarto Stuzbe Wspierania w Zyciu Spotecznym dla 0séb z czesciowa samodziel-

noscia; 4 pawilony, 16 jednoosobowych mieszkan.

2000

Zakupiono budynek i urzadzono w nim biuro Stowarzyszenia.

2002
40. rocznica stowarzyszenia.

Przeniesienie mieszkan 0séb niepetnosprawnych do 41. jednoosobowych mieszkar.

2003

Propozycja odnowienia sekeji dla dzieci gleboko wielorako niepetnosprawnych. Poszuki-
wanie srodkéw finansowych. Opracowywanie planéw.

2005
1 stycznia otwarto SARH (Secteur Accompagnement a la Retraite des Handicapés) — Sekcje

Wspierania w Przejsciu na Emeryture.

W marcu przyjecie grupy z Polski.

2006
Projekt rozbudowy SARH na caly departament. Zakup pawilonéw.
grudzieni rozpoczecie budowy nowej sekgji dla dzieci gleboko wielorako niepetnosprawnych.

Co udato nam sig zrobi¢, aby poprawi¢ zycie oséb niepetnosprawnych intelektualnie?

*  Pomoc socjalna
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* Karta inwalidzka

*  Opieka prawna

* Renta na przezycie

*  Umieszczenie

e Ubezpieczenie zdrowotne.

Nie mozemy nie wspomnie¢ o naszej Operacji ,Brioszka”, czyli akeji sprzedawania bu-

teczek drozdzowo-maslanych na ulicach miast, potaczonej z kiermaszami, wystgpami, wy-

stawami itp. Akcja po raz pierwszy ruszyla 25 lat temu w calej Francji. Po kilkuletniej

przerwie, od 2001 roku odbywa si¢ regularnie, rokrocznie.

Akgja ta ma potréjny cel:

*  Doinformowa¢ spoteczeristwo o niepetnosprawnosci intelektualnej

»  Zarobi¢ pieniadze dla stowarzyszenia (od 18000 do 40000 sprzedanych drozdzéwek).
*  Wihacezy¢ nowych cztonkéw.

Aktualnie ADAPEI Correze ma 400 cztonkéw i prowadzi 18 placédwek:
1 siedziba administracyjna,

1 IME (Instytut Medyczno-Edukacyjny),

1 IMPro (Instytut Medyczno-Zawodowy),

1 sekcja dla 0séb gleboko wielorako uposledzonych,

1 sekcja dla 0séb z autyzmem,

3 osrodki pomocy przez pracg (CAT),

1 warsztat chroniony (obecnie — przedsigbiorstwo przystosowane),
3 domy mieszkalne dla pracownikéw CAT,

2 domy FO*

1 dom dla 0séb przed emerytura,

1 o$rodek wypoczynkowy,

2 struktury szkoleniowe.

41

Force Ouvriére, nazwa federacji pracownikéw §wiadczacych ustugi publiczne i ustugi zdrowotne
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W placéwkach przebywa:

61 dzieci w IME

8 dzieci gleboko wielorako uposledzonych

7 dzieci autystycznych

227 pracownikéw w CAT

99 o0s6b w mieszkalni¢twie chronionym (pracownikéw CAT)

42 osoby niepelnosprawne w osrodkach pobytu dziennego

16 0s6b w Stuzbie Wspierania w Zyciu Spotecznym (SAVS)

11 emerytéw w Sekcji Wspierania w Przejsciu na Emeryturg (SARH).

ADAPEI Corréze ma caly czas na uwadze:

Pierwszeristwo osoby niepetnosprawnej jako istoty ludzkiej
Petne obywatelstwo

Uznanie i przyznanie gtéwnej roli rodzinie

Tolerancje

Odpowiedzialno$¢

Solidarno$é.

Pierwszenistwo osoby jako istoty ludzkiej.

Osoba z niepetnosprawnoscia intelektualng powinna by¢ traktowana jak kazda inna oso-

......

Pelne obywatelstwo.

Osoba z niepetnosprawnoscia intelektualna jest przede wszystkim osoba z takimi samymi

prawami i obowiazkami jak kazda inna osoba, lecz jej niepetnosprawnos¢ sprawia, ze ma

ona swoja specyfike i istnieja konsekwencje tej specyfiki. Niepetnosprawno$¢ intelektualna

powoduje trudno$ci w rozumieniu, w komunikagji, w podejmowaniu decyzji. Mozna to

kompensowa¢ zapewniajac osobie niepetnosprawnej dlugotrwate, odpowiednie i rozwojo-

we wsparcie.
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Uznanie roli rodziny.

Obecnos¢ i wsparcie rodziny sa nieodzowne. Rodzina jest pierwszym i gléwnym miej-
scem pobytu. Obecno$¢, wsparcie i oddziatywanie rodziny sa nieodzowne dla osoby z nie-
petnosprawnoscia intelektualna. Stanowi ona podstawowe otoczenie rozwijania si¢, samo-

dzielnosci i wlaczenia.

Tolerancja

To akceptacja i uznanie, ze kazdy moze by¢ inny. Zwracanie uwagi i darzenie szacunkiem

kazdej osoby, bez wzgledu na jej sprawnos¢.

Odpowiedzialnos¢

Rodzice ponosza odpowiedzialnos¢ za wyszukanie i dostarczenie swojemu dziecku mak-
symalnych srodkéw umozliwiajacych rozwdéj i kompensacj¢ niepetnosprawnosci.

Dzialanie i wzajemna mobilizacja do pracy w stowarzyszeniu jest obowiazkiem kazdego
czlonka. Jest to tworzenie silnej reprezentacji dziatajacej wspélnie i oddziatywujacej na ze-

WNatrz.

Rodzice powinni uruchomi¢ wszelkie dziatania i rozwija¢ profesjonalizm edukatoréw

i catego personelu placéwek — dla dobra 0séb niepetnosprawnych intelektualnie.

Solidarnosé
*  Solidarno$¢ cementuje nasze dziatania.
*  Solidarno$¢ migdzy rodzicami, migdzy generacjami.

*  Solidarno$¢ migdzy niepelnosprawnymi uczestnikami.

Zatozyciele stowarzyszenia nie mieli nic oprécz determinacji, checi, odwagi i uporu. Po-
trafili stworzy¢ stowarzyszenie, ktére i dzi§ nie spoczelo i kontynuuje walke o to, aby oso-

bom niepetnosprawnym intelektualnie z kazdym dniem bylo lepiej.
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Model brytyjski zostat zaprezentowany na konferencji przez nast¢pujacych prelegentéw:

Dr Stephen Beyer — Dyrektor Welsh Centre for Learning Disabilities (Walijskie
Centrum ds. Niepelnosprawnosci Intelektualnej)

Od wielu lat zajmuje si¢ badaniami i rozwojem zatrudnienia wspomaganego, osrodkéw
opieki dziennej i innych form wspierania 0séb z niepetnosprawnoscia. Niedawno dr Beyer
przeprowadzit wsréd oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng badania dotyczace przejscia
od edukacji do dorostego zycia oraz realizacji programu rzadowego WORKSTEDP. Jest kie-
rownikiem centrum edukacyjnego zajmujacego si¢ propagowaniem modelu zatrudnienia
wspomaganego. Ma na swoim koncie wiele publikacji z zakresu polityki zatrudniania oséb
niepetnosprawnych i jest wspétautorem niedawno wydanego przewodnika dla pracodaw-
céw z sektora publicznego zatrudniajacych osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng —
o Valued in Public” (Docenieni w spoteczenistwie).

Liz Neal — Dyrektor Mencap Cymru (Cymru — po walijsku Walia)

Liz rozpoczeta pracg dla organizacji Mencap w 1996 w Londynie, gdzie pracowata jako
asystentka. Nastgpnie prowadzita nowootwarty dom dla szesciu 0séb niepetnosprawnych
w Sutton. Do Walii przeprowadzita si¢ w 2000 roku i objeta tam posad¢ menadzera ustug
bezposrednich (Direct Sevices Manager), organizujac mieszkalni&two wspomagane, szkole-
nia zawodowe i krétkoterminowa opieke. Liz kieruje organizacja Mencap Cymru i zespo-
tem ponad 300. oséb pracujacych w spotecznosci, dostarczajacych informacje, wsparcie

oraz ustugi bezposrednie.

Ismail Khaji — Asystent ds. Kampanii Informacyjnych organizacji Mencap

»Pracuje obecnie w organizacji Mencap jako Asystent do spraw Kampanii Informacyjnych.
Whysytam publikacje Mencapu do naszych klientéw zewngtrznych i wewngtrznych, zajmuje sig
takze ogdlnie sprawami biurowymi. Najlepszq rzeczq w mojej pracy jest praca w charakterze
ambasadora 0séb niepetnosprawnych i prezentacje w imieniu organizacji. Chciatbym takze do-
dac, ze jestem 6 lat po slubie i mam dwdjke dzieci.”

Wayne Walker — Doradca ds. Zatrudnienia, Mencap

wJestem Doradeg do spraw Zatrudnienia w glownej siedzibie organizacji Mencap. Moja pra-
ca polega na identyfikacji, kontrolowaniu i zapewnianiu odpowiedniego wsparcia i doradz-

twa pracownikom z niepelnosprawnosciq intelektualng, ich przefozonym i wspdétpracownikom.
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Moim glownym zadaniem w Mencap jest tworzenie i realizowanie projektu nazwanego Access

to Work’ (Dostep do Pracy).”

NASZE ORGANIZACJE - WrrowADZENIE

Dr Stephen Beyer: Dzickuj¢ paristwu za bardzo serdeczne powitanie i za zaproszenie

do Polski ze strony Stowarzyszenia, aby$my mogli przedstawi¢ to, czym si¢ zajmujemy.
Reprezentujemy dwie organizacje — ja reprezentuj¢ Walijskie Centrum do spraw Niepetno-
sprawnosci Intelektualnej, ktére jest sekcjg akademicka Wydziatu Psychologii Uniwersytetu
w Cardiff. Walijskie Centrum do spraw Niepetnosprawnosci Intelektualnej to multidy-
scyplinarna instytucja badawcza, taczaca naukowcéw — psychologéw, lekarzy, socjologéw,
ktérzy badaja problemy ludzi z niepetnosprawnoscia intelektualng. Centrum zostato zato-
zone w roku 1975 przez walijski rzad. Celem byla pomoc osobom z niepetnosprawnoscia
intelektualng po zamknigciu w Walii wielkich szpitali, w ktérych zylo wtedy duzo oséb
z niepelnosprawnoscia. Zostaly jeszcze tylko dwa takie szpitale, z bardzo niewielka liczba
przebywajacych w nich ludzi z niepetnosprawnoscia intelektualna, udaje nam si¢ coraz wie-

cej ich zamykac.

Nasza organizacja jest bardzo nietypowa, poniewaz wazne dla nas sg szczegdlne wartosci:
wierzymy w ludzi z niepelnosprawnoscia intelektualna, wierzymy, ze sa to przede wszyst-
kim osoby, ze wszyscy oni maja prawo do Zzycia, do samostanowienia oraz do réwnosci.
Staramy sig, aby nasze badania promowaly te cele. Jestesmy tego $wiadomi, ze rodziny oséb
z niepetnosprawnoscig intelektualng takze majg swoje potrzeby. Te potrzeby nie sg takie
same, jak potrzeby 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualna, ale wciaz one istniejg. Wiele
naszych badan skupia si¢ na pomocy rodzinom, aby ich zycie réwniez moglo by¢ lepsze. Ja
jestem zastgpca dyrektora Walijskiego Centrum do spraw Niepelnosprawnosci Intelektual-
nej. Szczegblnie wazne dla mnie sprawy to zatrudnienie oraz zaklady pobytu dziennego. Za-
czynalem prace w potowie lat dziewigédziesigtych. Pracowatem, patrzac na wiele walijskich
zaktadéw, na to jak zyli w nich ludzie, kt6rzy tam przebywali, patrzac na to, co dziato sig,
co osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng robity w zakladach opiceki dziennej.

Nasze Centrum opracowalo wiele wnioskéw, ktére dotyczyty zatrudnienia wspomagane-
go. Mialem to szczgécie, aby przeprowadzaé pierwsze krajowe badanie w Wielkiej Brytanii
w latach 90. ubieglego stulecia, dotyczace zatrudnienia wspomaganego. A ostatnio mo-
glem jeszcze raz powrdci¢ do osrodkéw pobytu dziennego, aby przyjrze¢ si¢ temu, jak one
przygotowuja ludzi do pracy. Na arenie europejskiej miatem szczgscie pracowaé z EASPD*
(taka organizacja—parasolem dla organizacji pozarzadowych). Bylem doradcg naukowym

2 European Association of Service Providers for Persons with Disabilities — Europejskie Stowarzyszenie Ustugo-

dawcéw dla Oséb z Niepetnosprawnosciami
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w projekcie dotyczacym dobrych praktyk w zatrudnieniu oraz zatrudnieniu wspomaganym

i umieszczaniu na rynku pracy. Projekt ten nazywat sic LABOUR, czyli praca. Zajmujg si¢
takze sprawami praw czlowieka. Wspétpracowatem z wegierskim Instytutem Spoteczeristwa
Otwartego® przy badaniach nad zatrudnieniem oraz edukacja 0séb z niepetnosprawnoscia
intelektualna, w ktérych analizowano sytuacj¢ w tym zakresie nie tylko w Wielkiej Brytanii,
ale takze w innych krajach europejskich*’. Chodzito w nim o wspieranie oraz o ochrong,
o ktdrej takze bedg dzisiaj méwit. W naszym Centrum przeprowadziliémy badania i mamy
nadziej¢, ze model, ktéry opracowalismy jest dobry (model, ktdéry przenosi wyniki tych
badari na szkolenie). W Centrum szkolimy takze treneréw pracy w zakresie zatrudnienia
wspomaganego. Pracujemy tez nad opracowaniem szkolenia opartego na naszej stronie in-
ternetowej, szkolenia przez internet. Niedawno jeden z projektéw europejskich umozliwit
ludziom w Polsce wzigcie udziatu w takim szkoleniu, mam nadziej¢, ze beda odpowiednie

materialy z tego.

Naszym celem jest zrozumienie sytuacji spolecznej oraz bytowej ludzi z niepetnospraw-
noscia intelektualna i ich rodzin, a takze tego, jak réznice srodowiskowe oraz réznice w oso-
bowosciach wplywaja na cate ich zycie. Chcemy réwniez zwigkszy¢ zrozumienie, jak ustu-
gi wspierania moga poprawi¢ kondycj¢ zycia ludzi oraz spopularyzowaé wiedz¢ na temat
ustug, na temat dobrych praktyk, na temat wspierania. Dlatego tez nasze badania sa bardzo
praktyczne. Dotycza one ustug oferowanych ludziom — takim jak ja i ty, i wy — tego, jak

swiadczy¢ lepsze ustugi, aby tworzy¢ lepsze zycie.

Jezeli za$ chodzi o badaczy: jest nas 12 os6b, pochodzacych z réznych srodowisk, repre-
zentujacych rézne dziedziny. Przeprowadzilismy cala seri¢ badan. Jeden z obszaréw, ktéry
nas szczegdlnie interesuje to zdrowie 0séb z niepetnosprawnoscia intelektualng. Moze by¢
pewng ironig, ze kiedy ludzie z ta niepetnosprawnoscig zyli w szpitalach, bardzo kiepska byta
opieka zdrowotna, ktéra im zapewniano. W rzeczywistosci ich leczenie nie byto wiasciwe,
nie opiekowano si¢ np. ich oczami, z¢gbami. Jest to wciaz bardzo bolesny problem w Walii.
Zalezy nam na tym, aby lekarze zapoznawali si¢ z potrzebami 0s6b z niepetnosprawnoscia.
Skupiamy si¢ takze na jakosci zycia, to pomaga nam pozna¢ réznice migdzy réznymi typa-
mi niepetnosprawnosci oraz rodzajami potrzeb. Wiele oséb, ktdre zyly w szpitalach teraz
mieszka w domach, w malych grupach, te grupy staja si¢ coraz mniejsze w ramach modelu

wspieranego zycia.

Bardzo interesuje nas takze badanie roli personelu w pomaganiu we wlaczaniu. Wiemy,

ze personel jest szalenie wazny i to, co robi jest niezwykle istotne, szczegdlnie gdy chodzi

B Open Society Institute (OSI)

#  Jednym z krajéw byta Polska. PSOUU wspétpracowato z OSI podczas badan, a po zakoriczeniu, w 2005
r. wydato Raport opracowany przez dr Ewe Wapiennik ,Prawa 0séb z niepetnosprawnoscia intelektualng. Do-
stgp do edukaciji i zatrudnienia” w jezyku polskim. Raport zostal takze opracowany w wersji tatwej do czytania
i wydany w 2007 r. pt. ,Nauka i praca 0séb z niepetnosprawnoscia intelektualng” (wszystkie prazypisy pochodzq
od redakcji)
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0 wolnos¢ oraz niezalezno$¢ ludzi niepetnosprawnych. Obecnie bardzo wiele pracujemy
z mtodymi ludZmi niepelnosprawnymi, ktdrzy sa jeszcze w szkotach. Patrzymy na to, jak
przechodza z okresu bycia mlodzieza do dorostosci. To sa ludzie w wieku 16-17-18 lat. W
jaki spos6b radza sobie z wejsciem w zycie zawodowe? Zalezy nam na tym, zeby znaleZli si¢
na otwartym rynku pracy, a nie w domu, z rodzicami. Pracujemy takze z rodzinami, zeby
dowiedzie¢ si¢ jak to jest mieszka¢ ciagle z podopiecznym — przez dtugi czas, dtuzej, niz
w przypadku innych rodzin, w ktérych wychowankowie sa petnosprawni. Bardzo czgsto
tez wspétpracujemy z ludZmi z problemami behawioralnymi, z ludZzmi agresywnymi, takze
— wobec samych siebie. Zalezy nam na tym, zeby odmieni¢ ich zycie, zeby sprawi¢, ze tego
typu zachowania nie beda juz bariera w dostgpie do wysokiej jakosci zycia. Prébujemy takze
uczy¢ jezyka rézne osoby, np. dzieci z autyzmem, po to zeby zyskaly wigcej niezaleznosci

w zyciu i mogly sobie radzi¢ same.

Nasze badania obejmuja cale zycie; mamy takze przynajmniej jednego badacza, ktéry
zajmuje si¢ sprawami umierania — jak radza sobie z tym rodzice oséb niepetnosprawnych,
jak radzi sobie z tym osoba niepetnosprawna. Bardzo czgsto pomoc, ktéra jest oferowana
w tym zakresie osobom petnosprawnym, nie jest dostgpna osobom z niepetnosprawnoscia

intelektualna i ich rodzinom.

Dyskutujemy tez o roli psychiatréw w niepetnosprawnosci intelektualnej. W duzej mie-
rze ta rola zmniejszyla si¢, ma juz mniejszy wptyw w Wielkiej Brytanii, wciaz jednak jest
zbyt wielu ludzi z niepetnosprawnoscia intelektualng czy z problemami behawioralnymi,
ktérzy dostaja bardzo silne leki, z silnymi efektami ubocznymi i bardzo czgsto wplywa to na
sposob zajmowania si¢ nimi, powstaja zwigzane z tym trudnosci. Dziatamy w tym kierun-

ku, zeby ludzie przestawali dostawad te leki.

Zapraszam takze paristwa na nasza strong internetowa: http://www.cardiff.ac.uk/medici-

ne/psychological medicine/research/welsh centre learning disabilities/, na ktérej wszyst-

kie te dziatania s3 wymienione. Tam moga panstwo takze $ciagna¢ dodatkowe materialy.

Natomiast dzisiaj jestem tu po to, aby méwi¢ przede wszystkim o zatrudnieniu wspomaga-

nym. Teraz Liz powie nam troch¢ o organizacji Mencap.

Liz Neal: Dziesi dobry — wydaje mi sig, ze wigcej nie jestem w stanie powiedzie¢ po pol-
sku. Dzigkuj¢ bardzo za to zaproszenie, bardzo nam milo, ze jesteSmy w Polsce. Nazywam
si¢ Liz Neal, jestem dyrektorem Mencap Walia. Zaczgtam pracowaé dla Mencap w 1996
roku jako asystent; moim zadaniem byto opickowanie si¢ osobami z niepetnosprawnoscia
przez 24 godziny na dobg. Potem bytam kierownikiem domu dla 6. 0s6b, a potem prze-
niostam si¢ do Walii, gdzie kierowalam calg gama o$rodkéw. Gtéwnym moim zadaniem
bylo kierowanie domami dla 0séb niepelnosprawnych, w ktérych one same wynajmowaty
mieszkania, a naszym zadaniem bylo wspiera¢ te osoby (w okreslonym zakresie czasu, po-
wiedzmy 10 godzin tygodniowo). Zajmowatam si¢ takze osrodkami, kt6rych celem bylo
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ksztalcenie umiejetnosci zwiazanych z praca i w tym wiasnie wspieraliémy naszych pod-

opiecznych. Mielismy takze osrodki krétkoterminowego pobytu — takie miejsca, w ktérych
osoba z niepetnosprawnoscia moze spedzié jakis czas, kiedy jej rodzina, jej opiekun potrze-
buje dla siebie wolnego czasu. Obecnie jestem odpowiedzialna za cato$¢ dziatania organi-
zacji Mencap w Walii, co oznacza prowadzenie kampanii informacyjnych i wszelkiego typu

ustug, ktdre oferujemy.

Ismail Khaji: Dzien dobry padstwu, nazywam si¢ Ismail Khaji. Pracuj¢ obecnie dla Men-
cap jako asystent do spraw kampanii informacyjnych. Wysylam informacyjne pakiety or-
ganizacji Mencap do naszych klientéw wewnetrznych i zewngtrznych. Najbardziej podoba
mi si¢ aspekt pracy, jako ambasadora 0séb niepetnosprawnych. Chcialbym paristwu teraz
powiedzie¢ co$ o sobie: od 6. lat mam juz zong¢ i mam dwdjke dzieci. Dzigkuj¢ bardzo.

Wayne Walker: Nazywam si¢ Wayne Walker i jestem doradca zawodowym w Mencap.
Moim zadaniem jest dostarczanie informacji i wlasciwe wspieranie zaréwno pracodawcéw,
jak i 0s6b z niepelnosprawnoscia, a takze pomaganie ich wspétpracownikom. Zajmujg si¢

projektem ,,Dostep do pracy”, o ktérym bed¢ méwit pézniej.

Liz Neal: Opowiem paristwu troch¢ o organizacji Mencap, o ustugach, jakie oferujemy
i o ludziach, ktdrzy korzystaja z naszych ustug. Czym jest Mencap? Jest wiodaca organizacja
dziatajaca na rzecz 0séb niepetnosprawnych w Wielkiej Brytanii. Prowadzimy kampanie na
rzecz rtéwnouprawnienia, walczymy z negatywnym podejsciem i uprzedzeniami, dostarcza-

my takze osobom z niepetnosprawnoscia intelektualng wsparcia — przez cate zycie.

Mencap ma wizj¢ $wiata, w ktérym osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng maja
réwne szanse. Takze ich rodziny i opiekunowie maja wybér, szacunek i wsparcie, jakiego
potrzebuja. Mencap dziata na rzecz zmiany podejécia ludzi do niepetnosprawnosci intelek-
tualnej oraz na rzecz uniezaleznienia si¢ 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng w spote-

czenistwie. Jakie rodzaje ustug oferuje Mencap?

Mencap dostarcza szerokiej gamy ustug, na przyktad ustug dotyczacych spraw mieszka-
niowych, zatrudnienia i edukacji, dostarcza informacji, prowadzi takze doradztwo. A kto
korzysta z tych ustug? Mencap dostarcza ustugi osobom z niepelnosprawnoscia intelektual-

na, specjalistom oraz rodzinom i opiekunom takich oséb.

Mencap jest organizacja opierajaca si¢ na czfonkach. Mamy 15000 cztonkéw, wigkszo$é
z niepetnosprawnoscig intelektualna, s to takze cztonkowie ich rodzin i profesjonalisci,
ktérzy pracuja z osobami niepetnosprawnymi, réwniez osoby, ktdre chca wspiera¢ nasza

organizacj¢. Wickszos¢ z tych ludzi dziala w spotecznos$ciach lokalnych, tworza oni grupy,
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ktére potem wchodza w sktad tej szerokiej struktury Mencap. Dziatamy w Irlandii Pét-
nocnej, w Anglii i w Walii. W Szkogji niestety nie dziatamy, ale mamy informacje (takze
w naszych prezentacjach) na temat sytuacji w Szkocji. Te mate grupy dziataja lokalnie jako
instytucje charytatywne, a Mencap jest dla nich organizacja—parasolem. My jestesmy wia-

$nie z tego ,,gdrnego parasola’.

STATUS 0SOB Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA INTE-
LEKTUALNA W WIELKIEJ BRYTANII: PrawA 0BYWA-
TELSKIE.

Dr Stephen Beyer: Wielka Brytania to jest miejsce, w ktorym panuje wielki nieporzadek. Jest
tam wiele krajow, przynajmniej 3 jezyki i niedawno rzad zdecydowat, ze bedzie jeszcze wigkszy
batagan, poniewaz przekazat czg$¢ kompetencji lokalnym rzadom Walii, Szkocji i Irlandii P6t-
nocnej. Rzad brytyjski wprowadzit tak zwana dewolucje wtadzy w 1997 roku i tylko gléwna cz¢s¢
kompetencji zostata w r¢kach rzadu w Westminsterze. Kazdy z rzadéw lokalnych zobowiazany
jest prawnie do przestrzegania Europejskiej Konwencji Praw Czlowieka i praw fundamental-
nych. Rzad centralny utrzymat kompetencje w kluczowych zakresach, takich jak sprawy zagra-
niczneiobrona, polityka makroekonomiczna oraz programy dotyczace rynku pracy, wlaczywszy
w to programy $wiadczeni socjalnych, takze dotyczace os6b niepetnosprawnych.

W Walii mamy rzad (National Assembly for Wales), kt6ry nie ma pierwszorzednej wladzy
ustawodawczej, ma od 1997 roku tylko kompetencje do drugorz¢dnego prawodawstwa.
Odpowiedzialny jest za szeroki zakres zadan, to jest: rozwdj gospodarczy, rolniétwo, prze-
myst, edukacje i szkolenie (to jest bardzo wazne dla 0séb z niepetnosprawnoscia intelektu-
alng), samorzady, zdrowie, opieke spoteczna, mieszkalnitwo, srodowisko i transport oraz
jezyk walijski. Wigc jest to do$¢ szeroki zakres odpowiedzialnosci. Parlament, czyli Zgroma-
dzenie ma swoja siedzib¢ w Cardiff.

Kiedy jednak wrécimy do punktu, kiedy tworzono Wielka Brytanig, trzeba stwierdzié,
ze tym krajem, kt6éry mial zawsze wigcej do zaoferowania byla Szkocja, dlatego maja oni
wigcej kompetencji, takze teraz, po dewolucji. Maja uprawnienia ustawodawcze w zakre-
sie zdrowia, edukacji, samorzadéw, mieszkalni¢twa, rozwoju gospodarczego, srodowiska
i transportu, prawa. W Walii nie ma rolnictwa, gospodarki lesnej, rybotéwstwa, takze ba-
dan i statystyki, sportu i sztuki.

Natomiast jesli chodzi o Irlandi¢ Pétnocna, tam sytuacja jest bardziej skomplikowana.
Jak paristwo zapewne wiecie, caly czas trwa tam konflikt pomigdzy grupami religijno-kul-



194 MODEL BRYTYJSKI

turowymi i chociaz cz¢$¢ tych napig¢ zostata zredukowana dzigki Porozumieniu Wielko-

piatkowemu z 1998 roku, to konflikt w jakiej$ mierze trwa dalej. I przez to niemozliwe jest
dziatanie Zgromadzenia Pétnocno-Irlandzkiego w sposéb niezalezny. Kiedy jednak konflike
zostanie rozwiazany, to Zgromadzenie przejmie odpowiedzialnos¢ za nastgpujace obszary:
rolni&two, rozwéj gospodarczy, edukacje, srodowisko, finanse, zatrudnienie, zdrowie i opie-
ke spoleczng. W tej chwili dzialaja tam ministrowie z ramienia rzadu londyniskiego odpo-
wiedzialni za sprawy Irlandii Pétnocnej. Wigc, jesli wyobraza sobie paristwo prawodawstwo
brytyjskie i sposéb, w jaki dziata ten system, widzimy jak skomplikowane jest wprowadze-

nie jakiejkolwiek zmiany sytuacji, takze 0séb z niepetnosprawnoscia intelektualna.

Gdzie w tym systemie znajduja si¢ osoby z niepetnosprawnoscia? Jaki jest ich status, jesli
chodzi o ustawodawstwo? Mamy bardzo, bardzo silng tradycje¢ ustawodawstwa dotyczacego
praw obywatelskich dla os6b z niepetnosprawnoscia. Mamy prawa antydyskryminacyjne,
mamy prawa dotyczace edukacji dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualna z lat 70. Mamy
takze prawodawstwo dotyczace wsparcia w zatrudnieniu. Mamy dobre $wiadczenia socjalne
dla 0séb uznanych za niezdolne do podjecia ptatnego zatrudnienia. Jest to dobra rzecz, ale
jednoczesnie rzecz zta, poniewaz dobrze jest mie¢ pracg i dobre dochody, ale bardzo cigzko
jest przez taki dobry system, przez takie ustawodawstwo przenosi¢ ludzi z systemu $wiad-

czeni do zatrudnienia. To jest problem, o ktérym bedziemy takze méwié.

PRAWO BRYTYJSKIE

Prawo brytyjskie zawiera ustawy zapobiegajace dyskryminacji ze wzgledu na niepetno-
sprawno$¢, keére wprowadzano w ostatnich latach: Ustawe o prawach czlowicka z 1998
roku (Human Rights Act, HRA) oraz Ustawe o dyskryminacji oséb niepetnosprawnych
z 1995 roku (Disability Discrimination Act 1995, DDA). Ta ustawa méwi m.in. o tym,
ze nielegalna, bezprawna, niedozwolona przez prawo jest dyskryminacja oséb z niepetno-
sprawnoscia, jesli chodzi o zatrudnienie. Nie mozna z powodu tylko i wylacznie niepet-
nosprawnosci intelektualnej odesta¢ ludzi z potencjalnego miejsca zatrudnienia. Chodzi
w niej takze o dostgp do transportu oraz dostep do budynkéw, czyli walke z , trzema scho-
dami”. Ostatnia aktualizacja tej ustawy miata miejsce w roku 2005. Obszar dzialania usta-
wy zostal rozszerzony na edukacj¢ — dyskryminacja jest bezprawna réwniez w szkole oraz
w instytucjach powyzej szkét podstawowych, czyli w szkotach srednich i uniwersytetach.
Fundamentem tych praw jest réwniez Ustawa o niepetnosprawnosci i specjalnych potrze-
bach edukacyjnych. Na mocy tej ustawy mozna zastosowaé¢ odpowiednie kroki prawne
wobec ludzi, ktérzy dyskryminujg osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng i z innymi

niepetnosprawnosciami.
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PRAWO DO EDUKACJI

Prawo dotyczace specjalnych potrzeb edukacyjnych z roku 2001 — Ustawa o specjalnych
potrzebach edukacyjnych i niepetnosprawnosci (Special Educational Needs and Disability
At 2001, SENDA) méwi, ze osoba z niepelnosprawnoscia intelektualng moze uczeszczaé
do szkoly powszechnej, ale — jak ze wszystkim — mamy tutaj pewne ,ale”: musi to by¢
zgodne z zyczeniem tej osoby oraz osoba musi ,dobrze wpisywa¢ si¢” w edukacje¢ innych
dzieci. Prawo méwi réwniez o zapewnieniu dostgpu do szkét 0séb z niepetnosprawnoscia
intelektualng oraz o zmianie szkolnych programéw nauczania, aby byly one odpowiednie
dla 0séb niepetnosprawnych. Edukacja jest obowiazkowa od 5. do 16. lat. Za okreslenie
potrzeb dzieci odpowiedzialne sa samorzady. Jest wiele etapéw, na ktérych mozliwa jest
jaka$ interwencja. Po pierwsze, nalezy okresli¢ potrzeby i zapewni¢ konkretne wsparcie ze
strony szkoly. Na nastgpnym poziomie, w nastgpnym kroku jest opracowanie dla konkret-
nego dziecka indywidualnego programu edukacyjnego. Jezeli to bedzie niemozliwe, szkota
musi zwrdcic si¢ o pomoc z zewnatrz. W koricu, jezeli to jeszcze nie pomoze, tworzony jest
dokument okreslajacy specjalne potrzeby edukacyjne. Jest to dokument, ktdry jest wiazacy

prawnie wobec samorzadéw, zobowiazanych wowczas zapewnié¢ niezbedne ustugi.

PRAWO DO PRACY

Brytyjczycy nie majg prawa do pracy. Osoby niepelnosprawne maja jednak prawo do
tego, zeby nie dyskryminowac ich w sprawach zatrudnienia — podczas rekrutacji, podczas
szukania pracy, a w samej pracy — w zakresie awansu oraz wynagrodzenia. Pierwsza ustawa,
ktora méwita o wspieraniu zatrudnienia oséb niepetnosprawnych pochodzi z roku 1944,
czyli obowiazywata juz przed koficem wojny, ale dopiero w roku 1995 stworzono ustawe

o dyskryminacji os6b niepetnosprawnych.

W roku 2006, w grudniu wszedt w zycie nowy element prawodawstwa. Dotyczy on obo-
wigzku réwnoséci w sektorze publicznym. Oznacza to, ze wszystkie organizacje publicz-
ne, samorzady, szkoly, instytucje rzadowe, policja, stuzba zdrowia musza walczy¢ akeyw-
nie z barierami, ktére moga przeszkadza¢ ludziom niepetnosprawnym w korzystaniu z ich
ustug. Przez wiele lat w naszym kraju rzad krzyczat glosno do prywatnych pracodawcéw, ze
konieczne jest zatrudnianie os6b niepetnosprawnych, a nie patrzyt na siebie. Nie bylo prak-
tycznie zadnych 0séb zatrudnionych w instytucjach rzadowych. Teraz wszystkie instytucje
publiczne musza zatrudnia¢ osoby z niepelnosprawnoscia. Konieczne jest publikowanie
planéw na temat tego zatrudnienia, kontaktowanie si¢ z osobami niepetnosprawnymi i ich

przedstawicielami oraz monitorowanie osiagania wyznaczonych celdw.
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REGULACJE DOTYCZACE PRAW

Wspomniatem tez o ustawie dotyczacej Komisji Praw Oséb Niepetnosprawnych. Komi-
sja ta promuje réwne szanse, wprowadzanie dobrych praktyk w ustugach dla oséb z niepet-
nosprawnoscia oraz czuwa nad tym, zeby prawo to byto prawidtowo wprowadzane w zycie.
Rozwiazuje takze problemy pomigdzy pracodawcami a osobami z niepetnosprawnoscia,
ktére np. szukaja pracy. Moze takze inicjowa¢ dzialania prawne zwiazane z dyskryminacja
os6b niepetnosprawnych. W ubiegtym roku weszla w zycie nowa ustawa, ktéra taczy Komi-
sj¢ Praw Os6b Niepetnosprawnych, Komisj¢ Réwnosci Rasowej oraz Komisj¢ Wspierania
Réwnych Szans (ktéra zajmuje si¢ takze dyskryminacja z powodu pici). Te instytucje zosta-
ty potaczone w jedna komisj¢, ktéra stata si¢ podmiotem prawnym.

W wielu krajach Europy kwestia opieki prawnej jest wielka barierg dla ludzi przed wej-
$ciem na rynek pracy, poniewaz nie posiadaja oni statusu prawnego, umozliwiajacego im
podpisanie umowy o pracg. W Wielkiej Brytanii ,,opieka prawna” to co$ zupelnie innego
niz ta, ktora funkcjonuje w innych krajach Europy. Nie jest ona oparta na ocenie umie-
jetnosci oraz mozliwosci jednostki. Obowiazuje ustawa o zdrowiu psychicznym, ktéra jest
tutaj szalenie wazna. Moze ona sprawié, ze osoba z upo$ledzeniem umystowym bedzie
mieszkata w konkretnym miejscu, bedzie poddawana leczeniu lub bedzie miata prace, albo
podejmie edukacje, czy wezmie udzial w szkoleniach. Jednak petna opieka prawna nie jest
ustanawiana bardzo czgsto w naszym kraju. W 2005 byto mniej niz 1000 oséb objetych
opieka prawna. W 2006 bylo 466 nowych przypadkéw, z czego 416 oséb zrezygnowato,
nie zostato objetych opieka. 85% stanowity osoby z problemami psychicznymi, tylko 15%
to byly osoby z uposledzeniem umystowym. Praktycznie we wszystkich przypadkach osoby
majace sprawowal opieke prawna nad osobami z niepetnosprawnoscia intelektualna, to
byli przedstawiciele lokalnych wladz, a nie kto$ z rodziny. Wydaje mi si¢, ze jest to bardzo
wazne, szczegélnie jezeli chodzi o prawa tych oséb.

OPIEKA A SPRAWNOSC UMYSLOWA

W Wielkiej Brytanii niedawno weszta w zycie Ustawa o sprawnosci umystowej (Menzal
Capacity At 2005)®. Daje ona duzo wigcej informacji oraz szczegétéw: po pierwsze stwier-
dza, ze trzeba przyjaé, iz kazda osoba ma zdolnoé¢ do podejmowania decyzji. Nie mozna
traktowac osoby jako niezdolnej do podejmowania samodzielnych decyzji, jezeli nie podej-
mie si¢ wszystkich krokéw umozliwiajacych jej podjecie suwerennej decyzji. Podjecie nie-

B Mental’ — umystowy, psychiczny. ,,Capacity” jest w jez. ang. stowem bardzo wieloznacznym — pojemnosé,

sprawnos$¢, zdolnos¢, wydajnos¢, a w terminologii prawnej oznacza ,zdolnos¢ do czynnosci prawnych”
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madrej, nieprawidlowej decyzji, nie oznacza, ze jest si¢ niesprawnym umystowo. Wszystkie
decyzje podejmowane w imieniu osoby z niepetnosprawnoscia, musza by¢ podejmowane
w najlepszym interesie tej osoby. Jezeli decyzje dotycza jakiej$ znaczacej zmiany sytuacji tej
osoby, trzeba zastanowi¢ si¢ czy moze sg jakie§ mniej restryktywne opcje, czy nie mozna
tego samego celu osiagnaé w sposdb mniej ograniczajacy prawa jednostki. Osoba moze zo-
sta¢ oceniona jako niesprawna umystowo, jezeli istnieje jakies uposledzenie lub zaburzenie
w funkcjonowaniu mézgu lub umystu osoby. Trzeba si¢ zatem skupi¢ na efekcie tej niepet-
nosprawnosci, nie tylko na diagnozie. Nie mozna powiedzie¢ po prostu: ,Jeste$ niespraw-
ny intelektualnie, nie mozesz podejmowa¢ decyzji”. Bardzo czgsto niewlasciwie uzywa si¢
strategii komunikacji — trzeba zapewni¢ ludziom wlasciwe informacje, trzeba zapewni¢ im
dostep do tych informacji, ktérych potrzebuja. Nalezy wzig¢ pod uwagg takze rodzing,
a jezeli rodziny nie ma, osobg taka moze reprezentowaé niezalezny adwokat, ktéry zajmie
si¢ konkretng sytuacja. Co moze by¢ interesujace: wedtug ustawy mozna by¢ niesprawnym

w jednym obszarze zycia, ale sprawnym w innych obszarach.

Podjecie pracy, podpisanie umowy o pracg, to jeden z obszaréw zycia, w ktérym mozna
by¢ sprawnym. Nalezy zatem okresli¢ czy posiada si¢ odpowiednig sprawnos¢ umystowa do
podpisania umowy o pracg. Jezeli osoba nie jest w tym obszarze sprawna, jest wyznaczany od-
powiedni opiekun, ktéry bedzie si¢ tym zajmowat. W praktyce bardzo rzadko jednak korzysta
si¢ z tej mozliwosci. Jezeli kogos okresli si¢ jako niesprawnego w obszarze zatrudnienia, nie-
koniecznie trzeba taka osobe umieszczaé w zaktadzie pracy chronionej, moze on lub ona pra-
cowa¢ w normalnym miejscu pracy, na otwartym rynku — jezeli ma opiekuna. Wszystkie inne
aspekty pracy musza oczywiscie by¢ zgodne z prawem. Podsumowujac zatem, osoby z niepet-
nosprawnoscig intelektualng sa w $wietle prawa petnoprawnymi obywatelami Wielkiej Bryta-
nii. Moga cieszy¢ si¢ edukacja w szkotach oraz instytucjach szkolni¢twa wyzszego, moga by¢
zatrudniani, moga kontrolowa¢ wiasne zarobki, moga glosowa¢é, maja prawo wstgpowania
w zwiazki matzeniskie i posiadania dzieci. Maja prawo do wsparcia w domach i wspélnotach
lokalnych. Chciatbym powiedzie¢, ze praktycznie nie ma juz oséb, ktére mieszkaja w duzych
zaktadach typu szpitalnego, a te nieliczne — takze nie moga by¢ dyskryminowane.

Rzeczywisto$¢ nie jest jednak doskonata, nadal sa pewne problemy. Nie zapewniamy cia-
gle wystarczajacego wsparcia w zakresie spraw mieszkaniowych i w zakresie zatrudnienia.
Wiele os6b mieszka z rodzicami duzo dtuzej niz chciatyby lub potrzebowaly; duzo duzej
niz petnosprawni réwiesnicy. Nie wystarcza miejsc pracy, nie wystarcza zwyklych miejsc
pracy. Osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna sa ciagle wzglednie biedne. Osoby z wie-
lorakimi, zlozonymi niepetnosprawno$ciami nie maja tylu szans co inni. Mimo, ze maja
prawo do tego, bardzo niewiele 0s6b z niepetnosprawnoscia wstepuje w zwiazki malzeniskie
i ma dzieci. Wiele z nich prowadzi bardzo ubogie zycie spoteczne, nie majg zbyt duzo rzeczy
do robienia w ciggu dnia. Wiele os6b weiaz jest dyskryminowanych. Jestesmy jednak opty-
mistami, poniewaz istnieje wielka sie¢ wsparcia prawnego, ktéra moze poméc tym ludziom

w dazeniu do normalnego zycia.
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STRATEGIE KRAJOWE

ANGLIA

Liz Neal: Steve przedstawil nam tutaj przeglad istniejacych przepiséw prawnych, ktdre
stanowig ramy prawne dla polityki wobec 0séb z niepetnosprawnoscia. Angielska strategia
krajowa nosi nazwe ,, Valuing People” — doceniajgc ludzi. Obowiazuja w niej cztery zasady:
1) ludzie maja prawa, 2) powinni by¢ niezalezni, 3) powinni mie¢ wybér, 4) powinni by¢
wiaczeni do spoleczeristwa. Wazne jest zwlaszcza to, ze powinni uczestniczy¢ w procesie do-
konywania wyboru, podejmowania decyzji, procesie samostanowienia. Strategia ma na celu
stworzenie lepszych szans dla 0séb z niepetnosprawnoscia, zwlaszcza dla dzieci i mlodziezy.
Ma takze na celu stworzenie wigkszego wyboru i kontroli dostgpnosci wsparcia dla tych
ludzi i wsparcia dla opiekunéw (co oznacza zazwyczaj wsparcie dla rodzin). Strategia méwi
takze o poprawie warunkéw zdrowotnych dla 0séb z niepetnosprawnoscia. Na poczatku
moéwilismy o tym, jak kiedy$ ludzie umierali w szpitalach ze wzgledu na warunki zdrowot-
ne i caly czas mamy jeszcze cz¢é¢ tych probleméw. Potem sprawy mieszkaniowe — w jaki
sposob zapewni¢ osobom niepetnosprawnym niezalezne zycie, zaktadajac oczywiscie, ze
cheg zy¢ tak, jak ich pelnosprawni réwiesnicy. Czy te osoby moga opusci¢ rodzicéw mniej
wigcej w tym samym wieku? Kolejna sprawa to jakos¢ ustug oraz w jaki sposéb zapewniaé
te ustugi.

[RLANDIA POENOCNA

W Irlandii Pétnocnej opracowano raport, ktéry zajmuje si¢ zaréwno osobami z proble-
mami psychicznymi jak i z niepelnosprawnoscig intelektualna. Przyjeto w nim nastgpujace
zasady: pelne prawa obywatelskie, réwno$¢ szans i zdolno$¢ do samostanowienia. Stwo-
rzono wykaz tego, czego mozna oczekiwaé od ustug, ktére pomagaja mieszka¢ dzieciom
niepelnosprawnym z rodzing czy oferuja dorostym wsparcie w pracy. Wszystkie tego typu
ustugi dla os6b z niepetnosprawnoscig intelektualng powinny szanowaé autonomig jed-
nostki, powinny promowa¢ sprawiedliwos¢ i uczciwo$é w podejsciu do tych oséb, powinny
rozwijaé wspétprace z opiekunami. Jesli jest cos do zrobienia w zakresie poprawy zdrowia,

trzeba sprawi¢, by tego typu doswiadczenia byly przektadane na calq polityke zdrowotna.

Kolejne zadanie to dostgpno$¢ dostarczanych ustug — jak sprawi¢, aby kazdy mégt do
nich dotrze¢. Lepsze warunki mieszkaniowe, wigcej mieszkan, to jest punkt wspdlny dla
wielu strategii. Nastgpna sprawa, czyli dostarczanie ustug typu advocacy. Istnieje organiza-
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cja, ktéra nazywa si¢ ,People First”, sa takze zwiazane z tg organizacja grupy lokalne, ktére
ubiegaja si¢ o dofinansowanie z samorzadéw lub tez z instytugji charytatywnych. Organiza-
cje te zatrudniajg osoby, pomagajace im w prowadzaniu kampanii, w ktérych chodzi o to,
by osoby niepetnosprawne same wypowiadaly si¢ we wlasnym imieniu. Kolejna kwestia to
mozliwo$¢ organizacji wolontariatu na rzecz 0séb z niepetnosprawnoscia. I nastgpna spra-
wa — organizowanie mozliwosci zatrudnienia na otwartym rynku (Steve méwit o badaniach

na temat roli personelu) — jest potrzeba lepiej wyedukowanego, kompetentnego personelu.

SzkocA

W Szkocji strategia nosi nazwe ,, The Same As You” — Tacy jak wy. (W Anglii: ,, Valuing Pe-
ople”- Doceniajqc ludzi; caly czas wigc podkresla si¢ ideg rownosci — takze w nazwach; to, ze
jest si¢ takim samym jak wszyscy inni w spoleczenistwie.) Podstawowa sprawa w tej strategii
jest to, ze osoby z niepelnosprawnoscia powinny by¢ doceniane, powinno si¢ je zachgcaé
do wkiadu w lokalng spoteczno$¢, nie wolno im dokucza¢, nie wolno ich traktowaé inaczej
niz pozostalych cztonkéw spotecznosci. Pamigtajmy, ze osoby z niepelnosprawnoscia to sg
jednostki, osoby z indywidualnymi cechami. W Szkocji grupa oséb z niepetnosprawno-
$cia, pracuje wraz ze specjalistami nad ksztattem takiej polityki. Osoby z niepetnosprawno-
$cig intelektualna powinny by¢ pytane o ustugi, jakich potrzebuja, powinny by¢ wlaczane
w proces dokonywania wyboréw, powinno si¢ im pomaga¢ w robieniu wszystkiego tego,
co sa w stanie same zrobi¢ — czyli koncentracja na umiej¢tnosciach, a nie na nieumiej¢tno-
$ciach. Osoby powinny korzysta¢ z takich samych ustug lokalnych, jak kazdy inny obywatel
zawsze, gdy tylko jest to mozliwe. Na przyktad jesli chodzi o wizyte u lokalnego dentysty.
Czgsto bywa tak, ze osoby takie wybieraja si¢ do ,,specjalnego” dentysty dla 0s6b z niepetno-
sprawnoscia. Wielu lekarzy czesto tak reaguje — osoba z niepetnosprawnoscia intelektualng
na pewno potrzebuje jakiego$ innego, ,specjalnego” lekarza. Nie. Chodzi o to, zeby korzy-
staly z lokalnych ustug. Jest to osoba z niepelnosprawnoscia, ale jest to normalny obywatel,
ktéry ma problem zdrowotny i nie ma sensu zaktadaé, ze problem zdrowotny rézni si¢ u
osoby petnosprawnej i niepetnosprawnej. Lekarze czgsto nie rozumieja tego, ze jesli ktos ma
problemy behawioralne czy tez nagle bardzo si¢ denerwuje, to jest to integralna cz¢$¢ bycia

osobg z niepelnosprawnoscia.

Osoby z niepetnosprawnoscia intelektualna powinny korzysta¢ ze specjalistycznych
ustug spotecznych — zdrowotnych i edukacyjnych. Maja to by¢ ustugi lokalne, ale jedno-
cze$nie specjalistyczne. Pierwszym punktem kontaktu nie bedzie ustuga specjalistyczna,
ale ustuga lokalna — zwyczajna ustuga dostgpna w lokalnej spotecznosci. Osoby z niepel-
nosprawnoscia powinny mie¢ dostgp do ustug uwzgledniajacych ich wiek, ich umiej¢tno-
§ci oraz inne potrzeby. Osoba dorosta nie powinna mie¢ §wiadczonych ustug, ktére caty
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czas traktujg ja jak dziecko czy mlodziez. Jesli kto§ ma np. cigzka postaé padaczki — w jaki

spos6b go wesprzed, zeby miat petniejszy udziat w zyciu spotecznym? W takim przypadku
musimy upewnic sig, ze zatrudnienie czy tez interakcja spoteczna nie bedzie wigzata si¢

z ryzykiem zdrowotnym.

Szkocja koncentruje si¢ na planach indywidualnych i kontroli poprzez ptatnosci bezpo-
$rednie, na zamykaniu o$rodkéw pobytu stalego, ustugach dziennych, ksztalceniu usta-
wicznym, zatrudnieniu, a takze rozrywce i transporcie. I s3 to punkty styczne w wigkszosci

strategii krajowych.

WaLia

Jesli chodzi o Wali¢ — wiemy o Walii oczywiscie najwigcej, poniewaz tam pracujemy
— w Walii méwi si¢, ze ludzie maja prawo do normalnego zycia w spotecznosci. Maja
prawo do traktowania je jako osoby. Ale maja takze prawo do dodatkowego wsparcia ze
strony specjalistéw ustugodawcéw — jesli maja osiagnaé swéj maksymalny potencjal. Sg
to osoby, jednostki, takie jak kazdy inny obywatel, ale maja prawo dostgpu do specjali-
stycznych ustug.

Walia koncentruje si¢ na planowaniu opartym na jednostce. To jest sposéb, dzigki ktd-
remu osoby z niepetnosprawnoscia moga osiagnaé to, co sobie wymarzyly. Dzigki uzyciu
réznego rodzaju $rodkéw — np. obrazkéw mozna dowiedzie¢ si¢ tego, co osoba z niepel-
nosprawnoscia, ktéra nie méwi moze osiagnaé, co chce robi¢. Mozna rozwina¢ taki plan
na przyszly rok, na nastgpny rok, na nastgpne dziesi¢¢ lat nawet. Dla niektérych oséb sa
to rzeczy bardzo mate, wreez banalne — zrobienie sobie samemu herbaty. Dla niektérych
bedzie to nawiazanie zycia towarzyskiego, znalezienie meza czy zony. Wazne tu jest spet-
nianie swoich aspiracji na réznym poziomie, ale takze — informacja i doradztwo, pomoc
np. w zakwaterowaniu, przygotowanie do zatrudnienia, rozrywka i zycie towarzyskie,
dostgp do ustug lokalnych o charakterze ogélnym. Jesli chodzi o potrzeby zdrowotne
— caly czas mamy z tym problemy — potrzebujemy wigcej inwestycji, wigkszych nakta-
déw, wiecej inwestycji w ludzi, ktérzy pracuja z osobami niepetnosprawnymi oraz takze
wsparcia dla rodzin i opiekunéw oséb z niepetnosprawnoscia. Bardzo szybko przesztam
przez te strategie poniewaz jest w nich bardzo wiele powtarzalnych elementéw, ale teraz

zaprezentuj¢ wspélne punkty, zeby pokazaé t¢ stycznosé.
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ELEMENTY WSPOLNE I ROZNICE

Znaczenie podejmowania wlasnych decyzji jest podkreslane we wszystkich strategiach.
Podkreslana jest waga niezaleznosci 0séb z niepetnosprawnoscia, prawo do zycia normal-
nym, zwyczajnym zyciem oraz prawo do takiego wsparcia, aby urzeczywistni¢ to zwyczajne
zycie. We wszystkich krajach strategie zajmuja si¢ réznymi grupami oséb z niepetnospraw-
noscia, np. dzie¢mi i mlodzieza, ludZmi z mniejszoéci etnicznych, ludZzmi z wieloraka nie-
petnosprawnoscia, z glebszymi, wielorakimi niepetnosprawnosciami. Bardzo czesto jest tak,
ze to wlasnie te osoby otrzymuja najmniej wsparcia. Czesto tak bywalo, ze rodziny, ktére
mialy syna badZ cérke z gleboka niepetnosprawnoscia i ktére nie mogly w zasadzie nic zro-
bi¢ dla siebie, dostawaly mniej godzin wsparcia, niz rodziny sprawniejszych oséb. Czgsto
zakazywano wrecz personelowi pomaga¢ takim rodzinom, gdyz jest to o wiele cigzsza praca
— np. mozna sobie uszkodzi¢ kregostup przy podnoszeniu osoby, przenoszeniu wézka itd.
Paradoksalne sytuacje.

Jesli chodzi o réznice: w Anglii prébuje si¢ wprowadzi¢ system zindywidualizowanych
budzetéw, dziata tam juz pilotazowy program dotyczacy kontroli finansowania. Obecnie
— w ramach zwyklego systemu — osoba udaje si¢ do instytucji odpowiedzialnej za oceng
potrzeb, tam dokonuje si¢ oceny niezbednego wsparcia i oferuje dany rodzaj ustug dla tej
osoby; sa to ustugi ogélnie dostgpne. Nastepnie zapada decyzja czy tego typu wsparcie be-
dzie finansowane przez samorzad.

W nowym systemie — sama osoba niepelnosprawna ocenia czego potrzebuje, potem przy-
dziela si¢ ja do grupy, ktéra ma do dyspozycji okreslong kwote pieniedzy i w ramach tej
kwoty mozna skorzysta¢ z kazdego rodzaju pomocy — mozna zatrudni¢ sasiada, zeby po-
magal, mozna péjs¢ do agencji zatrudnienia wspomaganego i tam poprosi¢ o znalezienie
pracy, mozna péjs¢ do instytucji organizujacej opieke w miejscu zamieszkania. Wszystko
sprowadza si¢ do kontroli: w tym systemie jest kontrola nad wydatkami i nad dostgpnymi
ustugami. Rzeczywiscie mozna stwierdzi¢ réznice po wprowadzeniu tego nowego systemu.
W naszej organizacji realizowalismy projekt dla 12. 0séb z niepetnosprawnoscia, z ktérych
na poczatku potowa mieszkata w domu opieki (w domu opieki nie jest si¢ osoba wynajmu-
jaca mieszkanie czy pokéj i jest oczywiscie o wiele silniejsza regulacja, mniej jest niezalez-
nosci). Po zakonczeniu 12-miesi¢cznego okresu prébnego, nikt juz nie mieszkat w domu
opieki, kazda osoba wynajmowata swoje lokum w sposéb niezalezny. Obecnie wprowadza
si¢ tego typu pilotazowe systemy na terenie ok. 80. samorzadéw.

W Walii takze chcemy zwigkszy¢ liczbe 0séb, ktére obejmie system platnosci bezposred-
nich. Jest to bardzo podobny model do tego wprowadzanego w Anglii, nie ma w nim nato-
miast calo$ciowej oceny potrzeb osoby — dostaje si¢ konkretng sume na konkretna ustuge.
Wéwezas sama osoba jest odpowiedzialna za zatrudnienie kogos, zakup ustug agencji za-

trudnienia wspomaganego itp. W angielskim systemie nie ma koniecznosci podzatrudnia-
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nia kogo$, sa zatem réznice miedzy tymi podejéciami. W Walii duza wagg przyktadamy do

tego, aby ustugobiorcy, czyli osoby z niepetnosprawnoscia mialy wybdr, natomiast decydu-
jemy si¢ przekaza¢ wigcej kompetencji organizacjom, ktére podejmuja decyzje o ustugach
dla 0s6b niepetnosprawnych. Taka droga decydujemy si¢ p6js¢ w Walii. Jest to model, kedry
nazywamy modelem udziatu obywatelskiego. Mamy na celu stworzenie zarzadéw, ktére
beda miaty decydujacy wplyw na organizacje ustug dla 0séb z niepetnosprawnoscia. W ich
sktad wchodzi¢ beda same osoby z niepetnosprawnoscia, chcemy wlaczy¢ w to Mencap,
rézne struktury samorzadowe i struktury opieki zdrowotnej oraz inne instytucje. Same
regulacje s3 podobne, natomiast instytucje réznig si¢ migdzy soba oczywiscie. Jeszcze nie

wiemy czy to zadziala w naszym przypadku.

AKTYWIZACJA 0S0B Z NIEPELENOSPRAWNOSCIA INTELEKTUALNA

Aktywizacja os6b z niepetnosprawnoscia intelektualng i zatrudnienie to sprawy bardzo
wazne we wszystkich strategiach. Takze zatrudnienie wspomagane jest mocno podkresla-
nym tematem w dokumentach okreslajacych polityke kazdego kraju. Podstawowe zasady
i finansowanie modeli jest bardzo podobne w krajach Wielkiej Brytanii. Edukacja ma
w Walii troch¢ inng struktur¢ niz w innych krajach, ustugi dzienne sa dosy¢ podobne
i wszedzie wyrazny jest trend polegajacy na odejsciu od segregacji i instytucjonalizacji do
ustug opartych na lokalnej spotecznosci. Chcemy, zeby coraz mniej 0séb korzystato z ustug
dziennych, zeby podejmowaly prace.

Mozemy méwi¢ o lekkim zréznicowaniu w podejsciu do problemu aktywizacji zawodo-
wej w poszezegSlnych krajach Wielkiej Brytanii. Moja kolezanka z Irlandii Pétnocnej méwi
czgsto, ze bardziej koncentruja si¢ na modelu zdrowotnym, niz na modelu zatrudnienia. W
Anglii prowadzona jest reorganizacja osrodkéw opieki dziennej i reorganizacja sposobéw
finansowania. W Wali sytuacja jest zréznicowana, w zalezno$ci od samorzadéw — niektére
zrobity bardzo duze postgpy, a niektére mniejsze. Modele aktywizacji wspierane sa przez
polityke — jest polityka koncentrujaca si¢ na zatrudnieniu wspomaganym, na otwartym
rynku pracy, na przedsigbiorstwach socjalnych, firmach spotecznych — to jest duza rzecz,
ktéra nabiera teraz rozpedu.

Ksztalcenie ustawiczne, wolontariat, ustugi dzienne i ustugi dla 0séb starszych — to jest
co$, czym niedawno zacz¢liSmy si¢ zajmowad, bo widzimy, ze wéréd oséb z niepetnospraw-
noscia jest coraz wigksza grupa, ktdra bedzie osiaga¢ zaawansowany wiek. Takze populacja

0s6b w wieku migdzy 60 — 65 lat roénie.
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DYSKUSJA

Krystyna Mrugalska: Pan méwil o opiece prawnej —w Polsce rozumiemy to jako ubezwla-

snowolnienie. W Polsce mamy ogromny problem, poniewaz jest wielka tatwo$¢ ubezwlasno-

wolniania. Biora w tym udziat psychiatrzy — jako eksperci. Instrument ubezwlasnowolnienia
podwaza wszystkie nasze dziatania, ktére daza do autonomii osoby niepetnosprawnej intelek-
tualnie. Wtedy, kiedy my ja przygotowujemy do wyboréw, do podejmowania decyzji, do ko-
munikacji, do samodzielnosci — nie tylko w podstawowych sprawach, to instrument ubezwla-
snowolnienia powoduje, ze bardzo wielu rodzicéw, ale takze profesjonalistéw uwaza, ze wraz
z ubezwlasnowolnieniem wszystkie te wysitki, nawet gdy daja efekty, staja si¢ zbedne. Bardzo
interesujacy byt Pana wywdd i chciatabym, zeby stuchacze wiedzieli, ze tam, gdzie byta mowa
w Pana wystapieniu o opiece, chodzito o ubezwlasnowolnianie. Z ubezwlasnowolnieniem
catkowitym wiaze si¢ wyznaczenie opiekuna; z ubezwlasnowolnieniem czesciowym wiaze
si¢ wyznaczenie kuratora. W Polsce bardzo rzadko niestety stosowane jest ubezwlasnowol-
nienie czg$ciowe, na og6t jesli jest orzekane ubezwlasnowolnienie, to catkowite i w dodatku

bardzo cz¢sto — nie w interesie osoby niepetnosprawnej, tylko w czyims interesie majatko-
wym.

Dr Stephen Beyer: Jeste$my zadziwieni ta koncepcja. Jak wréce myslami do lat 70., 60.
ubiegltego wieku — to mysle, ze wtedy psychiatrzy i ludzie z kregéw medycznych bardzo
czgsto mieli podobna site, podobna moc sprawcza. Ale zdarzyly si¢ dwie rzeczy, ktére zmie-
nily t¢ sytuacj¢. Po pierwsze rzad zdecydowal, ze osoby z niepelnosprawnoscia, to nie sa
osoby chore i o wiele wlasciwszym — z punktu widzenia opieki nad nimi — jest oderwanie
opieki od kontekstu czysto medycznego. Profesje medyczne musialy odejs¢ od tego starego
sposobu myslenia, musiaty si¢ zacza¢ koncentrowa¢ na kompetencjach oséb z niepetno-
sprawnoscia. Druga wazna sprawa w Wielkiej Brytanii to ruch sel/f-advocacy — wystgpowania
w swoich sprawach. Ludzie z niepetnosprawnoscia zgrupowali si¢ (przy pomocy innych
oczywidcie) po to, aby dotrze¢ do swoich praw, zeby zrozumie¢ do$wiadczenie zwigzane
z dyskryminacja, zeby zrozumie¢, ze sa w stanie robi¢ rézne rzeczy: Nie cheg, zeby ktos robit
cos za mnie czy dla mnie, moge to zrobic sam. Rezultatem byta zmiana myslenia — jesli chodzi
o polityke, o ustawodawstwo — takze w kregach rzadowych. Obecnie méwi sig jasno: 7o
Jjest wasze Zycie, wy macie prawo, aby zZy¢ tym zZyciem jak cheecie, w waszym najlepiej pojetym
interesie. Osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng w Polsce nie réznig si¢ w ogéle od tych
w Wielkiej Brytanii, wigc mam nadzieje, ze bedzie presja np. ze strony Unii Europejskiej,
by zmieni¢ stan rzeczy w sprawach, ktére trzeba poprawié.

Liz Neal: Chcialabym jeszcze wzmocni¢ to, co Steve méwit o ustawie o sprawnosci umy-
stowej. Musimy maksymalizowaé, musimy promowac¢ takie podejscie, w ktérym méwimy
o0 sprawnosci, a nie o niepetnosprawnosci. Przekfadajac to na bardziej praktyczny wymiar:
kodeks najlepszych praktyk méwi o tym, zeby nie okresla¢ sprawnosci w sposéb, ktéry
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koncentruje si¢ na badaniu jednego, konkretnego dnia. Chodzi o przekrojowe spojrzenie,

czgsto pétroczng obserwacje osoby, okreslenie wszystkich umiejetnosci, ktére posiada w da-
nym czasie. Tego rodzaju spojrzenie pozwala nam zrozumieé, w jaki sposéb osoba podejmu-
je decyzje, czy moze podejmowaé decyzje, co moze zrobi¢. Chciatabym podkresli¢, ze jest
to sprawa rewolucyjna — mamy to zapisane w prawie — ze musi si¢ udowodni¢ poza wszelka
watpliwos¢, ze dana osoba nie moze podejmowaé samodzielnych decyzji we whasnych spra-
wach. Dopiero wtedy mozna — w jej najlepiej pojetym interesie — podejmowac za nia decy-
zje. Mamy zapisang w prawie mozliwo$¢ podejmowania nierozsadnych decyzji. My mamy

taka mozliwo$¢, dlaczego wige osoby niepetnosprawne nie miatyby mie¢ takiej mozliwosci?

Krystyna Mrugalska: My podazamy ta droga, cho¢ jest ona bardzo trudna. W maju
tego roku w Warszawie odbedzie si¢ kongres Inclusion Europe, w ramach corocznych kon-
ferencji ,, Europe in Action” i w tym roku konferencja b¢dzie poswigcona wiasnie prawom
obywatelskim, dostgpowi do sprawiedliwosci, bedzie mowa m.in. o ubezwlasnowolnieniu.
W tej chwili w polskim sejmie jest nowelizowany kodeks post¢gpowania cywilnego, w kt6-
rym juz wszechwladza psychiatry zostaje ostabiona poprzez wprowadzenie do procedury
sadowej psychologa, ktéry bedzie zobowiazany do bardziej wnikliwego badania mozliwosci

osoby niepetnosprawne;j.

POLITYKA ZATRUDNIENIA

HISTORIA WPROWADZANIA MODELU ZATRUDNIENIA WSPOMAGANEGO

Dr Stephen Beyer: Teraz bed¢ méwil o czyms bardzo konkretnym — o polityce zatrudnie-

nia i o niektérych programach dotyczacych zatrudnienia w Wielkiej Brytanii. Na poczatku
chciatbym powiedzie¢ troche o jednym z modeli, o modelu zatrudnienia wspomaganego.
Warto przyjrze¢ si¢ historii tego modelu oraz temu, dlaczego zatrudnienie wspomagane zale-
cane jest jako bardzo wydajny model, zwlaszcza dla 0séb z niepetnosprawnoscia intelektualna.
Czg$¢ z Paristwa na pewno wie: zatrudnienie wspomagane oraz trenerzy pracy majg swoje
korzenie w Ameryce, narodzili si¢ tam w latach 80. ubieglego stulecia. Wowczas wiele oséb
zauwazylo, ze programy, ktére byly prowadzone dla ludzi z niepetnosprawnoscia traktowaty
wszystkich wedtug tej samej miary. Tak, jakby oni wszyscy mieli te same problemy i te same
potrzeby. Zaczgto sobie zdawaé sprawe, ze ludzie sa rézni, niepelnosprawnosci sa rézne, ze sto-
pieni ztozonosci probleméw tez moze by¢ rézny. Wiedy zauwazono réwniez, ze u 0s6b z nie-
petnosprawnoscia intelektualng rezultaty realizowanych programéw moga si¢ znacznie réz-
ni¢. Bardzo trudno jest przewidzie¢ efekty niepetnosprawnosci intelektualnej, zwlaszcza jesli

chodzi o sprawy uczenia si¢, mozliwosci zatrudnienia czy okreslenia warunkéw, po spetnieniu
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ktérych mozliwe jest zatrudnienie. Poczyniono wigc pierwsze kroki na drodze ku bardziej zin-
dywidualizowanemu podejsciu do 0séb z niepetnosprawnoscia intelektualng. Zrozumiano, iz
konieczne jest poznanie sposobu, w jaki ta osoba si¢ uczy — co oczywiscie moze by¢ rozne u
roznych 0séb. Bardzo wazne byto takze zrozumienie tego, co one moga wynie$¢ z wydajnego
szkolenia, z dobrego szkolenia. Zeby wydajnos¢ szkolenia byta jak najwicksza, szalenie istotne
jest dopasowanie nauki oraz wsparcia do indywidualnych potrzeb.

PROBLEMY ZWIAZANE Z OCENA GOTOWOSCI DO PRACY

Problemy, ktérym musza stawi¢ czota osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng moga
stwarza¢ barier¢ przed zatrudnieniem, ale przede wszystkim stanowia one problem odpo-
wiedniej oceny tego, co dana osoba moze robi¢. Osoby z glebsza niepetnosprawnoscia beda
potrzebowaly wickszego wsparcia, ale nie oznacza to, ze nie sa one w stanie znalez¢ zatrud-
nienia. Osoby te moga mie¢ réwniez dodatkowe uposledzenia sensoryczne — mniej wigcej
potowa z nich ma dodatkowo uposledzenie sensoryczne. 18% moze mie¢ zwielokrotnione
uposledzenie tego rodzaju. Wiemy, ze 30% do 40% os6b ma problemy ze wzrokiem. 60%
do 70% os6b z niepetnosprawnoscia intelektualng ma problemy ze stuchem, zwlaszcza oso-
by z zespotem Downa. Ok. 60% os6b z niepelnosprawnoscia intelektualng ma problemy
z mowa i wystawianiem si¢. Czeste sa réwniez przypadki epilepsji, ktéra dotyka jedno na
troje dzieci z glebsza niepetnosprawnoscia intelektualna, a im glebsza niepetnosprawnosé
tym czgstsze wystgpowanie epilepsji. Trudno zatem dokladnie przewidzie¢ jakie beda efekty
wspodlpracy z osobami z niepetnosprawnoscia intelektualna. Osoby takie moga mie¢ proble-
my z komunikacja, ze wzrokiem, ze stuchem, a moga by¢ tez wérdd nich osoby, ktére moga
normalnie uczy¢ si¢ w normalnej szkole tak, jak ludzie bez niepetnosprawnosci intelektu-
alnej. ZespSt Downa to klasyczny tego przykiad. Zdiagnozowanie tego zespotu prowadzi
w wigkszo$ci przypadkéw do okreslenia u takiej osoby znacznego stopnia niepetnospraw-

nosci intelektualnej, a to wcale nie musi tak by¢.

Do czego to prowadzi? Chodzi o okreslenie trudnosci w czytaniu i pisaniu, trudnosci
w rozumieniu je¢zyka, w zadawaniu i rozumieniu pytai oraz odpowiadaniu na pytania.
Moéwiac o problemach w uczeniu si¢ wazne jest takze zapamigtywanie oraz powtarzanie
ztozonych zadan. Te problemy moga spowodowad, ze osoby z niepetnosprawnoscia intelek-
tualng moga bardzo fatwo uzalezni¢ si¢ od wskazéwek swojego szkoleniowca. Beda czekad
na te wskazéwki i beda pracowa¢ tylko wedlug nich, co moze spowodowac ich petne uzalez-
nienie. Szalenie istotny jest fake, ze uposledzenie umystowe sprawia, ze takiej osobie bardzo
trudno jest nauczy¢ si¢ czego$ w jednym srodowisku i przenies¢ te umiej¢tnosci na zupetnie
inne $rodowisko. Jezeli osoba ta ma réwniez uszkodzony stuch i wzrok, to jest jeszcze trud-

niej wlasciwie zaprezentowac zadanie, a potem je zrealizowac.
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Przez wiele lat w Wielkiej Brytanii przeprowadzalismy u 0séb z uposledzeniem umysto-

wym testy psychologiczne, ktére miaty decydowac o tym, czy dana osoba nadaje si¢ do kon-
kretnego zatrudnienia. Testy te opieraly si¢ na tym, co zostato stworzone w czasie II wojny
$wiatowej i stuzylo ocenianiu kompetencji pilotéw mysliwcéw. Chodzito w nich o oceng
czy dana osoba z niepelnosprawnoscia intelektualng ma odpowiednie (badZ nieodpowied-
nie) umieje¢tnosci do wykonywania okreslonego zawodu. Potem starano si¢ przenies¢ to na
szkolenie i dostosowaé do specyfiki os6b z niepetnosprawnoscia intelektualng. Taka osoba
udawata si¢ do centrum oceny, prezentowano jej symulacje wielu zadari, po czym — ponie-
waz nie osiggata ona odpowiedniego poziomu zdolnosci do ich wykonania — oceniano ja
jako catkowicie niezdolna do pracy. Zdarzalo si¢, ze po kilku dniach taka osoba przycho-
dzita, radzita sobie z tymi samymi zadaniami i okazywalo si¢, Ze moze znalez¢é zatrudnie-
nie w ciggu paru tygodni! Testy te byly bardzo interesujace. Przez ostatnie 10. lat osoba
przeprowadzajaca testy nie mogla pokazywa¢, jak nalezy wykona¢ zadanie, mogta jedynie
wydawac instrukeje stowne. Kiedy odeszto si¢ od tych regut, model testowania nie dziatat,

poniewaz oparty byt na normach reagowania przez innych ludzie na ten test.

Pamictam jeden przypadek, gdy mlodemu czlowiekowi z zespotem Downa zostato
przydzielone zadanie, polegajace na tym, ze mial on w obracajace si¢ koto, w ktérym
byly otwory réznych ksztattéw, wktada¢ klocki o ksztattach im odpowiadajacych. Koto
poruszato si¢ z okreslong predkoscia. Spodziewano si¢, ze na pewno sobie z tym nie
poradzi. Wyniki testu pokazaly, ze sprostal on kryterium produktywnosci, ktére miat
zmierzy¢ ten test. Na poczatku zauwazyl, ze koto obraca si¢ bardzo szybko. Zatrzymat
zatem palcem element, ktéry obracat tym kotem i spokojnie mégt sobie da¢ rade¢ z tym
zadaniem. Okazalo sig, ze jego inicjatywa byta idealna dla tego konkretnego zadania,

ktére mu przedstawiono.

Osoby z lekka niepetnosprawnoscia majg problemy z testami, ktdre wymagaja od nich
czytania badz pisania i zapamigtywania instrukcji. Trudnosci te sg duzo wigksze w przy-
padku os6b z glebsza niepetnosprawnoscia. Bardzo trudne jest dla nich takze uzywanie
jezyka. Osoby te maja problemy ze zrozumieniem pytan. Im wigkszy stopieri niepelno-
sprawnosci tym mniejsze umiej¢tnosci odpowiadania na pytania oraz zadawania pytan.
Jezeli jednak wezmiemy to pod uwage i zorganizujemy sytuacj¢ tak, zeby odpowiada-
ta ich charakterystykom, wyniki testéw na pewno nie beda tak negatywne. Do takich
wnioskéw doszli specjalisci w latach 90. Zaniechano stosowania testéw i skupiono sig
na szkoleniu o innym podejsciu do 0séb z niepetnosprawnoscia, na podejsciu bardziej
zindywidualizowanym.

To model systemu rehabilitacji zawodowej, ktéry bardzo dobrze dziatal w latach czter-
dziestych ubiegtego stulecia.
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Schemat 1: Praca chroniona
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Osoba z niepetnosprawnoscia intelektualng — bez zadnych umiejgtnosci — zaczynata swoja
droge w osrodku opiceki dziennej. Tam uczyta si¢ reagowad na instrukcje i siedzie¢ spokoj-
nie. Kiedy byta juz w tym dobra, przenoszono ja do osrodka terapii zajeciowej. Uczono
ja jak co$ taczy¢ czy jak umieszczaé produkty w odpowiednich pudetkach, czyli uczono
czegos$, co moglo si¢ przydaé w pracy zawodowej. Kiedy byto si¢ wystarczajaco szybkim
w tych czynnosciach, przechodzito si¢ do zaktadu pracy chronionej. Zaczynato si¢ zarabia¢
pieniadze, wykonujac takie same zadania trochg szybciej. Kiedy byto si¢ naprawd¢ dobrym,
przesuwano taka osob¢ do programu przejsciowego, w ktérym szukano dla niej zatrud-
nienia, miejsca w spofecznosci, a czasem nawet umieszczano w normalnym miejscu pracy.
Wydaje si¢ to logiczne, ale nie bierze pod uwagg tego, co przed chwilg Paristwu méwitem
o indywidualnej naturze kazdej osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng i o transferze
umiejetnosci nauczonych w jednym $rodowisku do innego $rodowiska.

Badania przeprowadzone w Stanach Zjednoczonych pokazuja, ze ten pierwszy poziom
— o$rodki opieki dziennej opuszcza rocznie tylko 2,7% oséb. Jesli chodzi o o$rodki terapii
zajegciowe;j jest to niewiele ponad 3% rocznie. Z warsztatéw chronionych — tylko 12% prze-
chodzi do nastgpnego etapu zatrudnienia. I sg to gléwnie osoby, ktdre przenosza si¢ podczas
pierwszych 3. miesi¢ccy pobytu. Przebycie calej tej drogi zajmowato od 47. do 58. lat! Jest
to absurdalne, $mieszne i wszyscy si¢ zgodza, ze nie moze tak dziata¢. W Wielkiej Brytanii
robilismy i do pewnego stopnia wciaz robimy to samo. W zakladach pracy chronionej
w latach 90. ubieglego stulecia tylko mniej niz 5% oséb bylo w stanie przejs¢ do normal-
nego zatrudnienia mimo, ze byl to jeden z celéw programowych takich osrodkéw. Bardzo
smutny jest fakt, ze ludzie z aspiracjami, ktdrzy zaczynaja chodzi¢ do szkoly, pézniej konty-
nuujg swoja edukacje¢ w szkotach $rednich, ucza si¢ zawoddw, ze tacy ludzie, ktdrzy koricza
szkoty w wieku 19, 20 lat, nie sa w stanie znalez¢ pracy. Nikt nie zwraca uwagi na to, zeby
ich wspiera¢ podczas przechodzenia przez te kolejne etapy. Ponosi si¢ totalng porazke przy
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uczeniu ludzi tego, co powinni wiedzie¢ zanim zaczng swojg pracg. Na takich podstawach

zrodzita si¢ idea zatrudnienia wspomaganego. Co ja odréznia od poprzedniego systemu?
WARTOSCI ZATRUDNIENIA WSPOMAGANEGO

Po pierwsze, jest to bardzo jasne okreslenie czym powinna by¢ praca za wynagrodzeniem.
Powinna to by¢ prawdziwa praca. Praca, ktéra wykonywa¢ beda inni, gdy osoba z niepetno-
sprawnoscia intelektualna jej nie bedzie wykonywata. Odbywa si¢ ona w normalnym $rodo-
wisku pracy, w ktérym znajdujg si¢ takze wszyscy inni pracownicy. Praca to takze interakcje,
kontakty ze wspdtpracownikami bez niepetnosprawnosci oraz z kierowni¢twem. Zdalismy
sobie sprawe, ze poprzez umieszczenie wielu 0s6b niepetnosprawnych razem tworzymy gru-
p¢, ktdra nie jest w stanie si¢ uczy¢, nie ma w niej oséb, ktore mogtyby by¢ nasladowane,
oprécz kilku instruktoréw pracy.

Jesli umiescimy osobg z niepetnosprawnoscia intelektualng razem z innymi pracowni-
kami, jest to dla niej $wietne srodowisko, ktére bardzo pozytywnie wplywa na jej rozwd;.
Badania pokazuja, ze symulowane $rodowiska pracy w zaktadach pracy chronionej czy
w osrodkach terapii zajgciowej sa bardzo czgsto inne niz to, co mozemy spotka¢ w firmach.
Czasami te réznice sa male, a czasami ogromne. Opiekunowie, instruktorzy, ludzie pracu-

jacy w takich osrodkach, nie sa w stanie nauczy¢ osobg¢ koniecznych umiejgtnosci.

W zatrudnieniu wspomaganym osoby powinny by¢ wynagradzane odpowiednio
do wkiadu swojej pracy. Powinny wykonywad pracg, ktdrej wymaga pracodawca i po-
winny za to otrzymywa¢ odpowiednie wynagrodzenie. Inne kluczowe aspekty tego za-
gadnienia to co$, co nazywam filozofia ,zerowego odrzucenia’. W systemie tym pod-
stawowym zalozeniem jest, ze wszyscy, ktorzy chcg pracowaé, moga to robi¢. Chee
tutaj powiedzie¢, ze widzialem juz bardzo wiele, zeby to uzasadni¢. Wydaje mi sig, ze
w wielu przypadkach moze by¢ bardzo trudno, moze to wymaga¢ bardzo duzych na-
ktadéw finansowych i moze czasem nie by¢ to sensowne, jednak wierze, ze jezeli ma
si¢ wlasciwe $rodki i wlasciwe wsparcie, praktycznie kazdy jest w stanie znalezé pracg

i pracowac.

Niezwykle istotng w tym modelu zatrudnienia jest rola trenera pracy. W przesztosci czgsto
umieszczenie kogo$ w miejscu pracy bez wsparcia koriczylo si¢ porazka. Méwilismy wtedy:
widocznie nie jeste$ wystarczajaco dobry, nie masz odpowiednich umiejetnosei, nie jestes
jeszcze gotowy do podjecia tej pracy. W systemie zatrudnienia wspomaganego przyczyna
porazki znajduje si¢ w mojej glowie. To ja, jako trener, nie znalaztem odpowiedniego spo-
sobu, aby ci¢ wspieraé, to ja muszg¢ znalezé odpowiednia metode wsparcia, a nie ty, osoba
z niepetnosprawnoscia. Bardzo wazna jest sprawa niepostrzegania osoby niepetnosprawne;j
przez pryzmat czynnosci, ktére sa wykonywane wokoto, ale okreslenie jej silnych stron
i umiejetnosci, i dopasowanie do nich pracy. Méwimy o pracy odpowiedniej dla danego
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cztowieka, a nie o szukaniu ludzi do pracy na konkretnym stanowisku, czy do wykonania
okreslonego zadania. Musimy odwréci¢ dotychczasowa perspektywe, w ktérej mamy jakas
pracg i szukamy ludzi, ktérzy beda w stanie ja wykonywad. To nie jest wlasciwe podej-
$cie. W tym modelu moga pracowaé ludzie, ktdrzy s bardzo trudni, ktérzy maja bardzo
trudne zachowania, ale niektére z ich cech moga stad si¢ ich silnymi stronami. Dobrym
przyktadem jest znana mi osoba z autyzmem, ktéra jest szalenie porzadna, ma pewnego
rodzaju manig sprzatania. Postrzegane to bylo jako stabos¢, ale mozna to byto wykorzysta¢
jako atut. Pewna organizacja prowadzaca szkolenia miata takq salke, gdzie przychodzito
bardzo duzo ludzi, przychodzili, odchodzili, zostawiali swoje notatki, dokumenty, przez co
panowat tam straszny batagan. I ta osoba z autyzmem, zwariowana na punkcie porzadku,
zostala zatrudniona i dba o porzadek w tym miejscu. To wiasnie to odwrdcenie perspektywy
powoduje, ze jeste$Smy w stanie znalez¢ pracg dla takiej osoby. Nie chodzi tutaj o stwierdze-
nie, ze osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng moga tylko sprzataé, czyscié, pracowad
w supermarketach. Chodzi tu o rozpoznanie faktu, ze istnieje wlasciwa praca dla kazdej

osoby — trzeba tylko taka pracg i taka osobg znalez¢.

Z powodu wiasciwego nauczania, wlasciwego wsparcia — zatrudnienie wspomagane przy-
nosi bardzo dobre rezultaty. Czasami wystarcza rozbicie zadania na mate czgéci, niekiedy
potrzebne jest udzielanie wskazéwek, ktérych jest z czasem coraz mniej. Zazwyczaj dobre
efekty przynosi umieszczenie osoby z niepetnosprawnoscia w konkretnym miejscu pracy,
praca z tg osobg przez krétki okres, ale z duzym wsparciem, a potem pozwolenie na petng
niezalezno$¢. Jest to wicc inne wsparcie; nie zakltadamy, ze kto$ bedzie go potrzebowat
przez cale zycie, przez caly okres zatrudnienia. Dla wielu 0séb to intensywne wsparcie po-
trzebne bedzie tylko naprawdg przez krétki okres. Ze wzgledu na koszty jest to zatem duzo
bardziej korzystne niz zapewnianie ustug polegajacych na $wiadczeniu dluzszego wsparcia
przez caly czas zatrudnienia. Model ten nazwano poczatkowo ,, Wiecej niz umiescié, prze-
szkoli¢ i utrzyma¢”. Chodzito bowiem nie o to, zeby — jak dotychczas — osoba byta najpierw
szkolona (najczgsciej w jakims o$rodku szkolenia), ale najpierw znajdowano odpowiednia,
konkretna pracg. Jezeli znato si¢ dobrze osobg, mozna bylo rozpoznaé¢ w jakiej pracy naj-
lepiej by si¢ realizowata. Wtedy trener pracy musial zapozna¢ ja z jednym Srodowiskiem,
z jednym personelem, z jednym zestawem zadan, z jednym $rodkiem transportu. Dzigki
temu szkolenie przynosito duzo lepsze efekty. Przyjeto ten model i zaczgto z nim pracowad,
po czym stwierdzono, ze istnieje wiele technik, ktére trzeba uszczegélowié, aby caly ten

efektywny model zaczat lepiej dziatad.

W umieszczaniu osoby z niepelnosprawnoscia w pracy bardzo istotne jest ustanowienie
jej profilu zawodowego. Obserwujac osobg prébujemy stwierdzi¢ jakie sg jej mocne strony,
jakie ma stabe strony, a wszystko to dzieje si¢ w kontekscie ustalenia — jaka praca jest dla
niej wlasciwa, a nie udzielenia odpowiedzi na pytanie — moze czy nie moze pracowaé? Po-
nadto, trzeba zrozumie¢, ze pracodawca jest w tym procesie takim samym ustugobiorca, jak

osoba z niepetnosprawnoscia. Dlatego tak wazne jest zrozumienie potrzeb oraz zmartwien
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i pytani pracodawcy, a takze zaangazowanie go w caly program, wyttumaczenie, ze osoba,

ktéra bedzie cztonkiem jego personelu, bedzie wykonywaé pracg wedtug jasno okreslonych

kryteriéw.

Aby mie¢ pewnos¢, ze osoba i praca pasuja do siebie, logiczne jest, ze trzeba wiele wie-
dzie¢ zaréwno o osobie, jak i o pracy. Dlatego tez po dobrym poznaniu osoby nalezy skupi¢
si¢ na pracy, przeanalizowa¢ kontekst spoleczny pracy (czy bedzie to $rodowisko, ktére
bedzie wspieralo dang osobe? czy bedzie to srodowisko, w ktérym osoby beda do siebie
~pasowaly”, czy beda odpowiadaly osobie z niepetnosprawnoscia intelektualng?). Nie cho-
dzi tu tylko o zadania, ale takze o to, czy osoba z niepetnosprawnoscia intelektualng bedzie
w stanie si¢ wpasowaé w otoczenie. Wazne sa takie detale: jak ta osoba si¢ ubiera, jak si¢
dostaje do pracy, jak wraca do domu, jak sobie radzi w czasie przerwy na lunch. Wszystko
te informacje muszg zosta¢ bardzo doktadnie przeanalizowane, bo wlasnie one wchodzg

w plan umieszczenia.

Po zakoriczeniu tego etapu przechodzimy do szkolenia. Interesujacym do$wiadczeniem
byto odkrycie, ze wiele 0séb wcale nie potrzebowato bardzo intensywnego szkolenia. Jezeli
dato si¢ im mozliwo$¢ pracy w pozytywnym Srodowisku, szkolenie trwato przez bardzo
krétki okres. Wazne byto zrozumienie tego, ze niektére osoby z niepelnosprawnoscia in-
telektualng potrzebujg wyttumaczenia na czym polega dana praca i jakie kwalifikacje wy-
magane s3 do jej zdobycia. Trenerzy pracy s3 to osoby z bardzo dobrymi umiej¢tnosciami
komunikatywnymi, ale zeby dobrze pracowac trzeba by¢ w stanie dobrze przeanalizowad
dang pracg, rozbic j3 na mniejsze cz¢sci, rozwigzywaé ewentualne problemy, ktére mogg si¢
narodzi¢, by¢ w stanie wyszkoli¢ podopiecznego, ale takze zaangazowaé pelnosprawne oso-
by pracujace z osoba niepetnosprawng intelektualnie w caty program. W latach 90. natu-
ralne wsparcie, czyli wlasciwie to jak szybko ta osoba dopasuje si¢ do calej organizacji, stato
si¢ niesamowicie wazne w zatrudnieniu wspomaganym. Podczas gdy trener pracy pomagat
w dobrym wykonywaniu pracy, byt jednocze$nie znakiem, ze osoba z niepetnosprawnoscia
intelektualng jest inna, byl taka etykieta w $rodowisku pracy. Organizacje zajmujace si¢
zatrudnieniem wspomaganym skupily si¢ na tym, aby pracodawcy stali si¢ bardziej $wia-
domi, aby rozumieli i mogli sobie poradzi¢ samodzielnie z pracownikiem niepetnospraw-
nym. Chodzito przede wszystkim o zrozumienie tego, ze wsparcie moze nie by¢ potrzebne
codziennie, moze ono polega¢ na monitorowaniu co jaki$ czas, moze ono by¢ potrzebne
np. wéwezas, gdy zmieni si¢ kierownik, zmieni si¢ tryb czy zakres pracy. Osoby z niepetno-
sprawnoscig intelektualng nie adaptujg si¢ tak fatwo jak inne. Jezeli jednak mamy osobg,
ktéra moze rozwigza¢ dany problem, wtedy wszystkie sprawy sa rozwiazane.

Tak wyglada model zatrudnienia wspomaganego, ktdry stosujemy w Wielkiej Brytanii.
Niektére osoby zwiazane z ruchem na rzecz 0séb niepetnosprawnych rozumieja krytyke
systeméw poprzednich, natomiast niektére osoby caly czas nie zmienity swojego sposobu

myslenia. Krytyka tamtych systeméw i logika, ktérg si¢ postuguje stoi po stronie tego mo-
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delu. O tej idei dowiedzielismy si¢ od Amerykanéw w roku 1985. W tym czasie dziatato
pig¢ organizacji, ktére zajmowaly si¢ umieszczaniem oséb niepetnosprawnych na rynku
pracy — w taki zresztag dosy¢ chaotyczny sposéb; Mencap byta jedna z tych pierwszych
organizacji. Stworzono system szkolenia dla personelu i takze dzigki temu, poczawszy od
1985 roku zauwazamy wielki rozwéj tej koncepcji. Do roku 1995 udato si¢ 20 razy wigcej
os6b umiesci¢ na rynku pracy i to pomimo recesji gospodarczej, z ktéra borykalismy si¢
whasnie w tym czasie. Wazne jest takze to, ze to nie byl system finansowany centralnie,
przez rzad. W tym czasie w Wielkiej Brytanii nie byt to element prawodawstwa. Zmiana
udata si¢ przede wszystkim dzigki funduszom z Europejskiego Funduszu Spolecznego, takze
samorzadowe wladze odegraly tutaj wielka rol¢. Nie ze strony rzadu szta najwigksza pomoc
i najwigkszy impuls do dziatania. W 1995 roku, wedtug naszych szacunkéw, znaleziono dla
o0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng okoto 1000 miejsc pracy na otwartym rynku,
gléwnie dzigki temu modelowi. W 2007 roku bedzie to okoto 7000 miejsc pracy. Dla mnie
osobiscie jest to rozczarowanie. Porazka w zastosowaniu tego modelu na szeroka skale byta
niemozno$¢ spowodowania, by kregi rzadowe zrozumiaty, jak wazny jest ten projekt spo-

tecznie i jak wazne jest jego finansowanie. To postrzegam jako swoja porazke.

FINANSOWANIE ZATRUDNIENIA W WIELKIEJ BRYTANII

System zatrudnienia 0séb z niepetnosprawnoscia jest zarzadzany przez wiadze lokalne,
a finansowany przez lokalne Wydzialy Socjalne, ktére podzatrudniajg organizacje pozarza-
dowe lub robia to we wlasnym zakresie. Jesli spytacie mnie Paristwo o doktadng liczbe tych
agencji — nie wiem tego, mamy tyle wladz samorzadowych, ze nie jeste§my w stanie skon-
trolowac liczby agencji, natomiast wydaje mi sig, ze jest ich okoto 250. Zatrudnienie nie jest
gléwnym zakresem odpowiedzialnosci Wydziatléw Socjalnych i dlatego finansowanie jest
dosy¢ skomplikowane. Jesli priorytety si¢ zmienia, to finansowanie stanie si¢ jeszcze trud-
niejsze. Kazda zmiana moze doprowadzi¢ do tego, ze Wydziaty Socjalne przestana dostawad
srodki finansowe. Prawdziwe pieniadze s3 za to w Wydziale Zatrudnienia i Swiadczer, in-
stytucji rzadowej, ktéra ma za zadanie dostarczanie ludziom mozliwosci pracy. Ich gléwny
program jest zwiazany z urzedem pracy i jest dwutorowy. Pierwszy to jest program ,, Work-
step”*. Remploy jest to instytucja pozarzadowa, ktéra ma gwarantowana sume pieniedzy
od rzadu i przekazuje te kwoty nowoczesnym przedsi¢biorstwom. Jest takze drugi program,
ktéry nazywa sie ,Interwork™. W nim chodzi o przekazywanie $rodkéw do spotecznosci
lokalnych. Budzet ich wynosi £ 111 mln i za to utrzymuje si¢ ok. 9 tysiecy miejsc pracy.
Mniej-wigcej pot na pét rozktada si¢ to migdzy spolecznosci a przedsigbiorstwa.

4 Krok (do) pracy
Y Pomigdzy pracq
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Realizowane sa takze programy samorzadowe, zwigzane z organizowaniem warsztatow
przez organizacje pozarzadowe. Jest to kolejnych 14 tysigcy os6b w zatrudnieniu. 8-9 tysie-
cy w ramach systemu Remploy i 14-15 tysigcy poprzez organizacje pozarzadowe i wladze
samorzadowe. Razem — minimum 22 tysiace. Pienigdze przeznaczane na ten cel to facznie
ok. £ 170 mln. Mamy urzedy pracy (job-center), one maja specjalne wydzialy — ustugi dla
os6b niepelnosprawnych, maja doradcéw pracujacych bezposrednio z osobami niepetno-
sprawnymi, ktére potrzebujg pomocy — konkretnej pomocy, czyli znalezienia miejsca pracy.
Sa to osoby, ktére staly si¢ niepetnosprawne wskutek pracy jak i te, ktére poszukuja pracy.
Tutaj mamy do czynienia z 10. tysigcami osob, ktdre otrzymuja pomoc. Jedynie 10% z nich
to osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng i sa to osoby, ktdre maja wigksze umiejetno-
$ci. Mamy niestety wiasnie taka tendencj¢ w Wielkiej Brytanii. Spotykam rézne opinie na
temat tego, jakim niepetnosprawnym mozna by¢, zeby pracowaé? Wedlug pracownikéw
job-center trzeba mie¢ nieprawdopodobne umiejetnoscei, trzeba by¢ wrecz od razu gotowym
do pracy. Wedtug nich to musza by¢ ludzie, ktérzy nie potrzebujg zadnego wsparcia, zeby
znalez¢ pracg. Ci ktdrzy potrzebuja trochg wigcej wsparcia, majg przez to problemy z praca.

Sprawy komplikuja si¢ w dalszym ciagu, poniewaz mamy takze program, ktéry nazywa
si¢ ,,A New Deal for Welfare™. Rzad chce, zeby samotni rodzice wracali do pracy, a nie po-
bierali $wiadczen, chce zeby mlodzi bezrobotni takze przestali pobierad zasitki i chce, zeby
starsze osoby, ktéra jaki$ czas juz nie pracuja wrécily do pracy. To wszystko nazywa si¢ ,A

New Deal for Welfare”

i jest troszke podobne do dawnego programu zwiazanego z amerykariska recesja. Nowy
program dla 0séb z niepetnosprawnoscia ustala, ze takiej osobie pomaga¢ bedzie ,,0sobisty
pomocnik” od szukania pracy, ktérego nazywamy brokerem pracy. Ten program jest wyce-
lowany gtéwnie do jednej grupy oséb, mianowicie do 0sdb, ktdre pobierajg zasitek dla 0séb
niezdolnych do pracy. Margaret Thatcher byla prowodyrem upadku naszego przemystu
cigzkiego — upadly wszystkie stocznie i kopalnie w latach 80. Bardzo wielu m¢zcezyzn zostato
wtedy bez pracy. Czgsto zachgcano ich, zeby wybrali si¢ do lekarza, gdzie okazywalto sig, ze
majg jaka$ niepetnosprawnos¢, poniewaz w ten zupelnie magiczny sposéb przestawali by¢
bezrobotnymi, a stawali si¢ niepetnosprawnymi. Lata pézniej mamy lewicowy rzad, ktéry
méwi, ze nie sta¢ nas na utrzymanie tych wszystkich ludzi, niech wracaja do pracy. Ten
program wymyslono po to, zeby ci ludzie wrécili do statego zatrudnienia. Od 2003 roku
osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng zaczely otrzymywaé $wiadczenie w ramach tego
programu. Jest to $wiadczenie, ktére obecnie mozna uzyskiwaé zaraz po szkole, ale jego
pobieranie oznacza, ze pozostate ustugi sa bardzo trudno dostgpne.

Od kilku lat mamy nowy, pilotazowy program, ktdéry nazywa si¢ ,, Pathways to Work™

i dziata w wielu obszarach. Jego celem jest to, zeby niepracujace osoby z niepetnosprawno-
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$cig fizyczng czy tez intelektualng, ponownie zbadaly swoja niepetnosprawnos¢ i sprawdzity,
czy istnieje mozliwos¢ powrotu do zatrudnienia. Celem jest réwniez to, zeby ten program
rozszerzy¢ na caly kraj. Planuje si¢ wprowadzenie nowego $wiadczenia, ktére nazwano ,,Za-
sitkiem na rzecz zatrudnienia i wsparcia” (“Employment & Support Allowance”). W przyszto-
$ci osoby z niepelnosprawnoscia zostang zaklasyfikowane do jednej z dwéch kategorii: osoba
niepelnosprawna, ktéra moze zosta¢ poddana rehabilitacji, (dostanie wtedy duze wsparcie;
jezeli go nie wykorzysta, to prawdopodobnie §wiadczenie zostanie cofnigte) lub jako osoba
niezdolna do pracy (i wtedy otrzyma to nowe §wiadczenie). Zwiazane z tym jest ogromne
zagrozenie, cofniemy si¢ o 20 lat, poniewaz osoby z niepetnosprawnosciag intelektualng
beda zapewne chcialy korzysta¢ z tego nowego systemu. Obecnie nie istnieje statystyka,
dzigki ktérej wiedzieliby$my ile 0séb nalezy do ktérejs z tych dwéch kategorii, ale Wydziat
do spraw Swiadczeni i Rent mysli jak zmienié projekt w taki sposéb, aby nie zniechecaé oséb

niepetnosprawnych do pracy i mam nadzieje, ze to beda dobre, rozwojowe pomysty.

Coraz wigcej 0s6b z niepetnosprawnoscia korzysta z finansowanych przez paristwo progra-
moéw zatrudnienia; stanowia one mniej wigcej 1/3 uczestnikéw tych programéw w przed-
sigbiorstwach i w spotecznosci. Razem jest to ok. 33 tys. ludzi w nich uczestniczacych. W
niefinansowanym przez rzad zatrudnieniu wspomaganym jest tylko 7 tysigcy oséb. Wiemy
juz, ze zatrudnienie wspomagane moze funkcjonowaé, nie wiemy tylko dlaczego tych oséb
jest tak mato i w jaki sposéb oddzialywa¢, zeby ich byto wigcej. Do$wiadczenia amerykan-
skie i doswiadczenia brytyjskie méwig o tym, ze dla 0séb z niepetnosprawnoscia intelek-
tualng bardzo warto$ciowe jest wsparcie indywidualne. W zatrudnieniu wspomaganym to

wsparcie jest, dziata i przynosi pozytywne rezultaty.

Mimo, ze czgsciowo skrytykowalem obecng sytuacje, jasna sprawa jest, ze rzad brytyjski
zrozumial konieczno$¢ indywidualizacji podejscia do 0s6b z niepetnosprawnoscia. Przyznat
publicznie, ze chee odej$¢ od koncepcji zaktadéw pracy chronionej i logika ustaw jest taka,
ze coraz wigcej pracodawcoéw powinno otwiera¢ drzwi dla oséb z niepetnosprawnoscia.
Rzad zmienil takze sposéb finansowania miejsc pracy w przedsigbiorstwach i w spolecz-
nosci. Kiedys$ byto tak, ze dawano pieniadze np. na 100 miejsc pracy, w wysokosci nie-
co ponad £ 4 000 na osobg, czyli w sumie ok. £ 500 tysi¢cy. Tworzylto si¢ miejsca pracy
w spolecznosci czy tez w przedsigbiorstwach, instytucjach. Teraz sa to ptatnosci zwigzane
z rezultatem, zwigzane z tym, co osiagneta jedna, konkretna osoba w zatrudnieniu. Traktuje
si¢ zatem osoby pojedynczo i z osobna, a nie jako blok 100. oséb.

Na okreslenie profilu zawodowego osoba otrzymuje pierwsza transzg pieni¢dzy. Po poko-
naniu kolejnego kroku prowadzacego do zatrudnienia jest kolejna transza. Jedli praca zosta-
nie utrzymana przez pét roku, to osobie przyznawana jest koicowa transza pieniedzy. Dla
wielu ludzi pracujacych w przedsi¢biorstwach, w fabrykach s takze pieniadze stuzace ich
wsparciu podczas zatrudnienia. Podstawowa zmiana polega na powiazaniu tych platnosci

z osoba, z jednostka. Potaczone to jest takze z kontrolg (o czym méwita Liz): srodki prze-
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kazywane sg osobie, ktéra moze sama zdecydowa¢ czy péjdzie do warsztatu chronionego,

czy tez bedzie pracowa¢ w ramach modelu wspomaganego. Jest to bardzo zdecydowana
polityka, widza Paristwo, ze zmieniane sa podstawy funkcjonowania i sposéb dziatania pro-

gramoéw zatrudnienia.
Z PERSPEKTYWY PRACOWNIKA

Ismail Khaji: Chcialbym przedstawi¢ ostatnig edycj¢ naszego programu czyli ,,Drogi do
zatrudnienia” (Pathways to Work). Cheg zauwazyé¢, ze jesli okresla si¢ osobe jako niezdolng
do pracy, to wlasnie w tym programie jest jeszcze jakas$ szansa. Istniejg prébne okresy pra-
cy, w czasie ktérych osoba moze zebra¢ doswiadczenia. Moze sprawdzi¢, czy jest w stanie
wykonywa¢ zaproponowang pracg i czy bedzie odpowiadata pracodawcy. Okresy prébne
pozwalajg na co$ takiego, co jest nazywane praca dozwolona. Pozwala ona na zarabianie
matych pieni¢dzy podczas tej préby.

W czasie okresu prébnego z osoba pracuja psycholodzy, zeby poprawi¢ motywacje i pew-
no$¢ siebie. Specjalisci z dziedziny medycyny pracuja nad tym, jak ustabilizowaé zdrowie
takiej osoby, aby mogta spokojnie wykonywac swoja prace.

Problem, z ktérym musimy si¢ boryka¢ jest taki, ze rzad chcialby, aby miliony ludzi, kté-
rzy korzystaja z zasitku z tytutu niezdolnosci do pracy zaczely pracowaé. Ludzie, kedrzy sa
bardziej inteligentni niz ja stwierdzili, ze to stanowi pig¢ 0séb na kazde jedno wolne teraz
miejsce na rynku pracy w Wielkiej Brytanii, wiec kto tutaj kogo chce wyrolowaé?

Bede prezentowat to, jak ja postrzegam zatrudnienie. Opowiem o tym, jak szukalem i jak
dostalem moja pracg w Mencap. Jakie sa zatem moje przemyslenia dotyczace zatrudnienia?
Zaczng od tego jak czutem sig, kiedy bylem bezrobotny. Brak pracy oznaczal, ze nie miatlem
zadnej odpowiedzialnosci i przez caly czas bylem zalezny od innych. Oznaczato to dla mnie,
ze niemozliwe bylo planowanie jakiejkolwiek przysztosci. Czutem, ze nie mam poczucia
wolnosci, jak wszyscy inni. Czutem, ze nie moge mie¢ wlasnego domu i kontrolowaé moich
pienigdzy. Oznaczalo to takze, ze zalezalem od zasitkéw rzadowych, zebysmy ja i moja ro-
dzina mogli w ogéle funkcjonowaé. Oznaczalo to réwniez, ze zawsze méwiono mi co mam
robi¢. Czulem, ze nie miatem Zadnego glosu, ze to co méwitem gdzie$ ginglo, ze bylem

wykluczony ze spofeczefistwa.

Chcialbym powiedzie¢ jak czujg si¢ teraz, kiedy mam pracg. Praca zmienila cate moje
zycie, poprawila je, nie jestem juz zalezny od mojej rodziny. Wyprowadzitem si¢ z domu
rodzinnego, mam teraz swoj dom, mieszkam w nim z moja zona. Mogg kontrolowac¢ i ste-
rowaé moim zyciem, mogg zaczaé planowac, co cheg robi¢ w przysztosci. Oznacza to takze,
ze nie jestem juz zalezny od zasitkéw zapewnianych przez rzad. Dato mi to poczucie wolno-

éci i kontroli nad wlasnym zyciem. Zaczalem samodzielnie zarabia¢ moje wlasne pieniadze
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iza pomocy tych pieni¢dzy moge zapewnié zycie sobie, moim dzieciom i mojej zonie. Praca

sprawila, ze czuj¢ si¢ czgécig spoleczeristwa.

Chcialbym teraz opowiedzie¢, jak borykatem sig ze znalezieniem pracy i o tym jak znala-
zlem pracg w Mencap. Przez prawie dwa lata szukalem pracy. Byt to jeden z najtrudniejszych
okreséw w moim zyciu. Udatem si¢ do mojego lokalnego Urzedu Pracy, wypelnitem setki
formularzy, aplikacji, poszedlem na dziesiatki rozméw o pracg, bratem takze udziat w préb-
nych okresach pracy, ale wciaz nie mogtem znalez¢ pracy dla mnie. Urzad Pracy nie chciat
mi pomdc. Ludzie, ktérzy tam pracowali nie rozumieli, jak mogliby mnie wspiera¢, jak od-
powiedzie¢ na moje potrzeby. Byto mi bardzo trudno czasami wypetnia¢ rézne formularze,
aplikacje, wnioski, nie mialem wsparcia w tej dziedzinie. Nie mialem wsparcia wtedy, kiedy
go potrzebowatem, dlatego tez bardzo czgsto zglaszatem moje aplikacje za pdzno, a praca
o ktéra chcialem si¢ ubiega¢ byta dla mnie naprawde bardzo wazna. Kiedy udawalo mi si¢
uméwié juz na spotkanie o prace bylo to bardzo cigzkie przezycie. Bardzo denerwowatem
si¢ przed spotkaniem z ludZzmi, kt6rych nie znalem. Jest to normalne, wiele 0séb tak si¢ czu-
je przed spotkaniem o pracg, ale ja miatem ten szczeg6lny problem, ze nie zawsze mogg si¢
jasno wyrazié, zwlaszcza jezeli zadawane mi sa trudne pytania. Udatem si¢ na kilka rozméw
o pracg, ale to prowadzito donikad. Zdecydowatem si¢ zatem porozmawiaé z pracownikiem
socjalnym, ktéry powiedzial mi, ze powinienem jeszcze raz uda¢ si¢ do Urzedu Pracy. Za-
sugerowano mi, ze powinienem zdoby¢ konieczne doswiadczenie w pracy. Znaleziono dla
mnie dwa miejsca, w ktérych mogtem zdoby¢ doswiadczenie, a takze szanse na zatrudnienie
pézniej. W pierwszym miejscu spedzitem tylko dwa tygodnie, w drugim sze$¢ tygodni. Pra-
cowatem naprawdg bardzo cigzko i staralem si¢ ze wszystkich sit zrozumie¢ czego ode mnie
wymagano, co miatem robié. Ludzie jednak nie wyjasniali mi rzeczy tak, zebym mogt je
zrozumie¢. Po drugim okresie zdobywania doswiadczenia bylem naprawd¢ zalamany, czu-
tem si¢ bezwartosciowy, mialem depresj¢, chcialem to po prostu wszystko rzuci¢. Zdotatem
si¢ aplikowa¢ na dwuletni kurs, w ktérym nauczylem si¢ podstawowych umiejetnosci.

W ostatnim okresie zetknalem si¢ z programem ,Drogi do zatrudnienia” i dowiedzia-
tem si¢ na czym ten program polega. Spotkalem si¢ z przedstawicielami programu, ktérzy
powiedzieli co oni moga zrobi¢ dla mnie. Powiedzieli mi réwniez, ze pomagaja i wspieraja
osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng w znajdowaniu zatrudnienia oraz w rozpoczy-
naniu pracy. Powiedzieli, ze znajdq odpowiednig pracg, ktéra bedzie odpowiadata moim
potrzebom i moim umiej¢tnosciom. Wkrétce potem w ramach programu Pathways mo-
glem zdobywa¢ doswiadczenie pracujac w biurze organizacji Mencap. Pracowalem w re-
cepcji Mencap, byto to bardzo interesujace i bardzo wazne dla mnie. Ten proces znalezienia
i uzyskania pracy byt zupetnie inny. Nie musialem wypetnia¢ milionéw wnioskéw i bardzo
skomplikowanych formularzy. Nie musiatem udawac¢ si¢ na rozmowy, ktére powodowaly,
ze bytem zdenerwowany, ze mialem problemy z wyrazaniem swoich mysli. W czasie pracy
otrzymywatem wsparcie od pracownikéw Pathways i pracownikéw Mencap'u. Otworzyla
si¢ przede mng nowa Sciezka — zamiast tych tradycyjnych wnioskéw i rozméw.
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W chwili obecnej pracuj¢ w organizacji Mencap juz od prawie dziesigciu lat. Uwazam, ze

ludzie z niepetnosprawnoscia intelektualna, jezeli maja szanse i mozliwosci pokazuja, ze sa

dobrymi pracownikami. Dzigkuje.

DYSKUSJA

Pytanie: Maria Dreszer, petnomocnik zarzqdu do spraw oséb niepetnosprawnych w wojewddz-
twie kujawsko-pomorskim. Poniewaz méwilismy tutaj o zatrudnieniu wspomaganym i fi-
nansowaniu wiasciwie z trzech Zrédel, mam pytanie: skad $rodki sa przekazywane? Czy
s zbierane tak, jak w Polsce i gromadzone przez Pafistwowy Fundusz Rehabilitacji Oséb
Niepelnosprawnych, czy tez sa to inne formy?

Dr Stephen Beyer: W naszym systemie wigkszo$¢ pienigdzy pochodzi z podatkéw. Ist-
niejg dwa podatki: jeden to podatek od dochodéw, zbierany przez centralny rzad, drugi,
lokalny, zbierany tam gdzie si¢ mieszka. Organizacje, o ktérych méwitem s finansowane
przez rzad centralny. W duzej jednak czesci pieniadze, kedre sa przekazywane na te 7 tysigcy
o0s6b korzystajacych z zatrudniania wspomaganego, pochodzi z funduszy lokalnych. Nie
mamy takich praw i regulacji jak te, ktére obowiazuja w Polsce. Wiem, ze w Polsce niektére
firmy muszg zatrudnia¢ 6 % pracownikéw niepetnosprawnych, a jezeli nie — musza placi¢
pewnego rodzaju grzywng i te pienigdze przekazywane s3 na warsztaty chronione. Nie jest
to takie zle, nie mamy tego jednak w Wielkiej Brytanii. Wszystkie zatem pieniadze prze-
chodza przez Sciezke podatkowa. Jednak niektdre agencje zajmujace si¢ osobami niepetno-
sprawnymi, ktére dziataja w ten sam sposéb jak normalne agencje zajmujace si¢ rekrutacja
pracownikéw, moga zada¢ optaty od pracodawcy za znalezienie pracownika. To jest trochg
nietypowe, ale taki model tez jest obecny na rynku zatrudnienia i pracodawca ptaci agencji

za zapewnienie bardzo dobrego pracownika.

Pytanie: K. Stanistaw Jurczuk — Katolickie Stowarzyszenie Niepetnosprawnych. Czy w pro-
cesie odchodzenia od zakladéw pracy chronionej nie napotykaliscie paristwo na opér i prze-
ciwdzialanie ze strony wlascicieli tych zaktadéw, bo u nas to jest najwigkszy problem. Kazda
préba ograniczenia roli zaktadéw pracy chronionej spotyka si¢ z duzym lobbingiem i pro-
testem ze strony ich wlascicieli.

Dr Stephen Beyer: Oczywiscie tak! Jest w tej sprawie szalony lobbing. System jest trochg

inny, poniewaz u nas zaktady chronione nie maja prywatnych wiascicieli, podlegaja insty-
tucjom samorzadowym albo organizacjom pozarzadowym. Nie sg to wigc przedsi¢biorstwa,
ktére maja przynosi¢ zyski. Inaczej jest w Stanach Zjednoczonych; warsztaty moga tam by¢
prywatnymi firmami. U nas nawet Remploy, ktérego sposéb funkcjonowania jest najbar-
dziej zblizony do firm prywatnych ma w swoim statucie, ze ich dziatalno$¢ jest podobna do
organizacji charytatywnej lub pozarzadowej. Oczywiscie istnieje spory opér takze ze strony

ludzi, ktérzy pracuja w takich warsztatach. To jest ta trudnos¢, kedrej musimy stawic czoto.
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Przyjrzymy si¢ Remploy: $redni koszt umieszczenia jednej osoby w miejscu pracy wynosi
tam 18 tysigcy funtéw. W pozostatej czgéci systemu — 5 tysigcy funtéw. I rzad ma racje
mdéwiac, ze nie mozemy tyle wydawad na 9 tysigcy osdb, jezeli moglibysmy poméc 27. ty-
sigcom 0s6b za te pieniagdze. To jest wlasnie problem: Czy ci ktérzy tworza polityke tworza
ja dla wszystkich, czy biora oni pod uwagg zyczenia oraz potrzeby ludzi? Rzad podejmuje
decyzje, ktdre majg na celu zmiang Remploy, aby to juz nie byla taka fabryka, ale by $wiad-
czyl on ustugi dla spolecznosci lokalnej. Pytanie, ktére musimy sobie teraz zada¢, to kiedy
to nastapi? Czy za kilka lat, za dziesi¢¢ czy za kilkanascie?

Liz Neal: Chcialabym jeszcze wréci¢ do sprawy funduszy. W chwili obecnej bardzo duzo
agencji zajmujacych si¢ zatrudnieniem wspomaganym zalezy w duzym stopniu od funduszy
europejskich i funduszu spotecznego. Stephen méwit o niektérych Zrédtach finansowania,
ale nie s one wystarczajace. Z do$wiadczenia w Mencap moge powiedzied, ze mielismy
rézne problemy zwiazane z funduszem spotecznym. Prowadzilismy na przyktad ustugi, kt6-
re musialy zosta¢ zamkniete. Byli$my zmuszeni znalez¢ alternatywne Zrédia finansowania,
udac¢ si¢ do funduszy charytatywnych. Mamy w Wielkiej Brytanii loterie narodowe i duza
czg$¢ z ich pienigdzy jest przeznaczana na cele charytatywne i spoteczne. W chwili obecnej,
duza czg$¢ zatrudnienia wspomaganego, zwlaszcza jezeli chodzi o mtodych ludzi jest wspie-

rana wlasnie z funduszu loterii.

Krystyna Mrugalska: Gdy stucham tych relacji dotyczacych funduszy i zaktadéw pra-
cy chronionej widzg zbiezno$¢ z sytuacje w Polsce. Jeszcze zadnemu kolejnemu rzadowi
w Polsce nie udalo si¢ umniejszy¢ przywilejéw pracodawcéw z rynku pracy chronionej.
Propaganda méwi, ze pracownik niepelnosprawny jest niepewny, mato wydajny i niesa-
modzielny, i wobec tego pracodawca musi dosta¢ pieniadze, bo inaczej takiego niedobrego
pracownika zwolni. Pracownik niepelnosprawny musi si¢ pracodawcy ,optaca¢”. Jest to
prosta droga do szantazu: jezeli rzad nie da pienigdzy, to 100 tysi¢cy niepetnosprawnych
pojdzie na bruk i beda demonstracje. Oczywiscie kazdy rzad si¢ tego obawia i ulega. To
réwniez utrudnia powstawanie nowych programéw, gdyz pienigdzy nie jest zbyt duzo i wo-
bec tego one musza i$¢ tam, gdzie jest zagrozenie, a nie na alternatywne rozwigzania, kt6-
re moglyby by¢ pilotazowe, moglyby pokaza¢ lepsze rozwiazania. Mam pytanie dotyczace
zwiazkéw zawodowych, poniewaz mamy czgsto do czynienia ze zwiazkami zawodowymi,
ktére w gruncie rzeczy popierajg pracodawcéw z rynku chronionego. Nie dostrzegaja innej
mozliwosci zatrudniania oséb niepelnosprawnych niz tylko w zaktadach pracy chronione;.
Czy paristwo maja w tej dziedzinie do§wiadczenie?

Dr Stephen Beyer: Bardzo ciekawe pytanie. Nasze do§wiadczenia nie wiaza si¢ z takimi
problemami. Jesli chodzi o zwiazki zawodowe, to nie sprzeciwialy si¢ one zatrudnianiu oséb
niepelnosprawnych. Zapewne osoby zatrudnione w Remploy i w warsztatach sa cztonkami
najwigkszych zwiazkéw zawodowych w Wielkiej Brytanii i one takze podlegaja reprezen-
tacji z ich strony. Zwiazki zawodowe nie sprzeciwialy si¢ polityce spotecznej, ktéra ktadzie
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wigkszy nacisk na zatrudnienie na otwartym rynku, niz w warsztatach, poniewaz zwiazki

reprezentuja takze prawa oséb z niepelnosprawnoécia. Mieli$my szczescie, nie byt to dla nas
J4 4 Yy ~ Y

problem.

Moze jedna refleksja zwigzana z szantazowaniem rzadu przez zwiazki zawodowe, spra-
wa, ktéra moze nie byla jasna w mojej prezentacji. W latach 90-tych spoleczny element
programu ,, Workstep” polegal na tym, ze pracodawca otrzymywat od 30% do 80% doptaty
do jednego miejsca pracy. Obecnie zgadzamy si¢ z tym, ze taka sytuacja nie powinna mie¢
miejsca. Ustalono cel, ktéry polega na tym, zeby zatrudnia¢ osoby na bardziej konkuren-
cyjnych zasadach, a nie doptaca¢ do miejsc pracy. Wigkszosci ustugodawcom udawato si¢
umieszczaé osoby z niepetnosprawnoscia na otwartym rynku pracy, bez zachety w postaci
dodatkowych doptat. Problemem takze jest przesuniecie oséb, ktére otrzymuja doptaty do
nowego systemu zatrudniania bez doptat. Caly czas jednak jest spora liczba ludzi, ktérych
zatrudnienie polega na doptatach ze strony rzadu, poniewaz sg ze starego naboru. I to nale-

zy takze zmieni¢ i na to czekamy.

Liz Neal: Chciatabym doda¢ jedng rzecz: wydaje mi si¢, ze wigkszo$¢ zwiazkéw zawo-
dowych dziatajacych w Wielkiej Brytanii raczej jest lewicowa w swoich pogladach. Wiec
one same bardzo czgsto prowadzity kampanie na rzecz lepszych ustug i réwnego do nich
dostepu. Prowadzily kampani¢ na temat wprowadzenia regut opartych na zasadzie fair play,
wobec przedsigbiorstw, ktére — paradoksalnie — dzialaly czgsto na niekorzys$¢ gospodarki
brytyjskiej. Jesli chodzi o sprawy zwiazane z réwnoscia, mozna powiedzie¢, ze wspierali nas

i nie sprzeciwiali si¢ naszym planom.

Kilka lat temu badali$my stereotypy wsréd pracodawcéw. Przeprowadzilismy badania,
ktére na przyktadzie kilku zakladéw pracy zatrudniajacych osoby z niepetnosprawnoscia
intelektualng pokazaly, ze osoby te zazwyczaj podlegaja mniejszej rotacji, rzadziej choruja,
czgéciej chodza do pracy niz osoby petnosprawne. Jest to zatem bardzo silny argument biz-
nesowy na to, ze osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng sg $wietnymi pracownikami.
Nieobecnosci w pracy to wielki problem dla gospodarki brytyjskiej i bardzo silny punke

przetargowy w zatrudnianiu osoby z niepetnosprawnoscia.

Ostatnia sprawa: ustawa o dyskryminacji oséb niepelnosprawnych, (o ktdrej juz méwi-
lismy weze$niej), méwi m.in. o okolicznosciach rozsadnego dopasowywania miejsc pracy.
Jest to dosy¢ silny instrument i jest on wykorzystywany do pewnego zmuszania organizacji,
instytucji — gléwnie instytucji sektora prywatnego, do myslenia w ten sposéb, zeby zwlasz-
cza te prywatne organizacje, dziatajace przeciez dla zysku, mialy poczucie misji i odpowie-

dzialnosci spolecznej.

Pytanie: Monika Glaz z Centrum Doradztwa Zawodowego i Wspierania Oséb Niepetno-
sprawnych Intelektualnie. Ja mam dwa pytania. Jak u paristwa wyglada wspélpraca agencji
zatrudnienia wspomaganego z urzedami pracy? A drugie pytanie, juz takie bardziej kadro-
wo-ilo$ciowe: jacy specjalisci sg zatrudniani w agencjach zatrudnienia wspomaganego, jaka
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to jest liczba psychologéw i trenerdw, czy doradcéw zawodowych, czy jest moze jeszcze
jaka$ inna kadra wspomagajaca?

Dr Stephen Beyer: Kazdy z krajéw Wielkiej Brytanii ma Uni¢ Zatrudnienia Wspoma-
ganego, ma agencje dziatajace w Unii Zatrudnienia Wspomaganego i istnieje w miarg stata
wspolpraca, regularne rozmowy migdzy agencjami a rzadami danych krajéw. Czy rzady
stuchaja, to jest inna sprawa. MieliSmy bowiem do czynienia z wieloma porazkami, zwtasz-
cza jesli chodzi o finansowanie rehabilitacji zawodowej (nadal faworyzowany jest obecny

model). Przedstawiciele rzadéw sa obecni przy stole negocjacyjnym, ale nie zawsze stuchaja.

A teraz o osobach,, ktédre pracuja w agencjach. Zawsze fascynowato mnie to, ze trenerami
sa czesto dojrzali ludzie, kedrzy wykonywali rézne zajecia, ktérzy odnosili sukeesy, robili juz
duzo w swoim zyciu zawodowym. Zeby by¢ dobrym trenerem pracy, tak naprawde niezbyt
wazne jest szkolenie tych oséb, tylko ich doswiadczenie zyciowe, ich umiejetnos¢ ,,wpaso-
wania si¢” w dowolne miejsce pracy i pokazania komus jak si¢ wpasowaé. I wydaje mi sig,
ze chociaz sa pewne specjalistyczne umiejetnosci (zwlaszcza jesli mamy pracowa¢ z osobami
o bardzo szerokim zakresie niepetnosprawnosci), mozna si¢ ich nauczy¢ juz w miejscu pra-
cy, albo podczas krétkich kurséw. W Wielkiej Brytanii nie mamy uniwersalnej kwalifikacji,
uniwersalnego tytulu zawodowego dla 0séb pracujacych w agencjach zatrudnienia wspo-
maganego. Prowadzimy kurs uniwersytecki; wiem, ze jeszcze jedna uczelnia zorganizowata
podobny kurs. Natomiast pracownicy agencji zatrudnienia wspomaganego nie stanowig
zamknigtego, sprofesjonalizowanego grona pracownikéw. Jesli na przyktad istnieje potrzeba
konsultacji psychologicznej, to taka konsultacje si¢ organizuje. Zazwyczaj jest ona optacana
przez agencje¢ zatrudnienia, bardzo czgsto takze tego typu dodatkowe konsultacje optaca
opicka zdrowotna. Ale tacy specjalisci jak psycholog nie sg zatrudniani na stale w agencjach.

Liz Neal: Chciatabym doda¢ jeszcze co$ a propos pierwszego pytania o wspétprace
z urzgdami. Znajdujemy si¢ w tym momencie na interesujacym etapie: powstaja progra-
my ksztalcenia ustawicznego, ksztalcenia umiejetnosci potrzebnych do pracy, prébujemy
wykorzystywaé argument rozsadnego dopasowywania. Ze strony ministra otrzymali$my
bardzo dobry sygnal, ale walczymy z przetozeniem tego na $rodki finansowe, na wlasciwe
finansowanie. Ja jestem jednak optymistka, mam do tego pozytywne nastawienie i wydaje
mi si¢, ze przynajmniej na gruncie walijskim jest zrozumienie dla naszych argumentéw.
Zrozumienie dla tego, co powinno by¢ pozadanym rezultatem, jesli chodzi o osoby z nie-
petnosprawnoscia intelektualna. Bariera jest w tym momencie to, ze osoby z niepetno-
sprawnoscig musza uzyska¢ pewnego rodzaju kwalifikacje, co jest bardzo trudne, takze ze
wzgledu na finansowanie.

Pytanie: Alicja Jankiewicz, Lubelskie Forum Organizacji Oséb Niepetnosprawnych. By¢
moze wyprzedzam to, co bedzie jeszcze omawiane, ale zainteresowal mnie ten nowy pro-
gramu, kedry bedzie dziatal poczawszy od 2008 roku, poniewaz jest w nim mowa o pracy

prébnej i dozwolonym zatrudnieniu. Ze wzgledu na nasze polskie ograniczenia zwiazane
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z rentg socjalng, to moze by¢ dla nas takze interesujace. W Polsce osoby uznane za niezdolne

do pracy otrzymuja tak zwang rentg socjalng. To jest bardzo niska kwota, 80% najnizszej
renty, ale jej otrzymywanie jest jeszcze ograniczone zakazem uzyskania zarobkéw przekra-
czajacych pewien putap, bo wtedy traci si¢ rent¢ socjalng. Rozumiem, ze zamierzeniem
tego programu jest to, ze osoba moze podja¢ kilka préb, zeby zdecydowaé o tym czy moze
wej$¢ w zatrudnienie? Czy tez jest jakies inne zalozenie? Pytanie dotyczy mozliwosci pracy
prébnej, takiej pracy, ktéra nie jest zwiazana z tak wysokimi zarobkami, zeby zagrazata
utratg renty.

Dr Stephen Beyer: Ma pani racj¢: rzad prébuje znalez¢ sposoby, zeby umozliwi¢ osobom
niepetnosprawnym eksperymentowanie z réznego rodzaju formami pracy. Duzo czasu mi-
n¢lo zanim zdecydowano si¢ p6js¢ w tym kierunku, no i jest jeszcze spora droga do przej-
$cia. W Wielkiej Brytanii zbyt wiele czasu spedziliémy martwiac si¢ o dostarczanie wspar-
cia na konkretne miejsca pracy kosztem lobbingu na rzecz sensownego systemu $wiadczen
spotecznych, ktdry zacheci ludzi do pracy. W naszym systemie panuje spory batagan. Jest
w nim wiele warstw i osobom z niepetnosprawnoscia jest bardzo ci¢zko w nim si¢ zo-
rientowaé. Obecnie problem nie polega na tym, ze nie mamy pracodawcéw, ktdrzy chea
zaoferowad pracg, ale nie mamy os6b z niepetnosprawnoscia, ktére chea poswieci¢ swoje

$wiadczenia i zamieni¢ je na dochody z pracy.

Problem $wiadczeri polega na tym, ze jest on skierowany gtéwnie do rodzin i to rodzina
czgsto nie chee pusci¢ osoby niepetnosprawnej do pracy, poniewaz dostaje $wiadczenia. Tak
zbudowany system $wiadczeri powoduje, ze osoby z niepelnosprawnoscia naprawde nie
cheg pracowaé. Obecnie checemy przejs¢ do takiego podejscia, w ktérym osoby niepetno-
sprawne cheg pracowaé, wykazuja taka cheé. Musimy odejs¢ od podejscia opartego na tym,
ze wydaje nam sig, iz osoby niepetnosprawne wymagaja wylacznie opieki i zajmowania si¢
nimi. Musimy zmieni¢ podejscie i sposéb myslenia o tych osobach. Jesli tego nie zmienimy,
to naprawde do realnych, duzych zmian bedzie bardzo cigzko dojs¢.

DOSTEP DO PRACY

Wayne Walker: Jak juz wspominatlem, w Mencap zajmuje si¢ projektami dotyczacymi
dostgpu do pracy. Dzisiaj bede¢ méwit o Ustawie o dyskryminacji oséb niepetnospraw-
nych®; powiem trochg wigcej na temat tego, jak ona taczy si¢ z dostgpem do pracy. Bede
takze méwit o tworzeniu programu ,, Access to work™". Skupig si¢ takze na tym, jakie wspar-
cie oferuje ten program. Przedstawi¢ studium przypadku osoby, ktéra skorzystala z tego
wsparcia. Bedg méwit o stronach mocnych i stabych tego programu i takze o tym, co chciat-

0 Disability Discrimination At — w skrécie DDA
U Dostep do pracy
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bym poprawi¢ w programie ,,Access to work’.

Ustawa o dyskryminacji os6b niepelnosprawnych, ktéra obowiazuje od roku 1995, wy-
raznie stwierdzita, ze pracodawcy nie moga podejmowa¢ zadnych krokéw w miejscu pra-
cy, ktére dyskryminowatyby osoby z niepetnosprawnoscia. Obowiazkiem pracodawcy jest
zatem dostosowanie miejsca pracy do tego, aby byto ono odpowiednie dla osoby niepet-
nosprawnej. Stosowany juz w roku 1994 program ,Access to work” nalezalo dostosowaé
tak, zeby byt zgodny z ta ustawa. Chodzito przede wszystkim o optymalizacj¢ kosztéw
zatrudnienia oséb niepetnosprawnych. ,Access to work” moze poméc na przyktad zacrud-
niajac osobg, ktéra bedzie pomagata osobie niepetnosprawnej podczas rozmowy o prace,
bedzie wspierata aplikujacego. Wspierajacy moze utatwi¢ komunikowanie si¢ oséb, ktére
majg problemy ze stuchem, albo moze poméc — fizycznie — osobom z niepetnosprawnoscia
ruchowa. W programie tym chodzi takze o usprawnienia sprz¢towe w miejscu pracy czy
dodatkowe koszty transportu do pracy, czyli ogélnie — o wspieranie funkcjonowania osoby

niepelnosprawnej w pracy.

A teraz — studium przypadku: Heidi, 25- letnia kobieta z niepelnosprawnoscia fizyczna
i intelektualng miata odpowiednie kwalifikacje upowazniajace do pracy z dzie¢mi, ale nie
mogta znalez¢ pracy. Zwrdcita si¢ zatem do nas i ja bylem jej koordynatorem zatrudnienia.
Pomoglismy znalez¢ jej pracg asystenta w przedszkolu. Stwierdzono jednak kilka proble-
moéw, kilka barier, ktére uniemozliwialy podjecie pracy przez Heidi. Przyczyng gléwna byt
transport, ale takze nauka interakcji z osobami, z ktérymi miata pracowa¢, zrozumienie pra-
cy, zrozumienie tego, czego si¢ od niej oczekiwato. Aby Heidi mogta pracowaé, najlepszym
sposobem bylo uzyskanie funduszy, ktére pomogtyby jej w pokonaniu tych barier.

Przeprowadzitem rozmowy z nia, jak réwniez z kierownikiem przedszkola, poniewaz
mozliwe rozwigzania probleméw wymagaty akceptacji obu stron. Po rozmowach, zlozytem
aplikacj¢ o przeprowadzenie oceny barier w dostgpie do pracy. Dokladnie opisatem jakie
wsparcie konieczne bytoby Heidi, godzina po godzinie, tydzien po tygodniu, oszacowatem
koszty podrézy oraz wszystkie inne szczegdly zwiazane z jej zatrudnieniem. Dowiedzielismy
si¢ pbiniej, ze wniosek zostal przyjety. Zagwarantowano jej wsparcie w pracy przez pierwsze

3 miesiace, a koszty dojazdéw do pracy mialy by¢ pokrywane przez caly czas zatrudnienia.

Podczas pierwszego okresu bardzo intensywnie wspieralem ja w rozumieniu jej pracy
oraz w zachowywaniu si¢ w miejscu pracy. Na przyktad pomagatem jej rozumiec instrukeje
dawane przez kierownika. Zrobilem to przez rozbicie jej pracy na szczegétowe zadania,
co pomoglo jej zrozumieé, co naprawde ma robié. Zeby mogta zintegrowaé si¢ z zaloga
w miejscu pracy, wspieratem ja na zebraniach, organizowalem jej czas w porze lunchu tak,
zeby zawsze miala kogo$ z kim mogtaby porozmawia¢. Mielismy cotygodniowe spotka-
nia: ja, Heidi i jej kierownik, podczas ktérych dokonywalismy oceny jej pracy. Po okresie
prébnym, jej kierownik stwierdzit, ze moze w tej firmie pracowa¢ na state. Dalej bylem jej

mentorem i zapewniatem jej konieczna poradg. Byta bardzo wdzigczna programowi ,,Access
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to work” za to, ze mogta sta¢ si¢ cztonkiem spoteczeristwa, za to, ze mogta znalez¢ normalne

miejsce pracy.

Schemat programu ,,Access to work” ma swoje plusy, ma jednak i minusy. Dla ludzi z nie-
petnosprawnoscia intelektualng stwarza nowe, duzo lepsze mozliwosci — wszyscy moga
stara¢ si¢ o pracg. Ci, ktérzy z tego programu skorzystali, sa z tego bardzo zadowoleni.
Odnoszac si¢ do ustawy o dyskryminacji oséb niepetnosprawnych program ten obejmuje
takze dojazdy do miejsca pracy, co bardzo czgsto bylo jedyna przeszkoda w znajdowaniu
zatrudnienia przez osoby z niepetnosprawnoscia. Pewne stabe strony to brak dobrej infor-
macji na jego temat oraz bardzo surowe terminy przesylania wnioskéw. Niekonsekwencje
istnieja takze wewnatrz programu: wnioski sa rozpatrywane w bardzo rézny sposéb i jest
duzo pracy papierkowej, a wypelnianie tych wszystkich formularzy dla ludzi z niepetno-
sprawnoscig intelektualng moze by¢ trudne. Osoby z niepetnosprawnoscia moga réwniez

mie¢ problemy zdrowotne, co zmienia ich potrzeby w trakcie programu.

Zdaniem rzadu program ,Access to work” powinien si¢ sam finansowacd ze swojej dzia-
talnoéci, w zwiazku z tym zostal on wylaczony ze wsparcia rzadowego. Chcieliby$my,
aby rzad zdal sobie sprawg z tego, ze dla wielu oséb wsparcie w pracy moze by¢ ko-
nieczne przez dlugi okres. Dlatego nie mozna sztywno okresla¢ terminéw, co rzad
prébuje wprowadzi¢. Istnieja réwniez réine ograniczenia zewngtrzne, ktére utrud-
niaja nieco dziatanie tego projektu. Ogdlnie jednak gtéwnym problemem jest brak in-
formacji na temat programu. W 2002 roku 74% pracownikéw nie byto $wiadomych,
ze istnieje taki program. Mencap ciagle powtarza, ze rzad powinien zwigkszy¢ wspar-
cie dla tego typu inicjatyw, ze przynosza one korzysci calemu spoleczenstwu. Kazdy
1 funt wydany na umozliwienie dostgpu do pracy przynosi 1,70 funta z powrotem do rza-
du. Zyski s wigc az nadto widoczne. Jeste$my przekonani, ze program dostgpu do pracy
»Access to work” jest niesamowicie wazny dla 0séb z niepetnosprawnoscia. Chcieliby$my
zatem, zeby w Wielkiej Brytanii dostep do zatrudnienia byt coraz wigkszy, zeby rzad wspie-
ral finansowo nasz program. Zeby bylo wiccej informacji na jego temat. Zeby byl jeden
system aplikowania czyli wnioskowania o wsparcie, zeby ten system byt dostgpny dla ludzi
niezaleznie od ich potrzeb. Aby ludzie z niepetnosprawnoscia sensoryczng otrzymywali ta-
kie samo wsparcie jak ludzie z niepetnosprawnoscig intelektualna, poniewaz to przynosi
korzysci catemu spoteczenstwu.

PLATNA PRACA W WIELKIEJ BRYTANII

Dr Stephen Beyer: Chciatbym teraz powiedzie¢ paristwu parg stéw na temat réznicy
pomigdzy tym, co rzad méwi, ze chee robi¢, a tym, co jest naprawdg robione oraz o tym, ile

os6b zajmuje si¢ zatrudnieniem niepetnosprawnych w Wielkiej Brytanii.
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Czy rzad w ogdle chce, by ludzie niepelnosprawni mieli platng prace? Jezeli prze-
czytamy wszystkie rzadowe deklaracje na ten temat wida¢ zdecydowanie, ze tak — rzad
chee, zeby ludzie pracowali i zarabiali. Nasz rzad strategi¢ dotyczaca oséb z niepetno-
sprawnoscig zatytutowal , Valuing people” czyli docenianie ludzi. Gléwne cele tam za-
warte, to umozliwienie osobom z niepetnosprawnoscia intelektualng uczestniczenia
we wszelkich formach platnego zatrudnienia — wszgdzie tam, gdzie jest to mozliwe,
oraz aktywnego uczestnictwa w $wiecie pracy. Zatem ci, ktérzy chca pracowaé, powin-
ni mie¢ mozliwo$¢ i wsparcie, aby méc pracowal. To jest idea zatrudnienia wspomaga-
nego, to jest ta mala fraza, ktéra ciagle pojawia si¢ napisana na czerwono. Zawsze ist-
nieje jaki$§ kruczek, ktéry pozwala rzadowi stwierdzi¢, ze to nie jest odpowiednie dla
danej osoby. I to s3 wlasnie nasze problemy z rzadem: nie ma problemu, jezeli chodzi

o generalny kierunek, ale o to, co decydentom wydaje si¢ mozliwe.

Kto — ich zdaniem — jest w stanie pracowaé? Jest to grupa duzo mniejsza, niz my mogli-
bysmy zasugerowad rzadowi. Wszyscy paristwo znacie Tony’ego Blaira, premiera Wielkiej
Brytanii. Tony Blair ma swoich ludzi zajmujacych si¢ polityka, kt6rzy pracuja na ulicy
Downing Street i okresla ich, ze sa to ludzie, ktérzy mysla w perspektywie nastgpnych
20. lat. W roku 2005 stworzyli oni znaczacy raport, w ktérym zapisano poprawe mozli-
wosci zyciowych oséb z niepelnosprawnoscia. Stworzono nowa jednostke organizacyjna
— Biuro do Spraw Oséb Niepetnosprawnych, aby upewnic sig, ze ten raport zostanie wpro-
wadzony w zycie. W tym dokumencie rzad, czyli takze Tony Blair stwierdza, ze istnieje silna
potrzeba podjecia odpowiednich dziatan, aby kazda osoba z niepetnosprawnoscia, ktéra
chce pracowac i ktéra potrzebuje wsparcia zeby pracowa¢ — mogta to uczynié, gdy tylko jest
to wykonalne. Wsparcie w zatrudnianiu oséb z niepetnosprawnoscia powinni takze otrzy-
mywa¢ pracodawcy. Mozna tu znowu zauwazy¢ indywidualne podejscie: ustugi powinny
by¢ spersonalizowane i powinny koncentrowa¢ si¢ na dostarczaniu wsparcia dopasowanego
do indywidualnych potrzeb. Specjalisci powinni przeja¢ odpowiedzialnos¢ za prowadzenie
i wspieranie 0séb z niepetnosprawnoscia na wszystkich etapach prowadzacych do zatrud-
nienia wtedy, gdy istnieje potrzeba takiego wsparcia. Wigc generalnie — jak padstwo wi-
dzicie — nie mogg si¢ z tym spiera¢, nie mogg stwierdzié, ze jest to bledne zalozenie. Sa tu
jednak takie mate frazy, mate stéwka, ktére wyraznie pokazuja, jakie sa réznice w podejsciu

do tego, co jest mozliwe.

Jak dotad méwilismy o zajmowaniu si¢ przez rzad zatrudnieniem oséb niepetnospraw-
nych. Ale rzad zajmuje si¢ takze wyksztalceniem mtodych ludzi, s3 departamenty, mini-
sterstwa, ktdre zajmuja si¢ szkotami i uniwersytetami. Gléwnym celem ich dziatan jest
podniesienie kwalifikacji Brytyjczykéw, abysmy mogli wigcej znaczy¢ w gospodarce $wia-
towej. Mamy zatem dwa etapy edukacji wyzszej: college, w ktdrych realizowane sa gtéwnie
kursy o charakterze zawodowym (np. budowni&two) oraz szkolniGtwo wyzsze — takie jak
w Polsce, czyli uniwersytety, w ktérych zdobywa si¢ stopnie naukowe itd. Rzad dokladnie
przyjrzat si¢ szkotom ukierunkowanym na zdobywanie zawodu i stwierdzit zdecydowanie,
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ze muszg one skupi¢ si¢ bardziej na pracownikach — aby byli bardziej ekonomiczni, wy-

dajni i produktywni. Kto$ zadal pytanie: A co z ludZzmi niepetnosprawnymi, ludZmi ze
specjalnymi potrzebami? Dlatego tez zostal sporzadzony raport , Przez wigczenie spoteczne
do doskonatosci”, ktéry méwi o tym, jak ludzie niepetnosprawni moga wpasowaé si¢ w ten
nowy poglad. Raport sporzadzita organizacja finansujaca o nazwie Rada do spraw Nauki
i Umiejgtnosci. Stwierdzono w nim, ze potrzebny jest krajowy plan dla uczniéw ze specjal-
nymi potrzebami, aby mogli fatwiej znalez¢ zatrudnienie. Ludzie z niepetnosprawnoscia
intelektualng nie moga znaleZ¢ pracy, poniewaz nie s3 w stanie uczy¢ si¢ w collegeu, kon-
tynuowaé edukacji. Potrzebuja dodatkowego wsparcia, aby znalezé pracg i aby si¢ w niej
utrzymad. Taki zapis pozwala potencjalnie na to, by paristwo stato si¢ Zrédlem finansowania
zatrudniania wspomaganego. W roku 2007 Rada ta bedzie pracowaé w poszczegdlnych
regionach, aby pilotowa¢ model zatrudnienia wspomaganego wsérdd wielu pracodawcéw.
Moze to nie jest wiele, ale dla nas jest to niczym trzgsienie ziemi! W koricu przyznano, ze
jezeli ludzie z niepetnosprawnosci intelektualng maja i$¢ do college’dw, maja by¢ ksztatceni
i maja potem znalez¢ pracg, potrzebuja do tego wsparcia (dotychczas méwiono o elastycz-

nosci rynku, o pracy z organizacjami zatrudnienia wspomaganego).

Druga rzecz, ktéra podkreslono w Raporcie byta jeszcze bardziej zadziwiajaca dla nas:
stwierdzono, ze do roku 2010 Rada ta nie bedzie finansowa¢ tych collegedw, ktére beda ofe-
rowaty programy dla oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng wytacznie przygotowujace
do pracy, ale takie, ktére beda skupia¢ si¢ na miejscu pracy i zatrudnieniu wspomaganym.
Prosz¢ paristwa, to rewolucja dla uczniéw z niepetnosprawnoscia intelektualna! Bardzo cze-
sto kurs nie obejmowal praktyk w miejscu pracy, poniewaz to byto za trudne dla danego
collegen (pomimo, ze byly fundusze na taka dzialalnos¢). Jezeli juz uczniowie mieli moz-
liwo$¢ zdobycia praktycznego doswiadczenia, to byla to najwyzej praca w kafejce w tym
college'u, albo w biurze jego dyrektora. Gléwna organizacja finansujaca zatem méwi: ,Nie
pozwolimy, zebyscie dalej tak robili”. Doswiadczenie musi by¢ zdobywane w prawdziwych
firmach i musi ono takze obejmowa¢ zatrudnienie wspomagane. Najbardziej zadziwiajaca
rzecza dla mnie jest to, ze nie ma tu zadnych czerwonych literek, zadnych kruczkéw. Te
pieniadze beda sptywaly ze Zrédet edukacyjnych i z innych Zrédet panstwowych, a nie od
0s6b zwiazanych z osobg niepetnosprawna, czyli od rodzin na przyktad.

K70 CHCE PRACOWAC?

Zatem — czy osoby z niepetnosprawnoscia chca pracowad i ile oséb rzeczywiscie
pracuje? W maju 2006 roku mielismy w Walii wybory. W catym kraju organizowane
byly spotkania z politykami, podczas ktérych takze osoby z niepetnosprawnoscia méwity
o swoich potrzebach i o swoich oczekiwaniach wobec partii politycznych. Po raz pierwszy
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w historii organizacja self-adwokatéw ,, Europe People First” stworzyta manifest polityczny
skierowany do politykéw Walii, w ktérym méwi o tym, ze do korica 2008 roku potowa
z 0s6b z niepetnosprawnoscia intelektualng chee mie¢ ptatna pracg, na zasadzie zatrudnie-
nia wspomaganego. Taki przekaz wysylaja osoby z niepetnosprawnoscig politykom, tego
whasnie chca: 50% o0s6b z niepetnosprawnoscia intelektualng w wieku produkeyjnym chee
pracowa¢ na terenie Walii. W 2004 roku przeprowadzilismy badanie krajowe i w nim 2/3
0s6b bezrobotnych z niepetnosprawnoscia intelektualng powiedziato, ze chce pracowac.
Kolejne badanie przeprowadzono wsréd oséb podlegajacych opiece dziennej: nieco ponizej
potowy sposréd osdb, ktére nigdy wezesniej nie pracowaly, chcialo podja¢ zatrudnienie.
Jesli potaczymy te odsetki, daje to znaczna liczbg 0séb, ktére sa potencjalnie zainteresowane
zatrudnieniem. Wigkszo$¢ z badanych os6b méwita, ze chce platng pracg; tylko niewielka

czg$¢ chee uzyskad doswiadczenie w pracy lub pracowaé na zasadzie wolontariatu.

CzEGO CHCA RODZICE?

Ludzie niepetnosprawni chca pracowag, tak jak kazda inna osoba. W tej chwili nie mamy
na ten temat zadnych watpliwosci. Czy chca tego takze rodzice oséb z niepetnosprawno-
$cia? W Wielkiej Brytanii dosy¢ popularna jest taka opinia, zwlaszcza wérdéd ustugodawcéw,
ze rodzice stanowig problem: ,Gdyby tylko rodzice byli bardziej otwarci w stosunku do
swoich dzieci!”. Moje doswiadczenie méwi mi, ze to nie jest wlasciwie stawiany problem.
Dam paristwu przyklad: podczas moich badan na pétnocy Anglii spotkatem kobiete, ktérej
znaleziono pracg w szpitalu. Zmieniata zawarto$¢ automatéw z artykutami spozywezymi,
zajmowala si¢ tez sprzataniem miejsc gdzie robiono kawe itd. Jej matka codziennie 50 mil
wiozla ja do tego miejsca pracy, wracata do domu i potem takze przyjezdzata po nia.

Podczas tych badan pytalismy rodzicow miodych oséb opuszczajacych szkoty: ,,Co chce-
cie, zeby wasze dzieci robity?”

Tab.1: Nadzieje zwiazane rozwojem zawodowym mlodych oséb

Typ zajecia % opiekunéw

Platna praca 56%
Edukacja ponadgimnazjalna 27%
Inne (by¢ szczgdliwym, mieé zajecie itp.) 17%
Praca niepfatna 1%
Osrodek opieki dziennej 1%
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Wigkszo$¢ rodzicéw méwila, ze chee, zeby dzieci wybraly si¢ do ptatnej pracy. W dalszej ko-

lejnosci méwili o edukacji, na samym koricu wymieniali pobyt w osrodkach opieki dzienne;.

Potem wrécilismy, zeby sprawdzi¢, co si¢ w rzeczywistosci z tymi osobami dziato.

Tab.2: Co mlode osoby robily przez pierwsze 6 miesi¢cy po szkole?

Typ zajecia % mlodych oséb
Zatrudnienie 21%
Dalsza edukacja 63%
Osrodek opieki dziennej 1%
Praca nieptatna — w celu zdobycia doswiadczenia 9%
Pozostawanie w domu 7%

Wwigkszosciosoby teniepodjely pracy, ale—jakinformowalirodzice—ze wzgledunato, ze nie
bylo na tym terenie ustugzzatrudnieniem wspomaganym, nie byto wsparciaw danym miejscu.
Dlatego wydaje mi si¢, ze w wielu przypadkach nie chodzi o to, ze rodziny sa niechgtne, ale

o brak wsparcia w zatrudnieniu ludzi niepetnosprawnych.

ILE 0SOB MA PLATNA PRACE?

Trochg juz méwilismy o tym, ze bardzo cigzko jest ludziom prowadzacym programy za-
trudnienia oceni¢ doktadnie ile i jakich 0séb z niepetnosprawnoscia jest wlaczonych w to
dziatanie, a w zwiazku z tym cigzko jest takze stwierdzi¢ ko jest ofiarg dyskryminacji, a kto
nie. Nie wiem jak wyglada w Polsce zbieranie danych statystycznych, ale wiem, ze obiek-
tywnie jest to dosy¢ trudna sprawa. W Wielkiej Brytanii mamy problemy z opisywaniem
ludzi — wiemy co si¢ dzieje, ale nie wiemy doktadnie w jakiej skali. Na przykiad, co wiemy
o osobie z niepetnosprawnoscia intelektualng, powiedzmy z zespotem Downa, ktéra chodzi
do szkoty? Ze statystyk nie dowiemy si¢ doktadnie kim ona jest, poniewaz kazda osoba ma
konkretne, specjalne potrzeby edukacyjne. Sa to osoby z dysleksja, z dysfazja, z problemami
natury fizycznej, z niepetnosprawnoscia intelektualng réznego stopnia. Nie wiemy zatem
doktadnie ile 0séb otrzymuje jakiego typu ustugi. Jesli chodzi o doroste osoby z niepetno-
sprawnoscig intelektualng mamy trochg lepsze informacje, ale ciagle mozna by poprawi¢
sposob zbierania danych. Mamy szacunki dotyczace Wielkiej Brytanii: 10% o0sdb z niepel-
nosprawnoscig intelektualng miato pracg — wedlug pierwszego raportu z 2001 roku. Ogdél-
ny poziom zatrudnienia 0séb niepelnosprawnych w tym czasie wynosil troche powyzej
50%. Ciagle poziom ten nie jest wysoki, ale réznica pomiedzy 10% a 50% jest ogromna.
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Badanie os6b z niepetnosprawnoscia przeprowadzono kilka lat temu. Tabela pokazuje

poziom zatrudnienia ze wzgledu na ple¢, a takze na stopieri niepetnosprawnosci.

Tab.3: Kobiety i mezczyzni w wieku produkcyjnym w Wielkiej Brytanii wykonujacy

platna prace

K b. 30/

Osoby potrzebujace duzego wsparcia o 1et’y ' o
Meiczyini 3%

Kobi 13%
Osoby potrzebujace sredniego wsparcia o let’y ' o
Meiczyini 20%
1 . Kobiety 24%

Osoby potrzebujace mniejszego wsparcia -

Mgzczyini 35%

Kobi 24%
Og6l mieszkaficéw Wielkiej Brytanii (.) 1et,y . o
Mezczyini 35%

Osoby potrzebujace duzego wsparcia, z glgboka niepelnosprawnoscia osiagaja bardzo ni-
ski poziom zatrudnienia. Osoby, ktére nie wymagaja az takiego wsparcia sg zatrudniane
o wiele czeéciej. Kolejna rzecz wynikajaca z badania — mezezyzni z niepetnosprawnoscia in-
telektualng sa czgsciej zatrudniani niz kobiety, ale jest to odbicie ogdlnej sytuacji w Wielkiej
Brytanii, gdzie pracuje wigcej mezezyzn niz kobiet.

Stopieri niepelnosprawnosci ma zatem znaczenie w podejmowaniu pracy. Czy jednak
brak pracy jest w szczeg6lny sposéb zwiazany z niepetnosprawnoscia intelektualng? Wydaje
si¢, ze nie. W Stanach Zjednoczonych, w Australii, w Kanadzie, gdzie juz od 25. lat inwe-
stuje si¢ w zatrudnienie os6b z niepetnosprawnoscia, caly czas sytuacja nie wyglada idealnie.
Niespelna 30% populacji 0séb niepelnosprawnych jest zatrudnionych. Wydaje mi sig, ze
w Wielkiej Brytanii potrzebujemy celu. Tym celem mogtlaby by¢ liczba 1/3 zatrudnionych
oséb z niepetnosprawnoscia intelektualna. I to dla mnie brzmi realistycznie, biorac pod
uwage kwestie ekonomiczne, z ktérymi musimy si¢ boryka¢. Nawet na tym poziomie mu-
simy jednak pokona¢ spory dystans — musimy dotrze¢ do poziomu ogélnego zatrudnienia
os6b niepetnosprawnych, czyli do 50%.

PRACOWNICY WSPOMAGANI

Przedstawialem panstwu wezesniej programy wspomagajace zatrudnienie w Wielkiej
Brytanii — ,, Pathways to work’, ,,New Deal”. One juz istnieja jaki$ czas, jedne dtuzej, jedne
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krécej, a poziom zatrudnienia oséb z niepelnosprawnoscia ogétem wzrést jedynie o 2%

w ciagu ostatnich 10. lat. Dlatego rzad jest bardzo nastawiony na to, zeby ,przeciagnaé” lu-
dzi z systemu otrzymywania zasitkéw do platnego zatrudnienia. Krajowe badanie przepro-
wadzone w latach 90-tych pokazalo, ze zatrudnienie wspomagane najlepiej sprawdzalo si¢
w stosunku do 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualna, z ktérych wigkszos¢ miata lekki
lub umiarkowany stopieri niepetnosprawnosci. To jest wlasnie ta grupa, ktéra najbardziej
korzysta na programie zatrudnienia wspomaganego. Obecnie okoto 2/3 0séb wspieranych
w zatrudnieniu s3 to osoby z niepetnosprawnoscia intelektualna, a 1/3 to osoby z uszkodze-

niami moézgu, z niepetnosprawnoscia fizyczng i z chorobami psychicznymi.

CzAS PRACY 1 WYNAGRODZENIE

Zanim zaczniemy omawia¢ system $wiadczen, musimy porozmawiaé o czasie pracy; jest to
dosy¢ wazna kwestia. Jesli osoba niepetnosprawna pracuje wigcej niz 16 godzin tygodniowo,
ma prawo do wielu dodatkowych srodkéw. Wedtug programu ,,Pathways to work” trzeba pra-
cowa¢ minimum 16 godzin tygodniowo, zeby uzyska¢ wsparcie. 16 — to jest magiczna liczba
dla oséb z niepetnosprawnoscia! W ostatnim badaniu, ktére przeprowadzilismy, 38% oséb
z niepelnosprawnoscia pracowato ponizej 16. godzin i wielu z tych ludzi utrzymywato $wiad-
czenia, chod zarabiali bardzo mato. Nie chcieli zaryzykowad utraty $wiadczenn w momencie
przekroczenia tej liczby. Jest to wielki problem dla zatrudniania wspomaganego w Wielkiej
Brytanii, poniewaz bardzo ci¢zko jest przekonad ludzi do pracy, kiedy dostepne sg inne $rodki
finansowe. Jesli agencja zatrudnienia wspomaganego jest w stanie znalez¢ osoby, ktére pra-
cuja minimum 16 godzin tygodniowo, ma dostep do finansowania, jesli ponizej — to traci
te $rodki. Natomiast osoba niepelnosprawna, ktéra pracuje ponizej 16. godzin tygodniowo
moze liczy¢ na udogodnienia natury podatkowej i dla wielu 0séb o wiele korzystniej jest pra-
cowa¢ krécej, poniewaz wtedy ma dostgp do sumarycznie wigkszych $rodkéw finansowych.

Ale przez to caly czas jest zwigzana — poprzez zasilek — z systemem $wiadczeni socjalnych.

Problemem jest takze kwota minimalnego wynagrodzenia w kraju. Jezeli ta kwota jest
do$¢ wysoka oznacza to teoretycznie, ze ludzie pracuja za niezle pieniadze. W 1999 roku
wprowadzono minimum krajowe w wysokosci 3,6 funta za godzing. Jezeli zatem ktos$ chciat
utrzyma¢ §wiadczenia i pracowad zarabiajac tylko tyle, ile mozna, czyli ok. 15 funtéw ty-
godniowo — mdgt pracowaé przez mniej niz 5 godzin tygodniowo za minimalng stawke
krajowa. Zanim wprowadzono minimum krajowe, osoby niepetnosprawne odbierajac te
swoje 15 funtéw pracowaly tak dlugo, jak chcialy: 10, 15 godzin, poniewaz podobato im
si¢ bycie w pracy. Ale to oznaczalo, ze ptacono im 1 funta czy 1,5 za godzing.

Kiedy wprowadzono ide¢ minimum krajowego, dla wielu ludzi bylo to nie do zaakcep-

towania. Praca przez 15 godzin oznaczata utratg zasitku. Niekt6rzy decydowali si¢ na to,
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zeby zarabiad wigcej i utraci¢ swoje $wiadczenia, inni jednak rezygnowali z pracy, poniewaz
utraciliby te swoje state pieniadze. Ok. 35% o0s6b zdecydowato si¢ utrzyma¢ $wiadczenia
i pracuja mniej niz 15 godzin tygodniowo.

Kolejny problem w zatrudnieniu wspomaganym to okreslenie, ile czasu ludzie niepetno-
sprawni moga pracowaé. Ma to znaczenie dla wielu aspektéw zatrudnienia. Na przyktad:
tyle samo czasu zajmuje wyszkolenie kogos, kto pracuje przez caly tydzien, jak i tej osoby,
ktora pracuje tylko 4 godziny tygodniowo. Problemem jest takze wlaczenie, integracja ta-
kich oséb. Jesli ktos znajduje si¢ w miejscu pracy tylko przez kilka godzin tygodniowo, nie
staje si¢ czgscia tego Srodowiska — nie jest tam podczas lunchu czy wtedy kiedy dyskutuje si¢
o weekendzie, o planach na spedzenie czasu wolnego, nie ma tam przyjaciél. Praca w bar-

dzo ograniczonym wymiarze godzin jest problemem.

Przeprowadzilismy takze badania poziomu zaangazowania w prace. Badalismy ilo§¢ cza-
su poswigconego na wykonywanie zadan zwiazanych z praca oraz wykonywanie zadan
w osrodkach terapii dziennej. Poréwnalismy osoby w osrodkach dziennych z osobami
korzystajacymi z zatrudnienia wspomaganego oraz z osobami, ktdre nie byly niepetno-
sprawne. Nasze badanie pokazato, ze catkowity czas spedzony na wydajnej pracy byl mniej
wigcej taki sam wsérdd osdéb korzystajacych z zatrudnienia wspomaganego, jak wsréd oséb
bez niepetnosprawnosci (ok. 80%) — ludzie ci pracuja tak samo cigzko. Natomiast osoby
przebywajace w osrodkach pobytu dziennego miaty duzo mniej rzeczywistego zajgcia, duzo
mniej byly angazowane (ok. 66%).

INTERAKCJE SPOLECZNE W MIEJSCU PRACY

Zaangazowanie w czynnosci spoteczne w miejscu pracy to kolejna trudnos¢ w zatrudnie-
niu wspomaganym. Osoby niepelnosprawne pracujace na otwartym rynku duzo rzadziej
angazuja si¢ w rozmowy o pracy, pytania, pozdrowienia, zarty, rozmowy o sobie, niz oso-
by bez niepetnosprawnosci lub przebywajace w osrodkach pobytu dziennego; sa bardziej
nie$miale. Weiaz nie udaje nam si¢ przygotowac tych ludzi do pracy od strony spoteczne;.
Mozna to zrobi¢, istnieja techniki, istnieja specjalisci w tej dziedzinie, ale nie robimy wy-
starczajaco duzo, zeby im pomdc, aby mogli zastosowal swoje strategie wpasowania si¢

w miejsce, w ktérym si¢ znajduja.

Przez wiele lat badano czy osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng tracg prace przez
to, ze nie moga jej wykonywac, czy przez to, ze nie moga da¢ sobie rady spolecznie. Ludzie
rozmawiajg w pracy w rézny sposéb — osoby w pelni sprawne rozmawiaja duzo czgsciej
o zyciu czy o tym, co widzieli w telewizji, niz osoby z niepetnosprawnoscig intelektualna.

Osoby niepetnosprawne intelektualnie prawie nie zartuja w miejscu pracy, ale tez otrzymuja
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duzo wiecej powital — tych milych zwrotéw ,,cze$¢”, ,,jak sie masz” — moze to nie jest takie
&cej Y J ¢ J

wazne, ale jest zdecydowanie oznaka akceptacji. Osoby z niepetnosprawnoscia duzo czgéciej
niz ich koledzy otrzymuja instrukeje co majg robi¢ w pracy. Naszym celem jest, aby poziom

zaangazowania w interakcje spoteczne wszystkich pracownikéw byt taki sam.

WSsPARCIE TRENERA PRACY

Moéwilismy juz wezesniej jak wazne jest w zatrudnieniu wspomaganym szkolenie osoby

w miejscu pracy, a potem usuwanie si¢ trenera pracy w ciefl — trener ma ,,wyblakna¢”.

501
407
30t
20t
10t

O Agencja A
e Agencja B

1

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12

A: (24) (24) (21) (20) (16) (17) (14) (12) (8) (5) (3) (2)
B: (41) (35) (30) (24) (23) (22) (20) (17)(17) (13) (11) (11)

Ten wykres obrazuje dziatalno$¢ dwoéch réznych agencji zajmujacych si¢ zatrudnieniem
wspomaganym. Na osi poziomej zaznaczono miesigce uptywajace od dnia podjecia pracy,
na pionowej — przedstawiono srednia miesi¢czna liczbe godzin, jaka trenerzy pracy poswig-

cali na wspieranie osoby zatrudnione;.

W Agencji B w pierwszym miesiagcu pracy trenerzy spedzali 50 godzin miesi¢cznie wspie-
rajac osobg zatrudniona. To bardzo duzo, ale widzimy jak wykres ten spada — w drugim
miesigcu do okofo 10 godzin, a od czwartego miesiaca praktycznie nie ma juz tego wspar-

cia, trener pracy usunat si¢ totalnie w cien.

Agencja A nie poswigcata tak duzo czasu na poczatku, ale jak widzimy, trener musiat spe-
dza¢ duzo wigcej czasu w nastgpnych miesiacach, ciagle wspierajac t¢ osobg. Réznica miedzy
tymi agencjami jest taka, ze ta pierwsza jest naprawde bardzo dobra, jej trenerzy naprawde
szkolg ludzi jak maja wykonywa¢ swoja pracg — na poczatku to wsparcie jest bardzo inten-
sywne, potem zdecydowanie maleje. Ta druga agencja nie jest tak dobra. Implikacje sg jasne
— agengja pracujaca wedtug tego dobrego modelu jest w stanie znalez¢ prace dla wielu wigcej
0s6b rocznie. Koszty pracy agencji sa duzo nizsze, poniewaz nie musi zbyt dtugo zatrudnia¢
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swojego personelu. Ta gorsza agencja ponosi duzo wigksze koszty i wciaz boryka si¢ z uzyska-
niem funduszy, poniewaz nie jest w stanie usprawiedliwi¢ tak matej liczby oséb, kedre uzy-
skaly pracg za otrzymywane przez agencj¢ pieniadze. Dlatego bardzo wazne jest, zeby agencje

wiedziaty na czym polega ich praca, zeby pracujacy w nich ludzie wiedzieli, co maja robié.

KoszTy ZATRUDNIENIA WSPOMAGANEGO

Bardzo trudno jest okresli¢ koszty zatrudnienia wspomaganego w Wielkiej Brytanii.
Ostatnie badania przeprowadzilismy w roku 1997. Poréwnaliémy wéwczas koszty prowa-
dzenia agencji, odjelismy te $rodki, ktére sa odprowadzane z powrotem do rzadu w for-
mie podatkéw; uwzglednilismy takze pieniadze, ktére byly otrzymywane jako $wiadcze-
nia i w ten sposéb otrzymalismy koszty netto. Dotyczylo to zatrudnienia wspomaganego,
jak réwniez éwezesnego odpowiednika programu ,, Workstep”. Koszty zatrudnienia 1 osoby
w programie ,, Workstep” wyniosty £ 3 825. Koszty zatrudnienia wspomaganego byty mniej
wigcej takie same, wyniosty £ 3 919. Bylismy bardzo szczgsliwi — jezeli paristwo moglo
finansowac program ,, Workstep”, moglo za mniej wigcej te same pieniadze finansowaé réw-
niez zatrudnienie wspomagane! Musielismy jednak wzia¢ pod uwagg czas pracy. W progra-
mie ,, Workstep” osoby pracowaty nawet do 30. godzin tygodniowo; w modelu zatrudnienia
wspomaganego byto to tylko $rednio pét tygodnia. Zatem koszt na godzing wynidst niecale
£ 2 w programie ,, Workstep” i ponad £4 w zatrudnieniu wspomaganym. (Chciatbym bardzo
wiedzie¢ jak to wyglada teraz, prawie 10 lat po tamtych badaniach.)

Jezeli Pafistwo powaznie podchodzicie do zatrudnienia wspomaganego w Polsce, musicie
doktadnie zapozna¢ si¢ z kosztami, aby je przedstawi¢ rzadowi, jesli cheecie uzyskad na to
jakie$ wsparcie. Z uptywem czasu oszczgdnosci, ktdre czyni si¢ dzigki temu, ze coraz wigcej
ludzi znajduje pracg, s3 coraz wigksze. Jest to bardzo wazny argument, jezeli chee si¢ zdoby-
wac zwolennikéw dla zatrudnienia wspomaganego. Agencja dziatajaca w Wielkiej Brytanii
przez 3 lata, za 1 funta otrzymuje 34 pensy z powrotem; dziatajaca ponad 6 lat — 54 pensy.
W Stanach Zjednoczonych system ten jest duzo latwiejszy i duzo wigksze s3 zwroty: po 3
latach dziatania — 78 centéw na 1 dolara oraz 1,87 dolara dla agencji, kt6re pracowaty dtu-
zej niz 8 lat i znalazly zatrudnienie dla wielu os6b.

BARIERY W ZATRUDNIENIU WSPOMAGANYM

Jakie bariery sa w Wielkiej Brytanii dla zatrudnienia wspomaganego? Zdecydowanie mu-

simy zmienié system $wiadczen, aby zmienié takze nastawienie ludzi. Brakuje centralnego
Yy Y Yy
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finansowania dla wszystkich etapéw zatrudnienia wspomaganego. W Walii mamy bardzo
wiele agencji zatrudnienia wspomaganego. Jednak w niekt6rych czgséciach Wielkiej Brytanii
takich agencji nie ma — dlatego bardzo trudno jest o wsparcie dla 0séb z niepetnosprawno-
$cig intelektualng w takich regionach. Brakuje takie przejrzystosci, czyli jasnego podziatu
kompetencji w zakresie finansowania zatrudnienia wspomaganego — czy placi¢ za nie ma

rzad, czy urzedy do spraw zatrudnienia, samorzady, czy opieka spofeczna.

SYSTEM SWIADCZEN

System $wiadczen w Wielkiej Brytanii ma dtuga historie, zostal on skonstruowany na
fundamencie przepiséw z 1948 roku. Wtedy swiat wygladat zupelnie czarno—biato i tak tez
wyglada nasz system $wiadczen. Wedtug systemu sa dwie grupy obywateli: osoby ,,aktywne
ekonomicznie” i osoby ,nieaktywne”, ktére nie moga pracowal. Ludzie z drugiej grupy
(nieaktywni) sg to osoby starsze, emeryci oraz dzieci, uczniowie i osoby niepetnosprawne.
System $wiadczeri socjalnych w Wielkiej Brytanii stworzyt taka siatke bezpieczenistwa, ktéra
nie pozwala na zejscie ponizej pewnego poziomu dochodéw, ale nie zapewnia zycia w luk-
susie, zycia wygodnego. Nie wiadomo dokladnie, ile pieni¢dzy powinno by¢ na tym bez-
piecznym poziomie — czy powinno by¢ ich wigcej niz obecnie? Dla nas najwazniejsze jest to,
ze osoba z niepelnosprawnoscia moze pracowaé cho¢ jest klasyfikowana jako ekonomicznie
nieaktywna. Tutaj tkwi paradoks. W miar¢ uptywu czasu na ten prawie 60-letni fundament
dobudowywano kolejne pictra i dlatego wyglada on obecnie tak, jak wyglada, tzn. jest do$¢
skomplikowany. Méwitem wezesniej o problemie z ludZzmi zwalnianymi z likwidowanych
w czasach recesji przedsigbiorstw, ktérych przesuwano do grupy oséb objetych swiadcze-
niami dla niepetnosprawnych, aby nie byli w grupie bezrobotnych. Mamy wigc juz trady-
cj¢ nazywania pewnych ludzi niepelnosprawnymi mimo, ze sa w stanie wykonywac¢ prace.
Rzad poprzez nazwy zasitkéw, coraz cz¢dciej probuje wyjasniaé to, do kogo sa skierowane.
Dla o0s6b, ktére moga teoretycznie pracowaé — w miejsce zasitku dla bezrobotnych — mamy
zasitek dla 0s6b poszukujacych pracy. Osoby te dostaja ok. £ 62—64 tygodniowo, ale musza

przychodzi¢ do job-center co tydzien, zeby pokaza¢, ze aktywnie szukajg pracy — przynosza

nawet zaswiadczenia o odbytych rozmowach o pracg itp.

Dla 0sdb niepetnosprawnych dostepnych jest kilka $wiadczen. Pierwsze nazywa sig zasil-
kiem na pokrycie kosztéw zycia osoby z niepetnosprawnoscia i jest to dodatkowe wsparcie

dla tych oséb. Jest swiadczenie (ktdrego przyznawanie obecnie wstrzymano) nazywajace si¢

zasitkiem dla 0s6b gleboko niepetnosprawnych. Jest réwniez zasitek dla 0séb niezdolnych
do pracy. Do niedawna bylo to $wiadczenie, ktdre uzyskiwaly pracujace osoby w przypad-

ku choroby czy tez w przypadku choroby koriczacej si¢ niepetnosprawnoscia (mozna byto
ubiegac si¢ o to $wiadczenie poniewaz pracowali$my i skladalismy si¢ na fundusz je finansu-
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jacy). Bardzo podobnym $wiadczeniem jest zasitek dla 0séb gleboko uposledzonych, ktére

jest specjalnym zasitkiem, nie zwigzanym jednak z wcze$niejsza praca.

Realizacja idei siatki bezpieczeristwa jest zasitek, ktéry nazywa si¢ wsparciem finansowym
dochodéw (,Income support”). O tego typu wsparcie moga wystgpowac osoby lekko niepet-
nosprawne. Mozna ubiega¢ si¢ takze o dodatkowe $wiadczenia, gdy kto§ ma wigcej dzieci

lub cierpi na wiele rodzajéw niepetnosprawnosci.

Wigkszo$¢ 0séb niepetnosprawnych ma najczgéciej wiele zrédet dochoddéw. Przyznanie
niekt6rych $wiadczen jest uzaleznione od catkowitych dochodéw i podlega kontroli finan-
sowej. Polega to na tym, ze liczy si¢ taczny dochdd danej osoby i na tej podstawie przyznaje
si¢ (lub nie) $wiadczenie. Mlode osoby oraz osoby przez dtugi czas bezrobotne mogg dosta¢
$wiadczenie na przeszkolenie pod katem pracy lub na prébne zatrudnienie. To $wiadczenie
moga dosta¢ takze samotni rodzice.

Trzecia grupa $wiadczen to sa réznego rodzaju ulgi podatkowe. Rzad chce przejs¢ od
systemu bezposrednich §wiadczen do systemu udogodnien podatkowych — chee odejs¢ od
wyplacania pieniedzy. Jesli kto$ juz pracuje, to moze liczy¢ na dodatkowe $rodki, ktére
podniosa jego dochdd. Kazda osoba, ktéra ma dzieci moze si¢ ubiega¢ o dodatkowe $wiad-
czenia. Sa takze dodatkowe §wiadczenia dla 0séb starszych, nie mogacych juz pracowac. Jest
to system bardzo skomplikowany.

PULAPKA SWIADCZEN

Jesli kto$ dostaje $wiadczenie zwiazane z siatkg bezpieczeristwa, wsparcie finansowe do-
chodéw — ,, Income support” moze zarobi¢ dodatkowo 20 funtéw tygodniowo. Jednak zasi-
tek ., Income support” jest przepustka do innych $wiadczeni: po pierwsze mozna ubiega¢ sig
o dodatek mieszkaniowy. Otrzymujac ,,[ncome support” mozna takze uzyskaé zwrot podatku
lokalnego. Mozna wtedy liczy¢ réwniez na bezplatng opieke zdrowotna, bezptatnego oku-
listg, dentystg, bezptatnego optyka, bezptatne recepty. Kiedy przekracza si¢ te 20 funtéw,
powiedzmy zarabia si¢ 21 funtéw tygodniowo, rzad zabiera 1 funta z naszego swiadczenia.
Jesli 22 funty, to rzad zabiera 2 funty, wigc nigdy nie zarabiamy wigcej w efekcie niz 20
funtéw tygodniowo, az do momentu, kiedy tracimy ostatniego funta ze $wiadczenia. Co
si¢ wtedy dzieje? Wtedy nie mozna juz uzyska¢ darmowych ustug zdrowotnych, dodatku
mieszkaniowego, nie mozna uzyska¢ zwrotu podatku lokalnego. Wtedy 1 funt bedzie nas
kosztowal setki funtéw i to wlasnie nazywamy putapka $wiadczen. Rzad zdaje sobie z tego
sprawe i realnie zajmuje si¢ tym problemem, trzeba to przyzna¢, ale przejscie do lepszego

systemu jest duzym wyzwaniem.
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PULAPKA CZASU PRACY

Wspominali$my juz o pracy dozwolonej. Méwi sig, ze jest to praca dobra, poniewaz
prowadzi na droge platnego, petnego zatrudnienia. Jesli kto$ otrzymuje swiadczenie dla
osoby niezdolnej do pracy moze pracowal, jesli udowodni, ze ta praca bedzie dla niego
korzystna, ze bedzie miata efekt terapeutyczny. Osoby otrzymujace $wiadczenie dla osoby
niezdolnej do pracy moga zarabia¢ wigcej niz £ 20 tygodniowo i nie ma to wplywu na ich
$wiadczenie. Ci, ktérzy przechodza na wyzszy etap, czyli do dozwolonego zatrudnienia
wspomaganego muszg pokazad, ze sa nadzorowani przez osobg zatrudniong przez instytu-
¢j¢ publiczna, wladze lokalne lub organizacj¢ pozarzadowa, ktéra wspiera ich przejscie na
otwarty rynek pracy. Osoba ta moze by¢ na przyktad trener pracy. Dzigki takiemu zatrud-
nieniu osoba niepetnosprawna moze zarabia¢ wigcej pienigdzy — do £ 72 tygodniowo. Nie-
ktérzy powiedza: $wietnie, mozna zarabia¢ wigcej pieniedzy, ale niestety caly czas kosztuje
to co$ osobe niepetnosprawng — traci kazdego funta powyzej 20, ale oznacza to takze, ze
moze pracowaé wigcej niz 16 godzin tygodniowo. Pamigtacie Paristwo problem zwigzany
z minimalng stawka za godzing? W tym modelu mozna pracowa¢ o wiele wigcej godzin nie
tracac $wiadczen, ale powyzej kwoty £ 20 caly czas si¢ jednak traci. Zalezy nam zatem na
przejsciu do systemu, ktéry pozwalalby pracowa¢ ludziom dtuzej bez utraty pieni¢dzy. Ten
model jest krokiem w tym kierunku, cho¢ nadal nie pozwala na ,bezbolesne” przeskoczenie

do poziomu, na ktérym pracuje si¢ wigcej niz 16 godzin.

POMOCNE INICJATYWY

Jedna ze spraw, ktéra jest bardzo trudna i ktérej boja si¢ ludzie niepetnosprawni: co sig
z nimi stanie, jesli dostana juz prace, beda jakis czas pracowa¢, a firma zbankrutuje? Poka-
zali, ze potrafia pracowa¢, wigc nie pozwolg im wréci¢ na zasitek, nie dostang z powrotem
$wiadczen! Rzad, starajac si¢ ulatwic t¢ sytuacjg osobom otrzymujacym zasitek dla niezdol-
nych do pracy oraz zasitek ,,/ncome support”, wprowadzit limity czasu okreslajace kiedy ta
osoba moze powrdci¢ do systemu $wiadczen. W niekt6rych przypadkach ten okres wynosi
1 rok, w innych przypadkach wynosi 2 lata. Dzigki takim uregulowaniom ludzie zyskali

wigksza pewnos¢ siebie i uznali, Ze moga podejmowac pracg na otwartym rynku.

Chciatbym zwréci¢ Pafistwa uwage na kolejna sprawe, czyli $wiadczenia dla opiekunéw.
Opickunowie takze dostaja $wiadczenia, gdy ich cérka czy syn maja niepetnosprawnosé.
Najczgsciej jest to zasitek ,Attendance allowance” (dodatek za obstuge), czyli $wiadczenie
przeznaczone na opieke nad dang osoba, poniewaz ojciec czy matka podczas opieki nad nie-
petnosprawnym dzieckiem nie moga pracowad. Rodziny czgsto nie chca, zeby ich doroste
dziecko szto do pracy, poniewaz oni sami korzystaja z pienigdzy, ktére otrzymuja w ramach
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$wiadczen socjalnych. Obecnie, podejmowane sg prace, by utrzymacé to swiadczenie takze

wtedy, gdy osoba wymagajaca opieki podejmie prace.

Ososy z NIEPELENOSPRAWNOSCIA A SWIADCZENIA

Minimalne stawki godzinowe sg zréznicowane ze wzgledu na wick:
*  £3.30 (€4.93) — 16-17 lat

*  £4.45 (€6.65) — 18-21 lat

*  £5.35(€7.99) — 22 lata i wiccej

Okreslony na Okreslony na £20 tygodniowo limit zarobkéw oznacza, ze liczba dozwolo-
nych godzin pracy jest bardzo mata. Zaczyna si¢ ze stawka minimalna £3,30 i wtedy mozna
pracowac 6 godzin tygodniowo; przy wyzszej stawce mozna pracowaé przez jeszcze mniejsza
liczbe¢ godzin. Rzad podnidst ten limit z £15 do £20 bardzo niedawno, a naprawdg bardzo
tatwo jest osiagna¢ tak niska kwote. W planowanych dziataniach lobbingowych wazne za-
tem jest upewnienie si¢, ze limit zarobkéw bedzie podnoszony w miarg uptywu czasu.

Chcialbym zwréci¢ Pafistwa uwagg na jedna z agencji zajmujaca si¢ zatrudnieniem wspo-
maganym w hrabstwie North Lanarkshire. Pomimo putapek dochodowych, zwiazanych
ze $wiadczeniami, potrafita ona znalez¢ pracg dla ponad 100. 0séb z niepetnosprawnoscia
w ciagu roku. Osoby te pracuja powyzej 16. godzin tygodniowo, ich rodzice to akceptuja.
Przez jeden rok udato si¢ ponad 100. osobom zapewni¢ £ 115 tysiecy zysku! Kazda z oséb
byta zatem bogatsza o prawie £100 miesigcznie. W jaki sposéb udato si¢ to zrobi¢? Inne
agencje znajduja zatrudnienie tylko na 3, 4 godziny. Sztuczka, do ktérej si¢ uciekli polegata
na tym, ze na poczatku zatrudnienia wspomaganego zapewniono rodzinom umiejgtne, zin-
dywidualizowane doradztwo — wielu ekspertéw doradzato rodzinom jak maksymalizowa¢
dochéd na bazie pracy. Specjalisci zagwarantowali, ze rodziny nie stracg na tym, gdy osoba
z niepetnosprawnoscia péjdzie do pracy, przekonali, ze beda mieli korzysci, jakich dotych-
czas nie mieli — pozostawione ulgi podatkowe oraz £ 100 wigcej miesi¢cznie. Kluczem byto
zatem $wietne doradztwo dla rodziny. Teraz chcemy doktadnie pozna¢ i zbada¢ to hrabstwo

i te agencje, aby$my mogli przenies¢ ich doswiadczenia w inne miejsca.
ysmy

Chciatem jeszcze powiedzie¢ o nowym $§wiadczeniu, ktére ma wkrétce zastapic¢ wszystkie
dotychczasowe, o ,Zasithu na rzecz wsparcia i zatrudnienia” . Jego wprowadzenie pokazuje
problem, ktéry mamy my wszyscy pracujacy z osobami z niepelnosprawnoscia intelektu-
alng. Mozemy sprawi¢, ze rzad bedzie nas bardzo wspieral, mozemy przekona¢ ludzi do
zatrudnienia wspomaganego, ale naszym gtéwnym problemem jest to, ze jestesmy tylko
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bardzo matym punkcikiem na wielkim obrazie. Latwo jest zapomnie¢ o nas ludziom, kt6-

rzy tworza wielka polityke, ktérzy chea, aby ponad milion ludzi z niepetnosprawnoscia
wrécit do pracy. Osoby, ktére tworza t¢ polityke, mysla gléwnie o ludziach z problemami
ruchowymi (z kolanami, z kregostupem). Nie mysla o ludziach z niepetnosprawnosci in-
telektualng oraz o tym, jak ich decyzje wplyna na zycie tych ludzi. Jezeli ,, Zasitek na rzecz
wsparcia i zatrudnienia” wejdzie w zycie i z czasem bedzie to jedyny zasitek zastgpujacy
wszystkie te, o ktérych méwitem wezesniej, to ludzie z niepetnosprawnoscia intelektualng
beda si¢ decydowaé na to $wiadczenie. A kiedy si¢ na nie zdecyduja, nie beda mogli korzy-
sta¢ z zatrudnienia wspomaganego. Smutny jest wigc fake, ze za kazdym razem, gdy rzad
tworzy jaka$ ogdlna polityke musimy walczy¢ o osoby z niepetnosprawnoscia intelektualna,
musimy wotaé: Nie pogarszajcie ich sytuacji i tak jest juz kiepska! To jest rzeczywisto$é
w Wielkiej Brytanii.

DYSKUSJA

Pytanie: Chciatam zapyta¢ o czas pracy w agencjach zatrudnienia wspomaganego i wy-

nagrodzenia ich pracownikéw.

Odpowiedz: Zazwyczaj trenerzy pracy pracujg w pelnym wymiarze godzin, tzn. 37,5 go-
dziny tygodniowo. Pensje zaczynajg si¢ od £ 14,5 tysiaca rocznie, a wraz z do§wiadczeniem
oczywiscie rosna — do ok. £ 18 tysi¢cy rocznie. To nie jest w Wielkiej Brytanii profesja, na
ktérej mozna dorobic¢ si¢ wielkich pieniedzy.

Pytanie: Czy skoro nie istnieje nikt konkretnie odpowiedzialny za programy zatrudnie-
nia, to czy nie spychaja jedni na drugich tej odpowiedzialnosci? Jak sobie radzicie, ze mimo

wszystko to dziata?

Odpowiedz, dr Stephen Beyer: To jest bardzo interesujace pytanie. Pracuj¢ w tej dzie-
dzinie juz od 17. lat, od samego poczatku, kiedy istnialo tylko 5 agencji zatrudnienia
w Wielkiej Brytanii i kiedy patrzg na tamte czasy, widzg jak daleko udato nam si¢ dojs¢.
Przedstawitem Paristwu dluga listg problemdw, ale nie jest oczywiscie az tak Zle. Jednak
si¢ utrzymujemy na powierzchni, a to wszystko zastuga ludzi. Ja jestem badaczem, pracujg
na uniwersytecie, nie prowadz¢ zadnej dziatalnosci, ktéra obejmowataby co$ innego niz
analizowanie danych. Tworzg zatem sojusze — przedstawiam dane osobom takim, jak np.
Liz, ktéra pracuje dla Mencap, reprezentujace ludzi z niepetnosprawnoscia intelektualna.
Moge uda¢ si¢ do szkét specjalnych, w ktérych nauczyciele sa sfrustrowani faktem, ze ich
uczniowie, ktérzy spedzali tam wiele lat, koricza z niczym, nie moga potem zorganizowa¢
sobie zycia. Tworzymy organizacje, niedawno zostata stworzona Brytyjska Organizacja Za-

trudniania Wspomaganego. Dwie, trzy osoby powiedzialy ,,dos¢” i stwierdzity, ze trzeba si¢
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zjednoczy¢, trzeba stworzy¢ co$ w tej dziedzinie. To nie jest tatwa droga, nie ma tatwych
odpowiedzi, ale najwazniejsi s ludzie, ktérzy chcg walczy¢ — nawet przez diugi czas, ktdrzy
cheg si¢ zrzesza¢ i zadawaé pytania: Co robimy teraz, jaka bedzie przysztosé? Wydaje mi sig,
ze tak wlasnie teraz robimy. Udalo nam si¢ wprowadzi¢ niektére zmiany, a mam nadziejg,

ze w przysztosci bedzie ich wigcej.

Liz Neal: Chcialam tylko doda¢, ze za chwile bed¢ méwita o modelach zatrudnienia,
ktore zdobyly dofinansowanie w Walii. Kiedy przygotowywatam si¢ do tego, zaczgtam my-
$le¢, ze ciagle powtarzam to samo. Ale to, co obecnie rzeczywiscie robimy, to wykorzystanie
modelu zatrudnienia wspomaganego, wykorzystanie tego, co dzieje si¢ w gtéwnym nurcie
zatrudnienia oraz uzmystowienie wszystkim, ze nadal istniejg réznice i musimy dazy¢ do
tego, aby zatrudnienie wspomagane bylo jak najblizsze normalnemu zatrudnieniu. Tylko
przez zrzeszanie sig, przez sojusze, przez wspotpracg mozna to osiagnaé. Wykorzystalismy
troche fakt, ze wigkszos¢ instytucji publicznych nie moze fatwo pokazaé, ze nie dyskrymi-
nuje ludzi — poniewaz brak im danych na ten temat. Dzigki ustawie o dyskryminacji oséb
niepelnosprawnych zwrécono uwage na to, jak to jest wazne. I jeszcze jedna rzecz: bar-
dzo utalentowany politycznie méj sojusznik powiedziat mi, ze w Unii Europejskiej istnieja
narzedzia, ktére sa dla nas bardzo uzyteczne. Rzad, zwiazany traktatami unijnymi, musi
wyznaczaé cele rzadowe i je realizowaé. Rzady — i wasz, i méj — musza corocznie wysytaé
dokument dotyczacy tego, jak radza sobie z normami zawartymi we wszystkich traktatach.
Méj rzad chee pokazad, ze traktuje to powaznie, bierze zatem te zalecenia i ustanawia je jako
cele w wewnetrznych dzialaniach poszczegélnych departamentéw. Zatem rzad i Tony Blair
zawiera swojego rodzaju umowe z Departamentem Swiadczen i Rent na realizacje kon-
kretnych projektéw, a ludzie pracujacy w tym departamencie musza te cele osiagnaé. Jezeli
co$ nie jest uwzglednione na liScie celéw, nikt tego nie zrobi, poniewaz nie ma rzadowego
przymusu. Zatem, okreslone przez rzad cele dla poszczegdlnych departamentéw, to bardzo
potezne narzedzie. Dlatego tez nalezy lobbowa¢, bardzo mocno przekonywaé ludzi, aby
whaczyli np. jedna ze spraw, ktéra jest dla nas bardzo wazna do tych celéw. Wtedy mozemy

liczy¢ na to, ze co$ zostanie zrobione. Tak zacz¢lismy.

Pytanie: Chciatam dowiedzie¢ si¢ jak wyglada w Wielkiej Brytanii system orzekania
o niepetnosprawnosci (w Polsce jest bardzo skomplikowany.) Czy jest 3-stopniowy system
— znaczny, umiarkowany i by¢ moze lekki? Czy moze jest okreslany procentowy uszczerbek
na zdrowiu? I jak to wyglada jesli chodzi o rézne grupy spoteczne? Mam na mygli takze
~-mundurowych” czyli wojsko i policje.

Odpowiedi: Nie stosujemy juz orzecznictwa opartego na ilorazie inteligencji, nie korzy-
stamy z takiego systemu w Wielkiej Brytanii. Tym bardziej trudno jest opisa¢ ludzi. U nas
wyglada to tak, ze osoba musi podja¢ seri¢ decyzji, aby udowodni¢, ze moze zy¢ niezaleznie.
Jezeli istnieje podejrzenie, ze taka osoba nie bylaby w stanie tak zy¢, wprowadza si¢ specjal-

ny system ocenienia. Miejscem kontaktu jest miejsce, gdzie Swiadczone sa ustugi spoteczne.
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Jesli chodzi o ustugi spoteczne, to proces oceny opiera si¢ na zunifikowanej ocenie: jest 11

domen dla 0s6b z niepetnosprawnoscia intelektualna. Jest to lista réznego rodzaju ryzyka.
Okredla si¢ np. jakie ryzyko moze istnie¢, ktére wplywa na niemozno$¢ podjecia decyzji,
albo — ryzyko zagrazajace zdrowiu. Na tej podstawie okresla si¢ potrzebg wsparcia danej
osoby. Dostaje si¢ list¢ potrzeb, potem taka instytucja decyduje wsparcie ktérych potrzeb
jest w stanie sfinansowa¢. Ta ocena moze przebiegaé w rézny sposéb, czasami po prostu
otrzymuje si¢ telefon: ,Nie jest Pan wystarczajaco niepetnosprawny, nie zapewnimy wspar-
cia”; czasem caly ten proces jest dtuzszy, sa rozne etapy tej oceny, ktérych potrzeba pojawia

sie w trakcie oceniania.

Jesli zas chodzi o system sprawiedliwo$ci, wspominata Pani o policjantach, o wojsko-
wych, mamy taki problem: wiemy, ze w Walii zyje ok. 60 tysi¢cy os6b z niepetnospraw-
noscig intelektualna, jednak tylko 12 tysigcy kwalifikuje si¢ do wsparcia socjalnego. Reszta
nie jest wystarczajaco niepetnosprawna, jesli tak moge powiedzie¢. Te osoby moga mieé
problemy z systemem sprawiedliwosci, nie dostang one wéwczas odpowiedniego wsparcia
i beda traktowane jak osoby w petni sprawne. Nie dostana wsparcia, ktére pomogloby im
w zrozumieniu tego, co si¢ dzieje. Chcemy teraz przekonywad, ze w przypadku niepetno-

sprawnosci intelektualnej istnieje duzo wigksze ryzyko probleméw z prawem.

Pytanie: Nie o to pytalam. W Polsce mamy system orzekania pozarentowego, w ktd-
rym dzialajg powiatowe zespoly do spraw orzekania o niepetnosprawnosci, w sklad kt6rych
wchodzi lekarz, psycholog, doradca zawodowy badz pracownik socjalny. Ten zesp6t okresla
potrzeby danej osoby niepetnosprawnej wskazujac jednoczesnie stopiert niepetnosprawno-
$ci (méwig o osobach powyzej 16. roku zycia). I mamy drugi system — rentowy, w ktérym
Zaktad Ubezpieczeri Spotecznych orzeka o grupie inwalidzkiej (I, II badz III w dawnym
systemie) i odpowiedniej do grupy rencie. Natomiast sg jeszcze grupy osdb, np. rolnicy, ke6-
rych niepetnosprawnos¢ orzeka KRUS (Kasa Rolniczego Ubezpieczenia Spotecznego) oraz
»mundurowi” czyli m.in. policjanci i wojskowi, ktdrzy tez maja swoje orzeczenia o stop-
niach niepetnosprawnosci, wskazujace, ze nie moga odbywac stuzby. U nas jest to bardzo
skomplikowane, dlatego zapytatam, jak to wyglada w Wielkiej Brytanii: kto orzeka, kto de-
cyduje o tym, ze dana osoba ma np. 11. punktéw i musi mie¢ zapewnione petne wsparcie?

Odpowiedi: Teraz Pani pewnie jeszcze bardziej zamieszam w glowie. Sa dwa systemy,
Pani méwi o $wiadczeniach finansowych, ja méwitam o ustugach, wréce wige do $wiadczen
finansowych. Mamy Agencje Swiadcze, w ktérej osoba wypetnia gléwnie pewna liczbe
formularzy i lekarze nie biorag w tym udziatu. Nie ma jednego systemu $wiadczeni jako ta-
kiego, ale wiele organizacji (sektory, branze) ma whasna polityke dotyczaca wezesniejszego
przechodzenia na emeryturg, czy tez koniczenia pracy ze wzgledu na chorobg lub niepet-
nosprawno$¢ i te organizacje moga mie¢ kompletnie rézne ustalenia dotyczace warunkéw
zatrudnienia czy finanséw. Pracujacy w sektorze publicznym maja do czynienia z bardziej
przychylnym systemem $wiadczedd. Na pewno lepszym, niz w przypadku sektora wolon-
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tariackiego, czy tez sektora prywatnego. W sektorze prywatnym na pewno lepiej wyglada
sytuacja, gdy si¢ pracowato np. w Banku Londyniskim, ale jesli jest si¢ pracownikiem matej
firmy prywatnej, te $wiadczenia nie wygladaja zbyt rézowo. Zalezy to od organizacji i od
tego, czy jest si¢ niepetnosprawnym w rezultacie tego, co si¢ zdarzylo w miejscu pracy, czy

nie.

Poréwnujac z Paristwa systemem, nasz jest troszke prostszy poniewaz ocenianym jest si¢
w stosunku do jednego zasitku, nie jest si¢ klasyfikowanym jako osoba. Kazdy moze zosta¢
oceniony jako osoba uprawniona do otrzymywania konkretnego zasitku. Jest to system
bardziej ogdélny — nie ktadzie si¢ nacisku na zaklasyfikowanie osoby do danej grupy, ale

wysoko$¢ zasitku rézni si¢ w zaleznosci od tego, jak jest si¢ ocenionym.

Pytanie: Pani méwita o nowej ustawie dotyczacej dyskryminacji; czy ona jest oparta
o prawo unijne i czy Polska moglaby si¢ na nim wesprze¢?

Odpowiedi: Tak, zdecydowanie. Te ustawe stworzono, aby spetni¢ wymagania ze strony
prawa europejskiego. Wymagano od nas, zeby$my stworzyli t¢ ustawe, wigc mozliwos¢ ta-
kiego wsparcia jak najbardziej istnieje. Ustawodawstwo antydyskryminacyjne musi zostaé
wprowadzone; ze strony Unii jest to pozytywne wsparcie i to nalezy wykorzystac.

ZATRUDNIENIE W PRAKTYCE

Liz Neal: Uslyszeliscie pafistwo juz wiele o modelach, o polityce, o systemie $wiadczen,
czyli o teorii. Chciatabym moéwi¢ teraz o prakeyce — jak podeszlismy do modelu zatrud-
nienia wspomaganego, jak go wprowadziliémy w zycie, jak myslimy o nowych drogach,
o wyjsciu poza to, co jest. Potem przyjrzymy si¢ troszeczke wolontariatowi oraz ustugom
dziennym i o$rodkom pobytu dziennego, poniewaz to wlasnie tam nadal duzo ludzi z nie-
petnosprawnoscia intelektualng w Wielkiej Brytanii spedza sporo czasu. Tam tez moga
poprawia¢ szanse na zatrudnienie. Spojrzymy na cele tych ustug, na ich finansowanie oraz

role rodzicow.
PROGRAM LEARNING PATHWAYS®

Zaczniemy od wieku 14. lat. Dlaczego? Poniewaz w szkotach przed ukoriczeniem przez
ucznia 14. lat, nie prowadzi si¢ wlasciwie dziatan, majacych na celu ksztalcenie zawodowe.
Zaczynamy w wieku 14. lat i zapewniamy ustugi, az do wieku emerytalnego. W Walii reali-
zowany jest program Learning Pathways. Jest to program rzadowy, dla wszystkich mtodych

2 Sciezki Nauczania
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ludzi, w wieku 14-19 lat. Jest on czgécia systemu nauczania w szkotach podstawowych oraz

w szkotach ponadpodstawowych i zajmuje si¢ nauczaniem ukierunkowanym na pracg. Ce-
lem programu Learning Pathways jest to, aby do 2015 roku 95% mtodych ludzi w wieku
do 25. lat bylo gotowych do zatrudnienia w charakterze wykwalifikowanych pracownikéw
lub do kontynuacji edukacji. Okreslono 6. zadan, ktére szkoty musza wykona¢ dla realizacji
tego celu. Po pierwsze — szersze podejscie do nauczania, obejmujace umiejgtnosci, wiedzg,
rozumienie, warto$ci oraz doswiadczenie, ktérego osoby w wieku od 14. do 19. lat beda po-
trzebowaly, niezaleznie od tego jaka droge nauki wybiora. Wiemy, ze sa umieje¢tnosci i do-
$wiadczenia, ktdrych ci mtodzi ludzie potrzebuja, ale to, w jaki sposéb beda je zdobywac,
moze by¢ dopasowane do ich potrzeb. I nie chodzi tu tylko o osoby z niepetnosprawnoscia
intelektualna, ale o wszystkich mtodych ludzi. Szkoty w Wielkiej Brytanii sa coraz bardziej

zorientowane na zindywidualizowane programy nauczania.

Mtiode osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng w Wielkiej Brytanii moga by¢ ksztat-
cone w jednej z trzech form. Moga chodzi¢ do powszechnych szkét i mie¢ dodatkowe
wsparcie, na przyktad asystenta, ktéry bedzie im pomagal podczas wszystkich lekeji. Moga
chodzi¢ do specjalnej klasy w szkole powszechnej i otrzymuja wtedy pomoc w czgéci na-
uczania. Moga tez chodzi¢ do szkoly specjalnej, gdzie sg tylko uczniowie ze specjalnymi
potrzebami (z niepetnosprawnoscia intelektualna, niepetnosprawnoscia fizyczna czy kaida
inng). Szkoty te s3 male i sa tam specjalnie wyszkoleni nauczyciele. W programie Learning
Pathways wszyscy mlodzi ludzie, niezaleznie od tego, gdzie si¢ ksztalca, sa cz¢scia tego pro-
gramu. Uwazamy, ze Learning Pathways jest bardzo wazny. Dlaczego? Istnieje stereotyp, ze
ludzie z niepetnosprawnoscia intelektualna nie pracuja. Nam chodzi o stworzenie kultury
pracy, ktéra bytaby alternatywa dla obecnej sytuacji. Dlatego Learning Pathways jest tak
wazny, ze chodzi takze o zmiang oczekiwan. Jezeli przestaniemy méwi¢ bez przerwy o pracy,
whasnie w tej grupie oséb 14-19 lat, beda bardzo male szanse na to, ze kiedy te osoby beda

planowaty swoje doroste zycie, uwzglednia w nim prace.

Leraning Pathways dotyczy wszystkich miodych ludzi i jest finansowany przez rzad wa-
lijski, ke6ry przyznaje granty samorzadom. Zrédta jednak siegaja Europejskiego Funduszu
Spotecznego i nie wiemy, jak bedzie wygladata przysztos¢ programu po roku 2008. Lokalne
wladze, odpowiedzialne za edukacje, wspdlpracuja z organizacjami pozarzadowymi, orga-
nizacjami non-profit, odpowiedzialnymi za pomoc mtodym osobom w okresleniu tego, co
cheg robi¢ w przysztosci — czy cheg kontynuowaé edukacje, czy chea pracowag, jakich beda
potrzebowali kwalifikacji do pracy. W naszym przypadku, obecna wspétpraca z samorzada-
mi w ramach tego programu oparta jest na umowach. Otrzymujemy konkretne pieniadze
dla konkretnych ludzi, kt6rzy pracuja na przyktad w szkotach. W szkole w Pembrokeshire
pracuja dwie osoby, byli trenerzy pracy, ktdrzy wykorzystuja swoje doswiadczenia z treno-
wania pracy w bardzo podobnym procesie. Pomagaja mtodym ludziom okresli¢ to, co lubig
robi¢, jakie sg ich silne strony, zatem — jaka prace mogliby wykonywaé. Pracujg takze z pra-

codawcami, aby pomdc im zrozumie¢, jak mozna wspiera¢ osoby z niepetnosprawnoscia
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intelektualng w zdobywaniu do$wiadczert zawodowych. Juz bardzo duzo ludzi bierze udziat
w tych dziataniach. Ustuga dotyczy zdobywania do§wiadczenia w pracy — nie zatrudnienia
w platnej pracy. Jest to prébowanie réznych rodzajéw pracy w réznych srodowiskach. Kto$
moze wyprobowac 2-3 miejsca pracy w ciagu krotkiego okresu, ale jestesmy takze w stanie
wspomaga¢ w nauczeniu zupetnie nowych kwalifikacji, ktérych ci mlodzi ludzie dotychczas
nie mieli okazji zdoby¢.

Dwa przyktady: Andrew to miody cztowiek, ktéry zdecydowal, ze chce pracowaé na far-
mie. Sprobowat pracy w spétdzielni rolniczej, bardzo mu si¢ podobata i teraz pracuje tam
w weekendy i podczas wakacji. I trochg inna historia, wydaje mi si¢, ze tez udana. Daisy
zawsze méwila, ze chee by¢ fryzjerka. Nigdy nie prébowala tej pracy, zatem umozliwilismy
jej zdobycie doswiadczenia w salonie fryzjerskim i jej si¢ to zupetnie nie spodobato. Dowie-
dziata si¢ zatem, ze nie chce by¢ fryzjerka, ze fryzjerstwo to nie jest co$ dla niej, ale dzigki
temu programowi moze dalej szuka¢ tego, co bedzie jej si¢ podobato i w czym bedzie dobra.

Przygotowanie do pracy

Przygotowanie do pracy to kolejna ustuga, ktéra $wiadczymy, chod nie jest ona zbyt po-
pularna wéréd takich organizacji, jak nasza. Mamy umowg obejmujaca 5 organizacji, ktére
wspolpracuja z Departamentem Swiadczen i Rent; w umowie okreslone sa cele, ktére reali-
zujemy. Celem przygotowania do pracy jest pomoc ludziom, kt6rzy byli bardzo dtugo bez
pracy w odzyskaniu zatrudnienia. Jest to program gléwnego nurtu, wigc otwarty jest dla
wszystkich oséb, ktére spetniajq odpowiednie kryteria. W Stanach Zjednoczonych dziata
podobny zindywidualizowany program stworzony, by poméc osobom z problemami zdro-
wotnymi lub niepetnosprawnoscia w powrocie do pracy po dlugim okresie choroby lub
bezrobocia. Wspieramy ludzi z problemami psychicznymi oraz z niepelnosprawnoscia in-
telektualna, ktérzy otrzymali specjalistyczng decyzje, Ze wymagaja tego wsparcia. Ustugi sa
dostarczane przez sektor prywatny, paiistwowy badZ wolontariat.

Program ma dwa elementy: przygotowanie do pracy podczas lekeji w klasie, podczas
ktérego uczymy, jak wazna jest punktualno$é, wspétpraca w zespole, jak formowac takie
zwiazki. Przedstawiamy oczekiwania pracodawcy, uczymy odpowiedniego ubierania si¢
(ludzi trzeba szkoli¢ w tym, jak maja si¢ ubiera¢ do pracy). Drugi element to nauczanie
pod katem przyszlej pracy, uczenie pracy. Steve méwit juz dzisiaj, jak wazne jest dla ludzi
z niepelnosprawnoscia intelektualng uczenie si¢ pracy w tym srodowisku, w keérym beda
ja wykonywa¢. Przygotowanie do pracy pomaga w znalezieniu konkretnego miejsca pracy,
w ktérym trener pracy bedzie z osoba, bedzie ja uczyl, bedzie wspieral, a potem usunie si¢
w cierl. Bedzie takze wspieral innych pracownikéw, powie, jak oni moga poméc osobie
z niepetnosprawnoscia intelektualng. Jest to model zatrudnienia wspomaganego w kon-
kretnym kontekscie.
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Przygotowanie do pracy jest finansowane w zaleznosci od wyniku: jezeli nie znajdziemy

ludziom pracy, nie dostaniemy pieni¢dzy. Z jednej strony jest to bardzo dobre, poniewaz
dostajemy konkretng sume za kazda prace, ktéra znajdziemy. Jednak trudno jest nam zaj-
mowac si¢ duza liczbg ludzi, ktérzy wymagaja wickszego wsparcia. Nie dostaniemy na to
zadnych dodatkowych pienigdzy. Dostajemy, na przyktad 2 tysiace funtéw za 3 miejsca
pracy. Zatem, jezeli mamy ludzi, ktérzy potrzebuja mato wsparcia, za te pieniadze mozemy

wigcej pracowa¢ z ludzmi, ktérzy wymagaja wigkszej pomocy.

Takie ustugi s3 dostgpne w wielu paristwach, bedg jednak méwita o doswiadczeniach wa-
lijskich: musielismy bardzo duzo wysitku wlozy¢, zeby przekona¢ Urzad do spraw Edukacji
i Ksztalcenia Ustawicznego, aby jeszcze raz przemyslal projekt tego programu, poniewaz
uwazamy, ze w tym ksztalcie program dyskryminuje ludzi z niepetnosprawnoscia intelektu-
alna, kt6rzy nie otrzymuja takiego samego wsparcia, jak inne osoby. Program jest finanso-
wany przez Urzad do spraw Edukacji i Ksztalcenia Ustawicznego, czg$ciowo tez ze $rodkéw
europejskich. Jest to program w gléwnym nurcie dziatari rzadowych, dostgpny dla wszyst-
kich oséb w wieku powyzej 16. lat. Ktokolwiek, komu brakuje pewnosci siebie, brakuje
umiejetnosdci lub kto potrzebuje poprawi¢ swoje umiejetnosci, moze ubiegad si¢ o udziat
w takim programie. Trzeba oczywiscie otrzyma¢ stosowny dokument z Career Wales lub Job
Center Plus, czyli walijskich urzedéw pracy, ktére kieruja osoby na szkolenia umiejetnosci.
Idea, kryjaca si¢ za tym, to podnoszenie kwalifikacji podczas pracy.

Gléwny nacisk w szkoleniach, na ktére kierujg te urzedy ktadziony jest na zdobywa-
nie odpowiednich kwalifikacji. Nie udaje si¢ to zazwyczaj u 0séb z niepetnosprawnoscia
intelektualng. Osoby te nie mogg zdoby¢ wyzszych kwalifikacji, a te ktére mogg zdoby¢,
plasuja si¢ na bardzo niskim poziomie. Uwaza si¢ zatem, ze nie ma potrzeby wspierania tak
niskich kwalifikacji i dlatego nie jest to dobrze dofinansowywane. Wielokrotnie Steve, ja
i wiele innych oséb, udawalismy si¢ do Urzedu do spraw Edukacji i Ksztalcenia Ustawicz-
nego i méwilismy wiele razy o ustawie o dyskryminacji. Méwilismy im, ze jest program,
skierowany do ludzi, ktérym trzeba poprawi¢ podstawowe umiejgtnosci, jezeli jednak oso-
ba ma niepetnosprawnoé¢ intelektualng, nie moze zakwalifikowaé si¢ do tego programu.
Nie zostanie zakwalifikowana, poniewaz nikt nie udzieli jej wsparcia — bo nie bedzie na
to pieni¢dzy. Wezesniej, przed tymi zmianami, akceptowano fake, ze bierze w nim udziat
wiele 0s6b z niepetnosprawnosci intelektualna, pod warunkiem, ze widoczne byly efek-
ty nauczania. Do otrzymania dofinansowania wystarczyto pokazaé, ze ta osoba si¢ uczy.
Otrzymanie pracy bylo tylko jednym ze sposobéw pokazania postgpu. W chwili obecnej
jednak, sytuacja nie wyglada zbyt dobrze. Po zmianie programu niektére nasze propozycje
zostaly zapomniane, dlatego tez musieli$my jeszcze raz je przypomnie¢. Mamy juz wspar-
cie ministra. Poproszono nas takze o to, aby$my przyjrzeli si¢ tym, kt6rzy $wiadczg ustugi
w tym programie. Czekamy teraz, czy uda nam si¢ odnies¢ sukces.



EUROPEJSKIE MODELE AKTYWIZACJI ZAWODOWEJ 0SOB Z NIEPEENOSPRAWNOSCIA INTELEKTUALNA 243

Finansowanie zatrudnienie wspomaganego

Na czym polegaja §wiadczone przez nas ustugi wspierania, zalezy od tego, jakie sa indywi-
dualne potrzeby, w jaki sposéb zostanie dokonana ocena osoby, w jaki sposéb dopasujemy
osobe do pracy, w jaki sposéb rozbijemy pracg na etapy, tak, zeby ta osoba mogta nauczy¢
si¢ swojej pracy. Dla niektérych ludzi oznacza to koniecznos$¢ przeprowadzenia specjali-

stycznej oceny umiejetnosci, dla niektérych nie ma takiej potrzeby.

Program zatrudnienia wspomaganego jest finansowany z opieki spofecznej i moze takze
by¢ prowadzany przez opiekg spoleczng lub przez zewngtrzne organizacje non profit. Trak-
towany jest jako czgé¢ ustug zwiazanych z opieka dzienna.

Chciatam jeszcze powiedzie¢ o tym kontekscie zatrudnienia wspomaganego, ktéry wiaze
si¢ ze wsparciem dla pracodawcy. Jest to wsparcie o charakterze ciagtym. Trenerzy pracy
wycofuja si¢ z bezposredniego wspierania danej osoby, ale caly czas sa dostgpni. Nie zostaja
caly czas w miejscu pracy, ale to wsparcie jest w ciaglej gotowosci — kiedy tylko okazuje sie,

ze jest taka potrzeba, trener pracy zndéw pojawia si¢ w miejscu pracy.

Chciatabym, by Paristwo zapoznali si¢ jeszcze z programem Work Right.

ProGRAM Work RiGHT®

Ismail Khaji: Witam padstwa ponownie. Nie tak dawno w Walii zostat opublikowa-
ny projekt rzadowej strategii Valuing People. Napisane jest w nim, ze jedynie 10% oséb
niepetnosprawnych w wieku produkcyjnym ma zatrudnienie. Jest to bardzo mata liczba.
Badania wykazaly, ze z tych 90%, kt6rzy sa poza zatrudnieniem, 85% stanowia osoby z nie-
petnosprawnoscig intelektualng. Osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng cierpia zatem
najbardziej z powodu wylaczenia z rynku pracy.

Program Work Right whasnie ukoriczyt drugi rok dziatania, zostat wprowadzony zaraz po
publikacji raportu rzadowego Valuing People. Ma on na celu poprawe mozliwosci zatrud-
nienia 0s6b z niepetnosprawnoscia. Ma takze na celu wsparcie 0séb z niepetnosprawnoscia
intelektualna, zeby mogli by¢ zatrudniani w bardzo wielu miejscach pracy. Dzigki temu
programowi osoby, ktére s3 nim obj¢te moga pracowaé nad swoja pewnoscia siebie, moga
si¢ rozwija¢, moga poszerza¢ swoje umiejetnosei i moga urzeczywistnia¢ swoje plany. Takze
pracodawcy zdaja sobie powoli sprawe z tego, jak moga zyska¢ ich firmy, w jaki sposéb
mogga skorzysta¢ na zatrudnieniu osoby z niepetnosprawnoscia. Widza, ze te osoby sa do-
skonaty sita robocza. Do tej pory udato nam si¢ umozliwi¢ zatrudnienie na otwartym rynku
pracy 6. osobom. Mamy plany zatrudnienia 500. os6b na otwartym rynku pracy. Potrzebu-

53 Prawo (do) Pracy
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jemy jednak wickszej liczby partneréw korporacyjnych, biznesowych, ktérzy beda z nami

wspoipracowaé w ramach projektu. Obecnie mamy 10. takich partneréw i sa to takie firmy,
jak: City Group, Krélewska Poczta Wielkiej Brytanii czy supermarkety Pitney Bowes.

Ja pracuje dla programu Work Right i pomagalem przy szkoleniu personelu. Wydaje mi
sig, ze jest to program, ktéry wykonuje dobra robote, ktéry rozwija si¢ caly czas i daje co-
raz wigkszej liczbie ludzi z niepetnosprawnoscia mozliwos¢ uzyskania zatrudnienia i szanse
pracowania. Wydaje mi sig, ze program ten pozwolit takze osobom z niepetnosprawnoscia
na wigksza niezalezno$¢, dal im szanse, zeby zdaly sobie sprawe, ze moga pracowaé wigcej
dla samych siebie. Nigdy nie myslatem, ze to si¢ moze zdarzy¢, ze to moze by¢ taki sukces.
Wydaje mi si¢, ze wlasciwe podejscie i wsparcie jest tutaj kluczowa sprawa. Program Work
Right powinien zatrudnia¢ osoby, ktére w sposéb otwarty i zaangazowany zajmuja si¢ po-
moca niepelnosprawnym, i w ten sposéb bedzie mozliwe osiagnigcie celu — 500 oséb na

otwartym rynku pracy. Dzigkuj¢ Paistwu bardzo.

Liz Neal: Tak, jak powiedziat Ismail program Work Right to sposéb na zaangazowanie
biznesu w zatrudnianie os6b z niepetnosprawnoscia. Przekazalismy firmom sygnat, ze spo-
sobem na spetnienie wymagari polityki odpowiedzialnoéci spotecznej jest wlasnie zatrud-
nianie 0s6b z niepetnosprawnoscia, budowanie otwartych, bardziej integracyjnych zalég
pracowniczych swoich firm. Zaoferowali§my zatem pracodawcom szkolenia w zakresie
$wiadomosci niepetnosprawnosci. Chcemy poméc zmieniaé sposéb rekrutacji, po to, zeby
osoby z niepetnosprawnoscig mialy szans¢ dotarcia na réwnych zasadach do miejsc pracy,
na zasadach fair play. Zdecydowalismy si¢ na wspdlpracg partnerska z duzymi firmami,
z sieciami firm. Bardzo czgsto bywa tak, ze duze firmy maja bardzo pozytywne podejscie do
zatrudniania os6b z niepetnosprawnoscia intelektualna. Sg to sieci supermarketéw, czy tez
poczta, a my chcemy wykorzysta¢ tego typu wielkie sieci biznesowe. Poza tym firmy te ptaca
nam za szkolenia, jest to takze powdd, dla ktdrego to robimy.

Udalo nam si¢ zrobi¢ kilka filméw dotyczacych tego programu, jeden z nich méwi
o sektorze prywatnym. Ismail podal nam przyktady firm, zwigzanych z programem —
supermarkety Pitney Bowes, poczta, City Group. City Group to jeden z najwigkszych
bankéw londynskich i to byta pierwsza firma, ktéra z nami podpisata umowe. W filmie
o tych firmach, dyrektor zarzadzajacy Pitney Bowes powiedzial, ze , Ustawa przeciw dys-
kryminacji ma byc dla nas przewodnikiem, ale chcemy Stworzyc jeszcze wigcej mozliwosci dla
056b z niepetnosprawnosciq intelektualng. Mencap pozwala nam dotrzeé do ludzi, odmieni¢
catkowicie ich zycie.” Przedstawiciel City Group moéwi: ,, Chodzito nam o integracje naj-
bardziej wylgczonych grup spotecznych w ramach naszej zatogi. Chcielismy takze wspieraé
w szerszgym Stopniu polityke rzqdowq zwiqzang wlasnie z zatrudnianiem o0séb z niepetno-

sprawnosciq.”

Mamy takze drugi film, ktérego produkcje wspétfinansowal rzad, o pracy w sektorze

publicznym (méwilismy wezesniej o tym, ze sektor publiczny nie miat dotad na tym polu
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sukceséw). W tej chwili realizowany jest program pilotazowy w samorzadzie Sutton, w oko-
licach Londynu.

Nasza organizacja jest bardzo zaangazowana w zatrudnianie ludzi z niepetnosprawnoscia
intelektualng i obecnie juz 1,5% oséb pracuje u nas, w Mencap Cymru. Mamy czasami
miejsca pracy, ktére — jest to wyraznie stwierdzone — jest to praca dla 0séb z niepetnospraw-

nodcig intelektualna.

PRZEDSIEBIORSTWA SOCJALNE

Liz Neal: Prosz¢ pafistwa, chcialam teraz oméwic co$, o czym dzisiaj jeszcze nie rozmawia-
lismy. Przedsi¢biorstwo socjalne (Social Enterprise) to dynamiczny biznes, ktory ma okre-
$lony cel stuzacy spoteczeristwu. Jest to bardzo szeroki termin, ktéry obejmuje organizacje
takie, jak spétdzielnie mieszkaniowe, innego rodzaju spétdzielnie, firmy spoteczne, a takze
organizacje charytatywne. Nie ma jednej formy prawnej, kedrg przedsi¢biorstwa socjalne
musialyby przyjmowac. Rzad obecnie bardzo interesuje si¢ przedsigbiorstwami socjalnymi,
niedawno wprowadzit nowa forme — firmy dzialajacej na rzecz dobra publicznego.

Przedsigbiorstwo socjalne to co§ innego niz normalna firma, poniewaz cele spoteczne
sa w niej tak samo wazne, jak cele finansowe. Osoby z niepetnosprawnoscia intelektual-
na uwazaja ten model za wspaniatg szans¢ na zatrudnienie. Faktycznie, przedsigbiorstwa
te zapewniaja zatrudnienie osobom z niepetnosprawnoscia intelektualna, ale trudno nam
jednoznacznie pozytywnie oceni¢ rzeczywisto$¢. Niektére osoby pracuja w takich przedsie-
biorstwach, jako praktykanci, uczestnicy szkolenia, a nie jako pracownicy z normalnymi
pensjami. Steve, czy masz jakie$ aktualne dane dotyczace przedsigbiorstw socjalnych? Czy

oferujg one juz wigcej platnego zatrudnienia, czy raczej mozliwosci szkolenia?

Stephen Beyer: Przeprowadzitem badania razem z moimi przyjaciétmi na ten temat 2
lata temu. Przygladali$my si¢ projektom, ktére tworzone byty w osrodkach pobytu dzien-
nego i pézniej stawaly si¢ niezaleznymi przedsigwzigciami biznesowymi, a takze tym, ktére
od poczatku byly przedsigbiorstwami socjalnymi. Wéwczas odnieslismy wrazenie, ze tylko
niewiele z nich dochodzito do etapu, w ktdrym byly w stanie zapewni¢ zatrudnionym pen-

sje, a wigkszo$¢ z nich korzystata z dofinansowanego modelu szkolenia w miejscu pracy.

Liz Neal: Przygotowatam dwa przyktady na to, czym sa przedsi¢biorstwa socjalne. Pierw-
szy — to 5 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng z hrabstwa Essex, ktére pracowaty
razem i zatozyly spétdzielnie ,Listen to Us™. Zajely si¢ utatwianiem konsultacji innym
osobom — przede wszystkim takim, ktére majg ten sam rodzaj niepetnosprawnosci. Zle-
caly réznym organizacjom doradztwo w szerokim zakresie. Zatrudnily takie osobg bez

> Postuchajcie nas
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niepelnosprawnosci intelektualnej, ktéra wykonata dla nich $wietny obrazek: przesztosé,
] wy Yy

terazniejszo$¢ i przysztos¢. Byl to model ufatwiajacy ludziom z niepetnosprawnoscia inte-
lektualng zrozumienie tego, czego oczekuja od ustug, od réznych agencji. Przekazywat on
informacje o tym, jakie byly ich do§wiadczenia w przesztosci i co si¢ im nie podobato, jaka
jest ich rzeczywisto$¢ w chwili obecnej i czego oczekuja od przysztosci. Konsultacje te byty
bardzo szeroko wykorzystywane. Pieniadze, ktére otrzymywata spétdzielnia byly przezna-
czane na wyplaty pensji, na finansowanie dziatalno$ci oraz takze na osobg¢ wspierajaca t¢

piatke spétdzielcow.

Inny przyklad to przedsi¢biorstwo socjalne COPE dziatajace na Wyspach Szetlandzkich.
Zajmuje si¢ ono sprzedaza drzew, pakowaniem jedzenia i kawy oraz produkcja mydta —
jest to zatem bardzo zréznicowana dzialalnos¢. Zatrudnia 40 oséb i kilku wolontariuszy.
Czterech pracownikéw ma niepelnosprawnoé¢ intelektualna, jak réwniez 24 osoby, ktére
sa w trakcie szkolenia. Stworzony biznesplan dla produkgji zaktadat, ze osoby z niepetno-
sprawnoscig intelektualna potrzebuja wigcej czasu na wykonywanie poszczegélnych zadan.

Przedsigbiorstwa socjalne to firmy z celami spotecznymi, dlatego tez ich zakfadanie i ich
dzialalno$¢ jest bardzo trudna. Wiele z nich zaczynalo od wsparcia z opieki spotecznej, potem
otrzymywaly jakie$ zlecenia. Niektdre otrzymywaly fundusze z réznych organizacji charyta-
tywnych, ktére chcialy wspiera¢ innowacyjno$¢, na przyktad z Loterii. Jednym z aspekeéw
dzialalnosci przedsigbiorstw socjalnych, ktére jest krytykowane, to fake, ze niewiele oséb jest
zatrudnionych w nich na normalnych zasadach, natomiast do$¢ duzo jest na szkoleniu i nie
ma dobrego dowodu, czy czynig one jakies postepy w drodze do zatrudnienia.

FIRMY SPOLECZNE

Firmy spoteczne to jeden z rodzajéw przedsi¢biorstw socjalnych. Jest to firma zatozona
specjalnie po to, by stworzy¢ dobrej jakosci miejsca pracy dla 0s6b z utrudnionym dostgpem
do ofert rynku pracy. Charakteryzuje si¢ tym, ze co najmniej 50% obrotu jest uzyskiwane
dzigki sprzedazy débr i ustug, a przynajmniej 25% pracownikéw to ludzie o utrudnionym
dostepie do rynku pracy. Dobrym przyktadem takiej firmy jest Pack-IT, firma dziatajaca
w Cardiff. Zostata zatozona przez Urzad Miasta Cardiff, aby stworzy¢ mozliwosci szkolenia
i stalego platnego zatrudnienia dla 0séb niepetnosprawnych. Obecnie firma nie potrzebuje
juz zadnego zewngtrznego dofinansowania, zyskuje pieniadze z dzialalnosci finansowej oraz
ze zlecen. Z tego, co robi wszyscy pracownicy otrzymuja pensje powyzej Sredniej krajowe;.
Tutaj maly cytat za Johnem Benettem, dyrektorem zarzadzajacym: ,, Pack-IT chee byé ocenia-
na z perspektywy sukcesu ekonomicznego, a nie zatrudnianych pracownikéw.” Zatem, pomimo
tego, ze majg cel spoleczny, ze powyzej ¥ ich pracownikéw to ludzie z utrudnionym doste-
pem do rynku pracy — chcg by¢ oceniani przez pryzmat sukcesu ekonomicznego.
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ALTERNATYWY DLA ZATRUDNIENIA

WOLONTARIAT

Moéwiac o aktywizacji zawodowej os6b z niepelnosprawnoscia intelektualng w Wielkiej
Brytanii musimy uwzgledni¢ wolontariat. Tradycja wolontariatu w Wielkiej Brytanii jest
bardzo silna. Wolontariat jest bardzo popularny, dziata u nas duzo organizacji, ktére w réz-
nym stopniu zaleza od wolontariuszy. Jest wiele powoddw, dla keérych ludzie decyduja si¢
na wolontariat. Jeden z nich to oczywiscie zdobycie nowych szans na zatrudnienie, ale takze
— poznanie nowych ludzi, pozyskanie przyjaciét, mozliwo$¢ odwdzigczenia si¢ spoteczen-
stwu. Te powody sa bardzo wazne réwniez dla 0séb z niepetnosprawnoscia intelektualna.
Wiemy, ze potrzebuja one dodatkowego wsparcia, aby zdoby¢ pracg, ale wiemy takze, ze za-
zwyczaj osoby te maja bardzo mato mozliwosci interakeji spotecznych, zdecydowanie mniej
niz pozostala cz¢é¢ spoleczeristwa. Wolontariat daje takze szansg ludziom z niepetnospraw-
noscig intelektualng, aby byli postrzegani jako ci, ktérzy odwdzigczaja si¢ spoteczeristwu.
Moze pozwoli¢ na zmiang perspektywy, wedtug keérej ludzie ci tylko dostajg cos od spo-
teczenstwa. Wolontariat wlasnie stwarza taka mozliwo$¢, aby ludzie z niepetnosprawnoscia
intelektualng dali co$ innym. Jest to tez $wietna droga do tego, aby nauczy¢ si¢ konkretnych
umiejetnosci, przydatnych w pracy zawodowej. Niektdrzy ludzie mogg si¢ takze przekonad,
jakiego wsparcia beda potrzebowali.

Istnieja dwa typy wolontariatu. Pierwszy z nich to wolontariat w gléwnym nurcie zycia
spolecznego. Istnieje bardzo duzo osrodkéw wolontariatu, ktére tacza wolontariuszy z zada-
niami, ale w wielu z nich pracownicy nie potrafia zrozumieé, czego osoba z niepetnospraw-
noscig potrzebuje i co moze zaoferowaé. Zatem, staramy sig, zeby kto$ z naszego personelu
pracowal w tych osrodkach gléwnego nurtu zycia spotecznego, aby poméc osobom z nie-
petnosprawnoscia intelektualng nauczy¢ si¢ konkretnych umiejetnosci, a takze, aby poméc

zmieni¢ do nich nastawienie otoczenia.

Taka instytucja, jak Krajowe Ogrody Botaniczne polega w ogromnej mierze na pracy
wolontariackiej. Wolontariusze wykonuja konkretne prace, zwiazane z utrzymaniem ogro-
du. Zatrudniona jest tam specjalna osoba — Volunteer Placement Officer’, ktéry w pewnym
sensie pracuje podobnie jak trener pracy. Kieruje osoby, ktére chea by¢ wolontariuszami do
konkretnych zadan, ale takze ,,dopasowuje” ludzi, ktdrzy juz pracuja jako wolontariusze,
do zgtaszajacych si¢ 0séb z niepetnosprawnoscia intelektualng. Plynace z tego korzysci sa
oczywiscie jasne — np. nizsze koszty dziatalnosci, ale osobom z niepetnosprawnoscia przede
wszystkim pozwala na tworzenie przyjazni, ktére czgsto przenosza si¢ poza Srodowisko,

5 Urzgdnik ds. Stazu Wolontariuszy
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w ktérym ma miejsce wolontariat. Program wolontariatu w Krajowych Ogrodach Bota-

nicznych na poczatku byl finansowany z Europejskiego Funduszu Spofecznego, teraz jest
finansowany przez lokalne wladze. Obserwujemy, ze niektdrzy ludzie przychodza tam, za-
czynaja prace jako wolontariusze, zdobywaja umiej¢tnosci, a potem przenosza si¢ do za-

trudnienia platnego o podobnym charakterze. Niektdrzy zostajg dhuze;.

Drugi typ wolontariatu to taki, ktdry jest wspierany przez specjalistyczny projekt. Projekt
» The Cardiff Shopping™®

umozliwi