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Wstep

Osoby doswiadczajace ograniczen sprawnos$ci nie tworza jednorodnej gru-
py- Kazda wada genetyczna, choroba, uszkodzenie czy uraz powodujace utra-
te lub ograniczenie takiej, a nie innej sprawnosci — i to w zalezno$ci od mo-
mentu w procesie rozwoju, kiedy wydarzenie to miato miejsce — prowadza do
odmiennych konsekwencji psychologicznych i spotecznych oraz w inny spo-
sob wptywaja na dalszy rozwdj i funkcjonowanie osoby w §rodowisku rodzin-
nym i zawodowym. Ograniczenia sprawnosci moga by¢ na tyle duze, ze bgda
catkowicie lub znacznie blokowa¢ podejmowanie przez nia rol spotecznych,
wylacza¢ dang jednostke z wielu obszarow dziatania typowych dla jej rowies-
nikow, a takze powodowac takie ograniczenie jej samodzielnosci, ze zaspo-
kajanie podstawowych zyciowych potrzeb wymaga nieustannej pomocy opie-
kuna.

Problemy komplikuja si¢ znacznie, gdy dane ograniczenie sprawnosci jest
nietypowe, zdarza si¢ bardzo rzadko, a sama doswiadczajaca go osoba, jak
i jej najblizsze otoczenie nie dysponuja wiedza na temat mozliwych, a jed-
noczesnie dostepnych, nie tylko finansowo, sposobow postegpowania lecz-
niczego 1 rehabilitacyjnego oraz wsparcia psychologicznego i spotecznego.
Dodatkowym czynnikiem utrudniajacym codzienne funkcjonowanie zarow-
no osoby niepetnosprawnej, jak i jej bliskiego otoczenia bywa, i tak si¢ zda-
rza najczgsciej, naktadanie sig jednych ograniczen na drugie. Moga to by¢ sy-
tuacje nastgpujace:

e ta sama przyczyna ogranicza sprawnos¢ w wielu réznych obszarach jedno-
czesnie, czyli jest od poczatku powodem wielu ré6znych ograniczen spraw-
nosci;

e osoba doswiadcza juz ograniczenia sprawnosci w jakims obszarze (np. jest
niepetnosprawna ruchowo po wypadku), gdy na skutek nowego urazu badz
choroby (np. zaawansowanej, nieleczonej lub zle leczonej cukrzycy) albo
procesOw starzenia si¢ zaczyna si¢ pojawiac u niej ograniczenie sprawno-
$ci w innym obszarze (zaczyna gorzej widziec);

e osoba doswiadcza juz ograniczenia sprawnosci w jakim§ obszarze (np.
w znacznym stopniu nie styszy lub nie widzi) i na skutek niewlasciwe-
g0 postepowania leczniczego badz rehabilitacyjnego stosowanego wzgle-
dem podstawowego problemu zaczyna do§wiadcza¢ nowych problemow
znacznie ograniczajacych jej funkcjonowanie, np. pojawiaja si¢ i nasilaja
leki zwiazane w opuszczaniem domu, staje si¢ nadmiernie podejrzliwa wo-
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bec innych ludzi, ma trudnosci z kontrolowaniem silnych emocji w sytu-

acjach publicznych; w tym przypadku mozna powiedzie¢, iz czynnik, kto-

ry wywotat podstawowe ograniczenie sprawnos$ci, ma charakter pierwotny,

a niewlasciwa procedura postgpowania czy nieprawidtowe postawy osob

najblizszych i specjalistow wobec osoby to przyczyny wtorne powodujace

wtorne ograniczenia sprawnosci w nowych obszarach.

Grupa 0s6b niepetnosprawnych z nietypowymi, rzadko wystgpujacymi po-
staciami niepelnosprawnosci oraz z tzw. niepelnosprawnosciami sprzg¢zonymi
czy wielorakimi badz ztozonymi (ktore rowniez moga wystgpowac w niety-
powych i rzadko spotykanych postaciach) jest szczegélnie zagrozona margi-
nalizacja i wykluczeniem spotecznym. Mozna wyrdzni¢ kilka powodow tego,
iz rzadkos$¢ 1 nietypowos¢ badz sprzezenie i zlozenie ograniczen sprawnosci
w roéznych obszarach stanowia powazny czynnik ryzyka zaburzen funkcjono-
waniu osoby i jej otoczenia.

Nietypowos¢ i rzadkos¢ wystepowania okreslonego typu ograniczenia sprawnosci oznacza
bardzo czesto to, iz niewielka albo niedostepna jest wiedza wsréd samych tych oséb, czton-
kéw ich rodzin, specjalistéw i spoteczenstwa na temat przyczyn, objawéw i konsekwencji do-
Swiadczanego problemu zdrowotnego i spotecznego.

Widzimy duza potrzebeg poglebienia tej wiedzy i odniesienia jej do usta-
len, jakie zostaty poczynione w wyniku badania grup oséb z czesdciej wy-
stgpujacymi typami niepelnosprawnosci' oraz do populacji 0s6b zdrowych
(Chodynicka, Rycielski, 2008), ale takze jej zebrania, uporzadkowania i udo-
stgpnienia. Dopiero takie porownania pozwola w petni wykorzysta¢ zgro-
madzona wiedzg do udzielenia odpowiedzi na pytanie o sposoby wspiera-
nia i rehabilitowania tych osob. Zakladamy, ze a) wtasciwie skonstruowane,
tj. stosownie do potrzeb osoby i jej otoczenia, oraz b) wlasciwie realizowane,
tj. odpowiednio do poziomu gotowosci do zmiany osoby i jej otoczenia pro-
gramy pomocy powinny si¢ opiera¢ na rzetelnej diagnozie, ktora dostarczy
wiedzy o specyficzno$ci i nietypowosci (rzadkosci) badz podobienstwie tych
grup osob wzgledem siebie 1 wzgledem reszty populacji.

W przypadku pewnych typéw niepetnosprawnosci ,rzadkich” w sposéb widoczny zmienia sie
wyglad osoby niepetnosprawnej, moze sie ona spotyka¢ z reakcjami wyraznego unikania
kontaktu ze strony innych, albo sama tych kontaktow sie wystrzegac¢. Z tego powodu osoby
z rzadko wystepujacymi postaciami niepetnosprawnosci pozostajg szczegolnie zagrozone
wykluczeniem, a jeszcze bardziej samowykluczeniem, bo nawet w grupie os6b niepetno-
sprawnych sg ,inne” — bywajg tak traktowane, a i same traktujg tak siebie.

W wyniku prowadzonych badan i analiz nalezatoby zatem poszukiwac i wy-
odrgbniac takie grupy osob, ktore do tej pory byty nieznane szerszemu gronu

! Projekt badawczy EFS/SWPS na lata 2005-2008 nr WUE/0041/IV/05 pt. Psychospoteczne
uwarunkowania aktywnosci zawodowej 0sob niepetnosprawnych, wspotfinansowany ze $rod-
kéw Unii Europejskiej w ramach EFS.



Wstep 13

specjalistow i1 ktorych problemy nie byly ujmowane w oficjalnych statysty-
kach. Wraz z postgpem cywilizacyjnym zmianie ulegaja bowiem obraz, symp-
tomatologia i przyczyny powstawania niepetnosprawnos$ci. Przeobrazenia te
postepuja w duzym tempie, zatem uregulowania prawne oraz rozwiazania
w polityce spotecznej i zdrowotnej nie sa w stanie objac calosci zjawiska na-
zywanego ,,rzadko wystepujacym typem niepetnosprawnosci”. Poglebiona
diagnoza stwarza mozliwos¢ wypetnienia tej luki, ale daje rowniez podstawy
do budowania takiego systemu monitorowania i wsparcia, ktory w przyszto-
$ci bedzie szybciej i precyzyjniej reagowal na zmiany i pojawianie si¢ nowych
obszarow problemowych.

Cho¢ mowi sie o ,rzadkim” typie niepetnosprawnosci, a wiec wystepujacym u stosunkowo
nieduzej grupy oséb, to w skali catego regionu, kraju czy Europy jednostki dotkniete przez
rézne ,rzadkie” niepetnosprawnosci stanowig liczng rzesze ludzi, o ktérych nieczesto mozemy
ustysze¢ w radio lub w telewizji i o ktérych jedynie sporadycznie pisze sie w gazetach i popu-
larnych tygodnikach.

Wiaze sig z tym roOwniez pytanie o to, na ile jednostki te sa w stanie uzyski-
wac niezbedna pomoc i wsparcie w ramach obecnie funkcjonujacego systemu
i czy osoby i instytucje pracujace na rzecz osob niepetnosprawnych sa przy-
gotowane i wyposazone w odpowiednia wiedzg oraz umiejetnosci, aby z nimi
pracowac i — co wazniejsze — wspotpracowac.

Problematyka chorob rzadkich i rzadko wystegpujacych ograniczen spraw-
nos$ci stata si¢ w ostatnich latach priorytetowa plaszczyzna dziatan w dzie-
dzinie zdrowia publicznego Unii Europejskiej. Zainteresowanie ta kwestia
wynika gtownie z faktu drastycznych zaniedban w sferze badan, leczenia
i rehabilitacji oséb z rzadko wystepujacymi schorzeniami, ktore czgsto pro-
wadza do powaznych ograniczen sprawno$ci w roznych obszarach funkcjo-
nowania cztowieka. Przez wiele lat choroby rzadkie, szczegolnie te o uwarun-
kowaniach genetycznych, byly zepchnigte na margines zainteresowania stuzb
ochrony zdrowia i systemu pomocy spotecznej, pomijane podczas finanso-
wania diagnostyki, badan klinicznych i farmakologicznych, produkcji lekow,
czy tez podczas programowania jakiejkolwiek innej pomocy. By¢ moze wias-
nie ze wzgledu na to marginalizowanie okresla si¢ je réwniez czgsto mianem
»sierocych”.

Choroby rzadkie jako choroby specyficzne — ,,sieroce” czy ,,0sierocone”
— staty si¢ przedmiotem dyskusji spotecznych dopiero po wieloletnich stara-
niach stowarzyszen zajmujacych si¢ udzielaniem pomocy dotknigtym nimi
osobom. Dopiero w 1999 roku Unia Europejska wyraznie opowiedziata sig
za konieczno$cia zaangazowania w taka pomoc, podkreslajac jednoczesnie,
ze choroby rzadkie
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sq sierotami, jezeli chodzi o tematy badan naukowych i zainteresowanie rynku,
a takze polityke ochrony zdrowia publicznego?.

W innym dokumencie unijnym przeczyta¢ mozemy:

nie ma prawdopodobnie innego obszaru zdrowia publicznego, w ktérym 27 kra-
jowych strategii bytoby tak nieefektywnych i nieskutecznych, jak w przypadku
rzadkich chorob’.

W odniesieniu do choroéb rzadkich (ang. rare deseases) uzywa si¢ nie tylko
zZwyczajowo, lecz takze w oficjalnych dokumentach terminu ,,choroba sieroca”
(ang. orphan desease). Rbwniez w narodowych programach zdrowia poszcze-
golnych panstw cztonkowskich mozemy znalez¢ okreslenie ,,sieroce’™. Mowi
si¢ rowniez o sierocych produktach leczniczych (lekach sierocych) i o proce-
durze oznaczenia jako sierocego produktu leczniczego (odpowiednio: orphan
medicinal product, orphan drugs, orphan designation).

Cho¢ w jezyku angielskim nazwy ,,choroba sieroca” czy ,,choroby sieroce”
nie budza wigkszych kontrowersji i jednoznacznie kojarza si¢ z rzadkimi scho-
rzeniami, to w jezyku polskim bezposrednie thtumaczenie moze budzi¢ skoja-
rzenie z zespotem braku matki (ang. maternal-deprivation syndrome), okre-
slanym przeciez rowniez jako ,,choroba sieroca” (Reber, 2000). Na problem
zwiazany z przektadem terminu odnoszacego si¢ do tego pojgcia zwrocit uwa-
ge m.in. W. Jedrzejczak (2006):

Odizolowane od rodzicow dziecko cierpi z tego powodu i zmienia si¢ psychicznie,
traci pewnos¢ siebie, poczucie warto$ci. Nazywa sig to choroba sieroca. Ale choro-
by sieroce to termin, ktory oznacza, ze osierocone sa nie dzieci, ale choroby.

Dalej autor metaforycznie opisuje ten rodzaj osierocenia, wskazujac jed-
nocze$nie na najwigksze zaniedbania w odniesieniu do chordb rzadkich, ta-
kie jak brak wiedzy o chorobach oraz brak fundamentéw do dobrej diagnosty-
ki i skutecznego leczenia:

Choroby sieroce to takie, ktore sa rzadkie, a w zwiazku z tym pozbawione z jed-
nej strony matki, jaka jest wiedza lekarska dotyczaca ich rozpoznawania i lecze-
nia, 1 ojca, jakim jest organizacyjne zabezpieczenie leczenia, w tym finansowa-
nie (ibidem).

2 Konsultacje Publiczne. Rzadkie Choroby: wyzwania stojqce przed Europq. Komisja
Europejska, Dyrekcja Generalna do spraw zdrowia i Ochrony Konsumentow: http://ec.europa.
eu/health/ph_threats/non_com/docs/raredis_comm_pl.pdf, s. 3.

3 Rzadkie choroby: wyzwania stojqce przed Europq (2008). Komunikat Komisji Wspdlnot
Europejskich. Bruksela, http://ec.europa.eu/health/ph threats/non_com/docs/impact assess-
ment_exs_pl.pdf.

4 Francuski Plan Narodowy w Sprawie Rzadkich Choréb 2005-2008, www.orpha.net/
actor/EuropaNews/2006/doc/French national plan.pdf (dostgp 24.03.2010); Rare Diseases
Strategy of the Spanish National Heath System http://ec.europa.eu/health/ph_threats/non
com/docs/rare_strategy spain_en.pdf; MafBnahmen zur Verbesserung der gesundheitlichen
Situation von Menschen mit Seltenen Erkrankungen in Deutschland), http://www.orpha.net/
actor/EuropaNews/2009/doc/seltene-erkrankungen.pdf.
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Okreslenie ,,sieroce” w stosunku do chorob rzadkich, tratnie uwypuklajace
zaniedbania w obszarze diagnostyki, leczenia i innych form wsparcia dla cho-
rych, mocno si¢ zakorzenito w jezyku polskim. Nawet w dokumencie Polskiej
Akademii Nauk mozna przeczytac, ze

do$¢ powszechnie przyjgto nazywaé choroby rzadkie i odpowiednie leki — ,,sie-
rocymi’,

Okreslenie ,,sieroce” mozemy znalez¢é rowniez na tematycznych stronach
internetowych, a takze w oficjalnych przektadach na jezyk polski dokumen-
tow unijnych, dotyczacych choréb rzadkich®.

Dyskusje podejmowane obecnie w §rodowiskach medycznych, farmaceu-
tycznych, naukowych i rzadowych oraz na poziomie organéw Unii Europejskiej
sg proba ,,odsierocenia” choréb sierocych, przywrdcenia wlasciwego zainte-
resowania osobami cierpiacymi na rzadkie choroby oraz rzadkie ograniczenia
sprawnos$ci. Maja na celu wypracowanie wspoélnej strategii dzialania i uregu-
lowan prawnych zapewniajacych wlasciwe wsparcie dotknigtym nimi oso-
bom. Réwniez teksty zawarte w niniejszym tomie sg w pewnym stopniu proba
oddania chorobom sierocym matki i ojca. Maja na celu przyblizenie spote-
czenstwu (w tym praktykom stykajacym si¢ na co dzien z problemami niepet-
nosprawnosci, m.in. lekarzom, rehabilitantom, psychologom, pracownikom
socjalnym) wiedzy o réznych teoretycznych i praktycznych aspektach tych
chorob. Rozpowszechnianie wiedzy i1 poszerzanie $wiadomosci ludzi odnos-
nie do chorob rzadkich i rzadko wystgpujacych ograniczen sprawno$ci moze
si¢ przyczyni¢ do wypracowania spojnej strategii dziatan w tym zaniedbanym
obszarze.

W ksiazce przedstawiamy zagadnienia zwigzane z funkcjonowaniem osob,
przede wszystkim dorostych, z rzadkimi/nietypowymi i sprzezonymi/ztozony-
mi typami niepetnosprawnosci. Po analizie kwestii terminologicznych i defi-
nicyjnych (rozdziaty 1-4) zglgbiamy wybrane przez nas zagadnienia odnosza-
ce si¢ do roznych sfer dziatania ludzi. Wszyscy autorzy napotkali na ten sam
problem — braku wiedzy, rozproszenia zrodet, niewielkiej liczby badan empi-
rycznych zrealizowanych zgodnie ze standardami metodologicznymi. Prawie
niemozliwe bylo porownanie danych dotyczacych 0sob z r6znymi ogranicze-
niami sprawnosci wedlug kryterium ich nietypowosci czy rzadkosci oraz zto-
zonoS$ci 1 wystgpowania sprzezenia lub nie z wynikami badan odnoszacych
si¢ do 0séb z bardziej typowymi i czgéciej wystgpujacymi postaciami niepel-
nosprawnosci.

5 Stanowisko Komitetu Rozwoju Cztowieka PAN w sprawie opieki nad pacjentami z rzadki-
mi chorobami w Polsce. Strona Polskiej Akademii Nauk: http://www.krc.pan.pl/index.php?op-
tion=com_content&view=article&id=76%3Aopieka-nad-pacjentami-z-rzadkimi-chorobami-
w-polsce&catid=32%3 Aaktualnoci-i-wydarzenia&Itemid=46&showall=1.

¢ Rozporzadzenie (WE) nr 141/2000 Parlamentu Europejskiego i Rady w sprawie sierocych
produktéw leczniczych (Dz.U. UE L 18 z 22.01.2000, s. 1-5).
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W kolejnych rozdziatach omawiamy kwestie naszym zdaniem nieco zanie-
dbane, takze rzadko rozwazane i poddawane badaniom, w tym analizom po-
rownawczym. Do takich zaniedbanych obszarow problemowych naleza: po-
trzeby 0sob z rzadkim ograniczeniem sprawnosci i sposoby ich zaspokajania
(rozdziaty 51 6); formy pomocy oraz obcigzenia opiekundéw tych osob (roz-
dziaty 7 1 8); oferta organizacji samorzadowych i pozarzadowych na rzecz
0s0b z rzadkimi i sprzgzonymi ograniczeniami sprawnosci (rozdziat 9); do-
step do informacji o rzadkich chorobach i rzadko wystepujacych postaciach
niepetnosprawnosci (rozdziat 10); potrzeby specyficznych podgrup osob, do-
tknigtych np. niepetnosprawno$ciami sprz¢zonymi wzroku, stuchu i mowy
(rozdziat 11); rola tzw. dostosowanej aktywnosci ruchowej w procesie wspo-
magania rozwoju oséb z niepetnosprawnoscia sprzezona i rzadka (rozdziat 12),
w szczegdlnosci 0sob ghuchoniewidomych (rozdziat 13) i 0s6b z niepetno-
sprawnoscia intelektualng sprzezona z innymi rodzajami niepetnosprawnosci
(rozdziat 14). Dwa ostatnie rozdziaty (15 1 16) dotycza projektowania pomo-
cy dla 0s6b z rzadkimi schorzeniami oraz dla ich otoczenia.

Autorami poszczegdlnych rozdziatow sa osoby reprezentujace rozmaite
dziedziny nauk humanistycznych i spotecznych, takze biologicznych. Chcemy
podkresli¢ jednak to, iz kazdy autor ma duze doswiadczenie praktyczne w pra-
cy z osobami z r6znymi pod wzgledem rodzaju i charakteru ograniczeniami
sprawnosci’ w rozmaitych placowkach stuzby zdrowia, opieki i pomocy spo-
tecznej, organizacjach pozarzadowych i w wolontariacie.

Mamy nadziejg, Ze nasza praca cho¢ w pewnym stopniu wypetni luke do-
tyczaca braku wiedzy na temat rzadko wystgpujacych i sprzezonych posta-
ci niepelnosprawnosci i ze bedzie stanowita przynajmniej w jakim$ zakresie
podstawe planowania kolejnych badan oraz dalszych programéw interwencji
spotecznej na rzecz tych osob.

Anna Izabela Brzezinska, Radostaw Kaczan, Karolina Smoczynska

Warszawa—Poznan, kwiecien 2010 roku
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Tomasz CHUDOBSKI

Uregulowania prawne dotyczgce osob
niepetnosprawnych w stopniu umiarkowanym

I znacznym, z rzadkimi i sprzezonymi rodzajami
niepetnosprawnosci

1. Wprowadzenie

Prawo od zarania dziejéw jest jednym z instrumentow realizacji polity-
ki panstwa. Nawet w najbardziej liberalnych gospodarkach swiata panstwo
nie ogranicza si¢ do ustalenia regut kolizyjnych, pozwalajacych na rozwia-
zywanie sporow pomigdzy uczestnikami gry rynkowej. Prawo stuzy rowniez
na przyktad tworzeniu warunkoéw do sprawiedliwego podziatu dobr, realiza-
cji idei solidarnosci spotecznej, integracji spoleczenstwa, ochronie wspolnego
dorobku kulturowego. Analiza przepisow prawnych obowigzujacych w danym
kraju daje mozliwos$¢ opisania celow polityki prowadzonej przez jego wia-
dze oraz metod stosowanych, by cele te realizowac. Zaro6wno cele, jak i me-
tody ich realizacji sa zawsze uwarunkowane sytuacja polityczna, gospodarcza
i spoteczna danego kraju, dojrzatoscia spoteczenstwa i stopniem jego akcep-
tacji dla ingerencji panstwa w stosunki wynikajace z praw rynku.

Element pierwszy (cele polityki) daje sig¢ sprowadzi¢ do stosunkowo pro-
stych, wyrazistych hasel. Glowne cele przy$wiecajace prawodawcy zazwy-
czaj jest stosunkowo latwo ustali¢ na podstawie tresci przepisow. By nie pozo-
stawi¢ pola do watpliwosci, prawodawca czasem przytacza je zreszta wprost
w tresci aktu, najczesciej w formie preambuty do danego aktu prawnego lub
w tresci pierwszych kilku przepisow (np. jako tzw. zasady ogélne). Technika
ta, szczegolnie chetnie stosowana w prawodawstwie Unii Europejskiej, po-
zwala na bardziej elastyczna interpretacjg przepisow przy zastosowaniu zasad
tzw. wyktadni celowosciowej. Wérod deklarowanych celow realizacji polityki
za pomoca instrumentdéw prawnych czgsto spotykanym jest integracja spotecz-
na o0sob niepetnosprawnych oraz pomoc dla takich jednostek. Jeszcze innym
sposobem okreslenia celéw polityki jest przyjecie specjalnego dokumentu,
ktory nie zawiera w sobie przepisow tworzacych dla kogos$ prawa i obowiaz-
ki, a jedynie okresla kierunek oczekiwanych zmian rzeczywistosci. W Polsce
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takim dokumentem jest na przyktad Karta Praw Osob Niepelosprawnych,
przyjeta uchwata Sejmu z 1 sierpnia 1997 roku'. Sejm deklaruje w niej, iz:

Osoby niepetnosprawne majg prawo do niezaleznego, samodzielnego i aktywnego zycia oraz
nie moga podlega¢ dyskryminacji. (...) Oznacza to w szczegdlnosci prawo os6b niepetno-
sprawnych do:

1) dostepu do débr i ustug umozliwiajacych petne uczestnictwo w zyciu spotecznym,

2) dostepu do leczenia i opieki medycznej, wczesnej diagnostyki, rehabilitacji i edukacji lecz-
niczej, a takze do $wiadczen zdrowotnych uwzgledniajacych rodzaj i stopien niepetno-
sprawnosci, w tym do zaopatrzenia w przedmioty ortopedyczne, srodki pomocnicze, sprzet
rehabilitacyjny,

3) dostepu do wszechstronnej rehabilitacji majacej na celu adaptacje spoteczna,

4) nauki w szkotach wspdlnie ze swymi petnosprawnymi rowiesnikami, jak rowniez do korzy-
stania ze szkolnictwa specjalnego lub edukacji indywidualnej,

5) pomocy psychologicznej, pedagogicznej i innej pomocy specjalistycznej umozliwiajacej
rozwoj, zdobycie lub podniesienie kwalifikacji ogéinych i zawodowych,

6) pracy na otwartym rynku pracy zgodnie z kwalifikacjami, wyksztatceniem i mozliwosciami

oraz korzystania z doradztwa zawodowego i posrednictwa, a gdy niepetnosprawnos¢ i stan

zdrowia tego wymaga — prawo do pracy w warunkach dostosowanych do potrzeb niepetno-
sprawnych,

zabezpieczenia spotecznego uwzgledniajgcego konieczno$¢ ponoszenia zwiekszonych

kosztéw wynikajacych z niepetnosprawnosci, jak rowniez uwzglednienia tych kosztéw

w systemie podatkowym,

8) zycia w srodowisku wolnym od barier funkcjonalnych, w tym:

dostepu do urzeddéw, punktéw wyborczych i obiektow uzytecznosci publicznej,
swobodnego przemieszczania sie i powszechnego korzystania ze srodkéw transportu,
dostepu do informacji,

mozliwosci komunikacji miedzyludzkiej,

) posiadania samorzadnej reprezentacji swego srodowiska oraz do konsultowania z nim

wszelkich projektow aktow prawnych dotyczacych oséb niepetnosprawnych,

10) petnego uczestnictwa w zyciu publicznym, spotecznym, kulturalnym, artystycznym, spor-
towym oraz rekreacji i turystyce odpowiednio do swych zainteresowan i potrzeb.

Karta Praw Osob Niepetnosprawnych

!

© e o o o

Majac swiadomos¢ ogo6lnosci powyzszych zapisow, Sejm w koncowej cze-
Sci Karty ,,wzywa Rzad Rzeczypospolitej Polskiej i wladze samorzadowe do
podjecia dziatan ukierunkowanych na urzeczywistnienie tych praw”, nie two-
rzac jednak w ten sposob zadnego skonkretyzowanego zobowiazania dla tych
podmiotow.

Tres¢ Karty Praw Osob Niepelnosprawnych nie odbiega od tresci podob-
nych dokumentéw przyjmowanych w innych krajach o ustroju demokratycz-
nym. Jest to dowdd na to, ze panstwa majace za podwaliny podobne warto$ci
deklaruja podobne cele polityki spotecznej. O ile cele te w r6znych krajach sa
bardzo zblizone, a nawet identyczne, o tyle sposoby ich realizacji moga by¢
bardzo zréznicowane.

Element drugi analizy przepiséw (,,opis prawnych instrumentoéw realiza-
cji celow polityki panstwa”) stwarza mozliwos¢ prowadzenia badan praw-
noporownawczych pomigdzy sposobami realizacji zblizonych celow w r6z-
nych krajach, ktorych efektem jest czgsto przenoszenie niektorych instytucji

' Opublikowana w M.P. z 1997 r., nr 50, poz. 475.
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prawnych pomigdzy krajami. Jeszcze innym sposobem badania prawnych
instrumentow realizacji polityki panstwa jest analiza historyczna. Pozwala
ona oceni¢ skutki wdrazania kolejno réznych rozwiazan prawnych na tym
samym obszarze. Odzwierciedla tez, w wypadku polityki prowadzonej wo-
bec 0so6b niepelnosprawnych, stopien dojrzatosci danego spoteczenstwa do
przyjecia rozwiazan wilaczajacych osoby niepetnosprawne do gléwnego nur-
tu zycia spotecznego i zapewniajacych im w tym celu odpowiednie wsparcie.
Mozna tu zaryzykowac tezg, ze ewolucja przepisow w tym zakresie odpowia-
da z grubsza kolejnosci realizacji potrzeb w znanej piramidzie Maslowa — naj-
wczesniejsze z nich skupiaja si¢ na zabezpieczeniu fizycznego bytu oséb nie-
petnosprawnych i srodkow do zycia, kolejne maja umozliwiaé realizacj¢ coraz
bardziej zaawansowanych potrzeb tych osob, umozliwiajac im prowadzenie
takiego samego zycia, jakie moga wies¢ osoby ,,nieniepetnosprawne”.

Podstawowym celem niniejszego rozdziatu jest zgromadzenie w jednym
miejscu informacji o obowigzujacych w Polsce regulacjach prawnych doty-
czacych osob niepetnosprawnych w stopniu umiarkowanym i znacznym, z po-
lozeniem nacisku na przepisy dotyczace 0s6b z rzadkimi i sprz¢zonymi rodza-
jami niepelnosprawnosci (tam, gdzie odrebna regulacja istnieje).

Drugim celem jest sformutowanie prognozy zmian w ustawodawstwie kra-
jowym oraz ewentualnych wnioskéw o charakterze de lege ferenda®.

W ramach pracy zostana opisane prawne instrumenty realizacji polity-
ki panstwa wobec 0so6b niepetnosprawnych, ich opiekunéw oraz otoczenia.
Przedstawione bgda takze etapy zmian przepisOw w tym obszarze oraz zarys
przepisow Unii Europejskie;.

2. Regulacje prawne dotyczgce osob niepetnosprawnych na gruncie
krajowym

2.1. Definicja osoby niepetnosprawnej, niepetnosprawnej w stopniu
umiarkowanym i znacznym, osoby niepetnosprawnej z rzadkimi
i sprzezonymi rodzajami niepetnosprawnosci

Odpowiedz na pytanie: kto, w $wietle obowiazujacego prawa, jest osoba
niepetnosprawna, wydaje si¢ kluczowa dla dalszej analizy. Mozna si¢ tutaj
odwota¢ do cytowanej juz powyzej Karty Praw Osob Niepetnosprawnych,
w ktorej mozna przeczyta¢ w § 1, ze osoby niepetlnosprawne, to

...0soby, ktérych sprawnosc fizyczna, psychiczna lub umystowa trwale lub okresowo utrudnia,
ogranicza lub uniemozliwia zycie codzienne, nauke, prace oraz petnienie rol spotecznych.

2 Wedlug postulowanego prawa; postulaty przysztych zmian w ustawodawstwie.
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Definicja ta nie ma jednak wigkszego znaczenia praktycznego, gdyz nie od-
wotuja si¢ do niej przepisy regulujace sytuacje osob niepetnosprawnych.

Najpowszechniej stosowana definicja osoby niepetnosprawnej w przepi-
sach polskich zostata zawarta w art. 1 Ustawy z dnia 27 sierpnia 1997 r. o re-
habilitacji zawodowej i spotecznej oraz zatrudnianiu 0sob niepetnosprawnych
(tekst jednolity: Dz.U. z 2008 r., Nr 14, poz. 92 z pdézn. zm.; dalej przywoty-
wana rowniez jako ustawa o rehabilitacji).

Ustawa dotyczy oséb, ktérych niepetnosprawnosc¢ zostata potwierdzona orzeczeniem:
1) o zakwalifikowaniu przez organy orzekajgce do jednego z trzech stopni niepetnosprawno-
Sci (...) lub
2) o catkowitej lub czesciowej niezdolnosci do pracy na podstawie odrebnych przepiséw, lub
3) o niepetnosprawnosci, wydanym przed ukonczeniem 16. roku zycia
— zwanych dalej ,osobami niepetnosprawnymi”.
Ustawa o rehabilitacji

Wyzej wymieniona definicja osoby niepetnosprawnej ktadzie nacisk na for-
malne potwierdzenie niepelnosprawnosci, przez co nie obejmuje wszystkich,
ktorych przy zastosowaniu kryteriow medycznych mozna zaliczy¢ do osdb
niepetnosprawnych. Ustawa definiuje rowniez pojecie niepetnosprawnosci —
jako trwata lub okresowa niezdolno$¢ do wypetniania rél spotecznych z po-
wodu statego Iub dhugotrwatego naruszenia sprawnosci organizmu, w szcze-
gdlnosci powodujaca niezdolnos$¢ do pracy.

Zastosowanie kryterium formalnego w celu wyodrgbnienia grupy osob nie-
pelosprawnych wydaje si¢ niezbedne, biorac pod uwagg fakt, ze zaliczenie
do grona 0sob niepelosprawnych ma si¢ wiaza¢ z udzieleniem okreslonego
wsparcia ze strony panstwa. Panstwo musi wiedzie¢, kto i w jakim zakresie
potrzebuje jego pomocy. Nie sposob jednak nie zauwazy¢ wnioskow z badan
prowadzonych wsrod niepetnosprawnych, w ktérych duza czg$¢ osob uznawa-
nych przez prawo za niepelnosprawne sama siebie za osobg niepetnosprawna
nie uwaza’. Analiza przyczyn takiego stanu rzeczy pozostaje poza zakresem
niniejszego opracowania, nie mozna jednak wykluczy¢, ze jednym z powo-
dow moga by¢ wady w systemie formalnego potwierdzania niepelnosprawno-
$ci (czyli w systemie orzekania o niepelnosprawnosci). Niemniej nie mozna
tez wykluczyé¢, ze system wsparcia dla osdb niepelnosprawnych dziata juz na
tyle dobrze, by odwotujac si¢ do opisanej powyzej definicji niepetnosprawno-
Sci jakas ¢zg$¢ tych osdb nie doswiadczata juz w swoim zyciu niezdolnosci do
wypetniania r6l spotecznych z powodu naruszenia sprawno$ci organizmu.

3 Na przyklad prezentacja ,,Sytuacja i potrzeby 0sob niepelnosprawnych we Wroctawiu —
w 2005 1 2007 roku. Rezultaty badan prowadzonych wsrod wroctawian i pracodawcow wroc-
tawskich”, badanie przeprowadzone przez IMAS International na zlecenie Wojewodzkiego
Sejmiku Osob Niepelnosprawnych, s. 28, www.wson.wroc.pl.
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W ramach grupy osob niepetnosprawnych, zdefiniowanych w art. 1 ustawy o rehabilitacji,
art. 3 ust. 1 tej ustawy wyrdznia trzy grupy oséb niepetnosprawnych, zréznicowane ze wzgle-
du na stopien niepetnosprawnosci:

1) znaczny,

2) umiarkowany,

3) lekki.

Zgodnie z art. 4 ustawy o rehabilitacji:

e do znacznego stopnia niepetnosprawnosci zalicza sie osobe z naruszong sprawnoscig
organizmu, niezdolng do pracy albo zdolng do pracy jedynie w warunkach pracy chronio-
nej i wymagajaca, w celu petnienia rol spotecznych, statej lub dtugotrwatej opieki i pomocy
innych oséb w zwigzku z niezdolnoscig do samodzielnej egzystencii;

e do umiarkowanego stopnia niepetnosprawnosci zalicza sie osobe z naruszong sprawno-
$cig organizmu, niezdolng do pracy albo zdolng do pracy jedynie w warunkach pracy chro-
nionej lub wymagajaca czasowej albo czesciowej pomocy innych oséb w celu petnienia rol
spotecznych;

e do lekkiego stopnia niepetnosprawnosci zalicza sie osobg o naruszonej sprawnosci
organizmu, powodujacej w sposoéb istotny obnizenie zdolnosci do wykonywania pracy,
w poréwnaniu do zdolnosci, jakg wykazuje osoba o podobnych kwalifikacjach zawodowych
z petng sprawnoscig psychiczng i fizyczng lub majaca ograniczenia w petieniu rol spo-
tecznych dajace sie kompensowac przy pomocy wyposazenia w przedmioty ortopedyczne,
Srodki pomocnicze lub $rodki techniczne.

Ustawa o rehabilitacji

Konsekwencja tego podziatu sa m.in. uprawnienia przewidziane dla osob
o roznym stopniu niepetnosprawnosci. Polskie przepisy nie zawieraja w chwi-
li obecnej definicji niepelnosprawnos$ci rzadkich. Do niedawna nie zawieraty
réwniez legalnej definicji niepetnosprawnosci sprzgzonych, mimo ze to poje-
cie byto sporadycznie wykorzystywane w przepisach, na przyktad w Ustawie
z dnia 7 wrze$nia 1991 r. o systemie o$wiaty (tekst jednolity: Dz.U. z 2004 r.,
Nr 256, poz. 2572 z pdézn. zm.) czy w Rozporzadzeniu Rady Ministréw z dnia
24 erudnia 2007 r. w sprawie Polskiej Klasyfikacji Dziatalnosci (PKD; Dz.U.
z 2007 r., Nr 251, poz. 1885 z pdzn. zm.).

Obecnie z moca od 22 kwietnia 2009 roku definicja niepetnosprawnosci
sprzezonych zostata zawarta w art. 3 pkt 18 znowelizowanej ustawy o sys-
temie o§wiaty. Zgodnie z ta definicja niepelnosprawnos¢ sprz¢zona to wy-
stgpowanie u dziecka niesltyszacego lub stabostyszacego, niewidomego lub
stabowidzacego, z niepelnosprawnoscia ruchowa, z uposledzeniem umysto-
wym albo z autyzmem co najmniej jeszcze jednej z wymienionych niepetno-
sprawnosci.

Ustawa o rehabilitacji postuguje si¢ sporadycznie pojeciem osoby niepet-
nosprawnej ze schorzeniami szczegolnie utrudniajacymi wykonywanie pra-
cy, jednak pojgcie to nie ma jakiego$ systemowego zwiazku z niepelnospraw-
noscia sprzg¢zona lub rzadka, gdyz zostato zdefiniowane poprzez wskazanie
konkretnych schorzen i w konkretnym kontekscie (jako uzasadnienie dla wy-
jatkowego obnizenia wymaganego wskaznika zatrudnienia osob niepetno-
sprawnych).
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Osoba niepetnosprawng ze schorzeniami szczegdlnie utrudniajgcymi wykonywanie pracy jest
W rozumieniu obecnie obowigzujacych przepisow osoba chora na jedng ponizszych chorob
(Dz.U. z 1998 r., Nr 124, poz. 820 z p6zn. zm):
1) chorobe Parkinsona,
2) stwardnienie rozsiane,
3) paraplegie, tetraplegie, hemiplegie,
4) znaczne uposledzenie widzenia ($Slepote) oraz niedowidzenie,
5) gtuchote i gluchoniemote,
6) nosicielstwo wirusa HIV oraz chorobe AIDS,
7) epilepsje,
8) przewlekte choroby psychiczne,
9) uposledzenie umystowe,
10) miastenie,
11) poézne powikiania cukrzycy.
Ustawa o rehabilitacji

Definicja osoby niepetnosprawnej zapisana w ustawie o rehabilitacji stano-
wi punkt odniesienia dla wielu innych przepisow krajowych, m.in. okreslaja-
cych szczegblne uprawnienia réznych grup osob niepetnosprawnych. Pojgcie
,0s0by niepetnosprawnej” nie jest jednak jedynym funkcjonujacym do opi-
sywania 0sob nie w petni sprawnych w przepisach obowiazujacych na tere-
nie Polski. Ustawodawca rownolegle postuguje si¢ pojeciami pokrywajacy-
mi si¢ z pojeciem osoby niepetlnosprawne;j, ktore tworzy na potrzeby regulacji
0 we¢zszym zakresie stosowania (gtownie w ramach przepisOw ustanawiaja-
cych uprawnienia do rent dla poszczegélnych grup zawodowych czy spotecz-
nych). Przyktadowo:

Ustawa z dnia 6 kwietnia 1990 r. o Policji (tekst jednolity: Dz.U. z 2007 r., Nr 43, poz. 277
z p6zn. zm.) oraz Ustawa z dnia 18 lutego 1994 r. o zaopatrzeniu emerytalnym funkcjonariu-
szy Policji, Agencji Bezpieczenstwa Wewnetrznego, Agencji Wywiadu, Stuzby Kontrwywiadu
Wojskowego, Stuzby Wywiadu Wojskowego, Centralnego Biura Antykorupcyjnego, Strazy
Granicznej, Biura Ochrony Rzadu, Panstwowej Strazy Pozarnej i Stuzby Wieziennej oraz ich
rodzin (tekst jednolity: Dz.U. z 2004 r., Nr 8, poz. 67 z pdzn. zm.) postugujg sie konsekwentnie
pojeciem ,inwalidy”.

Ustawa z dnia 25 lutego 1964 r. — Kodeks rodzinny i opiekunczy (Dz.U. z 1964 r., Nr 9, poz. 59
z poézn. zm.) jeszcze do 2007 roku postugiwata sie pojeciem ,0soby utomnej” (obecnie jest to
pojecie ,,0soby niepetnosprawne;j”).

Ustawa z dnia 17 grudnia 1998 r. o emeryturach i rentach z Funduszu Ubezpieczen
Spotecznych (tekst jednolity: Dz.U. z 2009 r., Nr 153, poz. 1227) — a za nig wiele innych
odwotujacych sie do niej aktéw prawnych — postuguje sie zas pojeciem osoby ,niezdolnej do
pracy”, ktére zakresem moze sie czesciowo pokrywac z pojeciem osoby niepetnosprawnej
(,Niezdolng do pracy w rozumieniu ustawy jest osoba, ktéra catkowicie lub czesciowo utracita
zdolnosc¢ do pracy zarobkowej z powodu naruszenia sprawnosci organizmu i nie rokuje odzy-
skania zdolnosci do pracy po przekwalifikowaniu” (ibidem, art. 12 ust. 1).

Pomimo ze zgodnie z art. 12 ust. 2 wyzej wymienionej ustawy osoba, ktora
utracita zdolno$¢ do wykonywania jakiejkolwiek pracy, jest uznawana za cat-
kowicie niezdolna do pracy, to jednakze nalezy pamigtac, ze w §wietle art. 13
ust. 4 tej ustawy nie stoi to na przeszkodzie do jej zatrudnienia u pracodawcow
spetiajacych warunki okreslone w ustawie o rehabilitacji.
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Rowniez pojecia juz raz zdefiniowane w ustawie o rehabilitacji sa spo-
radycznie stosowane w innych aktach prawnych w odmiennym znaczeniu.
Przyktadowo Ustawa z dnia 7 wrze$nia 2007 r. o pomocy osobom uprawnio-
nym do alimentow (tekst jednolity: Dz.U. 22009 r., Nr 1, poz. 7) zawiera wta-
sna (szersza i odwolujaca si¢ do innych definicji, zawartych w innych usta-
wach) definicje¢ znacznego stopnia niepetnosprawnosci.

Zgodnie z art. 2 pkt 16) ustawy rozumie sie przez to pojecie:

e niepetnosprawnos$¢ w stopniu znacznym, w rozumieniu przepiséw o rehabilitacji zawodo-
wej i spotecznej oraz zatrudnianiu oséb niepetnosprawnych;

o catkowitg niezdolnos$¢ do pracy i samodzielnej egzystencji orzeczong na podstawie przepi-
séw o emeryturach i rentach z Funduszu Ubezpieczen Spotecznych;

o statg albo dtugotrwatg niezdolnos¢ do pracy w gospodarstwie rolnym i do samodzielnej eg-
zystencji orzeczong na podstawie przepiséw o ubezpieczeniu spotecznym rolnikéw, w celu
uzyskania swiadczen okreslonych w tych przepisach;

e posiadanie orzeczenia o zaliczeniu do | grupy inwalidéw.

Ustawa o pomocy osobom uprawnionym do alimentow

Z brakiem jednolitosci definicyjnej wiaze si¢ niejednolity system przyzna-
wania uprawnien osobom, ktére z ré6znych powodow staty sig¢ (w szerokim
tego stowa znaczeniu) niepetnosprawne. Na konieczno$¢ ujednolicenia syste-
mu orzecznictwa od lat wskazuja eksperci, jednak do dzisiaj nie udato si¢ do
tego doprowadzic.

Tabela 1. Systemy orzekania o niepetnosprawnosci oraz niezdolnosci do pracy

Instytucja Kogo dotyczy Co moze uzyskac¢ zainteresowany
ZUS pracownikéw i os6b e Prawo do renty ma osoba, ktdéra catkowicie lub
pracujacych na czesciowo utracita zdoInos¢ do pracy zarobkowej
wiasny rachunek i nie rokuje poprawy — stopnie: catkowita niezdol-
nosc¢ do pracy oraz czesciowa niezdolnos¢ do
pracy.
KRUS rolnikow e Prawo do renty ma rolnik uznany za catkowicie

niezdolnego do pracy w gospodarstwie rolnym;
osoba taka musi utraci¢ zdolno$¢ do osobistego
wykonywania pracy w gospodarstwie.

MSWiA funkcjonariuszy Inwalida jest zotnierz zwolniony ze stuzby, ktory
stuzb mundurowych zostat uznany za niezdolnego do petnienia stuzby
— grupy inwalidztwa: 1, II, 11l

MON zotnierzy zawodo- Inwalidg jest zotnierz zwolniony z zawodowej
wych stuzby wojskowej, ktory ze wzgledu na stan zdro-
wia zostat uznany za catkowicie niezdolnego do
stuzby — grupy inwalidztwa zotnierzy: |, II, Il.

Zespoty do orze- wszystkich oséb e Osobami niepetnosprawnymi sg osoby, ktérych
kania o niepetno- spetniajacych stan fizyczny, psychiczny lub umystowy trwale lub
sprawnosci kryteria okresowo ogranicza petnienie funkcji spotecznych,

a szczegolnie zdolnos¢ wykonywania pracy zawo-
dowej — stopnie: znaczny, umiarkowany, lekki.

Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie: Bozena Wiktorowska, Moze powstaé jedna instytucja kon-
trolujgca renty. Gazeta Prawna 103/2009 z 28.05.20009, s. 4.
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Rozwigzaniem jest zamieszczanie w przepisach kolejnych definicji, ktore
maja za zadanie ujednolicanie sytuacji prawnej osob niepetnosprawnych bez
wzgledu na to, w ramach ktérego z systemow orzecznictwa orzeczono ich nie-
petosprawno$é. Mozna je okresli¢c mianem zbiorczych czy tez posrednich,
nie precyzuja bowiem wprost podstaw zaliczenia danego czlowieka do grupy
0s0b niepetnosprawnych, ale odwotuja si¢ do pojeé¢ zaczerpnigtych z innych
przepisow. Przykladem moze by¢ art. 26 ust. 7f Ustawy z dnia 26 lipca
1991 r. o podatku dochodowym od 0s6b fizycznych (tekst jednolity: Dz.U.
z 2000 r., Nr 14, poz. 176 z pdzn. zm.; dalej: ustawa pdof), zgodnie z kto-

rym:

llekro¢ w przepisach ust. 7a [okreslajacych uprawnienia oséb niepetnosprawnych — przyp.
aut.] jest mowa o osobach zaliczonych do:
1) | grupy inwalidztwa — nalezy przez to rozumie¢ odpowiednio osoby, w stosunku do ktérych,
na podstawie odrebnych przepiséw, orzeczono:
a) catkowitg niezdolno$¢ do pracy oraz niezdolno$¢ do samodzielnej egzystencji albo
b) znaczny stopien niepetnosprawnosci,
2) Il grupy inwalidztwa — nalezy przez to rozumie¢ odpowiednio osoby, w stosunku do kto-
rych, na podstawie odrebnych przepiséw, orzeczono:
a) catkowitg niezdolnos¢ do pracy albo
b) umiarkowany stopien niepetnosprawnosci.
7g. Odliczenie, o ktérym mowa w ust. 1 pkt 6, moze by¢ dokonane rowniez w przypadku, gdy
osoba, ktorej dotyczy wydatek, posiada orzeczenie o niepetnosprawnosci wydane przez
wiasciwy organ na podstawie odrebnych przepiséw obowigzujacych do dnia 31 sierpnia
1997 r.
Ustawa o podatku dochodowym od 0séb fizycznych

Rownolegle funkcjonuja (najczesciej na potrzeby szczegdtowych regulacii)
definicje okreslone w przepisach Unii Europejskie;j. I tak, przyktadowo, zgod-
nie z Rozporzadzeniem Parlamentu Europejskiego i Rady Nr 1107/2006 z dnia
5 lipca 2006 r. (Dz.U. L 204 z 26 lipca 2006 r., s. 1-9) w sprawie praw 0sob
niepetnosprawnych oraz 0so6b o ograniczonej sprawnos$ci ruchowej podrozu-
jacych droga lotnicza, pojecie ,,0soba niepetnosprawna” lub ,,0soba o ograni-
czonej sprawno$ci ruchowej” oznacza

kazdg osobe, ktérej mozliwos¢ poruszania sie jest ograniczona podczas korzystania z trans-
portu na skutek jakiejkolwiek niesprawnosci fizycznej (zmystowej lub ruchowej, trwatej lub
przejsciowej), uposledzenia lub niesprawnosci umystowej, lub kazdej innej przyczyny niepet-
nosprawnosci, lub wieku, i ktérej sytuacja wymaga specjalnej uwagi oraz dostosowania ustug
dostepnych dla wszystkich pasazeréw do szczegdlnych potrzeb takiej osoby (ibidem, art. 2
lit. @).

Sposréd definicji zawartych w prawie wspolnotowym najwigksze znacze-
nie praktyczne ma definicja ,,pracownika niepelnosprawnego” zawarta w art. 2
pkt 20 Rozporzadzenia Komisji (WE) Nr 800/2008 z dnia 6 sierpnia 2008 r.
uznajacego niektore rodzaje pomocy za zgodne ze wspolnym rynkiem w za-
stosowaniu art. 87 1 88 Traktatu (ogdlne rozporzadzenie w sprawie wylaczen
blokowych) (Dz.U. UE L Nr 214 z 2008 r., s. 3). Zgodnie ta definicja:
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Pracownik niepetnosprawny oznacza kazda osobe:
a) ktéra zostata uznana za osobe niepetnosprawng na mocy prawa krajowego lub
b) u ktérej rozpoznano ograniczenie wynikajace z uposledzenia sprawnosci fizycznej, umys-
towej lub psychiczne;j.
Art. 2 pkt 20) Rozporzadzenia Komisji (WE) nr 800/2008

Podsumowujac rozwazania na temat definicji osoby niepelnosprawne;j,
warto zwroci¢ uwagg, ze ewolucja, jaka si¢ dokonuje w okreslaniu 0sob nie-
petnosprawnych stosowanym w przepisach, jest odzwierciedleniem wzrostu
wrazliwos$ci spotecznej na problemy tych oséb. Wraz ze wzrostem $wiado-
mosci zwiazanej z ich problemami i integracja spoteczng zmienia si¢ katalog
okreslen akceptowanych spotecznie jako ,,politycznie poprawne”. Stosowane
jeszcze do niedawna takze w przepisach stowo ,,inwalida” stopniowo traci-
lo spoteczna akceptacje. Obecnie uzywane przez ustawodawce pojecie ,,080-
by niepetnosprawnej” wydaje si¢ dos¢ powszechnie aprobowane jako wiasci-
wes.

2.2. Instrumenty prawne realizacji polityki panstwa wobec 0séb
niepetnosprawnych i ich otoczenia

Polska regulacja sytuacji 0sob niepetnosprawnych jest stosunkowo ob-
szerna. Zwrot ,,0soba niepetnosprawna” pojawia si¢ w kilkudziesigciu kra-
jowych aktach prawnych obowiazujacych na terenie Polski, tacznie kilkaset
razy. Regulacja ta jest wigc rozproszona. W wigkszosci aktow reguluje sig sy-
tuacje osob niepetnosprawnych obok innych grup spotecznych w kontekscie
okreslonego zagadnienia (np. prawa budowlanego, zabezpieczenia spoteczne-
go, edukacji). Wyjatkiem jest ustawa o rehabilitacji, ktora koncentruje si¢ jed-
nak tylko na wybranych kwestiach zwiazanych z rehabilitacja 0séb niepetno-
sprawnych.

Obecny system jest kontynuacja rozwiazan stworzonych w Ustawie z dnia
9 maja 1991 r. o zatrudnianiu i rehabilitacji zawodowej 0sob niepelnospraw-
nych (Dz.U. z 1991 r., Nr 46, poz. 201 z p6zn. zm.). Mimo wielu zmian, czg-
sto waznych, mozna uzna¢, ze generalne zatozenia dzisiaj obowiazujacego
systemu rehabilitacji nie zmienily si¢ wigc od poczatku lat dziewigcdziesia-
tych XX wieku.

4 Teze te potwierdzaja art. 2 lit. a) cytowanego Rozporzadzenia z dnia 5 lipca 2006 r., a row-
niez badania socjologiczne, na przyktad badanie przeprowadzone przez IMAS International na
zlecenie Wojewodzkiego Sejmiku Osob Niepelnosprawnych, ,,Sytuacja i potrzeby osob nie-
pelnosprawnych we Wroctawiu — w 2005 i 2007 roku. Rezultaty badan prowadzonych wérod
wroctawian i pracodawcow wroctawskich”, s. 10, www.wson.wroc.pl.
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2.3. Zakaz dyskryminacji

Podstawowym prawem o0sob niepetnosprawnych, koniecznym do realiza-
cji procesu rehabilitacji, jest prawo do bycia traktowanym na rowni z innymi
obywatelami.

Zgodnie z art. 32 Konstytucji Rzeczypospolitej Polskiej z dnia 2 kwietnia 1997 r. (Dz.U.
z 1997 r., Nr 78, poz. 483 z p6zn. zm.).
1. Wszyscy sa wobec prawa rowni. Wszyscy majg prawo do réwnego traktowania przez wia-
dze publiczne.
2. Nikt nie moze by¢ dyskryminowany w zyciu politycznym, spotecznym lub gospodarczym
z jakiejkolwiek przyczyny.
Konstytucja Rzeczypospolitej Polskiej

Powyzszy przepis, mimo ze nie wymienia wprost osob niepetnosprawnych,
jest podstawa ich zadan, by traktowaé je w kazdym obszarze zycia spotecz-
nego w sposob nie gorszy niz obywateli sprawnych. Trybunat Konstytucyjny
kilka razy interpretowat ten przepis w sprawach zwiazanych z sytuacja osob
niepetnosprawnych, gtéwnie dotyczacych ich zabezpieczenia socjalnego
(uprawnienia do $wiadczen rodzinnych).

Zakaz dyskryminacji osob niepetnosprawnych obok innych grup spotecz-
nych napotykajacych problem dyskryminacji jest wielokrotnie powtarzany
w regulacjach szczegdtowych. Przyktadowo Ustawa z dnia 26 czerwca 1974 r.
— Kodeks pracy (tekst jednolity: Dz.U. z 1998 1., Nr 21, poz. 94 z p6zn. zm.)
w art. 11° stanowi:

Jakakolwiek dyskryminacja w zatrudnieniu, bezposrednia lub posrednia, w szczegolnosci ze
wzgledu na pte¢, wiek, niepetnosprawnos¢, rase, religie, narodowos¢, przekonania polityczne,
przynaleznosc zwigzkowsa, pochodzenie etniczne, wyznanie, orientacje seksualng, a takze ze
wzgledu na zatrudnienie na czas okreslony lub nieokreslony albo w petnym lub w niepetnym
wymiarze czasu pracy jest niedopuszczalna.

W art. 18% powtarza powyzsza zasade, wskazujac, ze:

Pracownicy powinni by¢ rowno traktowani w zakresie nawigzania i rozwigzania stosunku
pracy, warunkéw zatrudnienia, awansowania oraz dostepu do szkolenia w celu podnoszenia
kwalifikacji zawodowych, w szczegélnosci bez wzgledu na pte¢, wiek, niepetnosprawnos¢,
rase, religie, narodowosc¢, przekonania polityczne, przynaleznos¢ zwigzkowa, pochodzenie
etniczne, wyznanie, orientacje seksualng, a takze bez wzgledu na zatrudnienie na czas okres-
lony lub nieokreslony albo w petnym lub w niepetnym wymiarze czasu pracy.

Kodeks pracy

Kodeks pracy zawiera tez definicj¢ pojecia dyskryminacji w formie bezpo-
sredniej:

istnieje wtedy, gdy pracownik z jednej lub z kilku przyczyn (...) byt, jest lub mogtby by¢ trakto-
wany w porownywalnej sytuacji mniej korzystnie niz inni pracownicy,
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1 posrednie;j:

istnieje wtedy, gdy na skutek pozornie neutralnego postanowienia, zastosowanego kryte-
rium lub podjetego dziatania wystepuja lub mogtyby wystapi¢ niekorzystne dysproporcje albo
szczegolnie niekorzystna sytuacja w zakresie nawigzania i rozwigzania stosunku pracy, wa-
runkoéw zatrudnienia, awansowania oraz dostepu do szkolenia w celu podnoszenia kwalifi-
kacji zawodowych wobec wszystkich lub znacznej liczby pracownikéw nalezacych do grupy
wyréznionej ze wzgledu na jedna lub kilka przyczyn (...), chyba ze postanowienie, kryterium
lub dziatanie jest obiektywnie uzasadnione ze wzgledu na zgodny z prawem cel, ktéry ma by¢
osiagniety, a srodki stuzace osiggnieciu tego celu sg wtasciwe i konieczne.

Mimo istnienia powyzszych regulacji faktyczny dostgp osob niepetno-
sprawnych do rynku pracy i uczestnictwa w zyciu spotecznym moze by¢ nadal
gorszy niz 0so6b petnosprawnych, gdyz na przyktad mozliwe jest znalezienie
uzasadnienia wyboru do pracy osoby pelnosprawnej zamiast rownie kompe-
tentnego kandydata niepetnosprawnego. Takie wybory sa czgsto wynikiem
dodatkowych niemierzalnych kryteriow, majacych podloze poza przepisami
prawnymi, sa tez czgsto podyktowane rzeczywistym lub wyimaginowanym
rachunkiem ekonomicznym pracodawcy (np. obawa o absencj¢ chorobowa
przysztego pracownika). Dlatego do peinej realizacji idei rOwnouprawnienia
konieczne jest wsparcie 0osob niepetnosprawnych realizowane poprzez prze-
pisy dalej idace — gwarantujace im nie tylko co najmniej rowne traktowa-
nie, lecz takze dodatkowa pomoc ze strony panstwa. Wyrazem zrozumienia
ustawodawcy dla tej potrzeby jest art. 69 Konstytucji, wedlug ktorego ,,0s0-
bom niepelnosprawnym wtadze publiczne udzielaja, zgodnie z ustawa, pomo-
cy w zabezpieczaniu egzystencji, przysposobieniu do pracy oraz komunikacji
spotecznej”, czy art. 68 ust. 3 Konstytucji wymieniajacy osoby niepetnospraw-
ne jako jedna z grup spotecznych, ktérym wtadze publiczne zobowiazane sa
zapewnic¢ szczegblna opieke zdrowotna.

Warto zauwazy¢, ze szczegdlne uprawnienia osob niepelnosprawnych,
przystugujace w ramach wywiazywania si¢ panstwa z obowiazkéw, nie moga
by¢ oczywiscie traktowane jako ich ,,pozytywna dyskryminacja” lub tez dys-
kryminujace traktowanie osob ,,nieniepetnosprawnych”, gdyz stuza one wy-
rownywaniu szans osob niepetnosprawnych w dostgpie na przyktad do edu-
kacji, kultury i rynku pracy oraz uzasadnionemu zaspokajaniu ich wigkszych
potrzeb (m.in. w zakresie rehabilitacji leczniczej).

Cho¢ wydaje si¢ to zrozumiate bez konieczno$ci wyraznego wyrazenia
w akcie prawnym i nie zostato zapisane w przepisach krajowych, to jednak
zostato podkreslone na przyktad w Dyrektywie 2000/78/WE z dnia 27 listopa-
da 2000 r. ustanawiajacej ogdlne warunki ramowe rownego traktowania w za-
kresie zatrudnienia i pracy (Dz.U. UE L 303 z 2 grudnia 2000 r., s. 16, polskie
wydanie specjalne: rozdz. 5, t. IV, s. 79), ktora byla bezposrednia przyczyna
wprowadzenia do Kodeksu pracy m.in. opisanych powyzej definicji rodzajow
dyskryminacji.
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Art. 7 Dyrektywy (,Dziatanie pozytywne”) stanowi w ust. 2: ,W odniesieniu do oséb nie-
petnosprawnych zasada réwnego traktowania nie stanowi przeszkody dla prawa Panstw
Cztonkowskich do utrzymywania lub przyjmowania przepiséw dotyczacych ochrony zdrowia
i bezpieczenstwa w miejscu pracy, ani srodkdw majacych na celu stworzenie lub utrzyma-
nie przepiséw badz utatwien w celu ochrony lub wspierania integracji w srodowisku pracy”
(Dyrektywa 2000/78/WE z dnia 27 listopada 2000 r.)

2.4. Instytucje zaangazowane w proces rehabilitacji 0s6b
niepetnosprawnych

Obowiazujace przepisy naktadaja na szeroki krag podmiotow obowiazek
uwzglednienia interesu osob niepelnosprawnych.

Zgodnie ze wspomnianym juz art. 68 ust. 3 Konstytucji Rzeczypospolitej
Polskiej z dnia 2 kwietnia 1997 r. (Dz.U. z 1997 r., Nr 78, poz 483 z pdzn.
zm.):

Wiadze publiczne sg obowigzane do zapewnienia szczegdlnej opieki zdrowotnej dzieciom,
kobietom ciezarnym, osobom niepetnosprawnym i osobom w podesztym wieku.

Kolejne zobowiazanie zostato zawarte w art. 69:

Osobom niepetnosprawnym wiadze publiczne udzielajg, zgodnie z ustawa, pomocy w zabez-
pieczaniu egzystencji, przysposobieniu do pracy oraz komunikacji spoteczne;j.

W obu wypadkach zobowiazanymi sa ,,wtadze publiczne”. Powyzsze zo-
bowiazania, podobnie jak i zobowiazania zawarte w Karcie Praw Osob
Niepelosprawnych (w ktorej do dziatania wzywa si¢ ,,Rzad Rzeczypospolitej
Polskiej i wladze samorzadowe™), sa jednak bardzo ogélne i nie wskazuja pre-
cyzyjnie podzialu zadan pomiedzy administracja rzadowa i samorzadowa.

Uszczegotowienie tych zadan zostato zawarte przede wszystkim w rozdziale 7 ustawy o re-
habilitacji (zatytutowanym ,Zadania i organizacja stuzb dziatajacych na rzecz oséb niepetno-
sprawnych”) i w rozdziale 10 (,Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Os6b Niepetnosprawnych”).
Ustawa o rehabilitacji okresla zadania dla:

e Petnomocnika Rzadu ds. Oséb Niepetnosprawnych,

wojewody,

samorzadu wojewo6dztwa,

samorzadu powiatowego,

Panstwowej Inspekcji Pracy i urzedéw skarbowych,

Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych.

e o o o o

Poszczegolne zadania przedstawia tabela 2.
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Tabela 2. Zadania okreslone dla réznych podmiotow w ustawie o rehabilitacji

Podmioty, dla
ktérych ustawa
o rehabilitacji
okresla zadania

Zadania okreslone przez ustawe o rehabilitacji

Petnomocnik Do zadan petnomocnika nalezy przede wszystkim nadzér nad orzekaniem
Rzadu ds. Osob 0 niepetnosprawnosci i o stopniu niepetnosprawnosci polegajacy na:
Niepetnosprawnych e kontroli orzeczen co do ich zgodnosci z zebranymi dokumentami lub
z przepisami dotyczacymi orzekania o niepetnosprawnosci lub o stop-
niu niepetnosprawnosci;

kontroli prawidtowosci i jednolitosci stosowania przepisow, standardow
i procedur postepowania w sprawach dotyczacych orzekania o niepet-
nosprawnosci i o stopniu niepetnosprawnosci;

szkoleniu cztonkéw wojewddzkich zespotdw;

udzielaniu wyjasnien w zakresie stosowania przepiséw regulujacych
postepowanie w sprawach dotyczgcych orzekania o niepetnosprawno-
Sci lub o stopniu niepetnosprawnosci.

Inne zadania petnomocnika to:

e opracowywanie oraz opiniowanie projektow aktéw normatywnych do-
tyczacych zatrudnienia, rehabilitacji oraz warunkéw zycia oséb niepet-
nosprawnych;

opracowywanie projektdw programow rzadowych dotyczacych rozwig-
zywania probleméw o0séb niepetnosprawnych;

ustalanie zatozen do rocznych planéw rzeczowo-finansowych doty-
czacych realizacji zadan wynikajacych z ustawy;

inicjowanie dziatarn zmierzajacych do ograniczenia skutkdéw niepetno-
sprawnosci i barier utrudniajgcych osobom niepetnosprawnym funk-
cjonowanie w spoteczenstwie;

wspotpraca z organizacjami pozarzgdowymi i fundacjami dziatajgcymi
na rzecz oso6b niepetnosprawnych.

Warto zwrdci¢ uwage, ze okreslone w ustawie o rehabilitacji kompetencje
petnomocnika nie obejmujg uprawnien do prowadzenia dziatan o charak-
terze prewencyjnym (zapobiegania niepetnosprawnosci).

Wojewoda Zadania wojewody:
e prowadzenie rejestru organizatorow turnusoéw rehabilitacyjnych;
e prowadzenie rejestru osrodkow, w ktorych moga sie odbywac turnusy
rehabilitacyjne;
e podejmowanie decyzji o nadaniu statusu zaktadu pracy chronionej
oraz zwalnianiu wnioskodawcoéw z niektérych warunkéw uzyskania

statusu;

e podejmowanie decyzji o stwierdzeniu utraty statusu zaktadu pracy
chronionej;

¢ podejmowanie decyzji o nadaniu statusu zaktadu aktywnosci zawodo-
wej;

e podejmowanie decyzji o stwierdzeniu utraty statusu zaktadu aktywno-
$ci zawodowej;

realizowanie obowigzkéw informacyjnych zwigzanych z wykonywany-
mi zadaniami.
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Podmioty, dla
ktorych ustawa
o rehabilitacji
okresla zadania

Zadania okreslone przez ustawe o rehabilitacji

Samorzad woje-
wédztwa

Samorzad
powiatowy

Zadania samorzadu wojewodztwa:

opiniowanie wnioskéw dotyczacych wpisu do rejestru osrodkéw, w kto-
rych moga sie odbywac turnusy rehabilitacyjne;

opracowanie i realizacja wojewodzkich programéw dotyczacych wy-
rébwnywania szans os6b niepetnosprawnych i przeciwdziatania ich
wykluczeniu spotecznemu oraz pomocy w realizacji zadan na rzecz
zatrudniania 0os6b niepetnosprawnych;

udzielanie (we wskazanych w ustawie formach) pomocy zakladom
pracy chronionej;

dofinansowanie robé6t budowlanych dotyczacych obiektéw stuzacych
rehabilitacji, w zwigzku z potrzebami os6b niepetnosprawnych, z wy-
jatkiem rozbiorki tych obiektow;

dofinansowanie kosztéw tworzenia i dziatania zaktadoéw aktywnosci
zawodowej;

wspotpraca z organami administracji rzadowej oraz powiatami i gmina-
mi w realizacji zadan wynikajacych z ustawy;

wspotpraca z organizacjami pozarzgdowymi i fundacjami dziatajgcymi
na rzecz os6b niepetnosprawnych;

realizowanie obowigzkéw informacyjnych zwigzanych z wykonywany-
mi zadaniami.

Zadania samorzadu powiatowego:

opracowywanie i realizacja, zgodnych z powiatowg strategig dotycza-

cg rozwigzywania problemoéw spotecznych, powiatowych programéw

dziatan na rzecz os6b niepetnosprawnych w zakresie:

— rehabilitacji spotecznej,

— rehabilitacji zawodowej i zatrudniania,

— przestrzegania praw os6b niepetnosprawnych;

wspotpraca z instytucjami administracji rzadowej i samorzgadowe;j

w opracowywaniu i realizacji wyzej wymienionych programoéw;

podejmowanie dziatan zmierzajgcych do ograniczania skutkow niepet-

nosprawnosci;

opracowywanie i przedstawianie planéw zadan i informacji z prowa-

dzonej dziatalnosci oraz ich udostepnianie na potrzeby samorzadu

wojewoddztwa;

wspotpraca z organizacjami pozarzgdowymi i fundacjami dziatajgcymi

na rzecz osob niepetnosprawnych w zakresie rehabilitacji spotecznej

i zawodowej tych osob;

finansowanie z funduszu wydatkéw na instrumenty lub ustugi rynku

pracy okreslone w ustawie o promocji, w odniesieniu do 0os6b niepet-

nosprawnych zarejestrowanych jako poszukujgce pracy niepozostaja-
ce w zatrudnieniu;

dofinansowanie:

— uczestnictwa osoéb niepetnosprawnych i ich opiekunéw w turnusach
rehabilitacyjnych,

— sportu, kultury, rekreaciji i turystyki osob niepetnosprawnych,

— zaopatrzenia w sprzet rehabilitacyjny, przedmioty ortopedyczne
i srodki pomocnicze przyznawane osobom niepetnosprawnym na
podstawie odrebnych przepisow,

— likwidacji barier architektonicznych, w komunikowaniu sie i tech-
nicznych w zwigzku z indywidualnymi potrzebami oséb niepetno-
sprawnych,

— rehabilitacji dzieci i modziezy;
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Podmioty, dla
ktérych ustawa
o rehabilitacji
okresla zadania

Zadania okreslone przez ustawe o rehabilitacji

Samorzad dofinansowanie kosztéw tworzenia i dziatania warsztatow terapii zaje-
powiatowy ciowej;

posrednictwo pracy i poradnictwo zawodowe dla oséb niepetnospraw-
nych, ich szkolenie oraz przekwalifikowanie;

kierowanie osob niepetnosprawnych, ktére wymagaja specjalistycz-
nego programu szkolenia oraz rehabilitacji leczniczej i spotecznej, do
specjalistycznego osrodka szkoleniowo-rehabilitacyjnego lub innej
placowki szkoleniowej;

wspotpraca z organami rentowymi w zakresie wynikajacym z odreb-
nych przepisow;

doradztwo organizacyjno-prawne i ekonomiczne w zakresie dziatalno-
Sci gospodarczej lub rolniczej podejmowanej przez osoby niepetno-
sprawne;

wspotpraca z wtasciwym terenowo inspektorem pracy w zakresie oce-
ny i kontroli miejsc pracy oséb niepetnosprawnych;

realizowanie obowigzkéw informacyjnych zwigzanych z wykonywany-
mi zadaniami.

Panstwowa Do zadan Panstwowej Inspekcji Pracy i urzedéw skarbowych nalezg
Inspekcja Pracy przede wszystkim dziatania kontrolne, majace na celu potwierdzenie pra-
i urzedy skarbowe  widtowosci realizacji ustawy przez pracodawcow.

Panstwowy Fundusz PFRON jest posiadajgcym osobowos$¢ prawng panstwowym funduszem
Rehabilitacji Oséb  celowym, w rozumieniu przepiséw o finansach publicznych. Pomimo ze
Niepetnosprawnych PFRON jest centralnym elementem systemu rehabilitacji, ustawa nie wy-
(dalej: PFRON mienia wprost (jak w przypadkach wyszczegdlnionych powyzej) listy obo-
lub Fundusz) wigzkow i kompetencji Funduszu, skupiajac sie raczej na ustaleniu, na
co mogq by¢ wydatkowane jego srodki. Zadania Funduszu mozna wiec
opisac¢ skrétowo jako zawierajace sie w trzech kategoriach:
e gromadzenie srodkow, ktore majg stuzy¢ finansowaniu rehabilitacji;
o wydatkowanie zgromadzonych $rodkéw, zaréwno bezposrednie, jak
i za posrednictwem wskazanych w ustawie podmiotéw;
e kontrola nad wtasciwym sposobem wykorzystywania srodkow.
Fundusz nie ogranicza sie jednak tylko do dziatalnosci czysto finansowe;.
Przez fakt, ze moze on wydawac $rodki na programy zatwierdzone przez
rade nadzorcza, stuzgce rehabilitacji spotecznej i zawodowej, oraz na ba-
dania, ekspertyzy i analizy dotyczacych rehabilitacji zawodowej i spotecz-
nej ma on réwniez mozliwo$¢ reagowania na zmieniajgce sie potrzeby
Srodowiska 0s6b niepetnosprawnych czy tez inicjowania dziatan w obsza-
rach, ktére nie zostaty opisane wprost przez ustawodawce jako zadania
wiadz publicznych.

Zrédito: opracowanie wiasne na podstawie ustawy o rehabilitacji.

Ustawa o rehabilitacji wymienia wérod podmiotéw zaangazowanych w re-
habilitacje réwniez pracodawcoéw 1 organizacje pozarzadowe. Szczeg6lnie
rola organizacji pozarzadowych w ostatnich latach nabiera znaczenia, gdyz
wypetniaja one luki w systemie ustanowionym przez prawo, a wigc ze swej
natury mato elastycznym. Poza sama ustawg o rehabilitacji rownolegta pod-
stawg do wspotpracy z organizacjami moze by¢ Ustawa z dnia 24 kwietnia
2003 r. o dziatalnosci pozytku publicznego i o wolontariacie, ktora wymienia
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w art. 4 ust. 1 pkt 7 dziatania na rzecz osob niepetosprawnych posrod innych
rodzajow dziatalno$ci publicznej objetej ustawa. Obowiazki zwiazane z reha-
bilitacja lub wsparciem 0sob niepetnosprawnych spoczywaja rowniez na pod-
miotach niewymienionych w ustawie o rehabilitacji. Wynikaja one z ustaw
szczegotowych, uwzgledniajacych interes 0sob niepelnosprawnych w ramach
szerszego zakresu zadan.

2.5. Rehabilitacja spoteczna i zawodowa

Ustawa o rehabilitacji w art. 7 definiuje rehabilitacje jako

zespot dziatan, w szczegolnosci organizacyjnych, leczniczych, psychologicznych, technicz-
nych, szkoleniowych, edukacyjnych i spotecznych, zmierzajgcych do osiggniecia, przy ak-
tywnym uczestnictwie tych oséb, mozliwie najwyzszego poziomu ich funkcjonowania, jakosci
zycia i integracji spotecznej.

Ustawodawca wytacza z zakresu regulacji ustawy rehabilitacje lecznicza,
stwierdzajac jedynie, ze odbywa sig¢ ona ,.(...) na podstawie odrgbnych prze-
pisow”, przy czym czyni to niekonsekwentnie, jakby dostrzegajac przy oka-
zji regulacji szczegotowych, jak trudno jest oddzieli¢ rehabilitacje spoteczna
i zawodowa od rehabilitacji lecznicze;.

Ustawa nie opisuje systemowo, jak ma by¢ realizowany proces rehabili-
tacji spotecznej i zawodowej, pozostawiajac pole inicjatywie podmiotow, na
ktore naktada obowiazki w tym zakresie (zob. pkt 3.4), przede wszystkim
Pelnomocnika Rzadu ds. Oséb Niepelnosprawnych, PFRON oraz wladz sa-
morzadowych. Ustanawia jednak i reguluje szczegétowo kilka form realiza-
cji tych dziatan.

Do podstawowych form aktywnos$ci wspomagajacej proces rehabilitacji
zawodowej i spotecznej 0sob niepelnosprawnych ustawa zalicza uczestnic-
two tych os6b w warsztatach terapii zajgciowej i turnusach rehabilitacyjnych.
Warsztaty terapii zajgciowej teoretycznie wpisuja sig¢ w pewna logiczna catos¢
dziatan na rzecz rehabilitacji zawodowej (mozna mowi¢ tu o pewnym podzia-
le kompetencji pomigdzy warsztatami terapii zajgciowej i zaktadami aktywno-
sci zawodowej, ktorych dziatania powinny ksztattowa¢ w osobach niepetno-
sprawnych umiejgtnosci pozwalajace im na podjgcie pracy czy to w zaktadzie
pracy chronionej, czy tez u pracodawcy na tzw. otwartym rynku). Warsztat po-
winien stwarza¢ osobom niepetnosprawnym niezdolnym do podjgcia zatrud-
nienia mozliwo$¢ rehabilitacji spotecznej i zawodowej w celu pozyskania lub
przywracania kwalifikacji niezbednych do podjecia pracy. Warsztaty dodatko-
wo powinny si¢ zajmowac¢ rehabilitacja spoteczng i prowadzi¢ na podstawie
indywidualnych programoéow rehabilitacji terapie, ktora rozwijataby:
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Tabela 3. Cele i formy realizacji zadan zwigzanych z rehabilitacja spoteczng
i zawodowa

Rehabilitacja spoteczna Rehabilitacja zawodowa

Rehabilitacja spoteczna ma na celu, w intencji Rehabilitacja zawodowa ma na celu utatwienie
ustawodawcy, ,(...) umozliwianie osobom osobie niepetnosprawnej uzyskania i utrzy-
niepetnosprawnym uczestnictwa w zyciu mania odpowiedniego zatrudnienia i awansu
spotecznym” i ma by¢ realizowana przede zawodowego przez umozliwienie jej korzy-
wszystkim przez: stania z poradnictwa zawodowego, szkolenia

e wyrabianie zaradnosci osobistej i pobudza- zawodowego i posrednictwa pracy. Jest ona
nie aktywnosci spotecznej osoby niepetno- realizowana m.in. poprzez:

sprawnej; e dokonanie oceny zdolnosci do pracy,
e wyrabianie umiejetnosci samodzielnego wy- w szczegolnosci przez:

petniania rol spotecznych; — przeprowadzenie badan lekarskich i psy-
o likwidacje barier, w szczegolnosci architek- chologicznych umozliwiajgcych okresle-

tonicznych, urbanistycznych, transporto- nie sprawnosci fizycznej, psychicznej

wych, technicznych, w komunikowaniu sie i umystowej do wykonywania zawodu

i dostepie do informacii; oraz ocene mozliwosci zwigkszenia tej
e ksztattowanie w spoteczenstwie wiasciwych sprawnosci,

postaw i zachowan sprzyjajacych integracji — ustalenie kwalifikacji, doswiadczen za-

z osobami niepetnosprawnymi. wodowych, uzdolnien i zainteresowan;

e prowadzenie poradnictwa zawodowego
uwzgledniajgcego ocene zdolnosci do pracy
oraz umozliwiajacego wyboér odpowiedniego
zawodu i szkolenia;

e przygotowanie zawodowe z uwzglednie-
niem perspektyw zatrudnienia;

e dobdr odpowiedniego miejsca pracy i jego
wyposazenie;

e okreslenie Srodkéw technicznych umozli-
wiajgcych lub ufatwiajgcych wykonywanie
pracy, a w razie potrzeby przedmiotéw orto-
pedycznych, srodkéw pomocniczych, sprze-
tu rehabilitacyjnego.

Zrédito: opracowanie wiasne na podstawie ustawy o rehabilitacji.

e umiej¢tnosci wykonywania czynnosci zycia codziennego oraz zaradno$é¢
osobista;

e psychofizyczna sprawnos¢ oraz podstawowe i specjalistyczne umiejgtno-
$ci zawodowe, umozliwiajace uczestnictwo w szkoleniu zawodowym albo
podjecie pracy.

W stosunku do warsztatow terapii zajeciowe] zaktady aktywnosci zawo-
dowej powinny generalnie ktas¢ wigkszy nacisk na przygotowanie swoich
podopiecznych do pracy (osoby te sa pracownikami zaktadu, w odréznieniu
od uczestnikow warsztatu). Obok indywidualnych programoéw rehabilitacji,
stuzacych ,,0siagnigciu optymalnego poziomu uczestnictwa tych osob w zy-
ciu spotecznym i zawodowym” (§ 13 ust. 2 Rozporzadzenia Ministra Pracy
i Polityki Spotecznej z dnia 14 grudnia 2007 r. w sprawie zaktadow aktywno-
sci zawodowej, Dz.U. z 2007 r., Nr 242, poz. 1776), w stosunku do tych, kto-
rZy sq na to gotowi, opracowuje si¢ plan zatrudnienia u innego pracodawcy.
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W praktyce jednak ani warsztaty terapii zajeciowej, ani zaktady aktywno-
sci zawodowej nie kieruja osob niepetnosprawnych do innych pracodawcow.
Przyczyny tego stanu mozna szuka¢ m.in. w przepisach, ktore na przyktad
nakazuja utrzymywac zaktadowi aktywnosci zawodowej sztywno okreslo-
ne wskazniki zatrudnienia 0sob niepetnosprawnych. W tej sytuacji odejscie
niepelnosprawnego pracownika do innej pracy nie jest dla zaktadu Zadnym
sukcesem (jak mozna by wnioskowac, czytajac ustawe), tylko powaznym
problemem. Organizator zaktadu nie ma Zadnej pozytywnej motywacji do sku-
tecznego wspierania swoich pracownikow w staraniu si¢ o inna prace, a ponie-
waz musi prowadzi¢ w zaktadzie dziatalno$¢ gospodarcza, to pozbywajac si¢
juz wyszkolonych, ,,mato ktopotliwych” pracownikow, dziatalby wbrew wta-
snemu interesowi. Tym bardziej ze niejasny system finansowania zakladow
aktywnosci zawodowej powoduje, ze duzych naktadéw pracy wymaga obstu-
ga podstawowej dziatalnosci (m.in. wyjasnianie, co moze, a co nie moze by¢
uznane za koszt kwalifikujacy si¢ do finansowania ze §rodkoéw publicznych).

Oprocz wyzej wymienionych form o charakterze ciaglym ustawa méwi rowniez o turnusach
rehabilitacyjnych, czyli ,zorganizowanej formie aktywnej rehabilitacji potaczonej z elementami
wypoczynku, ktérej celem jest ogolna poprawa psychofizycznej sprawnosci oraz rozwijanie
umiejetnosci spotecznych uczestnikéw, miedzy innymi przez nawigzywanie i rozwijanie kon-
taktow spotecznych, realizacje i rozwijanie zainteresowan, a takze przez udziat w innych zaje-
ciach przewidzianych programem turnusu.

Najwigksza cze$¢ osob niepetnosprawnych wciaz znajduje prace w zakta-
dach pracy chronionej. Sa to przedsigbiorstwa, ktore spetniaja ciagle okreslo-
ne w przepisach warunki, przede wszystkim:

e wskaznik zatrudnienia 0so6b niepetnosprawnych w tych firmach wynosi:

— co najmniej 40%, a w tym co najmniej 10% ogoétu zatrudnionych sta-
nowia osoby zaliczone do grupy ze znacznym lub umiarkowanym stop-
niem niepetnosprawnosci albo

— co najmniej 30% niewidomych lub psychicznie chorych, albo uposle-
dzonych umystowo zaliczonych do znacznego albo umiarkowanego
stopnia niepelnosprawnosci;

e obiekty i pomieszczenia uzytkowane przez te firmy:

— odpowiadaja przepisom i zasadom bezpieczenstwa i higieny pracy,

— uwzgledniaja potrzeby osob niepelnosprawnych w zakresie przystoso-
wania stanowisk pracy, pomieszczen higieniczno-sanitarnych i ciaggow
komunikacyjnych oraz spetniaja wymagania dostgpnosci do nich;

e firma zapewnia dorazng i specjalistyczna opieke medyczna, poradnictwo

i ustugi rehabilitacyjne.

Konstrukcja zaktadow pracy chronionej bazuje na przekonaniu, ze przed-
sigbiorstwa komercyjne, dzialajace na rynku, moga zapewni¢ osobom niepet-
nosprawnym odpowiednie (specjalnie przystosowane) warunki do rehabili-
tacji 1 pracy, w zamian za szczegélne wsparcie ze strony panstwa. Zarowno
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obowiazki zaktadow pracy chronionej (dalej: zpchr), jak i ich uprawnienia
podlegaja bezustannym zmianom. Jednym ze szczeg6lnych obowiazkdéw pra-
codawcow prowadzacych zpchr jest posiadanie zaktadowego funduszu re-
habilitacji zawodowej 0s6b niepetnosprawnych (dalej: zfron). Pracodawca —
zpchr zobowiazany jest do przeznaczania co najmniej 15% $rodkéw zfron na
indywidualne programy rehabilitacji, a co najmniej 10% na pomoc indywidu-
alna dla niepetnosprawnych pracownikow i bytych niepracujacych niepetno-
sprawnych pracownikow tego zaktadu.

Umiejetnie wykorzystany zfron moze by¢ swietnym narzedziem zaréwno rehabilitacji, jak i za-
checania osob niepetnosprawnych do pracy.

Zgodnie z § 2 Rozporzadzenia Ministra Pracy i Polityki Spotecznej z dnia 19 grudnia 2007 r.
w sprawie zaktadowego funduszu rehabilitacji oséb niepetnosprawnych (Dz.U. 22007 r., Nr 245,
poz. 1810 z p6zn. zm.) $rodki zfron mogg by¢ przeznaczane na nastepujace rodzaje wydat-
kow:

1) wyposazenie stanowiska pracy oraz przystosowanie jego otoczenia do potrzeb oséb
niepetnosprawnych, w szczegélnosci na:

a) zakup, modernizacje, remont maszyn i urzadzen,

b) finansowanie robo6t budowlanych w rozumieniu przepiséw prawa budowlanego, do-
tyczacych obiektéw budowlanych ujetych w ewidencji bilansowej zpchr,

c) wyposazenie i dostosowanie pomieszczen zpchr;

2) finansowanie czesci kosztéw wprowadzania nowoczesnych technologii i prototypo-
wych wzoréw oraz programow organizacyjnych proporcjonalnie do liczby zatrudnio-
nych oséb niepetnosprawnych w przeliczeniu na petny wymiar czasu pracy;

3) tworzenie, modernizacje, remont, rozbudowe i utrzymanie bazy:

a) rehabilitacyjnej, w szczegdlnosci przychodni, gabinetow fizjoterapii,

b) socjalnej, w szczegdlnosci internatéw, hoteli, stotowek,

c) wypoczynkowej;

4) podstawowaq i specjalistyczng opieke medyczng, poradnictwo i ustugi rehabilitacyjne;

5) dodatkowe wynagrodzenie pracownikow za znajomosc¢ i postugiwanie sie jezykiem
migowym oraz wynagrodzenie lektorow dla pracownikéw niewidomych;

6) szkolenia i przekwalifikowanie w celu nabycia lub podnoszenia kwalifikacji zawodo-
wych;

7) dowozenie do pracy i z pracy osob niepetnosprawnych;

8) zakup samochodéw wytgcznie do przewozu osob niepetnosprawnych majacych trud-
nosci w korzystaniu z publicznych srodkéw transportu;

9) organizacje turnuséw rehabilitacyjnych i usprawniajacych;

10) dziatalnos$¢ sportowa, rekreacyjna i turystyczng;
11) pomoc indywidualng dla oséb niepetnosprawnych na:

a) odptatnos¢ za przejazd w obie strony, pobyt i leczenie w szpitalach, sanatoriach,
placowkach rehabilitacyjno-szkoleniowych, zaktadach opiekunczo-leczniczych
i pielegnacyjno-opiekunczych,

b) zakup lekéw i innych niezbednych srodkéw medycznych,

c) zakup i naprawe indywidualnego sprzetu rehabilitacyjnego, wyrobéw medycznych,
w tym przedmiotéw ortopedycznych oraz srodkéw pomocniczych, urzadzen i na-
rzedzi technicznych oraz srodkéw transportu niezbednych w rehabilitacji oraz utat-
wiajacych wykonywanie czynnosci zyciowych,

d) adaptacje i wyposazenie mieszkan, budynkéw mieszkalnych oraz obiektéw za-
mieszkanych lub przeznaczonych dla oséb niepetnosprawnych, stosownie do po-
trzeb wynikajacych z niepetnosprawnosci,

e) usprawnianie fizyczne,
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f) odptatnos¢ za przejazd w obie strony i pobyt na:

— turnusach rehabilitacyjnych wraz z opiekunem (jesli lekarz zaleci uczestnictwo
opiekuna na turnusie rehabilitacyjnym),

— weczasach lub wypoczynku zorganizowanym w innych formach,

odptatnos¢ za pobyt na koloniach, obozach oraz turnusach rehabilitacyjnych dla

niepetnosprawnych dzieci pracownikéw, a takze dla dzieci oséb niepetnospraw-

nych,

opieke pielegnacyjng w domu nad pracownikiem niepetnosprawnym w okresie

przewlektej choroby uniemozliwiajacej poruszanie sie, w tym opieke socjalno-byto-

wa,

i) utrzymanie przez osoby niewidome psa-przewodnika,

j) zakup wydawnictw i pomocy dydaktycznych stosownie do potrzeb oséb niepetno-
sprawnych,

k) optacanie przewodnikéw towarzyszacych osobom niewidomym zaliczonym do
znacznego lub umiarkowanego stopnia niepetnosprawnosci oraz osobom z niepet-
nosprawnoscig narzadu ruchu zaliczonym do znacznego stopnia niepetnosprawno-
ci,

1) opfacanie ttumacza jezyka migowego,

) przewdz osoby niepetnosprawnej na niezbedne zabiegi leczniczo-rehabilitacyjne,

m) zwrot kosztéw ubezpieczen komunikacyjnych oraz ryczattu za uzywany wiasny po-
jazd mechaniczny do celéw pozastuzbowych dla oséb zaliczonych do znacznego
lub umiarkowanego stopnia niepetnosprawnosci oraz dla oséb zaliczonych do lek-
kiego stopnia niepetnosprawnosci z uszkodzeniem narzadu ruchu,

n) dojazdy do pracy i z pracy os6b niepetnosprawnych majacych trudnosci w korzysta-
niu z publicznych srodkéw transportu,

0) odptatno$¢ za ksztatcenie lub doksztatcanie, w tym réwniez w szkotach $rednich
i wyzszych,

p) odpfatnos¢ za kursy i szkolenia rozwijajace pozazawodowe zainteresowania oséb
niepetnosprawnych,

q) optacanie sktadki na indywidualne ubezpieczenia oséb niepetnosprawnych,

r) odpfatno$¢ za podstawowa i specjalistyczng opieke medyczng oraz poradnictwo
i ustugi rehabilitacyjne;

12) indywidualne programy rehabilitacji majace na celu zmniejszenie ograniczen zawodo-
wych, w ramach ktorych sa finansowane koszty:

a) doradztwa zawodowego w zakresie mozliwosci szkolenia, przekwalifikowania i do-
ksztatcania,

b) specjalistycznych badan lekarskich oraz psychologicznych dla celéw doradztwa
zawodowego,

c) szkolenia, przekwalifikowania oraz doksztatcania w celu nabycia lub podnoszenia
kwalifikacji zawodowych,

d) cze$¢ wynagrodzenia:

— pracownika sprawujgcego opieke nad uczestnikiem programu rehabilitacji,

— cztonkéw komisji rehabilitacyjnej,

e) dostosowania miejsca pracy i stanowiska pracy do potrzeb wynikajacych z rodzaju
i stopnia niepetnosprawnosci,

f) inne koszty ponoszone w ramach realizacji programéw rehabilitacii.

—

g

h

=

Rozporzadzenie w sprawie zaktadowego funduszu rehabilitacji oséb niepetnosprawnych

Jak wida¢, lista jest imponujaca. W praktyce wykorzystywanie $rodkow
zfron jest jednak czgsto ktopotliwe. Przyktadem niefortunnego zapisu do-
tyczacego zfron jest cho¢by sposob jego opodatkowania. Zfron jest fundu-
szem administrowanym przez pracodawce, ale nie stanowi czgs$ci jego majat-
ku. Z podatkowego punktu widzenia srodki przekazywane na zfron sa jednak
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traktowane jak przychdd pracodawcy i musi on odprowadzi¢ od nich poda-

tek. Innym przyktadem niewiedzy, czemu stuzy zfron, jest prowadzenie z nie-

go egzekucji komorniczej (komornicy rowniez nie odrdzniaja tego funduszu
od pozostatego majatku przedsigbiorcy podlegajacego egzekucji komorniczej

i traktuja go jak zwykly rachunek. Ma to wykluczy¢ dopiero planowana no-

welizacja ustawy o rehabilitacji).

Specyficzne obowiazki zpchr wiaza si¢ ze szczegdlnymi zachgtami kiero-
wanymi do tych pracodawcéw. Najistotniejsza z nich jest comiesigczne do-
finansowanie do wynagrodzenia osoby niepelnosprawnej, przystugujace
w kwotach:

e 160% najnizszego wynagrodzenia w przypadku osob niepetnosprawnych
zaliczonych do grupy ze znacznym stopniem niepetnosprawnosci;

e 140% najnizszego wynagrodzenia w przypadku osob niepetnosprawnych
zaliczonych do grupy z umiarkowanym stopniem niepetnosprawnosci;

e 60% najnizszego wynagrodzenia w przypadku oséb niepetnosprawnych za-
liczonych do grupy z lekkim stopniem niepetnosprawnosci, jednak zawsze
nie wigcej niz 75% kosztéw placy tej osoby (w wypadku pracodawcow
prowadzacych dziatalno$¢ gospodarcza) lub 90% (w wypadku pozostatych
pracodawcow).

Dofinansowanie do wynagrodzenia (a wiasciwie do kosztow ptacy) przy-
shuguje, cho¢ w nizszych kwotach, obecnie réwniez pracodawcom nieposiada-
jacym statusu zpchr. Poczawszy od 1 stycznia 2011 roku, wysokos$¢ dofinanso-
wania dla zpchr i pracodawcow z tzw. otwartego rynku zostanie zrbwnana, co
stawia pod znakiem zapytania atrakcyjnos¢ prowadzenia zpchr dla przedsig-
biorcow. Jezeli inne formy zachet, adresowane wylacznie do zpchr, nie okaza
si¢ dostatecznie atrakcyjne, nalezy si¢ spodziewac szybkiego spadku ich licz-
by. Bedzie si¢ to wiazato réwniez z likwidacja udogodnien i mozliwosci, ja-
kie pracownikom niepetnosprawnym daje dzi§ praca w zpchr, moze jednak
w dalszej perspektywie doprowadzi¢ do znacznego uproszczenia systemu re-
habilitacji zawodowe;.

Opisane powyzej dofinansowania przystuguja wytacznie pracodawcom,
ktorzy zatrudniaja powyzej 6% 0sob niepetnosprawnych. Nie oznacza to jed-
nak, ze pozostali pracodawcy nie musza bra¢ pod uwage problemu niepet-
nosprawno$ci. Powinni rowniez zatrudnia¢ pracownikéw niepetnospraw-
nych lub posrednio finansowac¢ dziatalnos¢ rehabilitacyjna poprzez wptaty na
Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Osob Niepelnosprawnych.

Warto podkresli¢, ze obowiazkiem pracodawcow w procesie rehabili-
tacji spotecznej i zawodowej jest przede wszystkim zatrudnianie 0sob nie-
pelnosprawnych pod rygorem sankcji w postaci obowiazkowej wptaty na
Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Osob Niepetnosprawnych, cho¢ sposob re-
dakcji przepisu art. 21 ust. 1 i 2 ustawy o rehabilitacji wskazuje na pierwszy
rzut oka na co$ wrecz odwrotnego.
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Zgodnie z tymi przepisami:

Art. 21.1. Pracodawca zatrudniajgcy co najmniej 25 pracownikéw w przeliczeniu na petny wy-
miar czasu pracy jest obowigzany, z zastrzezeniem ust. 25 i art. 22, dokonywac¢ miesiecznych
wptat na Fundusz, w wysokosci kwoty stanowiagcej iloczyn 40,65% przecigtnego wynagro-
dzenia i liczby pracownikow odpowiadajacej réznicy miedzy zatrudnieniem zapewniajagcym
osiggniecie wskaznika zatrudnienia oséb niepetnosprawnych w wysokosci 6% a rzeczywistym
zatrudnieniem oséb niepetnosprawnych.
2. Z wptat, o ktérych mowa w ust. 1, zwolnieni sg pracodawcy, u ktorych wskaznik zatrudnienia
0s6b niepetnosprawnych wynosi co najmniej 6%.

Ustawa o rehabilitacji

Nieszczesliwa redakcja tego przepisu utrwala sama w sobie pewnego ro-
dzaju mentalna barierg¢ w zatrudnianiu oséb niepelnosprawnych. Przyzwyczaja
jego adresatow do tego, ze standardem jest dokonywanie wptat na Panstwowy
Fundusz Rehabilitacji Oséb Niepelnosprawnych, a wyjatkiem zwolnienie
z tego obowiazku poprzez zatrudnianie 0sob niepetnosprawnych. Ten pokutu-
jacy przez wiele lat stereotyp zostat czesciowo zlikwidowany, gdy Panstwowy
Fundusz Rehabilitacji Osdb Niepetnosprawnych przeprowadzait w ostatnich
latach skuteczne akcje informacyjne, pokazujace przedsigbiorcom rachunek
ekonomiczny przemawiajacy za zatrudnianiem niepetnosprawnych pracow-
nikow.

Pomijajac opis techniczny sposobu poboru wplat, nalezy odnotowac, ze to
pracodawcy (zaréwno z sektora prywatnego, jak i publicznego), ktérzy nie re-
alizuja obowiazku zatrudnienia okreslonego wskaznika 0sob niepelnospraw-
nych, finansuja znaczng cze$¢ kosztow dziatania Panstwowego Funduszu
Rehabilitacji Osob Niepelnosprawnych, w formie swoistego parapodatku.
Wptata dokonywana na Fundusz nie ma zgodnie z obecnie obowiazujacy-
mi przepisami charakteru kosztu uzyskania dochodu, tak wiec jest to dos¢
ucigzliwa sankcja dla dotknigtych nig przedsigbiorcow. Inaczej rzecz si¢ ma
z podmiotami publicznymi, ktdre — odrdéznieniu od firm prywatnych — nie od-
czuwaja obowiazku dokonywania wptat tak dotkliwie. Podmioty te, ustalajac
swoje budzety, po prostu musza pamigtac, aby przewidzie¢ te srodki w kosz-
tach swojego funkcjonowania. Fakt, czy dokonuja wptat, czy nie, pozosta-
je wige bez znaczenia dla ich dzialania, bo w przewazajacej czgsci nie utrzy-
muja si¢ one z wlasnych przychodow, a ewentualne oszczgdnosci wynikajace
z braku wptat nie przynosza zadnego bezposredniego efektu ekonomicznego
ani dla danej jednostki sektora finansow publicznych, ani dla pracownikow
tych jednostek odpowiedzialnych na przyktad za polityke personalna. Jest to
szczegblnie widoczne w administracji rzadowej, gdzie zwigzek ekonomicz-
ny pomigdzy dochodami danej jednostki a kosztami, ktore moze ona ponosic,
praktycznie nie istnieje.

Pewna zmiana w tym zakresie nastapita 1 stycznia 2009 roku. Polega
ona na tym, ze kwota wptat na Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Osob
Niepelnosprawnych zostata na potrzeby planowania dotaczona do $rodkow
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przeznaczonych na wynagrodzenia. Zwigkszanie wplat na Fundusz w da-
nej jednostce bedzie wige oddziatywato negatywnie na fundusz, ktory moz-
na przeznaczy¢ na wynagrodzenia i nagrody jej pracownikow. Jak do tej
pory nie zmienia to faktu, ze jedynym podmiotem w ramach tzw. admini-
stracji centralnej, wypelniajacym obecnie ustawowy obowiazek zatrudnia-
nia 0s6b niepetnosprawnych, jest... Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Osob
Niepetnosprawnych!

W zwiazku z wptatami pojawia si¢, cho¢ nie wprost, zagadnienie 0sob ze
schorzeniami szczegdlnymi i rzadkimi. Zgodnie z ust. 7 art. 21 ustawy o reha-
bilitacji minister wlasciwy do spraw zabezpieczenia spotecznego, w porozu-
mieniu z ministrem wtasciwym do spraw zdrowia, jest zobowiazany okreslic,
w drodze rozporzadzenia, rodzaje schorzen uzasadniajacych obnizenie sze-
scioprocentowego wskaznika niepelnosprawnosci oraz sposéb jego obniza-
nia. Niektére z wymienionych w rozporzadzeniu wykonawczym do ustawy
(Rozporzadzenie Ministra Pracy i Polityki Socjalne;j..., 1998, Dz.U. z 1998 1.,
Nr 124, poz. 820 z pdzn. zm.) schorzen mozna uznac za schorzenia rzadkie.

Sama za$§ konstrukcja ustawy i zakres delegacji do wydania rozporzadze-
nia daje mozliwo$¢ dos¢ elastycznego reagowania na ewentualne ustalenia
badan socjologicznych nad sytuacja 0sob z niepelnosprawnosciami rzadkimi
i sprzezonymi, gdyz umozliwia poszerzanie listy o nowe schorzenia wytacz-
nie w drodze rozporzadzenia ministra, a wigc w ramach procedury znacznie
krotszej niz procedura zmiany ustawy.

2.6. Przyktadowe regulacje z roznych gatezi prawa

Jak juz wspomniano powyzej, poza ustawa o rehabilitacji znajduje si¢
znaczna liczba przepisow regulujacych uprawnienia 0osob niepetnosprawnych
w ramach szerszych regulacji z innych obszaro6w prawa. Ponizej opisano kil-
ka przyktadow takich regulacji, w tym w cz¢$ci koncowej niepotrzebna, zda-
niem autora, regulacj¢ w zakresie optat abonamentowych.

2.6.1. Dostosowanie obiektéow publicznych do potrzeb os6b
niepetnosprawnych

Dostepnos¢ obiektow budowlanych dla oséb z ograniczeniami ruchowy-
mi jest sztandarowym przykladem wdrazania dziatan zapobiegajacych dys-
kryminacji w przepisach niedotyczacych wytacznie osob niepetnosprawnych.
Zostata ona zagwarantowana w przepisach Ustawy z dnia 7 lipca 1994 r. Prawo
budowlane (Dz.U. z 2006 r., Nr 156, poz. 1118 z p6zn. zm.).

Zgodnie z prawem budowlanym w projekcie architektonicznym nalezy
uwzgledni¢ niezbedne warunki do korzystania z obiektow uzytecznos$ci pub-
licznej 1 mieszkaniowego budownictwa wielorodzinnego przez osoby nie-
pelnosprawne, w szczegdlnosci poruszajace si¢ na wozkach inwalidzkich.
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Element ten musi zosta¢ uwzglgdniony na etapie projektowania takiego obiek-
tu, a sprawdzenie dostgpnosci nastgpuje po wybudowaniu, w ramach tzw. obo-
wiazkowej kontroli. Rozporzadzenie Ministra Infrastruktury z dnia 12 kwiet-
nia 2002 r. w sprawie warunkoéw technicznych, jakim powinny odpowiadac
budynki i ich usytuowanie (Dz.U. z 2002 r., Nr 75, poz. 690 z pdézn. zm.),
okresla nawet tak szczegdtowe kwestie, jak obowiazek zamontowania obok
drzwi obrotowych drzwi rozsuwanych lub otwieranych dostgpnych dla osob
niepetnosprawnych, warunki techniczne pochylni dla wozkéw inwalidzkich,
z ktorych korzystaja te osoby, czy dostepnos¢ miejsca gromadzenia odpadow
statych przy budynkach wielorodzinnych.

Powtoérzeniem lub rozszerzeniem zapisow prawa budowlanego sg regulacje zawarte w innych

ustawach szczegotowych. Przyktadowo:

e zgodnie z art. 97 ust. 2 Ustawy z dnia 6 wrze$nia 2001 r. — Prawo farmaceutyczne (Dz.U.
z 2008 ., Nr45, poz. 271 z pézn. zm.): ,Lokal apteki ogélnodostepnej obejmuje powierzch-
nie podstawowg i powierzchnie pomocniczg. Izba ekspedycyjna wchodzgca w sktad po-
wierzchni podstawowej musi stwarza¢ warunki zapewniajgce dostep oséb niepetnospraw-
nych”;

e art. 51 Ustawy z dnia 18 stycznia 1996 r. o kulturze fizycznej (tekst jednolity: Dz.U. z 2007 r.,
Nr 226, poz. 1675 z pézn. zm.) nakazuje uwzglednia¢ w zatozeniach budowlanych oraz
modernizacyjnych obiektow sportowych wymagania bezpieczenstwa i higieny oraz warun-
ki umozliwiajace korzystanie z tych obiektow przez osoby niepetnosprawne;

e Ustawa z dnia 12 kwietnia 2001 r. — Ordynacja wyborcza do Sejmu Rzeczypospolite]
Polskiej i do Senatu Rzeczypospolitej Polskiej (tekst jednolity: Dz.U. z 2007 r., Nr 190,
poz. 1360 z pézn. zm.) w art. 53 ust. 2 pkt 2 stanowi, ze w kazdej gminie powinien by¢ co
najmniej jeden lokal obwodowej komisji wyborczej dostosowany do potrzeb osob niepetno-
sprawnych.

Wyjatkowo szeroki zakres uprawnien osob niepetnosprawnych, wykraczajacy zresztg poza

dostosowanie architektoniczne, opisuje Ustawa z dnia z dnia 12 czerwca 2003 r. — Prawo

pocztowe (tekst jednolity: Dz.U. z 2008 r., Nr 189, poz. 1159 z pézn. zm.). Zgodnie z art. 56

tej ustawy:

,Operator swiadczacy powszechne ustugi pocztowe zapewnia osobom niepetnosprawnym

dostep do swiadczonych powszechnych ustug pocztowych przez:

1) organizacje pracy placéwek operatora umozliwiajacg osobom poruszajacym sie za pomo-
cg wozka inwalidzkiego korzystanie z ustug Swiadczonych przez te placéwki,

2) tworzenie w placéwkach operatora odpowiednio oznakowanych stanowisk obstugi osob
niepetnosprawnych,

3) umieszczanie nadawczych skrzynek pocztowych w sposéb i w miejscu umozliwiajgcym
korzystanie z nich osobie niepetnosprawnej, poruszajacej sie za pomocag wozka inwalidz-
kiego, w szczegdlnosci nadawczych skrzynek pocztowych instalowanych w placéwce ope-
ratora lub na nieruchomosci uzytkowanej przez te placowke,

4) doreczanie osobom:

a) z uszkodzeniem narzadu ruchu powodujgcym koniecznos$¢ korzystania z wozka inwa-
lidzkiego,
b) niewidomym lub ociemniatym
— na ich wniosek i bez pobierania dodatkowych optat przesytek listowych, przesytek
rejestrowanych, w tym przesytek z zadeklarowang wartoscig oraz kwot pienieznych
okreslonych w przekazach pocztowych, z pominieciem oddawczej skrzynki poczto-
wej oraz bez koniecznosci odbierania przesytki w placéwce operatora,

5) przyjmowanie od osoby niepetnosprawnej w miejscu jej zamieszkania prawidtowo optaco-

nej przesyiki niebedacej przesyikg rejestrowang’”.
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Opisane powyzej przepisy dotyczace dostgpnosci budynkow dla osob nie-
petosprawnych sa egzekwowane, dotycza jednak gtownie inwestycji nowo
budowanych. Wciaz natomiast problemem jest dostosowanie budynkow i bu-
dowli juz istniejacych, ktére czesto stanowia znaczng czg$¢ budynkow w cen-
trach miast.

2.6.2. Edukacja

Zgodnie z art8. 1 pkt 5 1 5a Ustawy z dnia 7 wrze$nia 1991 r. o syste-
mie o$wiaty, zapewnia on w szczeg6lnosci mozliwos$¢ pobierania nauki we
wszystkich typach szkoét przez dzieci i mtodziez niepelnosprawng zgodnie
z indywidualnymi potrzebami rozwojowymi i edukacyjnymi oraz opiek¢ nad
uczniami niepelnosprawnymi przez umozliwianie realizowania zindywiduali-
zowanego procesu ksztalcenia, form i programoéw nauczania oraz zajec¢ rewa-
lidacyjnych.

Uprawnienia te sa realizowane przez nauke w przedszkolach, szkotach pod-
stawowych, gimnazjach oraz szkotach ponadgimnazjalnych, w tym w trzy-
letnich szkotach specjalnych przysposabiajacych do pracy uczniéw z uposle-
dzeniem umystowym w stopniu umiarkowanym lub znacznym oraz uczniéw
z niepelnosprawnosciami sprzgzonymi. Jak zaznacza sama ustawa, ksztatcenie
specjalne moze by¢ takze realizowane w szkotach ogoélnodostgpnych. Moze
tez by¢ prowadzone w szkotlach specjalnych zorganizowanych w zaktadzie
opieki zdrowotne;.

W celu realizacji obowiazku szkolnego gmina ma obowiazek zapewni¢ nie-
petosprawnym dzieciom sze$cioletnim bezptatny transport i opiekg w cza-
sie przewozu do najblizszego przedszkola, oddzialu przedszkolnego w szkole
podstawowej lub osrodka umozliwiajacego dzieciom i mtodziezy uposledzo-
nej umystowo w stopniu giebokim udziat w zajeciach rewalidacyjno-wycho-
wawczych. Alternatywnie zamiast organizowa¢ dojazdy gmina moze zwracac
koszty przejazdu ucznia i opiekuna $rodkami komunikacji publicznej, jezeli
dowozenie zapewniaja rodzice. Niepelnosprawnos¢, obok innych przyczyn,
moze by¢ tez uzasadnieniem dla udzielenia uczniowi stypendium szkolnego.

Jak juz wspomniano, ustawa o systemie o§wiaty jest jedyna, ktora definiu-
je niepelnosprawnosc¢ sprzezona. Gwarantuje ona osobom z niepelnosprawno-
$cia sprzezona m.in. prawo do pomocy materialne;.

2.6.3. Prawo podatkowe

Osoby niepetnosprawne maja pewne szczeg6lne przywileje podatkowe. Po
pierwsze, moga uzyskiwac¢ niektore formy pomocy na rehabilitacje, nie zali-
czajac tych §wiadczen do swoich przychoddéw. Po drugie, moga odlicza¢ od
swoich dochodéw wiele kosztow, pomniejszajac tym samym efektywna sto-
pe opodatkowania dochodu.



Uregulowania prawne dotyczgce oséb niepetnosprawnych... 43

Zgodnie z art. 21 ust. 1 pkt 27 lit. a) ustawy pdof: ,wolne od podatku dochodowego sa (...)
otrzymywane zgodnie z odrebnymi przepisami Swiadczenia na rehabilitacje zawodowa, spo-
teczna i leczniczg oséb niepetnosprawnych ze srodkéw Panstwowego Funduszu Rehabilitacji
Osob Niepetnosprawnych, z zaktadowych funduszy rehabilitacji oséb niepetnosprawnych lub
zaktadowych funduszy aktywnosci (...)".

Ustawa o podatku dochodowym od 0séb fizycznych

Zawarte w tym przepisie rozwiazanie wydaje si¢ stuszne. Udzielanie pomo-
cy osobom niepetnosprawnym, od ktorej miatyby one zaptaci¢ podatek docho-
dowy, ograniczyloby, a czgsto wrecz wykluczylto ich mozliwos$¢ ubiegania sig
o taka pomoc, co najmocniej odczutyby osoby, ktorych rehabilitacja wymaga
znacznych naktaddéw finansowych, oraz osoby o niewielkich dochodach.

Logiczna konsekwencja przyjecia, ze powyzsze przychody sa zwolnione
z opodatkowania, jest konieczno$¢ uznania wydatkow na rehabilitacje pono-
szonych z tych $rodkéw za wydatki niestanowiace kosztow uzyskania przy-
chodu dla 0séb je ponoszacych. Zasada ta zostata zapisana w art. 26 ust. 7b
wyzej wymienionej ustawy, zgodnie z ktorym:

Wydatki (...) podlegajg odliczeniu od dochodu, jezeli nie zostaty sfinansowane (dofinansowa-
ne) ze srodkéw zaktadowego funduszu rehabilitacji oséb niepetnosprawnych, Panstwowego
Funduszu Rehabilitacji Os6b Niepetnosprawnych lub ze srodkéw Narodowego Funduszu
Zdrowia, zakladowego funduszu $wiadczen socjalnych albo nie zostaty zwrdcone podatni-
kowi w jakiejkolwiek formie. W przypadku gdy wydatki byly czesciowo sfinansowane (dofi-
nansowane) z tych funduszy (srodkéw), odliczeniu podlega réznica pomiedzy poniesionymi
wydatkami a kwotg sfinansowang (dofinansowang) z tych funduszy (Srodkéw) lub zwrécong
w jakiejkolwiek formie.

Przepis ten oczywiscie nie ogranicza mozliwos$ci pomniejszenia przycho-
dow o koszty poniesione we wtasnym zakresie. Zgodnie z art. 26 ust. 1 pkt 6
ustawy pdof ,,podstawe obliczenia podatku (...) stanowi dochdd (...) po odli-
czeniu kwot: (...) wydatkow na cele rehabilitacyjne oraz wydatkow zwiaza-
nych z ulatwieniem wykonywania czynnosci zyciowych, poniesionych w roku
podatkowym przez podatnika bgdacego osoba niepetnosprawna lub podatnika,
na ktérego utrzymaniu sa osoby niepelnosprawne”.

Za wydatki takie ustawa pdof uznaje wydatki poniesione na:

»1)adaptacje i wyposazenie mieszkan oraz budynkéw mieszkalnych stosownie do potrzeb
wynikajgcych z niepetnosprawnosci,

2) przystosowanie pojazdéw mechanicznych do potrzeb wynikajacych z niepetnosprawno-
Sci,

3) zakup i naprawe indywidualnego sprzetu, urzadzen i narzedzi technicznych niezbednych
w rehabilitacji oraz utatwiajacych wykonywanie czynnosci zyciowych, stosownie do po-
trzeb wynikajacych z niepetnosprawnosci, z wyjatkiem sprzetu gospodarstwa domowego,

4) zakup wydawnictw i materiatéw (pomocy) szkoleniowych, stosownie do potrzeb wynikaja-
cych z niepetnosprawnosci,

5) odptatnos¢ za pobyt na turnusie rehabilitacyjnym,

6) odptatnos¢ za pobyt na leczeniu w zaktadzie lecznictwa uzdrowiskowego, za pobyt w za-
ktadzie rehabilitacji leczniczej, zaktadach opiekunczo-leczniczych i pielegnacyjno-opiekun-
czych oraz odptatnos¢ za zabiegi rehabilitacyjne,
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7

8)
9)
10)
11)

12)

13)

14)

15)

optacenie przewodnikdéw oséb niewidomych | lub Il grupy inwalidztwa oraz oséb z nie-
petnosprawnoscig narzadu ruchu zaliczonych do | grupy inwalidztwa, w kwocie nie-
przekraczajgcej w roku podatkowym 2280 zt,
utrzymanie przez osoby niewidome psa-przewodnika w wysokosci nieprzekraczajacej
w roku podatkowym kwoty 2280 zi,
opieke pielegniarskg w domu nad osoba niepetnosprawng w okresie przewlektej cho-
roby uniemozliwiajgcej poruszanie sie oraz ustugi opiekuncze $wiadczone dla oséb
niepetnosprawnych zaliczonych do | grupy inwalidztwa,
opfacenie ttumacza jezyka migowego,
kolonie i obozy dla dzieci i mtodziezy niepetnosprawnej oraz dzieci oséb niepetno-
sprawnych, ktére nie ukonczyty 25. roku zycia,
leki w wysokosci stanowigcej réznice pomiedzy faktycznie poniesionymi wydatkami
w danym miesigcu a kwotg 100 zi, jesli lekarz specjalista stwierdzi, ze osoba niepetno-
sprawna powinna stosowac okreslone leki (stale lub czasowo),
odptatny, konieczny przew6z na niezbedne zabiegi leczniczo-rehabilitacyjne:
a) osoby niepetnosprawnej karetka transportu sanitarnego,
b) osoby niepetnosprawnej, zaliczonej do | lub Il grupy inwalidztwa oraz dzieci nie-
petnosprawnych do lat 16 réwniez innymi Srodkami transportu niz wymienione
w lit. a),
uzywanie samochodu osobowego stanowigcego wiasnos¢ (wspotwtasnosc) osoby
niepetnosprawnej zaliczonej do | lub Il grupy inwalidztwa lub podatnika majacego na
utrzymaniu osobe niepetnosprawng zaliczong do | lub Il grupy inwalidztwa albo dzieci
niepetnosprawne, ktore nie ukonczyty 16. roku zycia, na potrzeby zwigzane z koniecz-
nym przewozem na niezbedne zabiegi leczniczo-rehabilitacyjne w wysokosci nieprze-
kraczajacej w roku podatkowym kwoty 2280 zt,
odptatne przejazdy srodkami transportu publicznego zwigzane z pobytem:
a) na turnusie rehabilitacyjnym,
b) w zaktadach rehabilitacji leczniczej, zaktadach opiekunczo-leczniczych i pielegna-
cyjno-opiekunczych,
c) na koloniach i obozach dla dzieci i mtodziezy, o ktérych mowa w pkt. 11”.
Ustawa o podatku dochodowym od 0séb fizycznych

Powyzszy katalog nalezy uzna¢ za bardzo szeroki, zwlaszcza ze jedynym

warunkiem skorzystania z odliczenia jest posiadanie przez osobg, ktorej do-
tyczy wydatek:

1) orzeczenia o zakwalifikowaniu przez organy orzekajace do jednego z trzech stopni niepet-
nosprawnosci, okreslonych w odrebnych przepisach, lub

2) decyzji przyznajacej rente z tytutu catkowitej lub czesciowej niezdolnosci do pracy, rente
szkoleniowg albo rente socjalng albo

3) orzeczenia o niepetnosprawnosci osoby, ktora nie ukonczyta 16. roku zycia, wydanego na
podstawie odrebnych przepisow.

Poza samymi osobami niepetnosprawnymi z odliczenia moze skorzysta¢

odpowiednio osoba, na ktorej utrzymaniu pozostaje niepetnosprawny wspot-
matzonek, dzieci wlasne i przysposobione, dzieci obce przyjete na wychowa-
nie, pasierbowie, rodzice, rodzice wspotmatzonka, rodzenstwo, ojczym, ma-
cocha, zigciowie i synowe. W tym wypadku skorzystanie z odliczenia jest
mozliwe, jezeli w roku podatkowym dochody tych 0sob (niepelnosprawnych)
nie przekroczyty kwoty 9120 zt.
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Przepisy podatkowe wplywajq rowniez na sytuacj¢ otoczenia osob z ogra-
niczeniem sprawnosci. Poza wskazang juz wczesniej mozliwoscia dokona-
nia odliczen od dochodu wydatkéw poniesionych na rehabilitacje osoby nie-
petmosprawnej przez bliskich, na ktérych utrzymaniu znajduje sig taka osoba,
przepisy podatkowe reguluja rowniez sytuacje pracodawcoOw oséb niepetno-
sprawnych. Przyktadem takiej regulacji moze by¢ zwolnienie z niektorych po-
datkow zaktadow pracy chronionej, ktore zamiast przekazywac te podatki do
budzetu, kieruja je na rachunek zfron.

2.7. Opftaty abonamentowe

Posréd wielu uzasadnionych uprawnien osob niepelnosprawnych spo-
radycznie znajduja si¢ tez przywileje, ktorych cel nie jest do konca jasny.
Przyktadem takiego przepisu moze by¢:

art. 4 ust. 1 Ustawy z dnia 21 kwietnia 2005 r. o optatach abonamentowych (Dz.U. z 2005 .,

Nr 85, poz. 728 z pézn. zm.), zgodnie z ktérym zwalnia sie od optat abonamentowych ,osoby,

co do ktérych orzeczono o:

a) zaliczeniu do | grupy inwalidéw lub

b) catkowitej niezdolnosci do pracy i samodzielnej egzystencji, na podstawie Ustawy z dnia
17 grudnia 1998 r. o emeryturach i rentach z Funduszu Ubezpieczen Spotecznych (Dz.U.
z 2004 r., Nr 39, poz. 353 z p6zn. zm.?), lub

c) znacznym stopniu niepetnosprawnosci, na podstawie Ustawy z dnia 27 sierpnia 1997 r.
o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz zatrudnianiu oséb niepetnosprawnych (Dz.U.
z 1997 r., Nr 123, poz. 776 z p6zn. zm.%), lub

d) trwatej lub okresowej catkowitej niezdolnosci do pracy w gospodarstwie rolnym, na pod-
stawie Ustawy z dnia 20 grudnia 1990 r. o ubezpieczeniu spotecznym rolnikéw (Dz.U.
21998 r., Nr 7, poz. 25 z p6zn. zm.%), ktérym przystuguje zasitek pielegnacyjny”.

Ustawa o optatach abonamentowych

O ile powiazanie ulg z sytuacja materialng wydaje si¢ uzasadnione, o tyle
celowo$¢ automatycznego zwolnienia z optat wylacznie ze wzgledu na nie-
pemosprawnos¢ moze by¢ dyskusyjna. Zwolnienie to ma charakter ulgi czy-
sto ekonomicznej. Nie moze zosta¢ potraktowane jako utatwienie w dostgpie
do rehabilitacji, gdyz trudno uzna¢ dostep do radia czy telewizji za formg reha-
bilitacji, mimo ich niewatpliwej przydatnosci w ksztattowaniu postaw spote-
czenstwa. Osoby niepetnosprawne, ktorym przyznano ulgg, potrzebuja doste-
pu do mediéw w takim samym stopniu, jak pozostale osoby niepetnosprawne
i osoby sprawne. W uldze tej mozna si¢ wrecz dopatrywaé pozytywnej dys-
kryminacji tych grup osob, ktére zostaty nig objete, swoistej zachety do spe-
dzania czasu przed telewizorem, zamiast aktywnego zycia.
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3. Szczegodlne regulacje dotyczace osob ze schorzeniami
sprzezonymi i rzadko wystepujacymi postaciami niepetnosprawnosci

Przepisy polskie nie ustanawiaja szczegolnych uprawnien dla osob ze scho-
rzeniami sprzgzonymi i rzadkimi postaciami niepelnosprawnosci. Wyjatkiem
na tym tle jest opisana powyzej ustawa o systemie o§wiaty, definiujaca niepet-
nosprawnosci sprz¢zone i wiazaca z tym rodzajem niepetnosprawnos$ci okres-
lone skutki.

Duza czg$¢ 0s6b ze schorzeniami sprz¢zonymi i rzadkimi miesci¢ si¢ be-
dzie w grupie ze znacznym lub umiarkowanym stopniem niepelnosprawnosci,
jednak trzeba pamigtaé, ze takie przyporzadkowanie bedzie dokonywane na
podstawie indywidualnej oceny schorzen konkretnej osoby, a nie automatycz-
nego powiazania danego stopnia niepetnosprawnosci z definicjami schorzen
rzadkich czy sprzezonych sformutowanymi poza przepisami prawa.

Osobom ze znacznym lub umiarkowanym stopniem niepetnosprawnosci przystugujg szcze-

golne uprawnienia, przyktadowo:

e uprawnienia do dodatkowego urlopu wypoczynkowego w wymiarze 10 dni w kazdym roku
kalendarzowym (art. 19 ustawy o rehabilitacji), przystugujacego niezaleznie od urlopu wy-
poczynkowego;

e zwolnienia od pracy z zachowaniem prawa do wynagrodzenia w wymiarze do 21 dni robo-
czych w celu uczestniczenia w turnusie rehabilitacyjnym, nie czesciej niz raz w roku;

e zwolnienia od pracy z zachowaniem prawa do wynagrodzenia w celu wykonania badan
specjalistycznych, zabiegéw leczniczych lub usprawniajacych, a takze w celu uzyskania
zaopatrzenia ortopedycznego lub jego naprawy, jezeli czynnosci te nie mogg by¢ wykona-
ne poza godzinami pracy (art. 20 ustawy o rehabilitacji).

4. Regulacje prawne dotyczace osob niepetnosprawnych na gruncie
europejskim

4.1. Definicja i obszary regulacji sytuacji oséb niepetnosprawnych
na gruncie europejskim

Przepisy unijne, dotyczace 0sob niepelnosprawnych z racji specyfiki sposo-
bu stanowienia prawa w Unii Europejskiej i wzajemnych relacji migdzy prze-
pisami unijnymi i przepisami wewngtrznymi poszczegoélnych krajow czton-
kowskich mozna opisa¢ w dwdch zasadniczych grupach. Pierwsza to przepisy
w rozny sposob deklarujace lub nakazujace rowne traktowanie osob niepetno-
sprawnych w roznorakich aspektach zycia, czgsto zreszta wymieniajac je obok
innych grup spotecznych, ktére moglyby doznawa¢ dyskryminacji. Druga gru-
pa dotyczy przepisoOw regulujacych sytuacje osob niepetnosprawnych i ich
otoczenia w roznych obszarach zycia spoteczno-gospodarczego.
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4.2. Zakaz dyskryminacji osob niepetnosprawnych w regulacjach prawnych
UE

Do pierwszej grupy mozna zaliczy¢ przede wszystkim art. 13 ust. 1 Traktatu
ustanawiajacego Wspolnote Europejska (Dz.U. UE C Nr 340 z 1997 r.), mo-
wiacego, i7:

.Bez uszczerbku dla innych postanowien niniejszego Traktatu i w granicach kompetenciji,
ktore Traktat powierza Wspolnocie, Rada, stanowigc jednomysinie na wniosek Komisji i po
konsultacji z Parlamentem Europejskim, moze podja¢ srodki niezbedne w celu zwalczania
wszelkiej dyskryminacji ze wzgledu na ptec, rase lub pochodzenie etniczne, religie lub swiato-
poglad, niepetnosprawnos¢, wiek lub orientacje seksualng”.

Realizacji tego celu stuzy¢ majg rozne w swojej formie prawnej dziatania podejmowane przez
organy wspolnotowe, takie jak na przyktad: wspdlnotowy program dziatan w zakresie zwal-
czania dyskryminacii®, wspélnotowy program na rzecz zatrudnienia i solidarnosci spotecznej
Progress®, Europejski Rok Walki z Ubéstwem i Wykluczeniem Spotecznym (2010)7.

Prawo do niedyskryminacji os6b niepetnosprawnych zostato rowniez wy-
razone w Karcie Praw Podstawowych ogloszonej podczas szczytu Rady
Europejskiej 7 grudnia 2000 roku (Dz.U. UE C Nr 303 22007 r., s. 1) w Nicei.
Zgodnie z ust. 1 art. 21 Karty (zatytulowanego ,,Niedyskryminacja™):

Zakazuje sie jakiejkolwiek dyskryminacji z takich powodow, jak ptec¢, rasa, kolor skéry, po-
chodzenie etniczne lub spofeczne, cechy genetyczne, jezyk, religia lub przekonania, opinie
polityczne lub wszelkie inne, przynalezno$¢ do mniejszosci narodowej, majatek, urodzenie,
niepetnosprawnos¢, wiek lub orientacja seksualna.

Karta deklaruje rowniez poszanowanie prawa osob niepetnosprawnych do
integracji spotecznej, stanowiac w art. 26, iz:

Unia uznaje i szanuje prawo os6b niepetnosprawnych do korzystania ze srodkéw majgacych
zapewni¢ im niezaleznos¢, integracje spoteczng i zawodowag oraz udziat w zyciu spotecznosci.

Podobnie jak przepisy polskie, prawo Unii Europejskiej ktadzie duzy na-
cisk na kwestie rOwnouprawnienia na rynku pracy, stusznie wskazujac, ze:

Przyjecie srodkéw uwzgledniajgcych potrzeby oséb niepetnosprawnych w miejscu pracy jest
najwazniejszym czynnikiem w walce z dyskryminacjg oséb niepetnosprawnych (pkt 16 pre-
ambuty do Dyrektywy Rady 2000/78/WE z dnia 27 listopada 2000 r. ustanawiajacej ogolne
warunki ramowe réwnego traktowania w zakresie zatrudnienia i pracy; Dz.U. UE L Nr 303
z2000r, s. 16).

> Realizowany w latach 2001-2006 na podstawie Decyzji Rady z dnia 27 listopada
2000 r. ustanawiajacej wspolnotowy program dziatan w zakresie zwalczania dyskryminacji
(2001-2006 1.).

¢ Realizowany na podstawie Decyzji Parlamentu Europejskiego i Rady z dnia 24 pazdzier-
nika 2006 r. Nr 1672/2006/WE ustanawiajacej wspolnotowy program na rzecz zatrudnienia
i solidarno$ci spotecznej — Progress.

" Ogloszony na podstawie Decyzji Parlamentu Europejskiego i Rady z dnia 22 pazdziernika
2008 r. Nr 1098/2008/WE.
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W celu zagwarantowania przestrzegania zasady rownego traktowania osob
niepeosprawnych w miejscu pracy przewiduje sig, obok ogélnych zakazow
dyskryminacji identycznych do tych zawartych obecnie w polskim Kodeksie
pracy, m.in. obowiazek wprowadzenia przez pracodawcow tzw. racjonalnych
usprawnien (ibidem, art. 5), polegajacych na podejmowaniu srodkow wiasci-
wych w danej sytuacji, aby umozliwi¢ osobie niepetnosprawnej dostep do pra-
cy, wykonywanie jej lub rozw6j zawodowy badz ksztatcenie. Obowiazek musi
zosta¢ wykonany, ,,0 ile srodki te nie naktadaja na pracodawce nieproporcjo-
nalnie wysokich obciazen”, przy czym ,,obciazenia (...) nie sa nieproporcjo-
nalne, jezeli sa w wystarczajacym stopniu rekompensowane ze $srodkdw ist-
niejacych w ramach polityki prowadzonej przez dane Panstwo Cztonkowskie
na rzecz 0sob niepetnosprawnych”.

4.3. Inne regulacje wspolnotowe dotyczgce 0séb niepetnosprawnych

Druga grupa regulacji, cho¢ niejednorodna, jest ukierunkowana na prak-
tyczna realizacj¢ zasady rownego traktowania i integracji spotecznej osob
niepetosprawnych w réznych obszarach zycia. Przyktadem takiej regulacji
szczegdtowej moze by¢ Rozporzadzenie Parlamentu Europejskiego i Rady
Nr 1107/2006 z dnia 5 lipca 2006 r. w sprawie praw 0sob niepetnosprawnych
oraz 0s6b o ograniczonej sprawnosci ruchowej podrézujacych droga lotnicza
(Dz.U. UE L Nr 298 z 2008 r., s. 20). W preambule tego aktu czytamy, iz:

(1) Jednolity rynek ustug lotniczych powinien przynosi¢ korzys¢ ogotowi obywateli. Dlatego
tez osoby niepetnosprawne oraz osoby o ograniczonej sprawnosci ruchowej, spowodowanej
niepetnosprawnoscig, wiekiem lub jakimkolwiek innym czynnikiem, powinny mie¢ mozliwosci
podrézowania droga lotnicza poréwnywalnie z mozliwosciami innych obywateli. Osoby niepet-
nosprawne oraz osoby o ograniczonej sprawnosci ruchowej maja takie samo jak wszyscy inni
obywatele prawo do swobodnego przemieszczania sie, do wolnosci wyboru oraz do niedy-
skryminacji. Dotyczy to podrozy lotniczych, podobnie jak i innych dziedzin zycia.

(2) Osoby niepetnosprawne oraz osoby o ograniczonej sprawnosci ruchowej powinny zatem
mie¢ dostep do przewozu i nie powinno si¢ odmawiac im prawa do przewozu na podstawie ich
niepetnosprawnosci lub braku sprawnosci ruchowej, z wyjatkiem przypadkéw uzasadnionych
wzgledami bezpieczenstwa i okreslonych przepisami prawa (...).

W swojej tresci rozporzadzenie opisuje bardzo szczegdtowo prawa osdb
niepetnosprawnych i procedurg udzielania im pomocy przez organ zarzadzaja-
cy portem lotniczym. Rozporzadzenie reguluje rowniez sposob finansowania
kosztéw udzielanej pomocy (bezptatnej dla osdb niepelnosprawnych) przez
przewoznikow lotniczych, a nawet prowadzenia odrgbnej rachunkowosci
w tym zakresie. Na szczegdlne uznanie zastuguja przepisy o obowigzkowych
szkoleniach personelu przewoznikow lotniczych i zarzadzajacych portami lot-
niczymi, dotyczacych w zaleznosci od rodzaju stanowiska ,,zaspokajania po-
trzeb 0s6b o réznych rodzajach niepelnosprawnosci lub uposledzenia rucho-
wego” badz ,,réwnego traktowania oséb niepelnosprawnych i §wiadomosci
niepetnosprawnosci”.
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Podobny charakter ma Rozporzadzenie (WE) Nr 1371/2007 Parlamentu
Europejskiego i Rady z dnia 23 pazdziernika 2007 r. dotyczace praw i obowiaz-
kow pasazeréw w ruchu kolejowym (Dz.U. UE L Nr 315 z 2007 ., s. 14).

Innym przyktadem takiej praktycznej regulacji moze by¢ Rozporzadzenie
Komisji (WE) Nr 800/2008 z dnia 6 sierpnia 2008 r. uznajace niektdre rodzaje
pomocy za zgodne ze wspolnym rynkiem w zastosowaniu art. 87 1 88 Traktatu
(Dz.U. UE L Nr 214 z 2008 r., s. 3). Regulacja ta jest o tyle istotna, ze wpro-
wadza dla wszystkich krajow Unii Europejskiej takie same zasady udzielania
przez kraje cztonkowskie pomocy publicznej, m.in. zwigzanej z zatrudnie-
niem os6b niepelnosprawnych. Rozporzadzenie definiuje przede wszystkim
pojecie pracownika niepelnosprawnego. Jest nim kazda osoba, ktora zostata
uznana za osobg niepelnosprawna na mocy prawa krajowego lub u ktorej roz-
poznano ograniczenie wynikajace z uposledzenia sprawnosci fizycznej, umy-
stowej badz psychicznej. Rozporzadzenie zawiera wiele przepisow okresla-
jacych zasady udzielania pomocy na szkolenia (art. 39) i zatrudnienie 0s6b
niepetnosprawnych (art. 41), jak rowniez pokrywania dodatkowych kosztéw
ich zatrudnienia. WejScie w zycie rozporzadzenia stato si¢ przyczyna kolejnej
radykalnej zmiany w polskiej ustawie o rehabilitacji, gdyz przepisy te catko-
wicie odbiegaty od zasad dotychczas stosowanych w Polsce.

5. Rekomendowane zmiany w ustawodawstwie

Polskie przepisy dotyczace rehabilitacji spotecznej i zawodowej oraz za-
trudniania osob niepetnosprawnych cechuje bardzo duza zmienno$¢, co jest
powszechnie uznawane za jedna z ich gtdownych wad. Na element ten zwracaja
uwagg przede wszystkim pracodawcy osob niepelnosprawnych, wskazujacy,
ze pomimo atrakcyjnosci zachet nie beda zatrudnia¢ takich osob, gdyz maja
swiadomos¢, ze zasady obowiazujace dzi$§ zmienia si¢ w nastgpnym roku.
Swiadomo$é potrzeby stabilnosci catego systemu nakazuje powstrzymywaé
si¢ od formutowania wnioskow, ktorych realizacja po raz kolejny prowadzi-
taby do znacznych zmian w jego konstrukcji. Zarazem jednak pewne prze-
obrazenia wydaja si¢ w dluzszej perspektywie nieuniknione. Sg one potrzebne
choc¢by po to, by wyeliminowac techniczne niedoskonato$ci obecnie obowia-
zujacych przepisow.

Tytutem przyktadu, do takich technicznych, niezamierzonych wad moz-
na zaliczy¢ niefortunny sposdb wzajemnego naktadania si¢ przepisow ustawy
o rehabilitacji z ustawa Prawo o ruchu drogowym (Dz.U. z 2005 r., Nr 108,
poz. 908 z pdzn. zm.), ktéry powodowat, ze opickunowie 0so6b niepetnospraw-
nych ponizej 16. roku zycia nie mogli otrzyma¢ karty parkingowej, nawet
w wypadku znacznych trudnos$ci w poruszaniu sig.

Innym przyktadem moze by¢ nieszczesliwy sposob zdefiniowania pojgcia
»organizacji pozarzadowych” w ustawie o rehabilitacji, wylaczajacy z tego
grona jednostki koscielne. Doprowadzato to do paradoksalnych sytuacji, gdy
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samorzady, zlecajac zadania z zakresu rehabilitacji, raz zachgcaty takie jed-
nostki do sktadania ofert (ogtaszajac konkursy finansowane ze srodkow wias-
nych, na podstawie Ustawy z dnia 24 kwietnia 2003 r. o dziatalnos$ci pozyt-
ku publicznego i o wolontariacie; Dz.U. z 2003 r., Nr 96, poz. 873 z p6zn.
zm.), a innym razem odrzucaly ich oferty (ogtaszajac konkursy na podstawie
ustawy o rehabilitacji ze srodkéw Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Osob
Niepelosprawnych).

Obie z powyzej przytoczonych wad zostaly juz naprawione odpowiedni-
mi nowelizacjami zar6wno prawa o ruchu drogowym, jak i ustawy o rehabi-
litacji. W chwili opracowywania niniejszego dokumentu znane sa juz przepi-
sy kolejnych ustaw, a takze zatozenia dalszych ustaw, ktore wptyna na ksztatt
systemu rehabilitacji spotecznej i zawodowej 0so6b niepelnosprawnych w na-
stegpnych latach. W pierwszej kolejnosci nalezy wymieni¢ Ustawe z dnia 27
sierpnia 2009 r. o finansach publicznych (Dz.U. z 2009 r., Nr 157, poz. 1240)
i uchwalona tego samego dnia ustawe Przepisy wprowadzajace ustawe o fi-
nansach publicznych (Dz.U. z2009 r., Nr 157, poz. 1241). Ustawy te, pozornie
niezwigzane z systemem rehabilitacji, beda mie¢ duzy wptyw na jego funkcjo-
nowanie w przysztosci.

Sama ustawa Przepisy wprowadzajace ustawe o finansach publicznych
w art. 33 dokonuje 25 zmian ustawy o rehabilitacji, cho¢ w wigkszos$ci nie
dotycza one bezposrednio 0sob niepetnosprawnych. Wraz z ustawa o finan-
sach publicznych istotnie zmienia tez zasady funkcjonowania Panstwowego
Funduszu Rehabilitacji Osob Niepelnosprawnych, ktory ma si¢ w przysztosci
sta¢ jedynie wyodrgbnionym rachunkiem bankowym (straci osobowos$¢ praw-
na), a ma by¢ obslugiwany przez Biuro Obstugi Funduszu, ktore najprawdo-
podobniej utraci oddziaty wojewoddzkie (ich pracownicy stana si¢ od 1 stycz-
nia 2012 roku pracownikami urzedow marszatkowskich).

12 marca 2009 roku opublikowano Zatozenia do ustawy o zmianie ustawy
o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz zatrudnianiu os6b niepelnospraw-
nych (http://www.mps.gov.pl/bip/index.php?idkat=1457). Zawieraja one poza
zmianami o charakterze doprecyzowujacym zasady wspierania zatrudnienia
0s0b niepelnosprawnych (w tym tak kontrowersyjnymi, jak definicja doraz-
nej opieki medycznej) m.in. deklaracj¢ ujednolicenia zasad udzielania osobom
niepetnosprawnym pomocy w formie szkolen oraz zmian w zasadach udzie-
lania pomocy na zatozenie wtasnej dziatalnosci gospodarczej. Zatozenia opi-
suja rowniez wiele planowanych zmian dotyczacych sposobu prowadzenia
i wydatkowania §rodkoéw zfron, z ktorego finansowana jest m.in. pomoc in-
dywidualna dla niepetnosprawnych pracownikoéw zakltadoéw pracy chronionej
(w tym kontrowersyjne zapisy dotyczace zakazu ponoszenia wydatkow w for-
mie refundacji oraz umieszczania §rodkow zfron na jakichkolwiek lokatach).
Od 8 lutego 2010 roku na stronach Ministerstwa Pracy i Polityki Spoteczne;j
jest rowniez dostepna druga wersja zatozen do nowelizacji ustawy o rehabili-
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tacji. Na tych samych stronach opublikowano ponadto projekt zatozen do pro-
jektu ustawy o wyrownywaniu szans osob niepetnosprawnych.

Niezaleznie od dokonanych lub planowanych zmian konieczne wydaje si¢
rozwazenie przedstawionych w tabeli 4 korekt systemu, nie zawsze zwigza-
nych z konieczno$cia zmiany obowiazujacego prawa.

Tabela 4. Rekomendowane korekty systemu

Proponowane
korekty systemu

Szczegotowy opis rekomendowanych korekt

Urealnienie deklaracji
o niedyskryminacji

Reforma orzecznictwa
i weryfikacja orzeczen
0s06b o niepetnospraw-
nosci

Stworzenie systemu
posrednictwa pracy dla
0s6b niepetnospraw-
nych, dostosowanego
do ich mozliwosci

i potrzeb, na przykfad
przez stworzenie infor-
matycznej bazy oséb
niepetnosprawnych
poszukujacych pracy

Zawarte juz w obowigzujgcych aktach przepisy dos¢ ogdlnie
opisujg kwestie zwigzane z zapobieganiem dyskryminacji. Jedynie
w Kodeksie pracy znajduje sie regulacja bardziej szczegotowa.
Wskazane jest uszczegotowienie przepiséw antydyskryminacyj-
nych w tych obszarach, w ktérych najczesciej osoby niepetno-
sprawne dotyka dyskryminacja.

Obszary takie zidentyfikowato samo $rodowisko oséb niepetno-
sprawnych, czego dowodem jest kilka projektéw ustaw stworzo-
nych przez rézne srodowiska takich osob*.

Ujednolicenie systemu orzekania o niepetnosprawnosci i likwi-
dacja choc¢by czesci odrebnych regulacji branzowych wydaja sie
w dalszej perspektywie nieuniknione.

Niezbedne wydaje sie tez systemowe weryfikowanie juz wyda-
nych orzeczen.

Osoby niepetnosprawne majg czesto trudnosci ze skorzystaniem
z powszechnie dostgpnych form posrednictwa pracy. Te luke
czesciowo wypetniajg organizacje pozarzadowe i pracodawcy,

na przykfad organizujac targi pracy czy punkty posredniczace

w poszukiwaniu pracy. Dziatania te powinny zosta¢ wsparte przez
panstwo w drodze stworzenia statej, dostepnej roznymi kanatami,
w tym réwniez przez Internet, platformy umozliwiajacej przed-
stawienie oferty z jednej strony przez osoby niepetnosprawne,

a z drugiej przez pracodawcow poszukujgcych niepetnosprawnych
pracownikow.

Dziatanie takie moze przebiega¢ w rozny sposob — takze poprzez
zlecenie realizacji organizacjom pozarzgdowym; powinno mie¢
jednak charakter staty. Moze tez by¢ prowadzone z wykorzy-
staniem danych zawartych w istniejgcym juz Elektronicznym
Krajowym Systemie Monitoringu Orzekania o Niepetnosprawnosci
(ktéry zawiera dane na temat wyksztatcenia i zawodéw os6b
niepetnosprawnych posiadajacych orzeczenia stwierdzajgce
niepetnosprawnoscé).

Wszelkie projekty dotyczace posrednictwa pracy musza uwzgled-
nia¢ zasady ochrony danych osobowych oséb niepetnospraw-
nych. Kwestia ta jest szczegdlnie delikatna, gdyz skuteczne
posrednictwo musi uwzglednia¢ zaréwno silne strony kandydatow
(koncentrowac sie na zadaniach, ktére osoby te mogg wykony-
wac, a nie na tych, ktérym ze wzgledu na swoje ograniczenia nie
sg w stanie sprostac), jak rowniez, chcac nie chcac, uswiadamiac
pracodawcom, jak dostosowaé¢ miejsca pracy dla nowych pracow-
nikdw. Przekazanie takich informacji, dotyczacych niepetnospraw-
nosci kandydatéw, moze naruszy¢ ich dobra osobiste, dlatego
wymagac bedzie zaréwno od ustawodawcy, jak i od podmiotow,
ktére beda realizowaty to zadanie, duzego wyczucia.
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Proponowane
korekty systemu

Szczegotowy opis rekomendowanych korekt

Stworzenie bazy
interpretacji Biura Pet-
nomocnika Rzadu do
spraw Osoéb Niepetno-
sprawnych

Ponowna analiza relaciji
pomiedzy rehabilitacjg
spoteczna, zawodowg

i leczniczg

Umozliwienie Petno-
mocnikowi szerszego
inicjowania dziatan pre-
wencyjnych i edukacyj-
nych, zwiekszenie jego
mozliwosci elastyczne-
go dziatania

Przetamanie oporu
administracji wobec
zatrudniania os6b
niepetnosprawnych

e Stosunkowo prostym sposobem ujednolicania praktyki stoso-
wania przepisow (kontrola jej jednolitosci nalezy do kompetencji
Petnomocnika) bytoby stworzenie bazy internetowej z interpre-
tacjami wydawanymi przez Biuro Petnomocnika. Interpretacje te
sg czesto gldwng podstawag rozstrzygania niejasnosci w prak-
tyce organdw i podmiotéw wigczonych do systemu rehabilitacji.
Znacznie zmniejszytoby to tez obcigzenie pracownikéw Biura, do
ktérych czesto kierowane jest to samo pytanie. Dziatanie takie
bytoby duzym odcigzeniem, nawet przy koniecznosci okreso-
wej weryfikacji aktualnosci stanowisk zawartych w takiej bazie.
Roéwniez tutaj czesciowo luke wypeity inicjatywy prywatne (inter-
netowe serwisy informacyjne), jednak sg one skierowane gtéwnie
do pracodawcow i skupione na ich problemach, rzadziej natomiast
zamieszczajg interpretacje dotyczace innych zagadnien zwigza-
nych z systemem rehabilitac;ji.

o Ustawa o rehabilitacji stanowi, iz rehabilitacja lecznicza oséb nie-
petnosprawnych odbywa sie na podstawie odrebnych przepisow.
W swojej tresci nie odrywa sie catkowicie od zagadnien medycz-
nych, co wydaje sie zresztg niemozliwe, cho¢by ze wzgledu na
fakt, ze sama definicja niepetnosprawnosci ma podtoze medycz-
ne. Biorgc pod uwage ustanowiony w art. 68 Konstytucji obowia-
zek zapewnienia osobom niepetnosprawnym szczegolnej opieki
zdrowotnej, nalezy rozwazyé¢, czy nie rozszerzy¢ kompetencji
Petnomocnika i nie umozliwi¢ mu realizacji programoéw o charakte-
rze leczniczym albo nawet naukowym (np. dofinansowanie badan
zwigzanych z powszechnymi schorzeniami, doskonaleniem sprze-
tu ortopedycznego itp.).

Niniejsza propozycja wigze si¢ z poprzednia. Petnomocnik obec-
nie nie ma mozliwosci organizowania czy wspierania programow
zapobiegania powstawaniu niepetnosprawnosci. Cho¢ wydaje sie
to logiczne (jest Petnomocnikiem ds. Oséb Niepetnosprawnych,
a wiec tych, ktore juz sg niepetnosprawne), istniejg sytuacje,

w ktérych zaangazowanie Petnomocnika i sSrodkéw przeznaczo-
nych na rehabilitacje wydaje sie racjonalnie uzasadnione, nawet
jezeli posrednio wkracza to w kompetencje ministra zdrowia lub
ministra edukacji narodowe;j.

Badania prewencyjne, zapobieganie i wczesna rehabilitacja

u dzieci to najlepsze sposoby zaoszczedzenia przez panstwo
srodkéw, ktore sg wydawane na renty i rehabilitacje dorostych
niepetnosprawnych.

Administracja powinna dawac¢ dobry przyktad w realizacji obo-
wigzkéw okreslonych w ustawie o rehabilitacji, tym bardziej ze
korzystata z kilkuletniego okresu przej$ciowego, w trakcie ktérego
wymagany od niej wskaznik byt nizszy niz wymagany od podmio-
téw prywatnych.

Posrednig drogg do wzrostu zaangazowania administracji w za-
trudnienie oséb niepetnosprawnych moga by¢ dalsze zmiany

w ustawie Prawo zamoéwien publicznych, preferujace pracodaw-
cow 0s6b niepetnosprawnych przy udzielaniu zamowien, jednak
nie zastgpig one bezposredniego zatrudnienia 0séb z niepetno-
sprawnosciami w administracji.
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Proponowane

korekty systemu Szczegotowy opis rekomendowanych korekt

Zwiekszenie zachet dla e Praca jest dla osob niepetnosprawnych jedng z najskuteczniej-

0s0b niepetnospraw- szych metod ich integracji spotecznej. Mozna stwierdzi¢, ze mimo
nych do aktywnosci wszystkich niedoskonatosci istnieje w Polsce system motywujacy
zawodowej pracodawcow (zachety, ale i sankcje) do zatrudniania takich

pracownikow. Istotne jest, aby motywacja taka istniata rowniez dla
0sob niepetnosprawnych.

Przyktadowo mozna tutaj zaproponowaé zwiekszenie mozliwosci
udzielania pomocy bezzwrotnej ze srodkéw zfron, dodatkowe ulgi
podatkowe (odliczen od podatku moga dokonywac tylko osoby;,
ktore osiagajq jakie$ dochody, a wiec pracujaq).

Regulacje dotyczace bezposrednio oséb niepetnosprawnych
mozna dodatkowo uzupetni¢ o reforme instytuciji, ktére majg przy-
gotowywac osoby niepetnosprawne do pracy, przede wszystkim
zaktadéw aktywnosci zawodowej. Powinny one stanowi¢ dla tych
0s0b etap przejsciowy, pozwalajacy na uzyskanie doswiadczen
potrzebnych w dalszej pracy zawodowej, same za$ zaklady po-
winny by¢ premiowane za przygotowanie osoby niepetnosprawnej
do pracy poza takim zaktadem.

" Na przyktad projekt ustawy o wyréwnywaniu szans oséb z niepetnosprawnoscia, http://www.niepelno-
sprawni.pl/files/www.niepelnosprawni.pl/public/formularze/ustawa_ostateczna.pdf.

Zrédto: opracowanie wiasne.

Powyzsze projekty maja charakter czastkowy i sa niejako propozycja zlik-
widowania najczegsciej dostrzeganych bolaczek funkcjonujacych obecnie
przepisow. W dalszej perspektywie konieczna wydaje si¢ glebsza analiza do-
$wiadczen zebranych w trakcie dotychczasowego funkcjonowania dzisiejsze-
go systemu i ocena skuteczno$ci jego instytucji prawnych. Ich efektem powin-
na by¢ catkowicie nowa ustawa, catoSciowo regulujaca kwestie dotyczace:

jednolitej i stosowanej konsekwentnie w innych przepisach definicji osoby niepetnospraw-
nej, w tym zdefiniowania pojecia 0séb ze schorzeniami rzadkimi i sprzezonymi;

e jednolitego systemu orzecznictwa;

przeciwdziatania dyskryminacji osob niepetnosprawnych oraz wykluczenia ich z zycia spo-
tecznego;

okreslenia zasad i celéw polityki spotecznej adresowanej do 0séb z ograniczeniem spraw-
nosci;

rehabilitacji spotecznej, zawodowej, a by¢ moze réwniez leczniczej oséb niepetnospraw-
nych;

zadan podmiotéw zaangazowanych w realizacje ustawy.

L]

Ustawa ta zapewne doprowadzi réwniez do przedefiniowania zadan po-
szczegolnych podmiotéw zaangazowanych w proces rehabilitacji od zadan
pelnomocnika i Funduszu poczawszy, na roli pracodawcow i organizacji po-
zarzadowych skonczywszy.

Punktem wyj$cia do przygotowania nowego podziatu zadan powinny by¢
oczywiscie dotychczasowe doswiadczenia w stosowaniu przepisow. Aby moc
szerzej spojrze¢ na ten problem, wydaje si¢ niezbedna dyskusja nad zatozenia-
mi takiej ustawy z udziatem wszystkich zaangazowanych srodowisk.
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Problematyka niepetnosprawnosci rzadkich
w Europie i w Polsce

1. Wprowadzenie

Celem rozdziatu jest diagnoza sytuacji 0oso6b z niepetnosprawnoscia rzad-
ka pod katem zainteresowania spotecznego. Jednym z przejawow tego zain-
teresowania sg projekty przygotowane z mysla o osobach ze specyficznymi,
rzadkimi rodzajami ograniczenia sprawnosci'. Przedstawimy dyskusj¢ spo-
leczna, ktora zostata wywotana wieloletnia walka oso6b dotknigtych choro-
bami rzadkimi o dostep do diagnozy i leczenia oraz godnej opieki i wspar-
cia. Cho¢ problem niepelnosprawnosci rzadkich ma dhuga historig, to otwarta
dyskusja toczy si¢ w Europie od niespetna kilku lat. Za moment przelomowy
otwarcia dyskusji wokot ,,chordb sierocych” mozemy uznaé rok 1999 i przy-
jecie przez Komisje Europejska i Rade Europy pierwszego wspolnotowego
programu dziatania w dziedzinie choréb rzadkich. Efektem dyskusji pode;j-
mowanych do dzi§ w kregach medycznych, farmaceutycznych, naukowych,
rzadowych oraz na poziomie organdw Unii Europejskiej jest préba wypraco-
wania wspolnej strategii dzialania oraz uregulowan prawnych zapewniajacych
wlasciwe zainteresowanie, opieke medyczna i wsparcie osobom dotknigtym
chorobami rzadkimi. Préba wypracowania wspdlnej strategii dzialania zaowo-
cowala rowniez powotaniem organdéw odpowiedzialnych za realizacje przyje-
tych postanowien. Przedstawimy zaproponowane dla krajow wspdlnotowych
kierunki regulacji prawnych i dziatan pomocowych. Wszelkie te dziatania po
latach osierocenia maja w zatozeniu zapewni¢ godna uwage i wsparcie cho-
rym oraz ich rodzinom.

' Osoby z rzadko wystepujacym rodzajem niepetnosprawnosci to osoby z rzadkimi choro-
bami genetycznymi, zaburzeniami metabolicznymi, endokrynologicznymi, enzymatycznymi,
z deformacjami ciata, z rzadkimi — cz¢sto powypadkowymi — zeszpeceniami, chorobami zakaz-
nymi i odzwierzgcymi (czyli problemami ujetymi w rozporzadzeniu ministra pracy i polityki
spotecznej jako ,,inne” przyczyny niepetnosprawnosci). Do tej listy mozna dotaczyé rowniez
takie choroby rzadkie, zagrazajace zyciu lub powodujace przewlekta niepelnosprawnosé, jak
rzadkie nowotwory, choroby autoimmunologiczne, wady wrodzone, choroby toksyczne i za-
kazne wedlug Komunikatu Komisji Wspdlnot Europejskich Rzadkie choroby: Wyzwania stojq-
ce przed Europq, Bruksela 2008.
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2. Niepetnosprawnos¢ rzadka — zjawisko zmarginalizowane
w systemie opieki zdrowotnej (orphan disease)?

Przeglad dyskus;ji spotecznych dotyczacych wizji i uregulowan prawnych
wokot programow pomocowych dla 0séb dotknigtych chorobami rzadkimi za-
czniemy od definicji choroby rzadkiej. Chorobeg rzadka definiuje si¢ jako ta-
kie schorzenie, ktore wystepuje z czestotliwo$cia mniejsza niz pig¢ 0sob na
10 tys.2 Uwage zwracaja jednak panstwa, w ktorych przyjeto inna niz wspol-
notowa definicj¢ choroby rzadkiej. Przyktadowo w Szwecji uwaza sig za taka
zaburzenie lub uraz, ktory dotyka nie wigcej niz 100 os6b na 1 mln miesz-
kancow, natomiast w Wielkiej Brytanii — najwyzej dwie osoby na 100 tys. Sa
to wigc ujgcia zawezajace, zwlaszcza w przypadku Wielkiej Brytanii, gdzie
wskutek przyjetej definicji za choroby rzadkie uznaje si¢ zaledwie okoto
30 schorzen, gtownie genetycznych choréb dzieciecych.

Ze wzgledu na trudnosci w diagnozowaniu choréb rzadkich, mata licz-
be badan oraz to, ze niektére z nich nie uzyskaty statusu choroby rzadkiej,
trudno jest poda¢ czestos¢ wystgpowania tego rodzaju niepelnosprawnosci
w Europie.

Wedhug raportu Komisji Europejskiej (Konsultacje publiczne, 2009) przy-
puszcza sig, ze chorobami rzadkimi, ktérych liczbe okresla sig na 5 do 8 tys.,
moze by¢ objgtych 6, a nawet 8% populacji, czyli pomigdzy 27 a 36 min
0s6b w 27 krajach Europy, przy czym wigkszos¢ przypadkow to choroby rzad-
ko wystegpujace, na ktore cierpi maksymalnie jedna na 100 tys. osob®. Cho¢
wspolczynnik wystepowania chorob rzadkich nie jest marginalny, to zaintere-
sowanie spoteczne jest rzeczywiscie niewielkie. Takie opinie stycha¢ ze stro-
ny osob (rodzin, opiekunow) dotknigtych rzadkim rodzajem niepelnospraw-
nosci; jest to rowniez widoczne w bardzo ubogiej ofercie zwigzanej z pomoca
medyczna i1 spoteczna. O braku zainteresowania $wiadczy niewielka liczba
projektéw diagnozujacych specyficzne potrzeby 0sob z niepelnosprawnoscia
rzadka 1 oferujacych im adekwatna pomoc.

Nawet w raporcie Komisji Europejskiej dla okreslenia matego zaintereso-
wania chorobami rzadkimi w Europie stosuje si¢ zwrot ,,choroby sieroce”:

2 Inventory of Community and Member States’ incentive measures to aid the research, mar-
keting, development and availability of ORPHAN medicinal products. Revision 2005), uwzgled-
niajacy stan na koniec 2005 r., jest dostepny na stronie internetowej Komisji: http://ec.europa.
eu/enterprise/pharmaceuticals/orphanmp/doc/inventory 2006 08.pdf.

> Dane zawarte w pkt. 5 preambuly Zalecenia Rady Unii Europejskiej z dnia 9 czerwca
2009 r. w sprawie dziatan w dziedzinie rzadkich chor6b (Dz.U. UE 2009/C 151/02). Wedtug
raportu z Europejskiej Konferencji na temat Chorob Rzadkich (Luksemburg, czerwiec 2005 r.)
liczbg chordb rzadkich wystepujacych w 25 krajach Europy szacuje na 5-7 tys., co przektada
si¢ na okoto 30 mln 0séb dotknigtych tym problemem. Wedlug Komunikatu Komisji Wspdlnot
Europejskich na temat: Konsultacje publiczne. Rzadkie choroby... (ibidem), liczba cierpiacych
na choroby rzadkie wynosi 29-36 mln os6b w 27 panstwach cztonkowskich, http://ec.europa.
eu/health/ph_threats/non_com/docs/impact assessment exs_pl.pdf.
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sg one sierotami, jesli chodzi o tematy badan naukowych i zainteresowanie rynku, a takze
polityke zdrowia publicznego (Konsultacje publiczne, 2009).

Do opisu zaangazowania organow administracji stuzby zdrowia i os6b de-
cydujacych o polityce uzywa si¢ w tym raporcie rowniez stowa ,.lekcewaze-
nie”. W innych miejscach mozemy przeczytac z kolei, ze:

nie ma prawdopodobnie innego obszaru zdrowia publicznego, w ktérym 27 krajowych stra-
tegii bytoby tak nieefektywnych i nieskutecznych, jak w przypadku rzadkich choréb (Rzadkie
choroby, 2008).

Sytuacja w Polsce jest szczegolnie trudna, zeby nie powiedzie¢ dramatycz-
na, gdyz — jak podaje raport z konferencji w Luksemburgu* — byliSmy na przed-
ostatnim miejscu w Europie (przed Rumunia) w rozpoznawaniu choréb rzad-
kich (diagnoza dotyczyta o$miu najczgstszych chorob rzadkich w Europie),
a na cytowanej konferencji nie pojawit si¢ zaden referat z Polski. Pocieszajacy
w tym kontekscie jest fakt, ze w 2010 roku (13—15 maja) w Krakowie odbe-
dzie si¢ 5 Europejska Konferencja na temat Chorob Rzadkich, ktéra — miejmy
nadziej¢ — stanie si¢ symbolem przetomu rowniez na terenie naszego kraju.

3. Programy skierowane do osob z niepetnosprawnoscig rzadkg
w Europie

Pierwsza wyrazna deklaracja, dotyczaca zainteresowania chorobami rzad-
kimi oraz problemami os6b nimi dotknigtych, byto przyjecie wspdlnotowe-
go programu dzialania w dziedzinie choréb rzadkich w ramach prac w za-
kresie zdrowia publicznego w latach 1999-2003. Program ten zostal przyjety
w 1999 roku decyzja Parlamentu Europejskiego i Rady Unii Europejskiej
(Decyzja... 1999, s. 1-6). Gtoéwna jego idea, a takze kontynuacji przyjetej na
kolejne lata, jest ujednolicenie dziatan badawczych, diagnostycznych i tera-
peutycznych w ramach wszystkich krajow Europy. Bylo to przetomowe wy-
darzenie (runat mur milczenia) dla chorych i ich rodzin oraz licznych funda-
cjiistowarzyszen od lat starajacych sig, aby ten wazny problem ujrzat §wiatto
dzienne.

Wsrod poczatkujacych inicjatyw w Europie mozna wymieni¢, poza wspom-
nianym wspolnotowym programem dziatania w dziedzinie chorob rzadkich na
lata 1999-2003, nastgpujace programy:

e Program zdrowia publicznego UE na lata 2003—2008 — w ramach ktérego uznano choroby
rzadkie za jeden z priorytetéw programu;

4 Material przygotowany przez uczestniczacego w konferencji przedstawiciela Krajowego
Forum na rzecz terapii chorob rzadkich — ORPHAN (www.rzadkiechoroby.pl) rowniez w ra-
mach uwag przestanych do ministra zdrowia (http://www.mz.gov.pl/wwwfiles/ma_struktura/
docs/1704_3.pdf).
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e program zdrowia publicznego Razem dla zdrowia UE na lata 2008—-2013 — rowniez wska-
zano na priorytetowe zainteresowanie chorobami rzadkimi;

o wieloletnie programy ramowe, obejmujace dofinansowaniem takie obszary naukowe, jak
genetyka, neurologia, immunologia, zaburzenia metabolizmu, onkologia, mykologia, cho-
roby zakazne, nefrologia i dermatologia; zgtaszane w ramach programow projekty obejmu-
ja zaréwno badania, koordynacje badan, jak i ich infrastrukture?,

e projekty badawcze w ramach programéw ramowych Komisji Europejskiej w dziedzinie
badan i rozwoju technologicznego, np. ERA-NET (E-rare) — metaprojekt majacy na celu
badanie projektéw w Europie, a zwtaszcza wytapywanie luk w nich wystepujacych i dublu-
jacych sie dziatan;

e europejski projekt realizowany przez Chromosome Help-Station przy wspétudziale VSOP,
gdzie w raporcie zwrécono uwage na wyjatkowg sytuacje osob z chorobami rzadkimi
(Brzezinska, Piotrowski, Pluta, Sijko, 2009).

W przypadku projektow ogolnoeuropejskich szczegdlny nacisk kladzie si¢
zwlaszcza na wspieranie migdzynarodowej wspolpracy, ktora miataby doty-
czy¢ takich obszarow, jak:

e badania nad przebiegiem i patofizjologig chordb;

e opracowanie interwencji zapobiegawczych (promocja zdrowia i zapobieganie chorobom);

e opracowanie interwencji diagnostycznych (translacje, czyli przektadanie odkry¢ nauko-
wych na zastosowanie kliniczne, odkrywanie i ocena nowych metod leczenia);

e opracowanie interwencji terapeutycznych (trwaty i efektywny system opieki zdrowotnej,
réwnych dostep do lekéw sierocych).

Najnowszym przejawem zainteresowania problemami zwigzanymi z cho-
robami rzadkimi jest Zalecenie Rady Unii Europejskiej z dnia 8 czerwca
2009 roku w sprawie dziatan w dziedzinie rzadkich choréb (Dz.U., 2009, s. 7
i n.). Dokument ten, po obszernej preambule przypominajacej podjete weze-
$niej dziatania i ustalenia, wskazuje na wiele szczegotowych dzialan poza-
danych, w siedmiu kwestiach uznanych za kluczowe w polityce UE i panstw
cztonkowskich w stosunku do choréb rzadkich:

(1) tworzenia plandw i strategii,

(2) odpowiedniego definiowania, opisywania i usystematyzowania choréb rzadkich,

(3) prowadzenia badan,

(4) specjalistycznych centrow i europejskich sieci informacyjnych,

(5) gromadzenia doswiadczen na szczeblu europejskim,

(6) wspierania organizacji pacjentow,

(7) zrownowazonego rozwoju infrastruktury utworzonej przez potaczenie obszaréw informacii,
badan i leczenia choréb rzadkich.

Konsekwencja przyjetych na szczeblu wspoélnotowym aktow prawnych
oraz dzialania organéw doradczych jest wzmocnienie tendencji do planowa-

5 Strona gtdéwna najnowszego 7. Programu Ramowego, obejmujacego m.in. projekty w dzie-
dzinie chordb rzadkich, miesci sig pod adresem http://cordis.europa.eu/fp7/home pl.html. Listg
projektow objetych 6. Programem Ramowym, w ktérym choroby rzadkie takze byty jednym
z priorytetdow, mozna znalez¢ pod adresem: http://cordis.curopa.cu/lifescihealth/major/rare-di-
seases-projects-1.htm.
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nia i wdrazania programow badawczych i pomocowych w Europie. W ich ra-
mach poszczego6lne kraje UE podjety (lub rozwazajg podjgcie) wlasna polityke
dotyczaca niepelosprawnosci rzadkiej 1 przygotowanie odpowiednich pro-
gramow 1 projektow. Tworzenie narodowych planow i strategii w dziedzinie
rzadkich chorob znalazto bezposrednie wsparcie we wspomnianym Zaleceniu
Rady z dnia 8 czerwca 2009 roku, gdzie m.in. wskazano 2013 rok jako prefe-
rowang dat¢ koncowa procesu wdrazania tego rodzaju planow i strategii we
wszystkich panstwach czlonkowskich. W zaleceniu tym zarekomendowano
panstwom cztonkowskim przygotowanie wytycznych i zalecen dotyczacych
rozwoju dziatan krajowych w zakresie chorob rzadkich. Odpowiedzialne za
to powinny by¢ wlasciwe organy na poziomie krajowym, pracujace w ramach
trwajacego europejskiego projektu na rzecz opracowania krajowych plandéw
zwalczania rzadkich chorob (EUROPLAN). Projekt ten zostal wybrany do fi-
nansowania w latach 2008-2011 w ramach pierwszego wspolnotowego pro-
gramu dziatan w dziedzinie zdrowia publicznego. Celem gléwnym projektu
EUROPLAN jest opracowanie zalecen dotyczacych konstruowania planéw
strategicznych w dziedzinie chordb rzadkich, w szczegdlnosci w zakresie wy-
rozniania obszaréw priorytetowych dla dziatan na rzecz osob dotknigtych tymi
chorobami. Wsrdd zadan, jakie postawiono przed projektem, znajduja sig:

e sporzadzenie opisu inicjatyw panstw cztonkowskich dotyczacych choréb rzadkich;

e okreslenie obszaréw i dziatan priorytetowych w planach narodowych;

e opracowanie wskaznikow monitorujacych i oceniajgcych efektywnos¢ planéw narodo-
wych;

e przeprowadzanie analiz identyfikujacych dziatania skuteczne;

e opracowanie zalecen w zakresie budowania planéw strategicznych, w tym przewodnikow
metodologicznych.

4. Realizacja zatozen programowych w wybranych krajach
europejskich — miedzy teorig a praktykg dziatania

W raporcie Komisji Europejskiej (Konsultacje publiczne, 2008) podsumo-
wujacym prace poszczegolnych krajow cztonkowskich w obszarze wdrazania
projektoéw, plandw i dyrektyw dotyczacych chordb sierocych, zwrocono uwa-
g¢ na nierowny dostgp do diagnozowania i lekow sierocych w réznych kra-
jach cztonkowskich. Nierowne jest w poszczegdlnych krajach europejskich
réwniez zainteresowanie i zaangazowanie oraz tempo pracy w zakresie przy-
gotowania i realizacji programoéw dotyczacych niepetnosprawnosci rzadkich.
Niektore z nich podjely probe rozwiazania problemu na poziomie przygoto-
wania odpowiednich uregulowan prawnych i powotania organoéw, a inne ,,nie
rozwazyly jeszcze mozliwych rozwiazan”, jak podaje cytowany raport.

A oto szczegdtowe przyktady dotyczace projektéw realizowanych w po-
szczegoOlnych panstwach Wspolnoty:
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Wiochy — realizowany jest juz drugi narodowy plan zdrowia w ,sprawie harmonizaciji sieci
regionalnych instytucji zajmujacych sie chorobami rzadkimi” (wg raportu z Luksemburga);
Holandia — istnieje ,Komitet sterujgcy do spraw Lekéw Sierocych, koordynujacy wiele pro-
jektéw badawczych i terapeutycznych z silng reprezentacjg organizacji pacjentow i ich
rodzin” (wg raportu z Luksemburga);

Estonia — ,budzet panstwa udziela regularnego wsparcia organizacjom zajmujacym sie
chorobami rzadkimi” (wg raportu z Luksemburga);

Dania — w ramach projektu ,badacze skupili sie na badaniu warunkéw codziennego zycia
0sob z rzadkimi niepetnosprawnosciami” (za: Brzezinska, Piotrowski, Pluta, Sijko, 2009).

W krajach, w ktorych pojawity si¢ projekty dotyczace niepetnosprawnosci

rzadkiej 1 lekow sierocych, mozna wyroznic¢ trzy kategorie dziatan:

koncentracje na wspieraniu badan naukowych (podano przyktad Hiszpanii i Niemiec);
zapewnienie ustug opieki zdrowotnej i wsparcie w ramach osrodkéw wiedzy specjalistycz-
nej (podano przyktad krajow skandynawskich, Danii i Wioch);

podejscie kompleksowe (poczatkowo jedynie Francja i jej plan dziatania na lata 2005—
2008, pozniej takze inne panstwa: Bulgaria, Grecja, Portugalia i Hiszpania).

Nawiazujac do raportow KE (Inventory..., 2005) opracowywanych na pod-

stawie sprawozdan panstw cztonkowskich, mozna wskazaé szczegotowe formy
wspierania oso6b dotknigtych chorobami rzadkimi, podejmowane w poszcze-
gblnych krajach Europy w ramach ustalonej polityki, dyrektyw i konkretnych
projektow (tab. 1).

Tabela 1. Formy wspierania oséb dotknietych chorobami rzadkimi w krajach

Europy
Rodzaj dziatan Kraje podejmujace dane dziatanie
¢ zwalnianie podmiotéw odpowiedzialnych e Austria, Czechy, Finlandia, Francja,
za produkty lecznicze z réznego rodzaju Holandia, totwa, Portugalia, Stowenia,
opfat administracyjnych* Szwecja

refundowanie pacjentom kosztéw zakupu Belgia, Estonia, Finlandia, Francja,
produktéw leczniczych sierocych Holandia, Litwa, totwa, Wegry, Wielka
Brytania, Wiochy

poszerzanie dostepu do informacji —w tym e Belgia, Dania, Finlandia, Francja,

tworzenie forow dyskusyjnych, publicznych Hiszpania, Holandia, Luksemburg, Niemcy,
baz danych o chorobach rzadkich, darmo- Szwecja

we doradztwo naukowe i administracyjne

tworzenie specjalistycznych osrodkow/ e Belgia, Dania, Francja, Hiszpania,
oddziatéw szpitalnych dla pacjentow z cho- Holandia, Niemcy, Wegry, Wielka Brytania,
robami rzadkimi Witochy

wspieranie naukowych i przemystowych Belgia, Estonia, Finlandia, Francja,
badan nad chorobami rzadkimi Hiszpania, Holandia, Stowacja, Szwecja,
Wegry, Wiochy
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Rodzaj dziatan Kraje podejmujace dane dziatanie
e dopuszczanie sprzedazy pacjentom e Dania, Francja, Hiszpania, totwa, Niemcy,
produktéw leczniczych, ktére w warunkach Wiochy

normalnego obrotu na rynku krajowym sg
zastrzezone wytgcznie do badan klinicz-
nych lub ktére nie uzyskaty jeszcze zezwo-
lenia na obrot

prowadzenie programoéw prewencyjnych, e Estonia, Hiszpania
wczesnego ostrzegania i zwigzanych z le-
czeniem choréb rzadkich

wspieranie organizacji pacjentow e Estonia, Francja, Hiszpania, Holandia,
Wielka Brytania

e dopuszczanie do obrotu na rynku krajowym e Czechy, Stowenia
produktéw bez opisu w jezyku danego
panstwa cztonkowskiego lub jedynie z na-
klejkami w jezyku danego panstwa

* Od 20 listopada 2005 roku dziatanie to stracito na znaczeniu w przypadku procedur warunkujgacych
dopuszczenie produktu leczniczego do obrotu na rynku krajowym wobec wprowadzenia obowigzku uzy-
skania zezwolenia na dopuszczenie do obrotu na rynku wspdlnotowym w scentralizowanej procedurze
(Community marketing authorisation).

Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie Inventory of Community and Member States’ incentive,
op. cit.

Szczegodlnie interesujace uregulowanie kwestii zwigzanych z choroba-
mi rzadkimi opracowata i rozwija Francja, w ktorej w 2004 roku ogloszono
Narodowy Plan w sprawie Chordb Rzadkich 2005-2008. Obecnie realizowa-
ny jest etap ewaluacji tego planu, po czym wdrozony zostanie kolejny — na
lata 2010-2014. Planem z 2004 roku objecto tak rézne zagadnienia, jak po-
szerzanie wiedzy o chorobach rzadkich, szkolenia specjalistow, polepszanie
poziomu opieki medycznej nad chorymi i zwigkszanie dostgpu do niej, leki
sieroce, analiza potrzeb pacjentow i dziatania w celu ich zaspokajania, pro-
mowanie wysitkow zmierzajacych do opracowywania nowych lekoéw i tera-
pii, budowanie sieci kontaktow krajowych i migdzynarodowych, powiazanych
tematem chorob rzadkich. Wedtug danych Dyrekcji Generalnej ds. Zdrowia
i Ochrony Konsumentow (stan na luty 2010 r.) podobne narodowe plany dzia-
fan w dziedzinie chordob rzadkich wdrozyty dotad Butgaria, Grecja, Portugalia
i Hiszpania.

5. Organy odpowiedzialne za przygotowanie programoéw badawczych
i pomocowych w Europie

Polityka Unii Europejskiej zmierzajaca w kierunku wypracowania wspolnej
strategii dotyczacej chorob rzadkich zaowocowata powotaniem organow odpo-
wiedzialnych za realizacjg przyjetych postanowien. Najwazniejsze z nich to:

e Grupa Zadaniowa do spraw Rzadkich Chordb;
e Komitet Ekspertow UE do spraw Chorob Rzadkich;
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e Komitet do spraw Lekow Sierocych.
Ponizej omoéwimy najwazniejsze zadania wymienionych organow.

5.1. Grupa Zadaniowa do spraw Rzadkich Choréb

W styczniu 2004 roku Dyrekcja Zdrowia Publicznego Komisji Europejskiej
powotata, w ramach Programu Zdrowia Publicznego 2003-2008, specjal-
ne ciato doradcze pod nazwa Grupa Zadaniowa do spraw Rzadkich Chorob
(Rare Diseases Task Force — RDTF). Miata ona wspomagac¢ organy KE w toku
prac (regulacji prawnych i opracowywania projektéw pomocowych) dotycza-
cych zoptymalizowania prewencji, diagnozowania i leczenia choréb rzadkich
w skali UE. Byta rowniez w zatozeniu platforma dyskusji i wymiany pogla-
dow na wszelkie tematy zwiazane z chorobami rzadkimi. W sktad Grupy we-
szli kierownicy europejskich projektow badawczych zwigzanych z chorobami
rzadkimi, eksperci z poszczegolnych panstw cztonkowskich oraz przedstawi-
ciele zainteresowanych organizacji migdzynarodowych. Cele, jakie postawio-
no przed Grupa, obejmowaty m.in.:

e upowszechnianie wysokiej jakosci informacji o przyczynach, diagnozowaniu i przeciwdzia-
faniu chorobom rzadkim;

e utatwianie przeptywu danych dotyczacych choréb rzadkich — w skali Europy — w celach
poréwnawczych;

e wspieranie tworzenia i dziatalnosci osrodkéw skupiajacych sig na chorobach rzadkich;

o wspieranie, we wspdtpracy ze Swiatowa Organizacjg Zdrowia, wysitkéw na rzecz klasyfi-
kowania i kodowania choréb rzadkich na potrzeby Miedzynarodowej Klasyfikacji Choréb
(Mandat Grupy Zadaniowej ds. Rzadkich Choréb).

Dla osiagnigcia tych celdéw Grupa uczestniczyta takze w dzialaniach wie-
lu organéw 1 organizacji europejskich, dbajac o odpowiednie uwzglednienie
problematyki zwiazanej z chorobami rzadkimi.

5.2. Komitet Ekspertéw UE do spraw Chorob Rzadkich

Pod koniec 2008 roku ukazal si¢ komunikat Komisji Wspolnot Europej-
skich do Parlamentu Europejskiego, Rady Europy, Europejskiego Komitetu
Ekonomiczno-Spotecznego oraz Komitetu Regionow: Rzadkie choroby: wy-
zwania stojqce przed Europq (COM, 2008), a 8 czerwca 2009 roku Rada Unii
Europejskiej przyjeta zalecenie Rady w sprawie dziatan w dziedzinie rzad-
kich chorob (Dz.U. UE 2009). Tres¢ tych aktoéw, a zwlaszcza komunikatu
Komisji, stata si¢ bezposrednim impulsem do utworzenia na mocy decyzji
Komisji z 30 listopada 2009 roku nowego komitetu Unii Europejskiej, zwa-
nego Komitetem Ekspertéw UE do spraw Chorob Rzadkich (European Union
Committee of Experts on Rare Diseases; Decyzja KE, 2009). Komitet ten
powstat w miejsce Grupy Zadaniowej do spraw Rzadkich Chordb, przejmu-
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jac jej zadania, jak rowniez czg$¢ struktur. 21 grudnia 2009 roku uptynat ter-

min zglaszania si¢ kandydatéw na funkcje czlonkow Komitetu, w sktad kto-

rego, oprocz jednego przedstawiciela kazdego panstwa cztonkowskiego UE

i jednego przedstawiciela Europejskiego Centrum ds. Zapobiegania i Kontroli

Chorob (ECDC), wchodzi¢ bgda reprezentanci:

e organizacji pacjentow (czterech cztonkow);

e przemystu farmaceutycznego (czterech cztonkow);

e projektéw w dziedzinie rzadkich chordb, realizowanych obecnie lub daw-
niej, finansowanych w ramach programow dziatan Wspolnoty w dziedzinie
zdrowia (dziewigciu cztonkow);

e projektow dotyczacych rzadkich chorob, realizowanych obecnie lub daw-
niej, finansowanych w ramach wspdlnotowych programoéw ramowych na
rzecz badan i rozwoju technologicznego (szesciu cztonkdw).

Stosownie do tresci art. 2 decyzji Komisji powotujacej Komitet podstawo-
wym celem jego aktu jest wspieranie Komisji ,,w formutowaniu i wprowadza-
niu w zycie dziatan Wspolnoty w dziedzinie rzadkich choréb” oraz wspoma-
ganie ,trwatej wymiany do$wiadczen, strategii i praktyk migedzy panstwami
cztonkowskimi i r6znymi zaangazowanymi stronami”. Dla osiagnigcia tego
celu, poza kompetencjami doradczymi i opiniodawczymi, Komitet wyposa-
zono w prawo wydawania zalecen panstwom cztonkowskim UE, na przyktad
w kwestii narodowych planow dotyczacych choréb rzadkich. Oznacza to de
facto o wiele wigksze mozliwosci dziatania Komitetu Ekspertoéw w porowna-
niu z Grupa Zadaniowa RDTF.

5.3. Komitet do spraw Lekow Sierocych

Ciatem doradczym odrgbnym od Grupy Zadaniowej Komisji Europejskiej
do spraw Rzadkich Chorob oraz Komitetu Ekspertow UE do spraw Rzadkich
Chorob jest Komitet do spraw Lekow Sierocych (Comittee on ORPHAN
Medicinal Products, COMP), powotany dzigki Rozporzadzeniu (WE)
nr 141/2000 Parlamentu Europejskiego i Rady w sprawie sierocych pro-
duktéw leczniczych, ktore weszto w zycie 27 kwietnia 2000 roku. Na mocy
rozporzadzenia Komitet do spraw Lekow Sierocych (COMP) jest organem
odpowiedzialnym za nadzér nad procedura przyznawania oznaczenia produk-
tow leczniczych jako sierocych, wspdtpracujacym z odpowiednimi agencja-
mi panstw spoza UE, organizacjami miedzynarodowymi (np. WHO), stowa-
rzyszeniami pacjentéw i producentow oraz koordynujacym prace zwiazane
z ksztaltowaniem polityki wspdlnotowej wobec chorob rzadkich. W ramach
dziatalnosci COMP stworzona zostata ogolnoeuropejska baza ekspertow w za-
kresie roznych chorob rzadkich (ponad 350 0s6b na koniec 2005 roku). Celem
Komitetu jest zintensyfikowanie i koordynowanie dziatan podejmowanych
po to, by wspiera¢ badania nad produktami leczniczymi sierocymi, wytwa-
rza¢ te produkty i zwigkszac ich dostgpnos¢ dla 0sob potrzebujacych. Panstwa
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czlonkowskie sa zobowiazane, na mocy wspomnianego Rozporzadzenia (WE)
nr 141/2000, do przedstawiania sprawozdan z wszelkich podjetych dziatan do-
tyczacych lekow sierocych, na podstawie ktorych Komisja Europejska okre-
sowo sporzadza raporty uwzgledniajace takze czynnosci podjgte na szczeblu
unijnym (ORPHAN).

6. Regulacje prawne jako przepustka do programéw zwigzanych
z lekami sierocymi

Jednym z priorytetowych elementow pomocy deklarowanych w Europie,
wartym szczegdlowego omowienia, jest problem dostgpu do lekow sierocych.
Trudnos$ci w tym zakresie spowodowane sa w gtoéwnej mierze wzgledami fi-
nansowymi, i to na wszystkich poziomach — od badan nad choroba, przez ba-
dania nad lekami i ich produkcje, do kupna lekdéw przez pacjentow. Prawda
jest brutalna — zadnemu zespotowi badawczemu ani koncernowi farmaceu-
tycznemu nie optaca si¢ inwestowa¢ w leki sieroce, a jesli jakis$ specyfik istnie-
je, jego wysoka cena powoduje, ze jest on niedostgpny dla pacjentow. Jedyne
rozwiazanie stanowi wyrazna polityka zwiazana z dofinansowaniem lekéw
sierocych. Dzigki regulacjom prawnym mozliwe beda (w niektorych przy-
padkach juz sa mozliwe): przygotowanie projektow badawczych dotyczacych
patofizjologii chorob rzadkich, badania nad lekami sierocymi, produkcja i ba-
dania kliniczne nad skutecznoscia preparatéw, a w konsekwencji — przygoto-
wanie trafnej i finansowo dostgpnej interwencji farmakologiczne;j dla cierpia-
cych pacjentow.

Na poziomie europejskim udzielanie wsparcia farmakologicznego osobom
dotknigtym chorobami rzadkimi znaczaco si¢ zwigkszyto dzigki wspomniane-
mu juz Rozporzadzeniu (WE) nr 141/2000 Parlamentu Europejskiego i Rady
w sprawie sierocych produktow leczniczych, ktore weszto w zycie 27 kwiet-
nia 2000 roku.

Do najwazniejszych narzedzi wspierajacych (incentives), przewidzianych
w Rozporzadzeniu nr 141/2000, nalezy zaliczy¢ wprowadzenie procedury
umozliwiajacej oznaczenie produktu leczniczego jako sierocego (designation
as an ORPHAN medicinal product). Wiaze si¢ z tym wiele korzysci (Inventory,
2005):

e zwolnienia z opfat zwigzanych z procedurami wprowadzenia produktu do obrotu (free
waivers, 6 842 900 euro w 2005 roku);

e mozliwos¢ uzyskania dziesiecioletniego okresu wytgcznosci (market exclusivity) na wy-
twarzanie produktu leczniczego sierocego, dotyczacego okreslonej choroby (w przypadku
schorzen pediatrycznych nawet dwunastoletniego); wytacznos$¢ ta oznacza, iz w zastrze-
zonym okresie na rynek nie moze zosta¢ wprowadzony produkt podobny, przeznaczony
do leczenia tego samego schorzenia (chyba ze zajdzie jedna z nastepujacych okoliczno-
Sci: podmiot odpowiedzialny za produkt objety wytacznoscig wyrazi na to zgode; podmiot
ten nie bedzie w stanie sprosta¢ zapotrzebowaniu na produkt; podmiot odpowiedzialny za
nowy produkt wykaze, iz produkt ten jest klinicznie lepszy od poprzednika);
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e uzyskanie zezwolenia na dopuszczenie produktu do obrotu na rynku wspolnotowym
(Community marketing authorisation) w szybkiej, scentralizowanej procedurze®.

W ciagu pierwszych pigciu lat obowigzywania Rozporzadzenia nr 141/2000
zgloszono 458 wnioskow o oznaczenie produktu leczniczego jako sierocego,
z czego oznaczenie uzyskato 268 produktow dotyczacych ponad 200 réznych
rzadkich schorzen; 43% z nich zwiazanych bylo z chorobami wystgpujacymi
rzadziej niz jeden przypadek na 10 tys. 0sob, 47% — z chorobami wyst¢puja-
cymi w 1-3 przypadkach na 10 tys. 0sob, a pozostate 10% — w 3—5 przypad-
kach na 10 tys. osob. Na 268 produktow leczniczych, ktore uzyskaty oznacze-
nie, o zezwolenie na dopuszczenie do obrotu wystapiono w stosunku do 49,
z czego 44 w procedurze scentralizowanej, a 5 — w procedurach krajowych.
W tym samym pigcioletnim okresie zezwolono na wprowadzenie 22 produk-
tow, z czego 20 w procedurze scentralizowanej (Commission Staff Working
Document..., 2000). Odrgbnym — a w istocie najwazniejszym — problemem
pozostaje jednak dostgpnos¢ produktow leczniczych sierocych dla pacjentow
(zob. raport ALCIMED w sprawie lekow sierocych oraz Holding 2008).

Rozporzadzenie nr 141/2000 umozliwia rowniez udzielanie pomocy przy
niezbednych procedurach zwiazanych z wprowadzaniem produktu do obrotu
(protocol assistance), na przyktad w formie konsultacji naukowych w toku ba-
dan (w pierwszych pigciu latach obowiazywania powyzszego dokumentu za-
konczono ponad 80 procedur pomocowych tego rodzaju).

7. Dziatania wokot problemu choréb sierocych w Polsce

W raporcie Komisji Europejskiej, podsumowujacym dziatania podjete
przez poszczegodlne kraje UE w ramach problemow os6b z niepelospraw-
noscia rzadka (Inventory of Community and Member States’ incentive measu-
res...), przedstawiono rowniez raport z Polski w 2005 roku, gdzie wskazano
na nastgpujace inicjatywy tworzone w naszym kraju:

o W pierwszym kwartale 2006 roku rozwazany byt przez parlament szkic dokumentu doty-
czacy opieki zdrowotnej finansowanej z pieniedzy publicznych. Zaktada sie w nim, w przy-
padku bardzo drogich terapii (w tym terapii lekami sierocymi), finansowanie ze Srodkéw
publicznych.

e W Polsce w 2003 roku przyjeto Narodowy Plan Zdrowotny na lata 2004-2013, ktérego
otwarta struktura pozwala na dokonywanie zmian i uzupetnianie o kolejne zagadnienia,
w przysztosci byé moze takze zwigzane z chorobami rzadkimi. Przyktadem konkretnego
dziatania wspierajacego osoby dotkniete tymi schorzeniami jest uwzglednianie kolejnych
lekéw sierocych na aktualizowanej co kilka miesiecy liscie lekow refundowanych w for-
mie zatacznika do rozporzadzenia ministra zdrowia, wydawanego na podstawie przepiséw
ustawy z 27 sierpnia 2004 roku (Dz.U. z 2008 r., Nr 164, poz. 1027 z p6zn. zm.). Najnowsze
rozporzgdzenie ministra zdrowia z 23 lutego 2009 roku obejmuje szereg choréb rzadkich,

¢ 0d 20 listopada 2005 roku jest to jedyny sposob na uzyskanie zezwolenia na dopuszczenie
do obrotu produktu leczniczego sierocego na rynku wspdlnotowym.
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m.in. chorobe Pompego i mukopolisacharydoze typu Il i VI. Ustawa przewiduje ponadto
mozliwos¢ refundowania, w jednostkowych przypadkach i przy spetnieniu okreslonych wa-
runkow, lekéw nieposiadajacych pozwolenia na dopuszczenie do obrotu na terenie RP.

e \Wskazano konieczno$¢ monitorowania systemu wspotpracy miedzy szpitalami, podmiota-
mi dostarczajgcymi leki (rowniez leki sieroce) i organem finansujacym (Narodowy Fundusz
Zdrowia) w ramach tzw. programéw leczenia (drugs progammes).

Znaczna czg$¢ poswigcona w przywolanym raporcie w Polsce zajmuje opis
Krajowego Forum na rzecz terapii choréb rzadkich (ORPHAN). Forum do-
stegpne pod adresem internetowym www.rzadkiechoroby.pl (wcze$niej: www.
chorobysieroce.pl) powstalo na poczatku 2005 roku jako prywatna inicjaty-
wa zrzeszajaca chorych oraz ich rodziny. Forum grupuje stowarzyszenia od
lat zabiegajace o zapewnienie opieki nad osobami dotknigtymi rzadkimi scho-
rzeniami. W raporcie europejskim wskazano, ze doszto do rozméw przedsta-
wicieli tych stowarzyszen z ministrem zdrowia podczas spotkania ogélnopol-
skich organizacji pozarzadowych. Reprezentanci Forum przedstawili uwagi
i postulaty dotyczace pracy Narodowego Funduszu Zdrowia. Mozna jeszcze
doda¢ — poza informacjami zawartymi w raporcie Komisji — ze w nawiazaniu
do wspomnianego w raporcie spotkania z ministrem Forum wystato konkret-
ne spisane postulaty (Postulaty Krajowego Forum na rzecz terapii chorob sie-
rocych). Podkreslono w nich koniecznos¢ podpisywania dtugoletnich umow
migdzy NFZ a podmiotami $wiadczacymi ustugi medyczne, wpisania scho-
rzen sierocych na listg¢ chorob przewlektych, jak najszybszego powotania ze-
spotu roboczego do spraw chordb sierocych (Stanowisko Krajowego Forum...,
2005). Mozna uwaza¢, ze dzialalno$¢ Forum przyczynita si¢ do rozszerzenia
listy lekow refundowanych.

Na podstawie zarzadzenia ministra zdrowia 21 lipca 2008 roku powotano
réwniez Zespot do spraw Chorob Rzadkich (Zarzadzenie Ministra Zdrowia...,
Dz. Urz. MZ 2008). Mozna takze doda¢, ze pierwsze udziaty Polakow w euro-
pejskich konferencjach dotyczacych chordb rzadkich takze sa zastuga Forum
Krajowego; w liScie do ministra przedstawiciele Forum pisza nawet: ,,Krajowe
Forum, zarowno w przypadku konferencji w Luksemburgu, jak i przypadku
konferencji i w Jachrance (Ocena funkcjonowania..., 2005), usilnie zabiegato
o udziat przedstawicieli Narodowego Funduszu Zdrowia. Niestety, bez rezul-
tatu” (Stanowisko Krajowego Forum...).

Nalezy jeszcze podkresli¢, ze Krajowe Forum ORPHAN nadal stanowi
gtéwne zrdédto informacji na temat choréb rzadkich w Polsce — zarowno dzig-
ki preznie dzialajacej stronie internetowej, jak i wydawanemu Biuletynowi
Informacyjnemu ORPHAN. Forum jest rowniez gtéwnym propagatorem ini-
cjatywy Komisji Europejskiej Konsultacji Publiczne rzadkie choroby: wyzwa-
nia stojqce przed Europq w ramach nowego programu zdrowia publicznego na
lata 2008-2013. Na terenie naszego kraju nie stworzono do tej pory zadnego
centralnego, panstwowego systemu informujacego o chorobach rzadkich.
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Jeszcze jedna, warta uwypuklenia informacja zawarta w raporcie Komisji
Europejskiej dotyczy sporéw na poziomie organéw wykonawczych. W rapor-
cie mozemy przeczytac, ze minister zdrowia przedstawit szkic ustawy o pro-
mowaniu innowacyjnych form leczenia, a minister finansé6w projekt odrzu-
cit. W odniesieniu do Zadnego innego panstwa UE nie opisywano podobnych
przypadkow.

Analiza raportu Komisji Europejskiej i zawartych w nim tresci dotyczacych
Polski nasuwa jeszcze jedna smutna refleksje — nie przekazano tam prawie
zadnych konkretnych informacji. Przy innych krajach znajduja sig opisy rze-
czywistych zrealizowanych lub znajdujacych si¢ w trakcie realizacji inicjatyw
i projektow. W przypadku Polski podano tylko informacje o bedacych w powi-
jakach uregulowaniach prawnych, planach, li§cie lekow refundowanych i po-
chwalono si¢ prywatnym Krajowym Forum ORPHAN.

8. Podsumowanie

1. Dzigki inicjatywie stowarzyszen osob cierpiacych na choroby rzadkie oraz
ich rodzin organy Unii Europejskiej (Komisja Europejska i Rada Europy)
dostrzegly problemy rzadko wystgpujacych niepetnosprawnosci.

2. Od 1999 roku pojawiaja si¢ specjalne raporty, sprawozdania i dyrektywy
przygotowywane przez organy Unii Europejskiej —maja one wyjs¢ naprze-
ciw potrzebom 0s6b z chorobami rzadkimi.

3. Pojawiajq si¢ dzialania w ramach UE dotyczace opracowania wieloletnich
programow zdrowotnych, w ktorych problemy niepelnosprawnosci rzad-
kich zostaty uznane za priorytetowe.

4. Gloéwna idea programoéw unijnych dotyczy zintegrowanego podejs$cia do
badania i leczenia na terenie catej Europy, w celu stworzenia wspdlnej plat-
formy badan i przeptywu informacji oraz rownego traktowania wszystkich
pacjentow.

5. Poszczegoblne kraje UE sa zobowiazane do przedstawiania raportow doty-
czacych przeprowadzonych dziatan i zrealizowanych projektow.

6. Analiza raportow nadestanych z réznych krajow pokazuje duze zroznico-
wanie poziomu pomocy dla 0so6b z niepelnosprawnos$cia rzadka — od pro-
gramu zintegrowanej pomocy (Francja), przez inwestowanie w jeden ob-
szar pomocy (badania, leki sieroce), do krajow, ktore sa dopiero w fazie
przygotowywania programow.

7. Wsrdd priorytetowych dziatan podejmowanych w ramach projektow ogo6l-
noeuropejskich oraz projektéw krajowych w ramach UE nalezy wymie-
nié:

e badania nad przebiegiem i patofizjologig choréb;
e opracowanie interwencji zapobiegawczych (promocja zdrowia i zapobieganie chorobom);
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e opracowanie interwencji diagnostycznych (translacje, czyli przektadanie odkry¢ na zasto-
sowanie kliniczne, odkrywanie i ocena nowych metod leczenia);

e badanie i finansowanie dostepu do lekéw sierocych;

e opracowanie interwencji terapeutycznych (trwaty i efektywny system opieki zdrowotne;j,
réwnych dostep do lekéw sierocych).

8. Wszystkie raporty unijne podkreslaja, ze sytuacja osob niepelnosprawnych
z rzadkimi chorobami jest trudna wszedzie — w kazdym kraju UE trwaja
walki o pieniadze na badania, wpisywanie na list¢ chorob rzadkich, diagno-
zowanie i refundowanie leczenia.

9. Sytuacja w Polsce jest wyjatkowo trudna, problemy dotycza nadal regula-
cji prawnych, lekow sierocych i systemu opieki zdrowotnej od diagnozo-
wania do leczenia i prewencji. Brakuje projektow dotyczacych niepelno-
sprawnosci rzadkich we wszystkich obszarach problemowych.
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GRrzeGoRrz WIACEK

Problemy definiowania niepetnosprawnosci
sprzezonej

1. Wprowadzenie

Dobra definicja powinna leze¢ u podstaw wszelkiego zorganizowanego po-
znania i dzialania. Jedynie oparcie si¢ na precyzyjnie i trafnie okreslonym
przedmiocie czy procedurze pozwala na prawdziwe poznanie i skuteczne
dziatanie w $wiecie. Powyzsze zagadnienie nabiera szczegoélnego znaczenia
w dziedzinie poznania naukowego, ktore dazy do trafno$ci 1 obiektywnosci.
Stad najpierw opracowanie, potem za$ oparcie si¢ w aktywnosci naukowej na
dobrych, czyli trafnych, precyzyjnych i powszechnie akceptowanych defini-
cjach jest w tym rodzaju poznania bardzo istotne.

W perspektywie powyzszej tezy opracowanie dobrych definicji dotycza-
cych jakiego$ fragmentu rzeczywisto$ci mozna widzie¢ jako jedno z zadan na-
uki. Rola definicji nie konczy si¢ oczywiscie na poznaniu, nawet w najbardziej
zaawansowanej jego formie, do jakiej dazy poznanie naukowe. Nastepnym
etapem aktywnos$ci cztowieka w réznych obszarach rzeczywistosci jest bo-
wiem dzialanie, ktorego rezultaty takze zaleza w duzej mierze od przyjetych
definicji.

Niestety, obserwujac zarowno dziedzing naukowa, jak i praktyke, moz-
na skonstatowac, ze sformulowanie precyzyjnej i trafnej definicji nie jest ta-
twe. Spory dotyczace okreslenia pojec i terminow nie sa rzadkie w §rodowi-
sku naukowym. Kontrowersje nasilaja si¢ szczegolnie w przypadku obszaréw
nowych, mato zbadanych, gdzie nie ma jeszcze wypracowanych i przyje-
tych termindéw specjalistycznych. Jednak mozna zaryzykowac tezg, ze po-
dobny przypadek odnosi sig¢ rowniez do bardzo podstawowych pojg¢, ktore
leza u fundamentow poszczegdlnych dziedzin nauki, a nie zawsze maja jasne
i powszechnie akceptowane definicje. Cala opisana powyzej sytuacja ma tez
konsekwencje w dziedzinie praktyki. Chcac oprze¢ dziatanie na rzetelnych
podstawach naukowych, narazamy si¢ bowiem na przeniesienie problemow
definicyjnych z poziomu teorii na poziom praktyczny. Powoduje to, iz zakres
naszych dziatan oraz ich rezultaty moga by¢ zmienne w zaleznosci od przyje-
tej definicji. W ten sposob problemy teoretyczne moga by¢ pierwsza przyczy-
ng problemow praktycznych.
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Jednym z obszardéw, w ktorych wystgpuja wspomniane wyzej rodzaje trud-
nosci, jest najogdlniej ujgta dziedzina rehabilitacji (zob. Kowalik, 2007).
Obejmuje ona sferg naukowego poznania sytuacji 0sob z niepetnosprawnoscia
z perspektyw roznych gatezi nauki oraz sfere dziatalnosci praktycznej, maja-
cej na celu kompleksowg pomoc tym osobom w sytuacji, w jakiej si¢ znalazty.
W ramach rehabilitacji celem poznania i oddziatywan sa osoby z réznymi ro-
dzajami niepelnosprawnosci. Wsrdd tej grupy znajduja si¢ takze ci, o ktorych
mozna powiedzie¢, ze ich niepetnosprawno$¢ ma charakter sprz¢zony, co ma
duze znaczenie w przewidywanym nasileniu problemow, jakie moga napoty-
ka¢ w zyciu. Niepetnosprawno$¢ sprzgzona zakresla wysoce specjalistyczny,
stosunkowo nowy i dlatego dosy¢ trudny obszar badan oraz praktycznej dzia-
lalnosci diagnostycznej i rehabilitacyjne;.

Przedmiotem dociekan niniejszego rozdzialu sa problemy zwiazane z de-
finiowaniem niepelnosprawnosci sprz¢zonej. W kolejnych punktach zostana
przedstawione i przedyskutowane rézne poziomy analizy pojgcia ,,niepetno-
sprawno$¢ sprzezona”, a takze jego definicje formutowane w poszczegol-
nych dziedzinach wiedzy: medycynie i socjologii, pedagogice i psychologii
oraz w prawie. Calo$¢ opracowania zakonczy dyskusja nad problemami me-
rytorycznymi zwigzanymi z definiowaniem niepetnosprawnosci sprzg¢zonej
1 wnioski.

2. Analiza stownikowa terminu ,niepetnosprawnosc¢ sprzezona”

W literaturze przedmiotu mozna spotka¢ wiele synonimow pojecia ,,nie-
pemosprawno$¢ sprzezona”. Sa to terminy takie, jak: niepelnosprawnos¢ zto-
zona, upo$ledzenie wielokrotne, kalectwo dodatkowe lub towarzyszace, upo-
Sledzenie wielorakie (Doroszewska, 1989; Sowa, 1997; Vasek, Stankowski,
2006). Przeglad okreslen z tego zakresu zamieszczony zostat w publikacji
A. Twardowskiego (2005, s. 289), ktory powyzsza liste uzupehia o sformuto-
wania: uposledzenie podwojne i potaczone. Nalezy w tym miejscu abstrahowac
od zréznicowania pierwszych cztonow analizowanego okreslenia. Terminy ta-
kie, jak ,.kalectwo”, ,,uposledzenie” i ,,niepelnosprawnos¢”, w pewnym cza-
sie funkcjonowaty jako rdéwnorzedne, potem jednak ich znaczenie konotacyjne
i denotacyjne zaczeto si¢ zmienia¢. Aktualnie najbardziej akceptowane, neu-
tralne i powszechne jest okreslenie ,,niepelnosprawnos¢” i wlasnie ono moze
by¢ podstawione do kazdego z przytoczonych powyzej sformutowan.

Przechodzac natomiast do czlonu precyzujacego, o jakiej niepetnospraw-
no$ci mowa, kazda z wymienionych propozycji podkre$la wewngtrzne skom-
plikowanie sytuacji niepelnosprawnosci, ktora opisuje. Najprosciej jest to
wyrazone w okresleniach: dodatkowe, towarzyszace, podwdjne, potaczo-
ne czy wielokrotne. Kazde z nich niesie informacj¢ o wystgpowaniu co naj-
mniej dwdch niepelnosprawnosci u danej osoby. Stowo ,,wieloraki” oznacza:
»Wystepujacy w wielu formach, postaciach, odmianach; réznorodny, rozma-
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ity, 16zny” (Stownik jezyka polskiego, 2003). Wida¢ tutaj odniesienie do we-
wngtrznej roznorodnos$ci niepetnosprawnosci wielorakiej, cho¢ termin ten wy-
daje si¢ nieco oddalony jezykowo od poprzednich. Jednak kolejne okreslenia:
»ztozony” 1 ,,sprzezony”, nawiazujac do pierwszej grupy, poszerzaja znacze-
nie jezykowe terminu o nowe istotne tresci. W uzyciu przymiotnikowym ozna-
czaja one odpowiednio: ,,sktadajacy si¢ z czegos, zbudowany z kilku (z wielu)
czesel, elementow; majacy skomplikowana budowe, konstrukcje, strukturg”
oraz ,,ztaczony z czyms$ w sposob trwaly, stanowiacy z czyms nierozerwalna
cato$¢” (ibidem).

Przygladajac si¢ definicjom jezykowym wszystkich przytoczonych termi-
néw, zauwazamy wspolny rys, ktory mozemy odnies¢ do opisywanej przez nie
rzeczywistosci. Jest nim wystepowanie dwoch lub wigcej niepetnosprawno-
$ci u osoby. Okreslenia takie jak niepelnosprawnos¢ dodatkowa czy podwdjna
opisuja jedynie fakt istnienia wigcej niz jednej niepelnosprawnosci. Terminy
czesciej stosowane w ostatnim czasie: ,,niepetnosprawno$¢ ztozona”, a szcze-
gdlnie ,,niepelnosprawnos¢ sprzezona”, podkreslaja dodatkowo wewngtrzne
trudnosci, skomplikowana strukture takiej niepelnosprawnosci oraz fakt ,,nie-
rozerwalnej cato$ci” dwoch lub wiecej jej sprzezonych rodzajow. To ostat-
nie spostrzezenie zgodne jest z wieloma glosami w literaturze, ktore zwraca-
ja uwage na fakt odrgbnos$ci sytuacji niepelnosprawnosci sprz¢zonej i na to,
ze nie mozna jej traktowac jako prostej sumy sktadowych (zob. Doroszewska,
1989; Majewski, 1995a; Vasek, Stankowski, 2006; Twardowski, 2008).

Analiza stownikowa opisywanego terminu i jemu pokrewnych prowa-
dzi zatem do zidentyfikowania cechy charakterystycznej tego rodzaju nie-
petnosprawnosci, ktora mozna traktowac¢ jako jedna z cech definicyjnych.
Niepelosprawnos$¢ sprzgzong charakteryzuje ztozenie czy tez, uzywajac
mocniejszego sformutowania, sprz¢zenie dwoch lub wigcej rodzajow niepet-
nosprawno$ci wystepujacych u osoby w jednym czasie. Na tej podstawie moz-
na przej$¢ do przedstawienia i analizy definicji oraz okreslen niepetnospraw-
nosci sprzg¢zonej w roznych obszarach nauki.

3. Definicje medyczne i spoteczne niepetnosprawnosci sprzezonej

3.1. Okreslenie niepetnosprawno$ci sprzezonej w kregu nauk medycznych

W kregu nauk medycznych i pokrewnych, na przyktad nauk o wychowaniu
fizycznym, zjawisko sprzezenia niepetnosprawnosci nie znajduje silnej repre-
zentacji w literaturze. Mozna szuka¢ powodow tej sytuacji w specyfice same-
go srodowiska i jego koncepcji odnosnie do rehabilitacji i niepelnosprawno-
$ci. Skupienie si¢ na biologicznej warstwie cztowieka i medycznym aspekcie
pomocy niesionej drugiej osobie moze prowadzi¢ do reprezentowania typowo
medycznego podejscia do rehabilitacji i do samych 0sob z niepetnosprawno-
$cia. To za$ przektada si¢ na duzq reprezentacjg zagadnien zwiazanych z r6z-
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norodnymi uszkodzeniami narzadu ruchu oraz chorobami wewngtrznymi,
ktoére moga by¢ podstawa niepetnosprawnosci osoby (Kiwerski, Ostrowska,
1994; Milanowska, Dega, 1998; Karwat, 2002; Jarzab, Pozowski, Paprocka-
-Borowicz, 2009). Nawet w przypadku dzieci z mézgowym porazeniem dzie-
cigcym mozna si¢ zetkna¢ z informacjami na temat czgstych wspotwyste-
pujacych uszkodzen na przyktad narzadow zmystow, jednak nie znajduje to
odzwierciedlenia w zakresie opisywanego nastgpnie postgpowania rehabilita-
cyjnego, ktore jest ograniczane do sfery ruchowe;j.

W tradycji polskiej szkoty rehabilitacji jest jednak zapisany jej wielodyscy-
plinarny charakter i stad zapewne mozemy obserwowac proces otwierania si¢
srodowiska lekarskiego na inne perspektywy w rehabilitacji, takie jak rehabi-
litacja psychologiczna, spoteczna, zawodowa czy edukacyjna. Ma to wpltyw
na zawarto$¢ podrecznikow rehabilitacji medycznej, ktdre zamieszczaja ob-
szerniejsze tresci o aspekcie psychologicznym (zob. Milanowska, Dega, 1998;
Kiwerski, 2005), a takze na pojawienie si¢ opracowan dotyczacych istnie-
nia niepelnosprawnosci sprzezonych, w tym sensorycznych czy umystowych
(Dubis, Pietruszewska, Demczyszak, 2009; Zylka, Rutkowska, 2009).

Bezposrednie ujecie niepelnosprawnosci sprzgzonej pojawia si¢ u A. Ro-
nikiera (1997, s. 36-37), ktory definiuje ,,kalectwo” jako ,,stan jakiejkolwiek
trwatej utraty struktury Iub funkcji psychologicznej, fizjologicznej lub mor-
fologicznej”, za$ ,.kalectwo sprzgzone” jako wystepowanie dwoch lub wig-
cej wad wrodzonych badz nabytych, ktéore w znaczacy sposob pogarszaja
stan zdrowia i mozliwosci funkcjonalne osoby. W powyzszym okresleniu wi-
doczne jest wyjScie poza perspektywe czysto medyczna, cho¢ wydaje si¢ ona
najwazniejszym punktem odniesienia. W takich ramach niepelnosprawnosc¢
sprzgzona jest spostrzegana jako wystgpowanie u osoby dwoch lub wigcej
wad, czyli uszkodzen lub utraty struktury badz funkcji psychofizycznych or-
ganizmu czlowieka.

3.2. Ujecia socjologiczne niepetnosprawnosSci sprzezonej

W socjologii pojecie niepetnosprawnosci sprz¢zonej pojawito si¢ stosun-
kowo niedawno. W opracowaniach przygotowywanych na szeroka skalg, kto-
re traktowaty o zjawisku niepetnosprawnosci i sytuacji osé6b nia dotknigtych
w Polsce, do konca ubiegtego wieku trudno jest znalez¢ bezposrednia wzmian-
ke o osobach z niepelnosprawnoscia sprzezona (zob. Sokotowska i in., 1984;
Ostrowska, 1994). Natomiast samo zjawisko tacznego wystgpowania dwoch
lub wigcej niepelnosprawnosci zostato zauwazone i omowione ze szczeg6l-
nym uwzglednieniem réznych przyczyn niepelnosprawnosci oraz wspotwy-
stepowania dwu lub wigcej z nich u jednej osoby. Jako najczgstsze przyktady
niepetnosprawnosci ,,wieloprzyczynowej” sa wskazywane potaczenia niepet-
nosprawnosci narzadu ruchu i niepetnosprawnosci na skutek chordb krazenia
oraz innych chor6b wewnetrznych (Ostrowska, Sikorska, Sufin, 1994, s. 41).
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W pdzniejszych zrodtach mozna si¢ zetkna¢ z pojeciem niepelospraw-
nosci sprzezonej, odnoszonym do wystepowania réoznych rodzajow niepel-
nosprawnosci u osoby (Gtogosz, 2002). Wydaje si¢ ono jednak zawegzone
przez autorke do polaczenia niepelnosprawnosci ruchowej, wzroku i stuchu.
W przypadku interpretacji poszerzajacej mozna dotaczy¢ tutaj pozostate ro-
dzaje niepelnosprawnosci, wymienione jako schorzenia bedace jej przyczyna,
tzn. schorzenia uktadu krazenia, schorzenia psychiczne, uposledzenie umysto-
we, schorzenia neurologiczne oraz inne schorzenia (ibidem, s. 49).

W opracowaniach GUS mozna zauwazy¢ zréznicowane podejscie do zja-
wiska niepelnosprawnos$ci sprzezonej. W zrddtach takich jak publikacje
z Narodowego Spisu Powszechnego 2002 czy Rocznik Statystyczny katego-
ria niepelnosprawnosci sprzezonej nie jest uwzgledniana (Osoby niepetno-
sprawne oraz ich gospodarstwa domowe... 2003; Rocznik Demograficzny
2008). Natomiast seria opracowan na temat edukacji w Polsce wymienia nie-
petnosprawnosci sprzezone jako rodzaj niepelnosprawnosci dzieci szkolnych
(Oswiata i wychowanie... 2007; Oswiata i wychowanie... 2008). Przyczyna
takiego stanu rzeczy moze by¢ umieszczenie w prawie oswiatowym kategorii
niepetlnosprawnosci sprzezonych u dzieci szkolnych.

Ogodlnie nalezy podkresli¢, ze w zrodtach socjologicznych trudno wskazaé
spojne propozycje definiowania zjawiska niepelnosprawnosci sprzg¢zonych.
Jesli nawet kategoria ta pojawia si¢ w analizach, jest ona jedynie wprowadza-
na jako réznorzedna wobec innych, ale bez doktadnego okreslenia jej zakresu.
Mozna wigc wskaza¢ na pewna niesamodzielno$¢ opracowan socjologicznych
w tym zakresie i ich zalezno$¢ od okreslen i definicji prawnych zjawiska.

4. Definicje psychologiczno-pedagogiczne niepetnosprawnosci
sprzezonej

W pedagogice i psychologii, a szczeg6élnie w pedagogice specjalnej i psy-
chologii rehabilitacji, zagadnienie niepelnosprawnosci sprz¢zonych poja-
wia si¢ juz od kilkudziesigciu lat. Pierwotnie sprz¢zone niepelnosprawnosci
omawiano cz¢sto w kontekscie okreslonego rodzaju niepelnosprawnosci jako
wiodacej 1 nie zajmowaly one szczegdlnego miejsca, na przyktad w systema-
tyce szczegotowej pedagogiki specjalnej (Kirejczyk, 1981). Dopiero w poz-
niejszym okresie zwrdcono uwage na odrgbno$¢ zjawiska, jakim jest niepet-
nosprawno$¢ sprzezona, i wynikajaca z tego konieczno$¢ wiaczenia go jako
roéwnorzednego pola zainteresowania pedagogiki specjalnej, obok innych ro-
dzajow niepetnosprawnosci (Doroszewska, 1989; Dykcik, 1997). Analogiczna
sytuacja wystepuje w naszych krajach o$ciennych, gdzie zaczynaja si¢ poja-
wiac¢ publikacje pokazujace odrgbno$¢ zagadnienia niepetnosprawnos$ci sprzeg-
zonych (Vasek, Stankowski, 2006), natomiast literatura angielskojezyczna,
m.in. publikacje J.E. Ysseldyke i A.B. Algozzine czy S.A. Kirk i J. Gallagher,
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pokazuje, ze w krajach zachodnich proces ten przebiegal nieco wczesniej (za:
Vasek, Stankowski, 2006).

4.1. Dawne ujecia niepetnosprawnosci sprzezonej w psychologii
i pedagogice

W literaturze pedagogicznej i psychologicznej mozna znalez¢ rézne propo-
zycje ujmowania niepelnosprawnosci sprzgzonej. Cheac przesledzi¢ ich zroz-
nicowanie i podobienstwa, mozna rozpocza¢ od jednego z wczesnych ujec tej
tematyki, jakie podaje K. Kirejezyk (1981). Omawia on problematyke sprze-
zenia niepelnosprawnosci w kontek$cie uposledzenia umystowego, ktore jest
punktem odniesienia i podstawa takiej sytuacji — niepelnosprawnos¢ sprzg-
zona oznacza tutaj obecno$¢ dodatkowego uposledzenia, oprocz uposledze-
nia umystowego. Warto jednak zwroci¢ uwage, ze w cytowanej publikacji au-
tor stwierdza, ze nie jest najlepszym rozwiazaniem umieszczanie dzieci z taka
sprzgzona niepetnosprawnoscia w placowkach edukacyjnych dla uczniow
z jednym badz z drugim rodzajem zaburzenia. Podobne uj¢cie zagadnienia
spotykamy u J. Doroszewskiej (1989), ktora takze omawia sprzg¢zenia niepet-
nosprawnosci niejako ,,na przyktadach”, umieszczajac je w kontekscie gtow-
nych zaburzen, zwiazanych przyktadowo z uszkodzeniem wzroku czy shuchu.
Autorka ta rowniez zwraca uwage na odrebnos¢ sytuacji oraz istoty niepetno-
sprawnosci sprz¢zonej, w porownaniu z jej sktadowymi; wydziela tez katego-
ri¢ ghuchoslepoty jako oddzielny rodzaj niepetnosprawnosci.

Z kolei T. Majewski (1995b, s. 24-25) w podziale 0sob z niepetnospraw-
noscia z uwagi na jej rodzaj podaje grupg osob z niepetnosprawnoscia ztozo-
ng, czyli ,,dotknigtych wigcej niz jedna niepetnosprawnoscia”. W zakresie nie-
petosprawnosci ztozonej moga wystapi¢ potaczenia innych, wymienionych
w klasyfikacji Majewskiego, niepelnosprawnosci: sensorycznej (uszkodzenie
narzadow zmystow: wzroku lub stuchu); fizycznej (uszkodzenie narzadu ruchu
lub przewlekte schorzenia narzadéw wewnetrznych); psychicznej (uposledze-
nie umystowe, choroby psychiczne z zaburzeniami osobowo$ci i zachowania,
epilepsja z zaburzeniami $wiadomosci). Podobne okreslenia niepelnospraw-
nosci sprz¢zonej podaje takze J. Sowa (1997).

4.2. Aktualne okreslenia niepetnosprawnosci sprzezonej w psychologii
i pedagogice

Aktualne wypowiedzi rozwijaja omawiane zagadnienie w tym samym Kkie-
runku. Przyktadami sa okreslenia W. Otrgbskiego (2002) lub przywotywanego
wezesniej Twardowskiego (2005, s. 290), ktory stwierdza, ze z niepetnospraw-
noscia sprz¢zong mamy do czynienia wowczas, ,,gdy u danej osoby wystgpu-
ja dwie lub wigcej niepelnosprawnosci spowodowane przez jeden lub wigcej
czynnikéw endo- lub/i egzogennych, dziatajacych jednoczes$nie lub kolejno
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w r6znych okresach zycia (w tym rowniez w okresie prenatalnym)”. Autor po-
daje takze przyktady niepelosprawnosci sprz¢zonych, zastrzegajac, ze ich li-
sta moze by¢ bardzo dluga:

osoby gtuchoniewidome, uposledzone umystowo niewidome, uposledzone umystowo gtuche,
uposledzone umystowo autystyczne, niewidome z porazeniem mézgowym, uposledzone
umystowo przewlekle chore, uposledzone umystowo i niesprawne ruchowo itd. (Twardowski,
2005, s. 290).

W podsumowaniu przegladu pedagogicznych i psychologicznych okreslen
niepetosprawnosci sprz¢zonej nasuwa si¢ kilka spostrzezen:

e w omawianych dziedzinach jest obecnych wiele uje¢ problematyki niepet-
nosprawnos$ci sprzezonych;

e pomimo zréznicowania opieraja si¢ one na wspolnym widzeniu sprz¢zenia
jako wspotwystepowania wigcej niz jednego rodzaju niepetnosprawnosci
u osoby;

e poszczegolni autorzy proponuja sposoby rozstrzygania, co to znaczy ,,r6z-
ne rodzaje niepetnosprawnosci”, jednak wszystkie wymienione koncepcje
nawiazuja do klasyfikacji przyczynowej niepetnosprawnosci i na niej budu-
ja rozroznienia pomigdzy jej kategoriami;

e szczegOlnie w ostatnich publikacjach odzwierciedlona jest §wiadomos¢ au-
torow co do szerokiego zakresu mozliwych sprzgzen, nawet jesli wymie-
niaja oni jedynie kilka ich przyktadows;

e podkreslana jest takze odrgbno$¢ sytuacji osoby z niepetlnosprawnoscia
sprzezona od innych rodzajow niepelnosprawnosci oraz odrgbno$¢ od po-
jedynczych jej sktadowych.

5. Definicje prawne niepetnosprawnos$ci sprzezonej

5.1. Definicja niepetnosprawnos$ci sprzezonej w prawie polskim

Pierwsza wzmianka na temat sprz¢zenia niepetnosprawnosci pojawita si¢
w polskim prawie pod koniec lat dziewigédziesiatych ubiegtego wieku (Ustawa
z dnia 25 lipca 1998 r. 0 zmianie Ustawy o systemie o$§wiaty). Umieszczono
wtedy w Ustawie o systemie oswiaty okre$lenie ,,znaczne lub sprzezone dys-
funkcje”, ktore jednakze nie zostalo jasno zdefiniowane. W kolejnych latach
wprowadzono do aktéw prawnych okreslenia: ,,sprzezona niepelnosprawnos¢”
oraz ,,upo$ledzenie umystowe ze sprzgzonymi niepetnosprawnosciami”. Nadal
jednak nie znaleziono precyzyjnej definicji na terenie prawnym. Sytuacja ta
zmienita si¢ w ubiegltym roku, gdyz Ustawa z dnia 19 marca 2009 r. o zmianie
ustawy o systemie o$wiaty oraz o zmianie niektorych innych ustaw wprowa-
dzita definicje niepelnosprawnosci sprzgzonych w prawie o§wiatowym, przez
ktére nalezy rozumieé
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wystepowanie u dziecka niestyszacego lub stabostyszacego, niewidomego lub stabowidza-
cego, z niepetnosprawnoscig ruchowa, z uposledzeniem umystowym albo z autyzmem co
najmniej jeszcze jednej z wymienionych niepetnosprawnosci (3nt. 1 pkt 2 lit. D).

Wprowadzenie powyzszej definicji z pewnos$cia pozwala na precyzyjne
okreslenie, co w prawie polskim jest uwazane za niepetnosprawno$¢ sprz¢zo-
na. Takie sformutlowanie ogranicza takze mozliwo$¢ popetniania btedow dia-
gnostycznych. Analizujac jednak podana definicj¢ od strony formalnej, trudno
nie zwroci¢ uwagi na inny sposob podejscia prawnego do okreslenia sytu-
acji sprzezenia niepetnosprawnosci u osoby. Tabela 1 prezentuje porownanie
wspomnianych ujec.

Tabela 1. Poréwnanie definicji naukowych i definicji prawnej pojecia
»hiepetnosprawnos¢ sprzezona”

Definicje naukowe Definicja prawna
o Poszukujg kryteriéw ogolnych niepetno- o Podaje liste rodzajéw niepetnosprawnosci,
sprawnosci sprzezonej ktorych potaczenie oznacza u osoby wysta-
pienie sprzezenia
e Trudniejsze do zastosowania w praktyce e Stosunkowo tatwe do zastosowania
w praktyce
o Otwarte na rézne rodzaje sprzezen, e Zamknigte w okreslaniu niepetnosprawno-
wigcznie z takimi rodzajami niepetnospraw- $ci sprzezonej do listy rodzajéw niepetno-
nosci, ktére by¢ moze nie zostaly jeszcze sprawnosci ujetej w definicji

doktadnie opisane

Zrédto: opracowanie wiasne.

Podejscie prawne uniemozliwia w chwili obecnej traktowanie jako niepet-
nosprawnosci sprzezonej takiej kondycji psycho-fizyczno-spotecznej osoby,
ktorej nie obejmuje wykaz sformutowany w ustawie. Znalazto to wyraz w od-
powiedzi opublikowanej w Internecie przez Ministerstwo Edukacji Narodowej
na pytanie:

Czy definicja niepetnosprawnosci sprzezonej w projekcie ustawy o zmianie ustawy o systemie
oswiaty jest ostateczna? A co w takim razie z dzie¢mi z zaburzeniami neurologicznymi, z po-
waznymi zaburzeniami somatycznymi, z zaburzeniami psychicznymi?

Odpowiedz brzmi:

Definicja niepetnosprawnosci sprzezonej wyczerpuje zapisy dotyczgce ucznidow niepetno-
sprawnych. Dzieci z zaburzeniami neurologicznymi, z zaburzeniami somatycznymi czy zabu-
rzeniami psychicznymi zaliczane sg do grupy oséb przewlekle chorych, dla ktérych nie wydaje
sie orzeczenia o potrzebie ksztatcenia specjalnego.
(http://www.reformaprogramowa.men.gov.pl/... 2009)
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5.2. Definicje niepetnosprawnosci sprzezonej w prawie innych krajow

Realia innych krajow w zakresie prawnego definiowania niepetnospraw-
nos$ci sprzezonej sa w pewnym sensie analogiczne do naszej rzeczywistosci.
D. Smith (2009, s. 311-312) podaje prawna definicj¢ federalna w USA niepel-
nosprawnosci sprz¢zonych (dostownie: wielorakich — multiple disabilities):

Niepetnosprawnosci wspdtistniejace (jak uposledzenie umystowe ze $lepotg, uposledzenie
umystowe z niepetnosprawnoscig ruchowsg itd.), ktérych kombinacja wywotuje powazne po-
trzeby edukacyjne, ktére nie moga by¢ zaspokojone w ramach programu ksztatcenia specjal-
nego, przewidywanego dla jednej niepetnosprawnosci. Okreslenie nie obejmuje gtuchosle-
poty.

Uzupehieniem tej definicji jest klasyfikacja niepelnosprawnosci wprowa-
dzona takze przez rzad federalny w edukacyjnej ustawie IDEA (Smith, 2009,
s. 56). Klasyfikacja wyr6znia nastgpujace rodzaje niepetnosprawnosci: au-
tyzm, ghucho$lepota, ghuchota, zaburzenia emocjonalne, zaburzenia stuchu,
uposledzenie umystowe (niepetnosprawnos¢ intelektualna), niepelnospraw-
no$¢ wieloraka (ze sprz¢zeniami), niepelnosprawnos¢ ruchowa, inne zaburze-
nia stanu zdrowia, specyficzne trudno$ci w uczeniu sig, zaburzenia mowy i jg-
zykowe, pourazowe uszkodzenie mézgu, zaburzenia wzroku.

Podana wyzej definicja ogranicza si¢ jedynie do wyliczenia przyktadow
niepetnosprawnosci sprz¢zonych oraz okresla ogdlne warunki ich wystgpowa-
nia. Jednak widziana tacznie z obowiazujaca w edukacji klasyfikacja, stano-
Wi W gruncie rzeczy rozwiazanie analogiczne jak w prawodawstwie polskim.
Warte uwypuklenia sa jednak réznice pomigdzy tymi dwoma ujgciami. Po
pierwsze, w definicji amerykanskiej widoczne jest wigksze ukierunkowanie na
funkcjonalna strong sytuacji sprzezenia — ma ono powodowac szczegolne trud-
no$ci w uczestniczeniu w systemie edukacyjnym. Po drugie, klasyfikacja, na
ktorej opiera si¢ definicja, ma zdecydowanie petniejszy charakter. Obie r6zni-
ce przemawiaja na korzy$¢ rozwiazania amerykanskiego. Nie jest ono jednak
pozbawione mankamentow. O ile funkcjonalne okreslenie sprzgzenia niepet-
nosprawnos$ci nalezy uzna¢ za stuszne, o tyle odnoszenie tego stanu do nie-
moznos$ci zastosowania programow ksztatcenia specjalnego dla pojedynczej
niepelnosprawnosci ma wyraznie mniej uniwersalny charakter. Zaskakujacym
faktem jest rowniez wylaczenie gluchoslepoty z zakresu sprzezen.

Kolejna analogi¢ do powyzszych analiz mozna zauwazy¢ w okresleniu
podanym przez European Disability Forum, ktore jest organizacja parasolo-
wa dla mniejszych organizacji skupiajacych osoby ze §rodowisk zwigzanych
z niepetnosprawnoscia. W propozycji dyrektywy zwalczajacej dyskrymina-
cje 0sob z niepetnosprawnoscia (Proposal by the European Disability Forum,
2008) wspomniana organizacja europejska proponuje rozréznienie nast¢puja-
cych rodzajow uszkodzen, ktoére moga powodowac niepelnosprawnos¢: fizycz-
ne, sensoryczne, intelektualne, poznawcze, psychospoteczne, komunikacyjne,
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rozwojowe oraz sprzezone (dost. wielokrotne), a takze choroby przewlekte.
Rowniez w tej propozycji lista rodzajow niepetnosprawnosci, oparta na wska-
zanych przyczynach, nie stanowi podstawy spojnej klasyfikacji.

Podsumowujac, na terenie prawnym konieczne jest precyzyjne okreslenie
sprzezenia niepetnosprawnosci. Definicje prawne maja bowiem bardzo bezpo-
srednie przetozenie na funkcjonowanie roznych systemow spotecznych: eduka-
cyjnego, pomocy socjalnej czy $wiadczen rehabilitacyjnych. Zaprezentowane
rozwiazania pokazuja jednak, ze czasami precyzja definicyjna moze by¢ osia-
gana kosztem rzetelno$ci merytorycznej.

6. Dyskusja i wnioski

6.1. Porownanie réznych uje¢ niepetnosprawnosci sprzezonej

Przygladajac si¢ powyzej przedstawionym definicjom, mozna zauwazy¢ ich
cechy wspodlne oraz specyficzne dla rdéznych podejs¢ i dziedzin. Analizg po-
rownawcza prezentuje tabela 2.

Tabela 2. Poréwnanie okreslen niepetnosprawnosci sprzezonej w réznych
dziedzinach

Cechy specyficzne

Ujecia medyczne
o Ktada silny akcent na warstwe biologiczng niepetnosprawnosci, co stanowi zbyt waskie
ujecie catego zjawiska.

Ujecia socjologiczne
e Sg niesamodzielne, bazujg na dorobku innych dziedzin, szczegdlnie prawa.

Ujecia prawne
e Dazg do precyzji stosowania definicji, co nie zawsze idzie w parze z merytorycznie wyczer-
pujacym charakterem propozycji.

Ujecia psycho-pedagogiczne

o Najbardziej obiecujace; sprzezenie jako wspdtwystepowanie wiecej niz jednego rodzaju
niepetnosprawnosci u osoby; oparcie sie na klasyfikacji przyczynowej niepetnosprawnosci;
Swiadomos¢ autoréow szerokiego zakresu mozliwych sprzezen; podkreslenie odrebnosci
sytuacji osoby z niepetnosprawnoscig sprzezona.

Cechy wspodlne

o Wszystkie ujecia honorujg jezykowa tres¢ okreslenia ,sprzezony”, to znaczy méwia, ze aby
wystgpita niepetnosprawnosc sprzezona, musza by¢ obecne co najmniej dwie niepetno-
sprawnosci u danej osoby.

o Wszystkie tez opierajg sie na tym samym, przyczynowym, podejsciu do wyréznienia rodza-
jow niepetnosprawnosci, ktére mogg utworzy¢ sytuacje sprzezenia.

Zrédto: opracowanie wiasne.

Mozna w tym miejscu postawi¢ pytanie, ktore wydaje sig¢ centralnym prob-
lemem we wspolczesnym definiowaniu niepetnosprawnosci sprzgzonej: co to
znaczy dwie niepetnosprawnosci? Nie jest ono bezzasadne w kontekscie roz-
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nych koncepcji tego zjawiska. Na takie pytanie tworcy przedstawionych ujec
odpowiadaja na wyzszym badz nizszym poziomie ogolnosci, odwotujac si¢
do klasyfikacji rodzajow niepetnosprawnosci (np. Majewski, 1995b; Otrgbski,
1999) lub tez podajac swego rodzaju katalog sytuacji, w ktorych mozna uznaé
obecnos¢ niepelnosprawnosci sprzezonej (Ustawa z dnia 19 marca 20009...).

Znamienne jest, ze we wszystkich oméwionych przyktadach podstawowym
punktem odniesienia jest klasyfikacja rodzajow niepelnosprawnosci z uwagi
na jej przyczyng, a doktadniej mowiac — miejsce uszkodzenia organizmu. Nie
oznacza to jednak, ze owe klasyfikacje sa tozsame i prowadza do takiego sa-
mego zakresu niepetnosprawnosci sprzgzonej. Skrajne przyktady moga stano-
wi¢ obie przytoczone uprzednio definicje prawne, w ktorych na gruncie ame-
rykanskim wymienionych jest jedenascie rodzajéw niepetnosprawnosci, na
polskim za$ jedynie pig¢.

6.2. Kontekst teoretyczny analizy

W celu uporzadkowania oraz dokonania syntezy réznych podejs¢ i defini-
cji dotyczacych zjawiska sprz¢zenia niepelnosprawnosci u cztowieka nalezy
znalez¢ szersze ramy teoretyczne, w ktorych takie uporzadkowanie i synteza
bylyby mozliwe i zasadne. Z pewnoscia szerokim kontekstem analizowane-
go zagadnienia jest sama niepetnosprawnos¢. Dotykamy tutaj delikatnej rze-
czywisto$ci, budzacej rowniez spory i kontrowersje zard6wno na plaszczyznie
teoretycznej, jak i praktycznej. W. Zeidler (2007) stusznie zauwaza, ze niepet-
nosprawnosc jest pewnym pojeciem abstrakcyjnym, konstruktem na poziomie
teoretycznym, jednak w praktyce znaczacym takze w wielu dziedzinach zycia
spotecznego, takich jak polityka, gospodarka, psychologia, pedagogika i in.
Stad tez, jak mozna sadzi¢, juz sformutowanie definicji samej niepetnospraw-
nosci nie jest zadaniem tatwym. Jeszcze trudniejszym za$ — przetozenie teorii
na sytuacje¢ rzeczywistych osob, ktorych sytuacja jest czgsto ztozona i nie za-
wsze chetnie poddaje si¢ rygorom definicyjnym.

W pewnym zakresie dyskusja nad pojeciem niepelnosprawnosci nalezy tak-
ze do obszaru zainteresowania niniejszej ekspertyzy. Jednak aby wiasciwie
roztozy¢ akcenty, zostanie ona przywotana w bardziej syntetyczny sposob,
pozostawiajac miejsce rozwazaniom na temat niepelnosprawnosci sprzezo-
nej. W. Sroczynski (1995) wymienia rézne srodowiska, ktore sa zaintereso-
wane zjawiskiem niepelnosprawnosci: naukowe, urzednicze, spoleczno$ciowe
— W postaci roznych stowarzyszen oraz samych 0so6b z niepetnosprawnoscia.
Zestawienie to pokazuje wielo$¢ i ztozono$¢ punktéw widzenia w odniesieniu
do opisywanego zagadnienia.

Rozwazania na temat definicji niepetnosprawnosci i osoby niepetnospraw-
nej mozna znalez¢ w wielu publikacjach (w ostatnim czasie np. Majewski,
1994; Otrgbski, 1999; Kirenko, 2007; Kowalik, 2007). Konceptualizacja po-
jecia niepelnosprawnosci ewoluowala wraz z poszerzaniem $wiadomosci na
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temat specyfiki funkcjonowania i potrzeb osob niepetnosprawnych, a takze
w miarg ksztaltowania si¢ postawy poszanowania ich godnosci i podmioto-
wosci w zyciu osobistym i spotecznym. Aktualne propozycje wspomnianych
definicji opieraja si¢ na koncepcji biopsychospotecznej niepetnosprawnosci
i maja charakter funkcjonalny. Obejmuja trzy poziomy zjawiska niepetno-
sprawnosci: biologiczny, podmiotowy (osobowy, psychiczny) oraz spoteczny.
Dobrym przyktadem jest definicja osoby niepetnosprawnej opracowana przez
Zespot przy Pelnomocniku do spraw Osob Niepelnosprawnych (za: Kowalik,
1999, s. 25). Jako niepelnosprawna okresla si¢ tu osobeg,

ktorej stan zdrowia fizycznego lub psychicznego powoduje trwate lub dtugotrwate utrudnie-
nie, ograniczenie lub uniemozliwienie udziatu w stosunkach spotecznych i wypetnianie rél wg
przyjetych kryteridéw i obowigzujacych norm.

Kowalik wskazuje, ze ta definicja jest zgodna z przytoczonym w poprzed-
nich zdaniach sposobem rozumienia niepetnosprawnosci. Ktadzie tez akcent
na dysfunkcjonalnos$¢, ktéra w niepetnosprawnos$ci wyraza si¢ na wymienio-
nych powyzej trzech poziomach.

Dalsze rozwazania na temat pojgcia niepelnosprawnosci dotycza refleks;ji
nad jego klasyfikacja. W literaturze mozna znalez¢ rozne kryteria klasyfika-
cji niepetnosprawnos$ci (Doroszewska, 1989, t. I; Zabtocki, 1995; Kowalik,
2006), przy czym najczesciej stosowane odnosi sig¢ do przyczyny niepetno-
sprawnosci, wskazujac na miejsce uszkodzenia organizmu, ktére ja powodu-
je. Znajdujemy tutaj rézne propozycje konkretnych podziatow.

Kowalik (2006, s. 274-275) stwierdza, ze z uwagi na typ uszkodzenia naj-
czesciej wyrdzniane sa nastgpujace rodzaje niepetnosprawnosci:

dotyczace uktadu ruchowego (amputacje konczyn, zanik migsni, niewyksztatcenie konczyn,
reumatyzm itd.); dotyczace narzadéw zmystéw (wady wzroku i stuchu, gtuchoslepota); do-
tyczace narzadu mowy (defekty aparatu gtosowego: krtani, jezyka, znieksztatcenia ust itd.);
dotyczace narzadéw wewnetrznych (uktadéw: oddechowego, krazenia, trawiennego, hormo-
nalnego itd.); dotyczace uktadu nerwowego — osrodkowego i obwodowego (choroby psychicz-
ne, uposledzenie umystowe, hemiplegia, paraplegia itd.); dotyczace dodatkowych uszkodzen
wynikajacych z procesu leczenia (amputacja piersi, wszczep slimakowy, transplantacja na-
rzadow itd.).

W ramach omawianego kryterium znajduje si¢ takze klasyfikacja rzadu fe-
deralnego USA (Smith, 2009, s. 56), podana uprzednio w kontekscie federal-
nej definicji niepelnosprawnosci sprzgzonej. W wymienionych rodzajach nie-
petnosprawnosci widaé zréznicowanie liczby, nazewnictwa oraz wytyczenia
granic pomigdzy przyjmowanymi jej kategoriami.

Punkt odniesienia, a czgsto takze podstawe do tworzenia definicji i kla-
syfikacji stanowia dokumenty Swiatowej Organizacji Zdrowia (WHO), kté-
ra w 2001 roku przyjela najnowsza Migdzynarodowa Klasyfikacje
Funkcjonowania, Niepelnosprawnosci i Zdrowia (International Classification



Problemy definiowania niepetnosprawnosci sprzezonej 83

of Functioning..., 2009). Stanowi ona kontynuacje Migdzynarodowe]
Klasyfikacji Uszkodzen, Niepetnosprawnosci i Uposledzen z 1980 roku,
w ktorej akcentowano funkcjonalne podejscie do zjawiska niepetnosprawno-
$ci. Aktualna wersja Klasyfikacji podejmuje i rozwija ten kierunek, przyjmu-
jac, ze zjawisko to mozna opisac¢, odwotujac si¢ do jego skutkow w szeroko
pojetym funkcjonowaniu cztowieka, a niezaleznie od jego przyczyn. W ra-
mach klasyfikacji zaproponowanej przez WHO znajduja si¢ rézne rodzaje
funkcji 1 struktur organizmu oraz aktywnos$ci osoby i jej uczestnictwa w zyciu
(ICF Browser, 2009; Kowalik, 2007).

6.3. W poszukiwaniu syntezy: potencjat klasyfikacji ICF w okre$laniu
niepetnosprawnosci sprzezonej

Przechodzac do omawiania zjawiska niepelnosprawnosci sprzgzonej, moz-
na nawiaza¢ do analizy jezykowej pojecia oraz przegladu definicji niepetno-
sprawnosci sprz¢zonych w roznych dziedzinach nauki i praktyki zycia spotecz-
nego. Najwazniejsza cecha analizowanego zjawiska jest potaczenie dwoch lub
wigcej rodzajow niepetnosprawnosci u osoby. Pojawia sig¢ wigc potrzeba sig-
gnigcia do klasyfikacji i dookreslenia tych rodzajow, jednak napotykamy tutaj
problemy zwiazane z poszerzaniem i réznicowaniem zakresu pojgcia niepel-
nosprawnosci. W przesztosci, gdy w bardziej tradycyjnym podej$ciu wyrdz-
niano niepetnosprawnos$ci sensoryczne, fizyczne i psychiczne, sytuacja byta
prostsza. Teraz jednak nalezatoby odpowiedzie¢ na pytanie, kiedy mozna mo-
wi¢ o niepetnosprawnosci sprzgzone;j.

Problemy w rozréznianiu niepetnosprawnosci ilustruje nastgpujacy przy-
ktad: amputacj¢ nogi i amputacje reki traktujemy jako t¢ sama niepelnospraw-
no$¢ — amputacjg, a nawet jeszcze ogoélniej, niepetnosprawnos¢ ruchowa.
Wspotwystapienie takich dwdoch amputacji u osoby w powszechnym odczu-
ciu nie tworzy wigc niepetnosprawnosci sprzezonej. Natomiast autyzm traktu-
je si¢ jako inng niepelnosprawnosé niz uposledzenie umystowe, mogaca stano-
wi¢ sprzgzenie — mimo ze jedno i drugie jest niepetnosprawnoscia psychiczna.
Mozna uzna¢, iz sa inne, poniewaz powoduja rézne konsekwencje w funkcjo-
nowaniu osoby, jednak analogicznie mozna potraktowac oba przyktady am-
putacji. Odwotujac si¢ do stwierdzenia E. Schoplera (za: Pisula, 2002, s. 30),
mamy wowczas do czynienia z dwoma odrgbnymi zaburzeniami, jezeli mo-
zemy wskazaé na réznice w ich mechanizmie powstawania, przebiegu badz
postgpowaniu terapeutycznym. Jak mozna to odnies$¢ do opisanych wyzej sy-
tuacji?

Oto6z w obu poréwnywanych parach mozemy wskaza¢ podobne mechaniz-
my powstawania — uszkodzenie mozgu badz narzadu ruchu (przy czym jeze-
li zwracamy uwagg na zaktadane rdznice pomigdzy autyzmem a uposledze-
niem umystowym w sposobie badz miejscu uszkodzenia mozgu, powinnismy
rowniez dostrzec odmienny ,,sposob” lub miejsce uszkodzenia narzadu ru-
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chu, porownujac utratg reki i nogi). W obu parach wystepuja takze roznice
w ,,przebiegu” zaburzenia, a wigc we wptywie na funkcjonowanie osoby oraz
wlasciwym postgpowaniu terapeutycznym (tu — rehabilitacji). Z catej analizy
wynika, ze w obu poréwnywanych parach powinnismy traktowaé opisane sy-
tuacje badz jako znajdujace si¢ w ramach jednego typu niepelnosprawnosci,
badz jako jej odrgbne rodzaje, tworzace sytuacje sprzezenia. Odnoszac si¢ do
aktualnego spostrzegania relacji migdzy wymienionymi parami, widzimy nie-
konsekwencje w ich ocenie. Jej przyczyny nalezy upatrywac¢ w braku syste-
mu klasyfikacji, ktory lezy u podstaw innego oceniania jednej i drugiej pary
niepetnosprawnosci.

W tym kontekscie uzyteczna i porzadkujaca okazuje si¢ wspomniana klasyfi-
kacja ICF. Przy jej zastosowaniu wida¢, ze w przypadku opisanych wyzej przy-
ktadéw rzeczywiscie mamy analogiczna sytuacje — niepelnosprawnosci wy-
stepujace w analizowanych parach mozna tak samo sklasyfikowa¢ w ramach
wymiarow funkcji i struktur, a réznice pojawiaja si¢ w wymiarze uczestnictwa.
W kontekscie toczacego si¢ we wspolczesnej pedagogice specjalnej sporu do-
tyczacego przewagi kategoryzacji rodzajow niepetnosprawnosci nad diagnoza
funkcjonalna (Lindmeier; za: Firkowska-Mankiewicz, Szumski, 2009, s. 335)
potrzebne jest szersze uwzglednienie klasyfikacji ICF w systematyzacji zjawi-
ska niepelnosprawnosci na poziomie teoretycznym i praktycznym. By¢ moze
zadaniem na teraz albo na przyszto$§¢ w obszarze rehabilitacji jest wypraco-
wanie spojnej wizji sprzezenia niepetnosprawnosci bazujacej na najnowszej
klasyfikacji WHO. Aktualne podejscia sa tworzone na podstawie klasyfikacji
uszkodzenia struktur organizmu, pozostaje jeszcze do uwzglednienia obszar
funkcji, aktywnosci i uczestnictwa, a najlepiej takze srodowiska.

Trudno jest oczywiscie wskaza¢ konkretny sposob, algorytm postugiwa-
nia si¢ ICF w ujgciu niepelnosprawnosci sprzgzonej. Rozwigzaniem optymal-
nym dla praktyki byloby wskazanie jednego wymiaru i poziomu klasyfika-
cji, ktory pozwolitby rozrézni¢ wszystkie rodzaje niepelnosprawnosci mogace
utworzy¢ sprzg¢zenie. Wspotczesne podejscia wyraznie opieraja si¢ na sposo-
bie oceny niepelnosprawnosci, ktory w klasyfikacji ICF tworzy wymiar I —
struktur organizmu. Jednak podany wyzej przyktad pokazuje, ze nie jest to
wystarczajaca podstawa do spdjnej i wyczerpujacej klasyfikacji.

Mozna takze zwroci¢ uwage, za Kowalikiem (2007), ze wskazanie przy-
czyn jakiego$ zaburzenia (tutaj: miejsca uszkodzenia organizmu) jest kluczo-
wym punktem zainteresowania nauk medycznych z uwagi na dynamike zja-
wiska choroby i zwiazang z tym mozliwos$¢ zatrzymania tego procesu lub
catkowitego wyeliminowania go przez usuni¢cie wtasnie przyczyny choroby.
W obszarze rehabilitacji akcenty sa roztozone nieco inaczej, wystepuje tu bo-
wiem zaburzenie, ktore ma charakter trwaty, stabilny (a przynajmniej wzgled-
nie trwaty/stabilny), dlatego jego samego najczesciej nie jesteSmy w stanie
usunaé. Z tej przyczyny wazne jest skoncentrowanie si¢ na jego skutkach
w zyciu osoby, gdyz tylko na tym polu mozemy jej pomoc, starajac sig, aby
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te nastgpstwa zminimalizowac, a chorego wesprze¢ w jak najlepszym radze-
niu sobie z nimi.

Skupmy sig teraz na wymiarze aktywnosci i uczestnictwa, jako podstawie
rozrozniania rodzajow niepetnosprawnosci. Jednak takze to kryterium samo-
dzielnie nie stanowi wystarczajacej podstawy do klasyfikacji, gdyz ogranicze-
nie w tej samej sferze aktywnosci, na przyktad komunikacji, moze mie¢ inny
charakter w przypadku osoby niestyszacej, inny zas$ u osoby z uszkodzeniem
aparatu artykulacyjnego.

Naturalnym rozwiazaniem jest oczywiscie potaczenie wspomnianych wy-
miarow, na przyktad przyjmujac zasadg, ze aby rozrozni¢ dwie niepelno-
sprawnosci, musza one by¢ klasyfikowane w réznych kategoriach gtownych
przynajmniej jednego z wymiaréw ICF. Innymi stowy, niepetnosprawnos¢
sprzezona w takim ujeciu wystepowataby wtedy, gdyby byto mozliwe wska-
zanie u osoby zaburzen w co najmniej dwdch kategoriach gtéwnych co naj-
mniej jednego wymiaru tej klasyfikacji.

7. Podsumowanie

Opracowanie gotowego algorytmu klasyfikowania niepelnosprawnosci na
potrzeby diagnozy niepelnosprawnosci sprzgzonej wykracza poza ramy i aspi-
racje niniejszego opracowania, zwlaszcza ze powyzej przyjeto zatozenie o wy-
réznieniu jednej ,,osiowej” kategorii glownej kazdej niepelnosprawnosci, co
w literaturze przedmiotu wskazywane jest jako trudne do okreslenia w niekto-
rych przypadkach. Stanowi to jeden ze wskazywanych mankamentow syste-
mu (Kowalik, 2007). Nalezy jednak podkresli¢ potencjalna wartos¢ klasyfi-
kacji ICF w realizacji tego, jakze potrzebnego, celu oraz postulowac podjecie
dalszych wysitkow w tym kierunku.

Podsumowujac, warto ponownie przywotac¢ i zwrdci¢ uwage na wnioski
plynace z powyzszych rozwazan:

1. Istota niepetnosprawnosci sprz¢zonej jest wspotwystgpowanie dwoch lub
wigcej niepetnosprawnosci u osoby. Stanowi to takze wlasciwa tres¢ defi-
nicji tego terminu w sensie $cistym. Przy wszystkich niedoskonatosciach
istniejacych podejs¢ w roéznych dziedzinach nauki, powyzsza cecha jest
w nich respektowana.

2. Szersza forma definicji obejmuje rowniez wskazanie zakresu mozliwych
sprzgzen, poprzez odniesienie do klasyfikacji i, ewentualnie, wyrdznie-
nie rodzajow niepelnosprawnosci, ktore moga utworzy¢ sprzezenia. Jest
to gléwnym problemem w definiowaniu niepetnosprawnosci sprzezonej,
to znaczy stanowi podstawe pytania o zasadne i wyczerpujace kryteria po-
dziatu, ktéry umozliwi jej dookreslenie.

3. Mozna wskaza¢ dwa mozliwe sposoby wyroznienia powyzszych rodzajow
niepelnosprawnos$ci — oparty na przyczynach (rodzaju uszkodzenia) oraz
oparty na kryterium funkcjonalnym badz je uwzgledniajacy.
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4. Klasyfikacja ICF, zaproponowana przez WHO, jest obiecujaca jako podsta-
wa calosciowego ujecia definicji i wyodrgbnienia rodzajow niepetnospraw-
nosci sprzg¢zone;j.

Niepelnosprawnos¢ sprzgzona jest zjawiskiem bardzo ztozonym i duze
trudnosci sprawia znalezienie wlasciwych rozstrzygni¢¢ w definiowaniu ta-
kiego stanu. Powyzsze analizy zarysowaly wspolng podstawe oraz proble-
my, ktore pojawiaja si¢ w kontekscie okreslania takiej niepelnosprawnosci.
Zostaty takze sformulowane propozycje rozwiazan.

Na tle dyskusji nad definiowaniem niepelnosprawnosci sprz¢zonej nasu-
wa sig jeszcze jedna refleksja. Mianowicie warto$¢ ogolnej kategorii, niepet-
nosprawnosci sprzezonej jako takiej, jest wlasciwie niewielka, jesli chodzi
o tre$¢. Takie ogolne zaklasyfikowanie ma stosunkowo mata pojemnos¢ in-
formacyjna. Zdecydowanie wigcej tresci niesie okreslenie konkretnego rodza-
ju niepetnosprawnosci sprz¢zonej u osoby. Z pewnoscia pokazuje to kolejny
kierunek rozwoju w omawianej dziedzinie — doprecyzowanie definicji i kry-
teriow diagnostycznych poszczegdlnych rodzajéow niepelnosprawnosci sprze-
zonej, to za$ zaklada najpierw dookreslenie oraz wlasciwa operacjonalizacje
pojecia i klasyfikacji niepelnosprawnosci.
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Orzecznictwo w przypadku osob z rzadkimi
| sprzezonymi rodzajami niepetnosprawnosci
— poréwnanie

1. Wprowadzenie

Kazda niepelnosprawnos¢, uniemozliwiajac normalne funkcjonowanie
0s6b chorych w roznych obszarach, powoduje trudnosci, z ktérymi nie sg oni
w stanie radzi¢ sobie we wiasnym zakresie. Potrzebuja wowczas wsparcia ze
strony szeroko rozumianego $rodowiska zewngtrznego.

Niepetnosprawnos¢ sprzezona lub rzadko wystepujaca stanowi szczegdlng sytuacje, w ktorej
zaréwno nasilenie trudnosci wystepujacych u osoby, jak tez potrzeba wsparcia z zewnatrz sg
wyjatkowo duze.

Osoby z takimi rodzajami niepelnosprawnosci przewaznie wymagaja po-
mocy blizszego i dalszego otoczenia w procesie dazenia do autonomii i samo-
realizacji. Niektore potrzeby moga by¢ zaspokajane przy udziale rodziny, os6b
bliskich, stowarzyszen, w przypadku innych zas niezbgdny jest udziat panstwa
i jego systemu — edukacyjnego, zdrowotnego, ubezpieczeniowego.

Aby skorzysta¢ ze wspomnianego wsparcia ze strony panstwa i jego struk-
tur, osoba niepetnosprawna potrzebuje orzeczenia, ktore oficjalnie stwierdza
jej stan i dzigki temu umozliwia zaistnienie faktu jej niepetnosprawnosci na
ptaszczyznie formalnoprawnej (Sienkiewicz, 2006). Stanowi to podstawe za-
kwalifikowania osoby do grupy, ktora moze stac¢ si¢ odbiorca okreslonych
form pomocy — osobowej, finansowej, instytucjonalnej. Orzeczenie o niepet-
nosprawnosci jest wigc waznym elementem w funkcjonowaniu osoby niepet-
nosprawnej, umozliwia jej bowiem skorzystanie z réznego rodzaju wsparcia
i $wiadczen (rentowych oraz pozarentowych), zas odpowiednim instytucjom
wskazuje beneficjentow poszczegdlnych oddziatywan.

Celem niniejszego rozdzialu jest porownawcze przedstawienie orzecz-
nictwa wobec 0s6b z niepetnosprawnoscia rzadka lub niepetnosprawnoscia
sprzezona. W kolejnych punktach zostang zaprezentowane ogoélne podstawy
orzecznictwa wobec 0os6b niepelnosprawnych, a nastepnie specyficzne proble-
my, ktore zdarzaja si¢ w procesie orzekania o niepetnosprawnosci sprzezonej
oraz rzadkiej. Cato$¢ zakonczy poréwnanie sytuacji osob z omawianymi ro-
dzajami niepelnosprawnosci oraz wnioski z opracowania.
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2. Zasady orzecznictwa w kwestii niepetnosprawnosci

W chwili obecnej w Polsce osoby z niepelnosprawnoscia sprz¢zona lub
rzadka podlegaja temu samemu systemowi orzecznictwa co osoby z inny-
mi niepetnosprawnosciami. Co wigcej, w ramach tego systemu nie wyste-
puja nawet, z jednym wyjatkiem, ktory zostanie omowiony ponizej, pojgcia
niepetnosprawnosci sprz¢zonej i niepelnosprawnosci rzadkiej. W powigzaniu
z powyzszym faktem nalezy stwierdzi¢, ze brakuje odrgbnego systemu $wiad-
czen skierowanego do 0sdb z wymienionymi rodzajami niepelnosprawnosci'.
W tym punkcie zostana zatem podane ogdlne informacje dotyczace orzecznic-
twa skierowanego do 0s6b z niepelnosprawnoscia, ze wskazaniem tych jego
elementdw, ktore sa — lub moga by¢ — szczegdlnie wazne w przypadku osob
z niepelnosprawnoscia rzadka lub sprzezona.

System orzecznictwa wobec 0s6b niepetnosprawnych w Polsce jest skom-
plikowany.

Najbardziej ogdélnymi dwoma rodzajami orzecznictwa, wymienianymi w aktach prawnych i lite-

raturze przedmiotu, sa:

e orzecznictwo rentowe, realizowane przez Zaktad Ubezpieczen Spotecznych (ZUS);

e orzecznictwo pozarentowe, realizowane przez Powiatowe i Wojewoddzkie Zespoty do spraw
Orzekania o Niepetnosprawnosci (Sienkiewicz, 2006).

Jednak nie przedstawia to szczegdtowo ztozonos$ci sytuaciji, gdyz w naszej rzeczywistosci

prawnej funkcjonuja tez:

e orzeczenia wydawane przez Ministerstwo Spraw Wewnetrznych i Administracji (MSWiA);

e orzeczenia wydawane przez Ministerstwo Obrony Narodowej (MON);

e orzeczenia wydawane przez Kasy Rolniczego Ubezpieczenia Spotecznego (KRUS)
(Gronowska, Wilmowska-Pietruszynska, 2007).

Niejednolitos¢ i niejasnos$¢ systemu jest zauwazana i krytykowana w lite-
raturze (np. Sienkiewicz, 2007), nie pomaga bowiem w rozeznaniu si¢ przez
osobg zainteresowana w zakresie przystugujacych jej praw oraz urzeddw i spo-
sobow, z pomoca ktorych moze ona owe prawa wyegzekwowac.

Zrab omawianego systemu tworza: pion orzecznictwa rentowego i pozaren-
towego; od nich tez mozna zacza¢ prezentacje ogolnej sytuacji osoby w per-
spektywie orzekania o jej niepelnosprawnosci. W celu uwypuklenia réznic
w orzecznictwie wzgledem osob dorostych oraz dzieci i mtodziezy struktura
przedstawianych tresci bedzie odpowiada¢ wtasnie takiemu podziatowi.

2.1. Orzecznictwo skierowane do dorostych

Osoby doroste z niepelnosprawnos$cia, w tym rowniez sprz¢zona oraz rzad-
ka, objete sa, jak zostalo wspomniane powyzej, orzecznictwem dwojakie-
go rodzaju: do celow pozarentowych oraz do celow rentowych (Siemaszko,
2009).

! Stan na 28 lutego 2010 roku.
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e Orzeczenia o stopniu niepetnosprawnosci do celéw pozarentowych wydajg Powiatowe
Zespoty do spraw Orzekania o Niepetnosprawnosci. Zespét orzeka na wniosek osoby
zainteresowanej lub przedstawiciela ustawowego tej osoby (Rozporzgdzenie Ministra
Gospodarki, Pracy i Polityki Spotecznej z dnia 15 lipca 2003...).

e Whniosek mozna réwniez ztozy¢ za posrednictwem centrum pomocy rodzinie lub osrodka
pomocy spotecznej — wowczas osoba zainteresowana albo jej przedstawiciel ustawowy
musi wyrazi¢ pisemng zgode na ztozenie wniosku w jej imieniu. To rozwigzanie wydaje sie
szczegolnie dobre w przypadku oséb z taka niepetnosprawnoscia sprzezong, ktéra moze
utrudnia¢ poruszanie sie i dotarcie do urzedu lub tez, co jest czestsze, gdy urzad nie jest
dostosowany do potrzeb os6b z niepetnosprawnoscia.

e Powiatowy zespot do spraw orzekania o niepetnosprawnosci wydaje orzeczenia o: znacz-
nym stopniu niepetnosprawnosci, umiarkowanym stopniu niepetnosprawnosci, lekkim
stopniu niepetnosprawnosci (ibidem).

Tresci 1 mocy sprawczej orzeczenia nie wyczerpuje stwierdzenie wystepo-
wania niepetnosprawnosci u osoby oraz jej rodzaju. W strukturze tego doku-
mentu przewidziano takze miejsce na wskazanie okreslonych form wsparcia,
ktore zespot orzekajacy przewiduje dla osoby zainteresowane;.

Posiadanie orzeczenia wydanego przez zespot do spraw orzekania o niepet-
nosprawnosci pozwala korzysta¢ z nastgpujacych form pomocy badz upraw-
nien:

e w zakresie rehabilitacji zawodowej i zatrudnienia — z mozliwosci uzyskania odpowiedniego
zatrudnienia, na przyktad w zaktadach pracy chronionej, zaktadach aktywnosci zawodo-
wej;

e z mozliwosci odbywania szkolen (w tym specjalistycznych), podlegania przywilejom pra-
cowniczym osob niepetnosprawnych (np. prawo do dodatkowych urlopéw, przerw w pra-
cy);

e z ulg — na przyktad podatkowych, komunikacyjnych, zwolnien z optat radiowo-telewizyj-
nych (abonamentu) na podstawie odrebnych przepiséw;

e w zakresie rehabilitacji — na przyktad z mozliwosci uczestniczenia w terapii zajeciowe;j,
z zaopatrzenia w przedmioty ortopedyczne, srodki pomocnicze oraz pomoce techniczne
utatwiajgce funkcjonowanie danej osoby;

e zustug socjalnych, opiekunczych, terapeutycznych, rehabilitacyjnych swiadczonych przez
instytucje pomocy spotecznej, organizacje pozarzgdowe oraz inne placéwki, z uprawnien
do zasitku pielegnacyjnego i innych swiadczen (np. dodatkéw do zasitku rodzinnego zwia-
zanych z niepetnosprawnoscig) (ibidem).

Wymienione powyzej formy wsparcia sa, z definicji prawnej, dostgpne
w takim samym stopniu dla 0so6b z niepetnosprawnos$cia sprz¢zona i rzadka,
jak w przypadku oséb z innymi rodzajami niepelnosprawnosci. Wydawac by
si¢ moglo, ze to pozytywna informacja, jednak po uwzglednieniu specyficz-
nych potrzeb, wynikajacych ze sprzezenia niepetnosprawnosci lub jej rzad-
kiego charakteru, nalezy przyznac, ze jest przeciwnie. Osoby z wymienionych
dwdch grup czgsto nie moga bowiem korzysta¢ z form wsparcia i rehabilita-
cji przewidzianych dla innych niepelnosprawnosci, poniewaz aby do tego do-
szto, konieczna jest pomoc w szerszym zakresie (zob. np. sytuacj¢ osob ghu-
choniewidomych; Gajda, 2009).
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Drugi gtowny rodzaj orzecznictwa dla oséb z niepetnosprawnoscia to
orzecznictwo do celow rentowych. Orzekaniem o niezdolnoséci do pracy
w celu przyznania renty zajmuja si¢ lekarze orzecznicy Zaktadu Ubezpieczen
Spotecznych (ZUS). Lekarz orzecznik ocenia stopien niezdolnosci do pracy.
Wydaje orzeczenie, na podstawie ktorego ZUS podejmuje decyzje w spra-
wie $wiadczen rentowych. Osoba ubiegajaca si¢ o rentg z tytutu niezdolno-
$ci do pracy sktada wniosek o przyznanie §wiadczenia we wilasciwym te-
renowo oddziale ZUS. Orzekaniem zajmuja si¢ tez komisje lekarskie ZUS
(Rozporzadzenie Ministra Polityki Spotecznej z dnia 14 grudnia 2004...).

Z wnioskiem o wydanie orzeczenia wystepuje wlasciwa jednostka organi-
zacyjna oddziatu ZUS. Orzeczenie stanowi dla organu rentowego podstawe
do wydania decyzji w sprawie $wiadczen (np. renty) — prawo do nich uzalez-
nione jest bowiem od stwierdzenia niezdolno$ci do pracy. Lekarz orzecznik
wydaje orzeczenie o niezdolnosci do pracy, ocenia jego stopien i trwatos¢
oraz rokowania co do mozliwos$ci powrotu do pracy. Bierze pod uwagg: sto-
pien naruszenia sprawnosci organizmu oraz mozliwosci przywrdcenia spraw-
nos$ci w wyniku leczenia i rehabilitacji oraz mozliwo$¢ wykonywania pracy
dotychczasowej lub podjgcia innej oraz celowos¢ przekwalifikowania zawo-
dowego, majac na wzgledzie migdzy innymi dotychczas wykonywana prace,
wyksztalcenie i wiek.

Lekarz orzecznik kwalifikuje osobe jako: catkowicie niezdolng do pracy oraz samodzielnej
egzystencji, catkowicie niezdolng do pracy lub czesciowo niezdolng do pracy (Ustawa z dnia
17 grudnia 1998...). Niezdolnos¢ do pracy orzeka sie na okres nie dtuzszy niz 5 lat. Natomiast
jezeli wedtug wiedzy medycznej nie ma dobrych rokowan, jesli chodzi o odzyskanie zdolnosci
do pracy przed uptywem tego okresu, to na okres diuzszy niz 5 lat. Samo orzeczenie nie-
zdolnosci do pracy nie jest rownoznaczne z przyznaniem prawa do renty. O tym decyzja jest
podejmowana na podstawie dos¢ skomplikowanych przepiséw dotyczacych miedzy innymi
wymaganych okreséw sktadkowych i niesktadkowych. Renta moze mie¢ charakter staty, okre-
sowy lub szkoleniowy (ibidem).

Takie sa podstawy prawne, czyli teoria, ktora odnosi si¢ do wszystkich 0sob
niepemosprawnych, w tym do 0sob z niepelnosprawnoscia rzadka i sprzezona.
Praktyka pokazuje, iz przyznawane renty sa niewysokie i nie wystarczaja na
pokrycie wydatkow, szczegodlnie gdy osoba niepelnosprawna wymaga statej
rehabilitacji, specjalistycznego sprzgtu czy kosztownych lekow. Wynika stad,
7e najczesciej wystgpujaca bariera w obecnej i przysztej rehabilitacji $rodo-
wiskowej 0sdb niepetnosprawnych sa mozliwosci materialne ich samych oraz
ich rodzin (Balcerzak-Paradowska, 2008).

Warto zwrdci¢ uwage na jeszcze jedna okolicznosé, ktora jest szczegol-
nie wazna w odniesieniu do 0sob z niepelnosprawnoscia sprzezona lub rzad-
ka. Jest nia klasyfikowanie niepetnosprawnosci w orzeczeniach zespotow
do spraw orzekania o stopniu niepetnosprawnosci oraz lekarzy orzecznikow
ZUS. Zarowno w jednym, jak i w drugim typie orzeczen nalezy okresli¢ ro-
dzaj (przyczyng) niepetnosprawnosci lub tez przyczyng niezdolnosci do pra-
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cy (Ustawa z dnia 17 grudnia 1998...; Rozporzadzenie Ministra Gospodarki,
Pracy i Polityki Spotecznej z dnia 15 lipca 2003...).

Niestety w obowiazujacej klasyfikacji przyczyn niepelnosprawnosci nie
znajduje si¢ ani niepelnosprawno$¢ sprz¢zona, ani niepetnosprawnos¢ rzadka.
Z tego powodu osoba z niepelnosprawnoscia sprzgzona moze jedynie ubie-
ga¢ si¢ o wpisanie do tresci orzeczenia dwoch lub trzech przyczyn wiasnej
niepetlnosprawnosci, korzystajac z mozliwosci prawnej umieszczenia w nim
od jednego do trzech symboli takich przyczyn. Osoby z niepetnosprawnos$cia
rzadka musza si¢ zadowoli¢ przypisaniem ich rodzaju niepetnosprawnosci do
jednej lub wigcej istniejacych kategorii; fakt rzadkiego wystepowania posia-
danej niepetnosprawnosci nie ma oficjalnego potwierdzenia. Opisana sytu-
acja powoduje okreslone problemy, ktore beda omoéwione w kolejnych punk-
tach rozdziatu.

2.2. Orzecznictwo skierowanie do dzieci i mtodziezy

W Polsce dzieci i mlodziez z niepelnosprawnos$cia maja te same prawa
1 obowiazki co wszystkie dzieci. Jednakze oprocz praw wspolnych przystuguja
im prawa szczegdlne, gwarantujace i umozliwiajace im realizacjg praw i obo-
wiazkow ogolnych (Gralinska, 2005). Prawa dziecka do specjalnego wspar-
cia, uwzgledniajacego jego stan zdrowia i warunki zyciowe oraz specyficzne
potrzeby wynikajace z niepelnosprawnosci, znajduja odzwierciedlenie w pol-
skim ustawodawstwie w przepisach z zakresu m.in. edukacji, ochrony zdrowia
czy pomocy spolecznej. Jednakze realizacja réznorodnych praw, na przyktad
dostosowania wymagan edukacyjnych do indywidualnych potrzeb psychofi-
zycznych, wymaga posiadania przez dana osobg odpowiedniego orzeczenia.

Dzieci i mtodziez z racji wieku w ograniczonym zakresie korzystaja
z orzecznictwa rentowego, stad ten pion polskiego systemu orzekania o niepet-
nosprawnosci jest dla tej grupy mniej istotny. Takze w odniesieniu do orzecz-
nictwa pozarentowego wystgpuja roznice w porownaniu z osobami dorosty-
mi. Jesli chodzi o osoby powyzej 16. roku zycia, zespoty do spraw orzekania
niepetnosprawnosci wydaja orzeczenia o jednym z trzech stopni niepetno-
sprawnosci: znacznym, umiarkowanym lub lekkim (Rozporzadzenie Ministra
Gospodarki, Pracy i Polityki Spotecznej z dnia 15 lipca 2003...). Wobec dzie-
ci 1 mtodziezy do lat 16 zespoty orzekaja o wystapieniu niepelnosprawnosci
bez okreslenia jej stopnia, na podstawie opinii (dokumentacji medycznej) wy-
danej przez lekarza. Rodzice lub prawni opiekunowie musza zatem skierowaé
pierwsze kroki do specjalisty sprawujacego opieke medyczng nad dzieckiem
niepelnosprawnym.

Osoby, ktore nie ukonczyly 16. roku zycia, zaliczane sa do niepetnospraw-
nych, jezeli maja naruszona sprawnos$¢ fizyczna lub psychiczna o przewidy-
wanym okresie trwania powyzej 12 miesigcy, z powodu wady wrodzonej,
dlugotrwatej choroby lub uszkodzenia organizmu, powodujaca koniecznos¢



94 Matgorzata M. Kulik, Grzegorz Wigcek

zapewnienia im catkowitej opieki lub pomocy w zaspokajaniu podstawowych
potrzeb zyciowych w sposob przewyzszajacy wsparcie potrzebne osobie w da-
nym wieku (Rozporzadzenie Ministra Pracy i Polityki Spotecznej z dnia 1 lu-
tego 2002...).

Posiadanie tego rodzaju orzeczenia jest istotne, gdyz umozliwia rodzicom
staranie si¢ w imieniu dziecka o pozwolenie na korzystanie z roznorodnych
ulg: komunikacyjnych; $wiadczen w zakresie rehabilitacji, na przyktad z moz-
liwosci uczestniczenia w terapii zajeciowej; pomocy w zaopatrzeniu w przed-
mioty ortopedyczne, srodki pomocnicze oraz pomoce techniczne utatwiajace
funkcjonowanie danej osobie; ustug socjalnych, opiekunczych, terapeutycz-
nych, rehabilitacyjnych, §wiadczone przez instytucje pomocy spotecznej, or-
ganizacje pozarzadowe oraz inne placowki; a takze z zasitku pielggnacyjnego
1 innych $wiadczen (np. dodatkow do zasitku rodzinnego zwiazanych z nie-
pelnosprawnoscia).

Jednak w przypadku dzieci i mtodziezy istnieje jeszcze jeden sposob for-
malnego potwierdzenia faktu niepelnosprawnosci. Jest nim uzyskanie orzecze-
nia o potrzebie ksztalcenia specjalnego, ktore przystuguje dzieciom z niepet-
nosprawnoscia oraz dzieciom niedostosowanym spotecznie. Celem orzeczenia
jako takiego nie jest wigc stwierdzenie wystgpowania niepetnosprawnosci
u dziecka, jednak z uwagi na podstawg wydania orzeczenia oraz umieszcze-
nie w tresci dokumentu powodu ksztalcenia specjalnego stanowi ono potwier-
dzenie odnosnych zaburzen i odchylen rozwojowych u dziecka, w okreslo-
nych wypadkach — jego niepelnosprawnosci (zob. Rozporzadzenie Ministra
Edukacji Narodowej z dnia 12 lutego 2001...; Rozporzadzenie Ministra
Edukacji Narodowej i Sportu z dnia 18 stycznia 2005...).

Orzeczenia o potrzebie ksztatcenia specjalnego wydaja zespoty orzekajace,
ktore zostaty powotane przy publicznych poradniach psychologiczno-pedago-
gicznych. Dokument taki jest opracowywany przez wielodyscyplinary zespot
specjalistow na wniosek rodzica badz opiekuna prawnego dziecka. Podstawa
wydania orzeczenia sa za§wiadczenia lekarskie i inna dokumentacja medycz-
na dziecka oraz wszechstronna diagnoza przeprowadzona przez zespot orze-
kajacy. Orzeczenie, oprocz stwierdzenia potrzeby ksztalcenia dziecka, zawie-
ra dwa wazne w praktyce elementy: diagnoze, a wigc okreslenie mozliwos$ci
rozwojowych i potencjatu dziecka, oraz zalecenia odno$nie do formy ksztat-
cenia specjalnego, warunkéw realizacji potrzeb edukacyjnych oraz wszel-
kich form pomocy psychologiczno-pedagogicznej wskazanych dla dziecka
(Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 12 lutego 2001...).

Specyfika orzecznictwa edukacyjnego dotyczacego osob z niepelnospraw-
noscia sprzezona jest fakt obecnosci takiej kategorii niepetnosprawnosci
w przepisach prawnych regulujacych t¢ dziedzing. Prawo oswiatowe jest je-
dynym miejscem systemu prawnego w Polsce, w ktorym wystepuje termin
,hiepelnosprawno$¢ sprz¢zona”. Do niedawna to okreslenie funkcjonowato na
dosy¢ duzym poziomie ogélnosci, jednak w Ustawie z dnia 19 marca 2009 r.
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o zmianie Ustawy o systemie o§wiaty oraz o zmianie niektorych innych ustaw
zostata wprowadzona definicja niepelnosprawnosci sprzgzonej, ktora jest:

wystepowanie u dziecka niestyszacego lub stabostyszgcego, niewidomego lub stabowidzg-
cego, z niepetnosprawnoscig ruchowg, z uposledzeniem umystowym albo z autyzmem co
najmniej jeszcze jednej z wymienionych niepetnosprawnosci (art. 1 pkt 2 lit. d).

Na tej podstawie u dziecka moze by¢ oficjalne uznana niepelnosprawnosé
sprzezona. Sytuacja dzieci i mlodziezy z niepetnosprawnoscia rzadka jest ana-
logiczna do sytuacji dorostych — brak tej kategorii w przyjetej prawnie klasyfi-
kacji uniemozliwia formalne potwierdzenie ich specyficznej sytuacji.

Podobnie jak w przypadku orzecznictwa pozarentowego orzeczenie o po-
trzebie ksztatcenia specjalnego ma okreslone konsekwencje dla dzieci i mto-
dziezy z niepetnosprawnoscia oraz dla ich rodzin. Stanowi ono podstawg do
dostosowania odpowiednich wymagan do procesu edukacji, gdyz aby dziecko
podjeto nauk¢ w oddziale szkolnym innym niz klasa ogélnodostepna w szko-
le masowej, konieczne jest posiadanie takiego dokumentu (Rozporzadzenie
Ministra Edukacji Narodowej z dnia 12 lutego 2001...). Orzeczenie otwie-
ra zatem droge do wyboru odpowiedniej §ciezki edukacyjnej dla dziecka —
w placowkach szkolnictwa ogdlnodostgpnego, integracyjnego lub specjalne-
g0, cho¢ ostateczna decyzja nalezy oczywiscie do rodzicow. W zaleznosci od
indywidualnych mozliwosci dziecka, jego predyspozycji oraz stopnia niepet-
nosprawnosci istnieje takze mozliwos¢ odroczenia obowiazku szkolnego lub
jego przedtuzenia? (Gralifiska, 2005).

Reasumujac: polskie orzecznictwo pozarentowe, skierowane do dzieci
1 mtodziezy, nie wyr6znia w zaden sposob dzieci z niepetnosprawnoscia rzad-
ka lub sprzezona. Jest to analogiczne do sytuacji 0s6b dorostych. Inaczej rzecz
si¢ ma w przypadku orzekania o potrzebie ksztatcenia specjalnego w ramach
systemu edukacji. Przypisanie do kategorii 0sob z niepetnosprawnoscia sprze-
zona nie pociaga za soba dalszych specyficznych regulacji prawnych, odnosza-
cych si¢ na przyktad do form wsparcia czy sposoboéw oddziatywania. Stanowi
jednak wazny precedens uwzglednienia w polskim systemie prawnym tej ka-
tegorii niepetnosprawnosci. Mozna mie¢ nadziejg, ze dalszym etapem bedzie
oznaczenie niepetnosprawnos$ci sprzgzonej w systemie orzecznictwa pozaren-
towego, co spowoduje dalsze, nie tylko formalnoprawne, lecz takze praktycz-
ne zmiany w sytuacji 0osob z niepetnosprawnos$cia sprz¢zona lub rzadka.

3. Problemy orzekania o niepetnosprawnosci sprzezonej

Na tle powyzszych informacji ogdlnych na temat przepisow prawnych
1 orzecznictwa wobec 0s0b niepetosprawnych, w niniejszym punkcie zosta-

2 Do 18. roku zycia na poziomie szkoty podstawowej, do 21. roku zycia — na poziomie
szkoty gimnazjalnej oraz do 24. roku zycia — na poziomie szkoty ponadgimnazjalne;.
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ng przyblizone specyficzne problemy orzecznictwa wobec 0s6b z niepetno-
sprawnoscia sprzgzona. Kategoria sprzgzenia niepetnosprawnosci jest dopiero
wprowadzana do polskiego systemu orzecznictwa i obecnie jako taka istnie-
je jedynie w obszarze edukacji. Jednak w dalszej perspektywie nalezy postu-
lowa¢ wprowadzenie tego rodzaju niepetnosprawnosci rowniez do orzecznic-
twa pozarentowego, wobec czego omowione dalej problemy moga zaistnie¢
w szerszym zakresie.

3.1. Problemy teoretyczne orzekania o niepetnosprawno$ci sprzezonej

Trudnosci teoretyczne w opracowaniu okreslonego fragmentu rzeczywi-
stosci maja swoje konsekwencje w dziataniu praktycznym w danej dziedzi-
nie. Tak ogdlnie mozna zasygnalizowac relacje, ktorej przyktadem jest obszar
zwiazany z niepelnosprawnoscia sprzezona. W jednym z rozdzialow tej pracy
(Wiacek, 2010) opisano rézne propozycje definicji takiej niepetnosprawnosci,
a takze zréznicowane klasyfikacje, na podstawie ktorych poszczegdlne rodza-
je niepetnosprawnosci sprze¢zonej moga by¢ okreslone (zob. np. Twardowski,
2005; Kowalik, 2006; Smith, 2009). W kontekscie procesu orzekania o nie-
petosprawnosci sprz¢zonej u konkretnej osoby mozna w tej sytuacji zapy-
ta¢: Co powinno by¢ orzeczone? Jak nalezy rozumie¢ sprzgzenie niepetno-
sprawnosci?

Osoba, ktora decyduje si¢ na przeprowadzenie diagnozy oraz sformutowa-
nie orzeczenia o wystapieniu niepelnosprawnosci sprzg¢zonej, potrzebuje od-
powiedzi na powyzsze pytania i musi, cho¢by na wlasny uzytek, dookresli¢
przyjmowang definicjg i zakres sprz¢zenia niepelnosprawnosci.

Niestety w sytuacji braku powszechnie przyjetego okreslenia tego zjawi-
ska kazdy, kto orzeka o sprzgzeniu, moze si¢ kierowa¢ wiasna koncepcja.
Definicja niepetnosprawnos$ci sprzgzonej w we¢zszym rozumieniu nie budzi
wigkszych kontrowersji — w zasadzie wszystkie ujecia zgodnie podkreslaja,
ze obejmuje ona wspotwystepowanie dwoch lub wigcej rodzajow niepetno-
sprawnosci. Bardziej problematyczne jest natomiast wskazanie, z jakiej listy
moga te rodzaje pochodzi¢. Wybor okreslonego podziatu i sposob zastosowa-
nia go w celu orzeczenia niepetnosprawnos$ci sprzezonej pozostaje wiec w ge-
stii osoby, ktdra takie orzeczenie formutuje.

Kolejna wazna kwestia jest nasilenie niepelnosprawnosci sktadowych
w sprzezeniu. Jednak jakie musi by¢ nasilenie niepetnosprawnosci sktado-
wych, aby byla podstawa do orzeczenia o niepelnosprawnosci sprz¢zonej?
Dobrym przyktadem sktaniajacym do zajgcia si¢ tym zagadnieniem jest sytu-
acja os6b gtuchoniewidomych i problemy w zdefiniowaniu tej sprzezonej nie-
petnosprawnosci. Pierwotnie dominowato tutaj podejs$cie oparte na kryteriach
medycznych, jako osobg gluchoniewidoma okreslajace te, ktora spetnia kry-
teria zarbwno osoby niestyszacej, jak tez niewidomej. Podczas pracy w §ro-
dowisku takich osob okazato si¢ jednak, ze wspotwystepujace uszkodzenia
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wzmacniaja nawzajem swoje negatywne skutki. W konsekwencji skierowa-
no si¢ ku podejsciu funkcjonalnemu w definiowaniu i diagnozie, uznajac, ze
nawet mniejsze nasilenie niepetnosprawnos$ci sktadowych moze powodowac
skutki charakterystyczne dla danego sprzgzenia (zob. Majewski, 1995).

Wspominana wyzej klasyfikacja ICF (International Classification of
Functioning) zmienia optyke postrzegania zjawiska niepelnosprawnosci po-
przez ustawienie jej w perspektywie raczej zdrowia niz choroby (Kowalik,
2007). Zwraca takze uwagge, ze doswiadczenie jakiego$ stopnia niepetnospraw-
nosci jest powszechne dla cztowieka — co stanowi wyraz ogolnoswiatowych
tendencji w konceptualizowaniu zjawiska niepetnosprawnosci (International
Classification of Functioning..., 2009). Wynika stad, ze pelnosprawnos¢ i nie-
petnosprawno$¢ sa obszarami na kontinuum codziennych i ogbélnozyciowych
problemoéw, jakie mamy wszyscy. Sprawa konwencji jest wiec ustalenie grani-
cy migdzy tymi dwiema kategoriami, ktore sa w pewien sposob sztuczne.

W kontekscie oméwionej wyzej sytuacji 0sob gluchoniewidomych oraz nie-
petnosprawnosci sprzezonej w ogole mozna postawié pytanie: czy aby orze-
ka¢ o niepelnosprawnosci sprzgzonej, osoba musi spetnia¢ kryteria orzeczenia
o kazdej ze sktadowych niepelnosprawnosci? Czy tez wystarczy, jesli sie do
nich zbliza? Innymi stowy: czy kryteria sktadowych niepelnosprawnosci w ra-
mach sprzezenia powinny by¢ takie same jak w przypadku niepetnosprawno-
$ci pojedynczych, czy tez tagodniejsze? Jak dotad nie ma ogodlnie przyjetych
odpowiedzi na te wazne pytania. Tworzy to, niestety, kolejny obszar dowol-
nosci w orzekaniu o niepetnosprawnosci sprzgzonej. Od osoby diagnozujace;j
bowiem zalezy, czy zastosuje bardziej rygorystyczna, czy tez tagodniejsza for-
mute w celu rozwiklania powyzszych kwestii.

Zarowno niedookreslenie rodzajow niepetnosprawnosci, ktore moga two-
rzy¢ sprzgzenia, jak i brak rozstrzygnigcia co do nasilenia niepelnosprawnosci
sktadowych moga powodowa¢ zamieszanie i niepokoj praktykoéw. W konse-
kwencji uniemozliwiajg tez poroéwnywanie diagnoz stawianych przez réz-
ne osoby. Skutkiem takich okolicznosci jest przede wszystkim potencjalna
»hiesprawiedliwos¢” formutowanych orzeczen, gdyz ten sam czlowiek moze
przez jednego orzeczeniodawce zosta¢ zakwalifikowany jako osoba z niepet-
nosprawnoscia sprz¢zona, u innego zas niekoniecznie. Cata sytuacja ma takze
przetozenie na dziedzing badawcza, poniewaz réznice w orzekaniu nie sprzy-
jaja jednorodnos$ci grupy oséb z niepetnosprawnoscia sprzezona. Wnioski for-
mutowane na podstawie kolejnych badan moga si¢ wigc odnosi¢ do réznych
populacji 0s6b, mimo staran o ujednolicenie stosowanych kryteriow doboru.
Problemy praktyki orzecznictwa wplywaja wigc zwrotnie na dziedzing teorii
przez ostabianie rzetelno$ci prowadzonych badan.
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3.2. Problemy praktyczne (formalnoprawne i organizacyjne) orzekania
0 niepetnosprawnosci sprzezonej

Polski system orzecznictwa o niepetnosprawnosci osoby jest niejednorod-
ny. W pierwszej cz¢$ci rozdziatu zostaty omowione dwa podstawowe rodzaje
orzecznictwa, ktore funkcjonuja w naszym kraju: orzecznictwo rentowe, pro-
wadzone przez ZUS, i orzecznictwo pozarentowe, prowadzone przez zespo-
ly do spraw orzekania o stopniu niepetnosprawnosci (zob. tez Kirenko, 2007).
Powyzszy podzial orzecznictwa nie jest jednak jedynym mozliwym, a z per-
spektywy zainteresowania niepetnosprawnoscia sprzezona nie jest tez najwaz-
niejszy. W obu wymienionych rodzajach orzecznictwa nie zostata bowiem
uwzgledniona kategoria niepetnosprawnos$ci sprz¢zone;.

W ramach systemu dla celéw rentowych orzekana jest czgsciowa niezdol-
nos$¢ do pracy, catkowita niezdolnos¢ do pracy albo calkowita niezdolnosé
do pracy i samodzielnej egzystencji. Jego zalozenia sa wigc $cisle zwigzane
z ograniczeniami aktywnos$ci zawodowej osoby i to stanowi kryterium wyroz-
nionego podziatu. W przypadku orzecznictwa pozarentowego orzekany jest
stopien niepetnosprawnosci wzgledem osob w wieku 16 lat i powyzej badz
tez jedynie wystgpowanie niepetnosprawnosci w stosunku do oséb ponizej
16. roku zycia. Jednak i w jednej, i w drugiej sytuacji okreslana jest wytacz-
nie przyczyna niepelnosprawnos$ci, poprzez wskazanie od jednej do trzech
pozycji z listy (Ustawa z dnia 27 sierpnia 1997...; Rozporzadzenie Ministra
Gospodarki, Pracy i Polityki Spotecznej z dnia 15 lipca 2003...). Przy czym li-
sta przyczyn niepetnosprawnosci nie moze stanowi¢ podstawy petnej i spoj-
nej klasyfikacji rodzajow niepelnosprawnos$ci. Kategoria niepelnosprawnosci
sprzgzonej takze nie jest wymieniona.

Pierwszy problem praktyczny w orzecznictwie wzgledem osob z niepetnosprawnoscig sprze-
zong wynika wtasnie z braku takiej kategorii niepetnosprawnosci w systemie orzecznictwa
pozarentowego, ktéry ma stanowi¢ gléwng o$ orzecznictwa wobec oséb niepetnosprawnych
w Polsce.

Dobrja ilustracja tej kwestii jest sytuacja osob gluchoniewidomych, ktérych
przedstawiciele od kilku lat staraja si¢ o wprowadzenie odrgbnej kategorii
niepetnosprawnosci dla rownoczesnego uszkodzenia wzroku i stuchu (Gajda,
2009; Tarnacka, 2010; Zadrozny, 2010). W tym kontekscie warto zwrocic
uwagg na pewne istotne szczeg6ly. Pierwszy dotyczy symboli przyczyn nie-
petosprawnosci, ktore sa wpisywane do orzeczenia przez zespot do spraw
orzekania o stopniu niepelnosprawnosci. Pomimo prawnej mozliwos$ci wpi-
sywania do trzech symboli jednocze$nie, w praktyce osoby ghuichoniewido-
me najczesciej otrzymuja orzeczenie badz na podstawie uznania uszkodzenia
stuchu (symbol 03-L), badz uszkodzenia wzroku (symbol 04-O). Powoduje to
trudnosci w otrzymaniu adekwatnej do ich potrzeb pomocy (Tarnacka, 2010).
Jesli juz natomiast dojdzie do wpisania wigcej niz jednej przyczyny niepetno-
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sprawnosci, pierwszy symbol jest traktowany jak przyczyna wiodaca i prob-
lem wciaz pozostaje.

Drugie spostrzezenie odnosi si¢ do orzekania o stopniu niepelnosprawno-
$ci. Otoz osoba stabowidzgca i jednoczesnie stabostyszaca moze mie¢ trudno-
$ci w uzyskaniu orzeczenia znacznego stopnia niepelnosprawnos$ci z uwagi na
jedynie czesciowe uszkodzenie kazdego ze zmystow. Jednak w swietle specy-
fiki kompensacji uszkodzenia wzroku poprzez stuch — i odwrotnie — staje si¢
oczywiste, ze proces taki nie moze swobodnie przebiegac¢ u osoby z uszko-
dzeniem obu zmystoéw. Dlatego jej sytuacji nie powinniSmy postrzegac¢ w per-
spektywie kazdego uszkodzenia z osobna, ale jako niepelnosprawnosci sprze-
zonej — w tym przypadku ghichoslepoty (zob. Zadrozny, 2010). Problem ten
wyraznie taczy si¢ z omoOwiona wczesniej teoretyczna kwestia nasilenia nie-
petnosprawnosci sktadowych w ramach sprz¢zenia. Wydaje si¢ przy tym, ze
opisane wyzej trudnosci mozna traktowaé jako ogdlne i zwigzane z niepetno-
sprawnoscia sprzezona jako taka, nie zas tylko z ghucho$lepota.

Wracajac do podzialu systemu orzecznictwa w perspektywie orzekania
o niepetnosprawnosci sprzezonej, aktualnie nalezy przeprowadzi¢ takie roz-
roéznienie pomigedzy orzecznictwem dla celow edukacyjnych oraz pozosta-
tym. Przypomnijmy, ze w prawie o$wiatowym znajdujemy jedyne okresle-
nie niepetnosprawnosci sprzg¢zonej w polskim ustawodawstwie, ktore stwarza
mozliwos¢ formalnego wykazania takiej niepelnosprawnos$ci u osoby. Ramy
prawne wspomnianej sytuacji tworzy orzeczenie o potrzebie ksztalcenia spe-
cjalnego, ktorego struktura wymaga podania, co jest przyczyna takiej sytu-
acji, czyli okreslonego rodzaju niepelnosprawnosci, w tym niepetnosprawno-
$ci sprzgzonej (Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 12 lutego
2001...). Nie jest to zatem orzeczenie o niepetnosprawnosci sprzgzonej w $cis-
tym znaczeniu, jak to zostato podkres$lone uprzednio.

Pierwszym czynnikiem ksztattujacym orzekanie o niepetnosprawnosci
sprzezonej jest definicja prawna takiego rodzaju niepetlnosprawnosci, obo-
wiazujaca w Polsce od 1 wrzesnia 2009 roku. Juz na etapie projektu ustawy,
w ktorej si¢ znalazta, definicja ta budzita watpliwosci i rozniecita dyskusje
nad jej wartoscia, w ktorej padaly rowniez negatywne opinie z roznych §ro-
dowisk (Odpowiedz sekretarza stanu w Ministerstwie Edukacji Narodowej...,
2008; Radwan, 2008; Osuch, 2009). Krytyka dotyczy gléwnie zawezenia za-
kresu pojecia niepelnosprawnosci sprzezonej do wspotwystepowania dwoch
lub wigcej rodzajow niepelnosprawnosci z katalogu wyznaczonego przez mi-
nisterstwo, ktory nie wyczerpuje wszystkich rodzajéw niepetnosprawnosci.

Skutki wprowadzonej definicji dla orzekania o niepelnosprawnosci sprze-
zonej sa powazne, pozbawiaja bowiem mozliwosci uzyskania takiego orze-
czenia w przypadku dzieci, ktérych niepelnosprawnos$¢ wykracza poza katalog
rodzajow przyjety w ustawie. Stwarza to rowniez problemy dla oséb opraco-
wujacych orzeczenia. Moga stawa¢ przed dylematem wyboru pomigdzy po-
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zostajacymi w konflikcie obowigzujacymi ramami prawnymi i wlasnym prze-
konaniem, ktére wynika z naukowego ujgcia niepetnosprawnosci sprzezone;j.
Drugi obszar probleméw ma charakter organizacyjno-praktyczny. Orzecz-
nictwo dla celow edukacyjnych realizuja zespoty orzekajace o potrzebie
ksztatcenia specjalnego, organizowane przy poradniach psychologiczno-pe-
dagogicznych. Zespoty orzekajace zlozone sa z wielu specjalistow, ktorzy
w zaltozeniu stawiaja wicloaspektowa 1 wielodyscyplinarna diagnoze, beda-
ca podstawa do sformutowania orzeczenia. Praktyka dziatalnosci orzeczniczej
pokazuje jednak, ze zalozenie to nie zawsze jest realizowane. Praca diagno-
styczna poradni przebiega pod duza presja czasu w zwiazku z niekorzyst-
nym bilansem potrzeb zglaszanych przez rodzicow i organizacyjnych mozli-
wosci niewystarczajacych do ich zaspokojenia. Powoduje to sytuacje, w ktorej
rozpoznanie uposledzenia umystowego u dziecka, w zakresie jego przebiegu
1 warsztatu, niejednokrotnie odbiega od standardow teoretycznych i diagno-
stycznych zalecanych przez organizacje je opracowujace. W przypadku duzo
bardziej skomplikowane;j i czasochtonnej diagnozy niepelnosprawnosci sprzg-
zonej mozna niestety zakladac, ze opiera si¢ ona wytacznie na dokumentacji
medycznej dziecka i dotyczy tylko uszkodzonych struktur organizmu.

4. Teoretyczne i praktyczne problemy orzekania
0 niepetnosprawnosci rzadkiej

Termin ,,niepetnosprawnosci rzadkie” skrywa niczym parasol cata, bardzo
liczng i specyficzna grupg niepelnosprawnosci. Jego niewatpliwa zaleta jest
bezposrednie wskazanie na przyczyng pojawiajacej si¢ niepetnosprawnosci,
czyli chorobg rzadka’. Poniewaz nie ma zgodnosci co do tego, jaka chorobg
uzna¢ za rzadka, pojawia si¢ problem z operacjonalizacja pojgcia ,,niepetno-
sprawno$¢ rzadka”.

Trudnosci z uzywaniem terminu ,niepetnosprawnos¢ rzadka” zwigzane sg miedzy innymi
z brakiem systemu kodowania i klasyfikowania choréb rzadkich, trudnosciami w ich dia-
gnozowaniu oraz brakiem spotecznej $wiadomosci ich wystepowania (Zalecenie Rady Unii
Europejskiej z dnia 5 czerwca 2009...).

W praktyce orzekania nie uzywa si¢ terminu ,,choroba rzadka”. Wskazuje
si¢ na konkretna jednostke chorobowa, na przyktad zespot Verloesa—Depreza
czy chorobg Kufsa, przyporzadkowujac je jednoczesnie do odpowiedniej
kategorii chorob — uposledzenia narzadu ruchu badz choroby neurologicz-
ne (Rozporzadzenie Ministra Gospodarki, Pracy i Polityki Spotecznej z dnia

3 EURORDIS (Europejska Organizacja Rzadkich Chorob) uznaje za chorobg rzadka taka,
ktora wystepuje nie czgéciej niz u jednego na 2 tys. mieszkancow. Natomiast w USA granica ta
jest przesunigta — u jednego na 1250.
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15 lipca 2003...). Gubi si¢ w ten sposob specyfike choroby, wymagania oraz
trudnos$ci z nig zwiazane.

Rezultatem danej rzadkiej jednostki chorobowej jest zwykle sprzgzenie
niepelnosprawnosci. Konsekwencje wynikajace z tego faktu zostaty opisa-
ne w poprzednim punkcie niniejszego rozdzialu. Jednoczesnie sprzgzenie nie-
petosprawnosci wywotane przez chorobg rzadka powoduje, iz bardzo czg¢sto
osoba nig dotknigta ma orzeczony znaczny stopien niepetnosprawnosci.

Co wigc z tego wynika? Definicyjnie sytuacja jest jasna. Wiemy, ze taka oso-
ba jest niezdolna do samodzielnej egzystencji. Takie samo orzeczenie dosta-
nie zatem kto$ z niepetnosprawno$cia intelektualng w stopniu gigbokim oraz
kto$ z mukopolisacharydoza. Skutkiem takiej decyzji moze by¢ potencjalna
niesprawiedliwo$¢ wynikajaca chociazby z kosztow opieki nad obiema osoba-
mi — przeciez na podstawie takiego samego orzeczenia dostaja one identyczne
wsparcie ze strony panstwa. Tymczasem — poniewaz w Polsce nie obowiazu-
ja porozumienia wolumenowo-cenowe* — starania rodzicéw o leki niezbed-
ne w terapii niektorych rzadkich i bardzo rzadkich chor6b (np. mukopolisa-
charydozy czy zespotu Pompego) to nierzadko batalia toczona z Narodowym
Funduszem Zdrowia.

Trudnos$ci zwigzane z orzekaniem o niepetnosprawnosci rzadkiej sa wigc
dwojakiego rodzaju. Teoretyczne — brak zgodnosci co do tego, jaka niepetno-
sprawno$¢ nazwac rzadka, sprawia, ze w orzecznictwie termin ten nie wyste-
puje; praktyczne za$ powoduja, Ze ,,nie ma” takiej grupy osob.

System panstwa, rozumiany jako polityka spoteczna, zdrowotna czy edukacyjna, ,nie widzi”
0s06b z bardzo specyficznymi potrzebami w zakresie nauki czy ochrony zdrowia. Konsekwencje
wynikajace z tego faktu sg nastepujace:
1. Dla jednostki:
A) brak dostosowanych rozwigzan w zakresie edukac;ji;
B) brak tatwego dostepu do lekéw sierocych;
C) trudnosci w dostepie do rehabilitacji, specjalistéw, nowoczesnych metod terapii;
D) brak specjalnych — pokrywajacych chociazby czes$¢ wysokich kosztéow zwigzanych z le-
czeniem i opiekg — zasitkow czy dodatkéw na przyktad do renty;
E) brak wystarczajacej liczby grup wsparcia dla chorych i ich rodzin;
F) stygmatyzowanie jednostki z powodu jej niepetnosprawnosci.
2. Dla spoteczenstwa:
G) brak srodkéw finansowych na prowadzenie badan nad przyczynami, przebiegiem i le-
czeniem chordéb rzadkich;

4 Umowy ,,cena-wielko$¢ sprzedazy” (Price-Volume Agreement — PVA) sa czesto stoso-
wanym rozwiazaniem w UE. Jest ono oparte na zasadzie ,,podziatu ryzyka”. Ryzyko przekro-
czenia zatozonego budzetu na refundacj¢ danej kategorii lekow lub nawet okreslonego leku
jest czgSciowo przerzucone na podmiot odpowiedzialny (czyli najczgsciej na producenta leku).
Przy przekroczeniu zatozonych wielkosci sprzedazy (albo refundacji) podmiot odpowiedzialny
musi zwroci¢ ptatnikowi nadwyzke kwoty refundacji ponad zatozona kwote (Rykowski, 2010).
Porozumienia o podziale ryzyka migdzy ptatnikiem a producentem leku moga utatwi¢ dostep
pacjentdw do bardzo drogich terapii. Takie rozwiazania w Europie stosuje si¢ z powodzeniem
migdzy innymi w Estonii i na Wegrzech. U nas nadal nie ma przepisow regulujacych zasady
zawierania umow.
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H) brak systemu klasyfikowania i kodowania w zakresie tych chorob;

1) brak wspdlnej polityki na szczeblu miedzypanstwowym w zakresie leczenia;

J) brak wiedzy w spoteczenstwie na temat niepetnosprawnosci rzadkiej;

K) brak wiedzy wsrdéd specjalistéw, na przyktad lekarzy;

L) brak osrodkéw, w ktérych mozna kompleksowo leczy¢ osoby z niepetnosprawnoscig
rzadka?®.

Implikacje nieorzekania o niepetnosprawnosci rzadkiej sa wigc powaz-
ne zar6wno na plaszczyznie jednostkowej, jak i pozajednostkowej. Warto si¢
wigc zastanowi¢ nad skutecznym wprowadzeniem tego terminu do powszech-
nej praktyki orzekania.

5. Podsumowanie: poréwnanie i wnioski praktyczne

Przechodzac do podsumowania, nalezy dokona¢ zestawienia i porownania
orzecznictwa w odniesieniu do 0sob z niepetnosprawnoscia sprz¢zona i nie-
petosprawnoscia rzadka. Sytuacja obu opisywanych grup wykazuje zarow-
no podobienstwa, jak i roznice. Wydaje si¢, ze wigcej mozna wskaza¢ charak-
terystyk wspolnych.

Pierwszym, najbardziej wyraznym podobienstwem jest brak kategorii nie-
petosprawnosci sprzg¢zonej oraz niepelnosprawnosci rzadkiej w glownych
systemach orzeczniczych naszego kraju. W orzecznictwie pozarentowym
i rentowym nie jest formalnie mozliwe jednoznaczne stwierdzenie wystapie-
nia obu omawianych rodzajow niepelnosprawnosci u osoby. W nieco lepszej
sytuacji sa jednostki z niepetnosprawnos$cia sprzezona, a konkretnie dzieci,
gdyz kategoria niepelnosprawnosci sprzgzonej istnieje na obszarze orzecznic-
twa do celow edukacyjnych.

Niestety, nie powoduje to kontynuacji w postaci dalszych uregulowan od-
nosnie do specyficznego wsparcia czy oddziatywan rehabilitacyjnych, kto-
re bylyby dostepne dla tej grupy. Oznacza to, ze ustawodawca stosuje wobec
tej grupy takie same ogolne zasady jak do grup z innymi rodzajami niepetno-
sprawnosci. Tym samym gubi si¢ specyfike niepetnosprawnosci rzadkich lub
sprzezonych, oferowana za§ pomoc zazwyczaj nie jest dostosowana do po-
trzeb osoby.

Pierwszym wnioskiem tego opracowania jest postulat wprowadzenia terminéw ,niepetno-
sprawnos¢ sprzezona” oraz ,niepetnosprawnosé rzadka” do systemu orzecznictwa w Polsce.
Wymaga to odpowiednich regulacji prawnych, odnoszacych sie do wpisania ich na liste orze-
kanych niepetnosprawnosci, ale takze ksztattowania konkretnego i specyficznego systemu
wsparcia dla 0s6b z takim orzeczeniem.

> Rozwinigcie powyzszej problematyki w rozdziale ,,Definiowanie niepetnosprawnosci
rzadkiej i problemy z tego wynikajace”.
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Drugi wspolny problem odnosi si¢ do ptaszczyzny bardziej teoretycznej, na
ktorej brakuje jednolitej ptaszczyzny definiowania, a stad rowniez diagnozo-
wania i orzekania zarowno o niepetnosprawnosci sprzgzonej, jak tez rzadko
wystepujacej. Ten obszar trudno$ci mozna uszczegdtawiaé, zwracajac uwage
na brak zasadnych i ogolnie uznanych definicji oraz klasyfikacji obu rodzajow
niepetlnosprawnosci, a takze na specyficzne kwestie, na przyktad problem na-
silenia niepetnosprawnosci sktadowych w ramach sprze¢zenia. Tutaj problem
réwniez wydaje si¢ mniejszy w odniesieniu do niepelnosprawnosci sprzgzo-
nej, gdyz ta ptaszczyzna jest bardziej opisywana naukowo, co daje lepsze pod-
stawy do konkretnych propozycji rozwigzan.

Ogdlny wniosek, ktory ptynie z tych rozwazan, dotyczy wskazania potrzeby teoretycznego

opracowania oraz przetozenia na praktyke diagnostyczng i orzecznicza;

e jasnej, uzasadnionej merytorycznie oraz powszechnie uznanej definicji niepetnosprawno-
Sci sprzezonej i niepetnosprawnosci rzadkiej;

o klasyfikacji tych dwoch rodzajéw niepetnosprawnosci, odpowiednio powigzanej z klasyfika-
cjg ogolng w dziedzinie.

Rozwoj teorii bedzie stanowi¢ wlasciwa podstawe do zmiany przepisow
prawnych regulujacych funkcjonowanie systemu orzecznictwa. Caty proces
dookreslenia teoretycznego oraz ujednolicenia orzecznictwa wobec 0séb ze
sprzezona niepetnosprawnoscia pozwoli natomiast na stopniowe odchodzenie
od marginalizowania i izolowania tej grupy osob niepelnosprawnych.
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Potrzeby oséb z rzadkimi ograniczeniami
sprawnosci a koncepcja dziatan w ramach
programow pomocowych

1. Wprowadzenie

Przez dtugi czas choroby rzadkie i wszelkie rodzaje niepetnosprawnosci
niewystgpujace powszechnie znajdowaty si¢ poza marginesem zainteresowa-
nia spotecznego i nie byty tematem zadnych powaznych dyskusji spotecznych.
Cho¢ pojawiaja si¢ tendencje do wprowadzania zmian w tym zakresie, to nie-
pelosprawno$¢ rzadka jest nadal zjawiskiem ,,sierocym” — takiego trafhego
okreslenia uzywa si¢ do okreslenia chordb rzadkich.

Zrédtem informacji o chorobach rzadkich sa zazwyczaj stowarzyszenia ro-
dzin oraz oso6b cierpiacych na dane schorzenie, a takze strony internetowe
zatozone przez te stowarzyszenia, nie za$ organy odpowiedzialne za opieke
zdrowotna, takie jak instytucje rzadowe czy tez lekarze. Cho¢ wspotczynnik
wystgpowania chorob rzadkich nie jest marginalny (nawet 6% populacji, czy-
li okoto 15 mln 0s6b w 27 krajach Europy!), to zainteresowanie spoteczne jest
rzeczywiscie male. T¢ sytuacj¢ odzwierciedla rowniez niewielka liczba pro-
jektow diagnozujacych specyficzne potrzeby 0sob z rzadkimi rodzajami ogra-
niczen sprawnosci i oferujacych im adekwatna pomoc. Nalezy rowniez zwro-
ci¢ uwagg, ze to w duzej mierze dzigki zaangazowaniu stowarzyszen chorych
i ich rodzin, a takze aktywnej walce o prawa pacjentéw z chorobami rzad-
kimi kwestia niepetnosprawnosci rzadkich w ogoéle ujrzata $wiatlo dzienne.
Obecnie stajemy, jako spoteczenstwo, przed konieczno$cia poszukiwania roz-
wigzania problemow dotyczacych 0sob z rzadkimi ograniczeniami sprawno-
$ci 1 ich rodzin. Przygotowywane sa programy wspolnotowe przedstawiajace
dziatania w obszarze chorob rzadkich oraz strategie dziatan pomocowych dla
panstw czlonkowskich Unii Europejskiej, a takze powotywane sa organy od-

! Wedtug raportu z Europejskiej Konferencji na temat Chorob Rzadkich (Luksemburg, czer-
wiec 2005 r.) liczbg chorob rzadkich wystepujacych w 25 krajach Europy szacuje si¢ na 5—7 tys.
Problemem tym jest dotknigtych okoto 30 mln osob. Wedtug Komunikatu Komisji Wspolnot
Europejskich na temat: ,,Rzadkie choroby: wyzwania stojace przed Europa”, Bruksela 2008,
liczba chorujacych na choroby rzadkie wynosi od 29 do 36 mln os6b w 27 panstwach cztonkow-
skich, http://ec.europa.eu/health/ph_threats/non_com/docs/impact_assessment _exs_pl.pdf.
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powiedzialne za realizacje wizji europejskiej 1 strategii dzialan w poszczego6l-
nych krajach europejskich?. Przygotowujac ofert¢ pomocowa, nalezy najpierw
dotozy¢ wszelkich staran, zeby poznac specyficzng sytuacje osob z rzadkimi
ograniczeniami sprawnosci, ich potrzeby oraz caly instytucjonalny i spotecz-
ny kontekst zycia ludzi dotknigtych takimi chorobami. Celem tego rozdziatu
jest proba zidentyfikowania potrzeb 0sob z niepetnosprawno$ciami rzadkimi
oraz refleksja nad kierunkami pracy w obszarze projektowania, przygotowa-
nia i wdrazania projektow pomocowych.

2. Proba identyfikacji potrzeb oséb z rzadkimi ograniczeniami
sprawnosci

2.1. Analiza probleméw zgtaszanych przez podmioty zainteresowane
chorobami rzadkimi

Ze wzgledu na ograniczona liczbe badan nad sytuacja psychospoleczna
0s6b dotknigtych chorobami rzadkimi (oraz ich najblizszych) najwazniejszym
zrodtem informacji o zgtaszanych problemach i potrzebach sg stowarzysze-
nia, fundacje, a takze strony internetowe zakladane czgsto przez samych cho-
rych i ich rodziny. Gtos tych podmiotow jest zdecydowany i bardzo wyrazny.
W celach statutowych organizacji oraz w celach dotyczacych poszczegodlnych
dziatan precyzyjnie okre$la si¢ problemy, ktore codziennie napotykaja ludzie
cierpiacy, sygnalizujac wtadzom panstwowym i europejskim koniecznos¢ in-
terwencji wobec najbardziej dotkliwych i powtarzajacych si¢ problemow.
Mimo réznorodnosci chorob rzadkich mozna okresli¢ obszary problemowe
i potrzeby powtarzajace si¢ w glosach wigkszos$ci grup pacjentow. Wskazuje
si¢ na konieczno$¢ interwencji w zakresie a) medycznym; b) dostgpu do in-
formacji; ¢) wspolnej europejskiej polityki prawnej i projektowej; d) przejrzy-
stego systemu finansowania diagnostyki, leczenia i rehabilitacji oraz ¢) wspar-
cia spotecznego.

Najczesciej pojawiajace si¢ w literaturze problemy (cytowane raporty, stro-
ny internetowe stowarzyszen chorych i ich rodzin) dotycza ré6znego rodzaju
brakow:

o systemu kodowania i klasyfikowania chorob rzadkich;
e polityki zdrowotnej dotyczacej wylacznie chorob rzadkich;

2 Komisja Europejska, Dyrekcja Generalna do spraw zdrowia i Ochrony Konsumentow:
Konsultacje Publiczne. Rzadkie Choroby: wyzwania stojqce przed Europa, http://ec.europa.eu/
health/ph_threats/non_com/docs/raredis_comm_pl.pdf. Decyzja numer 1295/1999/WE z dnia
29 kwietnia 1999 r., http://ec.europa.eu/health/ph_threats/non_com/docs/raredis comm_pl.pdf.
Komunikat Komisji Wspolnot Europejskich na temat: Rzadkie choroby: wyzwania stojqce
przed Europq, Bruksela 2008, http://ec.europa.eu/health/ph_threats/non _com/docs/impact_as-
sessment_exs_pl.pdf.
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e wczesnego diagnozowania (brak wiedzy w srodowiskach lekarskich, brak
narzedzi diagnostycznych, trudno$ci w scharakteryzowaniu choroby, gdyz
posta¢ choroby rzadkiej moze by¢ skrywana);

e cfektywnej opieki medycznej, diagnozowania i dostgpu do lekow sierocych
(opdzniony dostep do leczenia i opieki, czego konsekwencja jest pogorsze-
nie stanu zdrowia fizycznego i psychicznego u chorego i rodziny, utrata za-
ufania do opieki medycznej);

e $wiadomosci spotecznej dotyczacej chordb rzadkich i specyficznych prob-
lemow 0s6b dotknigtych tym problemem;
wspolnej polityki na poziomie catej Europy i $wiata;
skoordynowanych badan naukowych;
uregulowan prawnych;
ujednoliconego zainteresowania chorobami rzadkimi (debaty na temat wie-
lu réznych chorob rzadkich zamiast przyjecia jednej strategii dla wspdlnych
problemoéw — swoiste rozbicie dzielnicowe zamiast spdjnego frontu).
Jak wida¢, lista problemdw obejmuje rézne poziomy funkcjonowania spo-
lecznego. Nie odnosi si¢ jedynie do jednostkowych potrzeb samego chorego
i jego rodziny, ale pokazuje tez szeroki kontekst, w jakim si¢ mie$ci sytuacja
poszczegdlnych chorych. Okazuje sig, ze wlasciwa interwencja to nie tylko
myslenie na poziomie jednostkowych potrzeb chorego i jego rodziny, lecz
takze systemowe my$lenie na poziomie organizacji badan, diagnostyki, dzia-
fan pomocowych i regulacji prawnych na arenie europejskiej, a nawet swia-
towe;.

2.2. Systemowe powigzania miedzy obszarami problemowymi i potrzebami
0S0b z rzadkim ograniczeniem sprawnoSci

Na wymienione powyzej problemy mozna spojrze¢ nie tylko jak na ka-
talog kolejnych obszaréw problemowych, ale sprobowac doszukac sig sys-
temu zaleznos$ci migdzy poszczegodlnymi grupami problemow. Taka probe
podjeto w raporcie Komisji Wspolnot Europejskich z 2008 roku (Komunikat
Komisji, 2008), ktéra zasygnalizowata istnienie swoistego btednego cyklu,
stanowiacego ilustracj¢ drastycznej sytuacji oséb z rzadkimi ograniczeniami
sprawnosci.

Korzystajac z inspiracji zawarte] w omawianym raporcie oraz listy wymie-
nionych wczesniej obszaréw problemowych, zgtaszanych przez srodowiska
zwiazane z niepelnosprawnoscia rzadka, mozemy przedstawi¢ kolejne ogni-
wa tego cyklu (ryc. 1). Odczytywanie opisu blednego kota mozna rozpoczac
w dowolnym miejscu. Zaczng od ogniwa zwigzanego z uregulowaniem sy-
tuacji prawnej, przejawiajacym si¢ m.in. formalnym klasyfikowaniem danej
jednostki chorobowej — jego brak w rejestrach powoduje trudnosci w dia-
gnozowaniu i leczeniu osoby zgtaszajacej nietypowy problem medyczny. Bez
uznania danego schorzenia za jednostke chorobowa cigezko jest nazywac i trak-



Potrzeby 0s6b z rzadkimi ograniczeniami sprawnosci... 109

towaé dany zbior dolegliwosci jako chorobg, ktora wymaga dobrej diagno-
styki i leczenia. Wiedzy nie maja ani pacjenci i ich rodziny, ani lekarze. Bez
podstawowych informacji wszelkie formy pomocy skutkuja jedynie jakimis$
uogoblnieniami dotyczacymi choroby pacjenta, znajdowanymi po omacku. Nie
wiadomo, co ijak diagnozowac¢, jak pomagac, wspierac i leczy¢. Poniewaz nie
nazywa si¢ danej choroby, nie diagnozuje si¢ jej i nie leczy, to paradoksalnie
mozna stwierdzi¢, ze pacjenci cierpiacy na dane schorzenie nie istnieja. Nie
zglasza si¢ ich do rejestrow, nie wykazuje w statystykach, a traktuje jedynie
jako wyjatek lub niezdiagnozowany przypadek. W zasadzie wigc skoro nie ma
pacjentow, nie ma rowniez problemu i pytan, ktore moglyby inspirowac leka-
rzy, badaczy oraz koncerny farmaceutyczne. Jesli zatem nie ma pacjentow,
a posrednio nie ma rowniez problemu, niemozliwe jest uzyskanie srodkow fi-
nansowych na diagnozowanie, leczenie, badania i rozpowszechnianie wiedzy
o danej chorobie rzadkiej. Efektem braku pieniedzy i informacji o danej cho-
robie jest niepodejmowanie badan naukowych nad jej etiologia, przebiegiem
1 mozliwo$ciami leczenia. Nie tworzy si¢ rowniez projektow skierowanych
specjalnie do danej grupy pacjentow. Mam na mysli zaréwno projekty doty-
czace finansowania diagnostyki i leczenia, jak tez wsparcia psychospoleczne-
go dla chorych oraz ich rodzin i wszelkie inicjatywy zwiazane z popularyzacja
wiedzy na temat danego schorzenia w §rodowiskach medycznych i w spote-
czenstwie. Brak programow, konferencji naukowych i otwartej interdyscypli-
narnej dyskusji nad danym problemem uniemozliwia dostarczenie rzetelnej
wiedzy o chorobie. Rzetelna wiedza za$ stanowi glowna podstawe do formal-
nego klasyfikowania choroby. I znowu, brak formalnego klasyfikowania po-
woduje brak wiedzy, problemy w diagnozowaniu i leczeniu, a skoro nie ma
zdiagnozowanych pacjentow, nie ma takze pytan i problemow, nie ma badan,
nowej wiedzy i cykl si¢ powtarza... To z kolei odbija sig¢ drastycznie na sytu-
acji samych chorych i ich rodzin. Wymienione ogniwa sa ze soba $cisle powia-
zane. Kazde kolejne ogniwo stanowi jednoczesnie skutek poprzedniego oraz
staje si¢ przyczyna kolejnych problemow.

W ramach tak zarysowanego systemowego blednego kota rozgrywaja sig¢
tragedie poszczegolnych osob dotknigtych rzadkimi schorzeniami. Powoduje
to kolejne, juz nie systemowe, ale bardziej osobiste podmiotowe cykle (za-
mknigte btedne kota, walke z wiatrakami) w zyciu samych oséb chorych oraz
ich rodzin. Nie ma diagnozy, nie ma leczenia i pomocy, rodzi si¢ bezradnos$¢,
frustracja i poczucie izolacji, stan zdrowia si¢ pogarsza (sprawno$¢ fizyczna
i psychiczne samopoczucie). Nadal brakuje diagnozy, a nawet jesli po dtugich
poszukiwaniach, najczesciej z inicjatywy samych zainteresowanych i przy
wsparciu organizacji zrzeszajacych chorych i rodziny, uda si¢ ustali¢ zrodto
problemu, nie mozna podja¢ leczenia ze wzgledu na brak mozliwos$ci finanso-
wania ,,nieistniejacego” problemu...
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chorzy, rodzina)
Brak formalnego
klasyfikowania choroby »Brak” pacjentéw = ,brak”
problemu

Brak rzetelnej naukowej ¥/

. . Nie finansuje sie
wiedzy jako podstawy do Brak badar i proiekts nielstniejacych
Klasvfik ia chorob rak badan i projektow

asylikowania choroby dotyczacych choréb probleméw, czyli brak

i niepetnosprawnosci finansow i srodkow
rzadkich

Rycina 1. Bledne koto probleméw niepetnosprawnosci rzadkich — perspektywa
systemowa

Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie cytowane; literatury.

Zagadnienie jest tym bardziej dramatyczne, ze przeciez rozpoznanie i lecze-
nie chordb rzadkich w niektorych przypadkach moze decydowac o przedtuze-
niu zycia, a nawet zapewnic ,,normalna” egzystencje.

3. Potrzeby oséb z rzadkim ograniczeniem sprawnosci a koncepcja
dziatan w ramach programéw pomocowych

Poniewaz uktad zalezno$ci pokazany za pomoca blednego kota obejmuje
roézne poziomy systemu spotecznego, zrozumiate jest, ze osoba chora czuje si¢
bezradna w obliczu pigtrzacych si¢ przed nia problemow.

Analiza wymienionych trudno$ci sktania zatem do refleksji nad konkret-
nymi potrzebami projektowymi w ramach diagnozowania, rozpowszechnia-
nia wiedzy i opieki zdrowotnej dla 0sob dotknigtych chorobami sierocymi.
Btedne kolo moze przeciez zosta¢ przerwane w wielu miejscach cyklu, m.in.
dzigki trafnym oddzialywaniom projektowym. Mozna zatem, na podstawie
wymienionych wczesniej problemow i potrzeb, wskazaé zagadnienia dotycza-
ce priorytetowych obszarow interwencji. Na pierwszy plan, jako najwazniej-
sze i pilne, wysuwaja si¢: a) uregulowanie kwestii formalnej klasyfikacji cho-
rob rzadkich oraz lekow sierocych; b) rozpowszechnianie wiedzy i dostgpu do
rzetelnych informacji; ¢) wypracowanie projektow ,,charytatywnych” i wspie-
rajacych dla chorych oraz ich rodzin; d) koordynacja migdzy jednostkami fi-
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nansujacymi i przeprowadzajacymi projekty badawcze, medyczne i pomoco-
we na poziomie Europy.

3.1. Uregulowanie kwestii formalnej klasyfikacji chorob rzadkich oraz lekow
sierocych

Uregulowanie kwestii formalnej dotyczacej choréb rzadkich wymaga my-
$lenia dwupoziomowego. Z jednej strony jest to wypracowanie uregulowan
na poziomie Unii Europejskiej, z drugiej strony za$ jest to zaangazowanie po-
szczegolnych panstw cztonkowskich w przystosowanie swoich przepisoéw do
przyjetych dyrektyw unijnych. Dwa gltéwne obszary wymagajace interwencji
to kwestia uzgodnien zwiazanych z formalna klasyfikacja choréb oraz uregu-
lowania odnoszace si¢ do produkcji lekow sierocych.

3.1.1. Regulacje prawne dotyczace systemu kodowania
i klasyfikowania chorob rzadkich

Odwotujac si¢ do przedstawionego wczesniej biednego kota, stworzenie
efektywnego systemu kodowania i klasyfikowania chorob rzadkich mozna
okresli¢ jako podstawe pracy srodowisk medycznych, naukowo-badawczych,
farmaceutycznych i finansowych. Klasyfikacja choroby i uwzglednienie jej na
liscie chorob rzadkich moze przerwac btedne koto, gdyz:

e lekarzom i personelowi medycznemu umozliwia udzielenie wtasciwej dia-
gnozy i podjecie leczenia; wyzszy poziom wiedzy o chorobie pozwala ujaé
problemy pacjenta w kategorie jednostki chorobowej, dzigki czemu mozna
poszukiwaé¢ mozliwych do sfinansowania form leczenia w ramach systemu
opieki zdrowotnej;

e pacjentom otwiera mozliwos¢ opieki zdrowotnej (dzigki mozliwosci posta-
wienia diagnozy) oraz wsparcia finansowego (poprzez zakup lekow, sprzetu
i rehabilitacji); stowarzyszenia i organizacje zrzeszajace chorych prowadza
walke o wprowadzenie ich schorzenia na liste choréb rzadkich, gdyz to sta-
nowi podstawe do ubiegania si¢ o profesjonalne i finansowane (lub wspot-
finansowane przez system opieki zdrowotnej) leczenie oraz daje nadziejg
na nowe informacje o chorobie uzyskiwane z mozliwych badan naukowych
i klinicznych;

e S$rodowiskom naukowo-badawczym daje sposobnos¢ do ubiegania si¢ o fi-
nansowanie badan, uruchomienia projektow badawczych zarowno nad ,,sta-
rymi”, jak i nowymi chorobami rzadkimi;

e koncernom farmaceutycznym stwarza okazje do podjgcia staran o produk-
cje lekow (okreslonych jako leki sieroce?®) i badan klinicznych nad ich sku-
teczno$cia.

3 Zob. rozdziat Joanny Matejczuk i Piotra Matejczuka w tym tomie, ,,Problematyka niepet-
nosprawnosci rzadkich w Europie i w Polsce”.
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3.1.2. Regulacje prawne w obszarze produkcji i dostepu do lekéw
sierocych

Nawet w przypadku dobrze postawionej diagnozy osoby cierpiace na cho-
roby rzadkie pozostawaty i czgsto nadal pozostaja bez odpowiednich lekow.
Specjalistycznych lekoéw albo brakuje, albo maja tak wysoka ceng, ze sa nie-
dostepne dla pacjentow; chorzy probuja wige egzystowaé bez lekow lub mu-
sz si¢ zadowoli¢ preparatami zastgpczymi. Brak odpowiednich i dostgpnych
finansowo lekow wynika najczg$ciej z faktu, Ze instytutom badawczym i kon-
cernom farmaceutycznym bez wilasciwie uregulowanej sytuacji prawnej nie
optaca si¢ podejmowac badan nad patofizjologia chorob rzadkich i przygoto-
waniem nowych lekow*.

Na problematyke lekoéw sierocych mozemy z jednej strony spojrzec¢ przez
pryzmat dziatania koncernow farmaceutycznych, ktore by podja¢ bezpieczna
finansowo decyzj¢ o rozpoczeciu badan naukowych i produkcji leku, potrze-
buja bezpiecznych i przyjaznych regulacji prawnych. Z drugiej strony regu-
lacje prawne dotyczg tez pacjentéw i sa zwiazane czgsto z likwidacja barie-
ry finansowej ograniczajacej dost¢p do nowoczesnych i bardziej efektywnych
lekéw. Koncepcja regulacji prawnych w obszarze lekéw sierocych powin-
na zatem, uwzgledniajac zasady rynku i potrzeby pacjentow, stworzy¢ wa-
runki do przygotowania trafnej i finansowo dostgpnej interwencji farmakolo-
gicznej dla cierpiacych pacjentow. Dostep do lekow jest jedna z najczgsciej
powtarzajacych sig, podstawowych i dotkliwych potrzeb oséb z chorobami
rzadkimi. W tym aspekcie mozemy mowic¢ o koniecznosci przygotowywania
programéw wspierajacych dostep do lekdéw sierocych i stabilny system ich fi-
nansowania.

Inna kwestia zwiazana z przepisami dotyczacymi klasyfikacji chorob rzad-
kich i lekéw sierocych jest idea rownego dostepu do lekow sierocych w kaz-
dym z panstw europejskich, a nawet na §wiecie. Wizja programow wspol-
notowych dla panstw cztonkowskich Unii Europejskiej zaktada, jako jeden
z priorytetowych celow, stworzenie systemu prawnego zapewniajacego kaz-
demu pacjentowi UE réwny dostep do nowoczesnych metod oddzialywania
farmakologicznego. Poszczegolne kraje zobowiazane sa do przedstawiania ra-
portow z podjetych w tej kwestii dzialan®. Raporty sporzadzane na podsta-

4 Warto zwrdci¢ uwage na rozporzadzenie (WE) nr 141/2000 Parlamentu Europejskiego
i Rady w sprawie sierocych produktow leczniczych, ktore weszto w zycie 27 kwietnia 2000 r.
Zmiana przepisOw prawnych w tej kwestii spowodowata wigksza otwartos$¢ i gotowos$¢ koncer-
néw farmaceutycznych do podejmowania badan i produkcji lekow sierocych.

> Rozporzadzenie (WE) nr 141/2000 Parlamentu Europejskiego i Rady w sprawie siero-
cych produktow leczniczych z dnia 27 kwietnia 2000 r. Na mocy tego rozporzadzenia panstwa
czlonkowskie zobowiazane sa do przedstawiania sprawozdan z wszelkich podjgtych dziatan,
na podstawie ktorych Komisja Europejska okresowo sporzadza raporty uwzgledniajace takze
dziatania podjgte na szczeblu unijnym.
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wie sprawozdan przez Komisj¢ Europejska pokazuja wyrazna dysproporcje
migdzy poszczegdlnymi cztonkami UE. Niektore z panstw podjety, a niekto-
re dopiero rozwazaja podjgcie uregulowan prawnych zwiazanych z klasyfika-
cja chorob rzadkich i dostgpem do lekow sierocych. Takze w Polsce poczy-
niono pierwsze kroki w kierunku utatwienia dostepu do lekow sierocych. Jest
to zwiazane z wprowadzeniem lekow (nielicznych) na listg lekow refundowa-
nych. Lista ta decyzja ministra zdrowia moze by¢ aktualizowana co kilka mie-
sigcy w formie zalacznika do rozporzadzenia ministra zdrowia (Zatacznik do
rozporzadzenia Ministra Zdrowia, 2004). Jest to bardzo przychylne pacjento-
wi uelastycznienie dostgpu do lekow.

Regulacje prawne dotyczace lekow sierocych powinny zatem zmierzaé
w kierunku stworzenia warunkoéw: a) do rozpowszechnienia badan nad nowy-
mi mozliwo$ciami farmakologicznego wsparcia pacjentéw oraz efektywnosci
tych lekow; b) do specjalnego traktowania producentéw lekow okre§lonych
jako sieroce; ¢) umozliwiajacych dostep do lekdéw sierocych dla pacjentow
1 stabilny system ich finansowania.

3.2. Rozpowszechnianie wiedzy i dostepu do rzetelnych informacji

Dziatania zwiazane z propagowaniem wiedzy o chorobach rzadkich i edu-
kowaniem w tym obszarze powinny uwzglednia¢ trzy gtowne grupy odbior-
cow: chorych oraz ich rodziny, srodowisko medyczne i spoleczenstwo.

3.2.1. Wsparcie informacyjne dla chorych i ich rodzin

Wsparcie informacyjne i edukacja w obszarze choréb rzadkich jest jednym
z wyzwan najczesciej podejmowanych przez stowarzyszenia i fundacje cho-
rych. Do tej pory to one wiasnie, a nie organizacje rzadowe byly zrédtem in-
formacji o chorobach rzadkich.

System opieki spotecznej czgsto nie dysponuje procedurami postegpowania
w przypadku niestandardowej choroby i pozostawia pacjentow dotknigtych
przez rzadkie schorzenie samym sobie. Pacjenci sa zmuszeni do poszukiwa-
nia informacji, diagnozy i form leczenia na wtasna rekg. Wsparcie informa-
cyjne polega na podniesieniu poziomu wiedzy o chorobach rzadkich oraz
o mozliwosciach uzyskania przez chorych opieki medycznej i pozamedycz-
nej. Informacje dla chorych oraz ich rodzin dotycza tego, gdzie szuka¢ pomo-
cy, jak zaplanowac¢ i przeprowadzi¢ leczenie, a takze jak zy¢ z choroba. Sa
przekazywane za pomoca baz danych na stronach internetowych oraz w spe-
cjalnie przygotowywanych broszurach i informatorach.

Poza uzyskaniem przez pacjentdw konkretnych informacji na temat choro-
by, przepisow i procedur postgpowania wsparcie informacyjne pozwala po-
radzi¢ sobie z napigciem emocjonalnym, frustracja i poczuciem bezradnosci,
ktore narastaja w obliczu choroby. Wsparcie informacyjne oferowane oso-
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bom dotknigtym rzadkim schorzeniem sa udzielane czgsto przez innych cho-
rych i ich rodziny, ktorzy ,,przetarli” juz szlak do diagnozy i leczenia. W tym
znaczeniu inicjatywy zwiazane z rozpowszechnianiem wiedzy o chorobach
rzadkich otwieraja posrednio szans¢ dotarcia do 0s6b z podobnymi problema-
mi, mieszkajacych niejednokrotnie w odlegltych czeséciach kraju lub Europy.
Stwarza to mozliwosci wymiany informacji i do§wiadczen, dzielenia sig trud-
no$ciami oraz stworzenia grupy wsparcia.

3.2.2. Rzetelna wiedza dla srodowisk medycznych

Obszar oddziatywan edukacyjnych, zwigzany z propagowaniem nowoczes-
nej wiedzy na temat schorzen rzadkich wsrdéd oséb potencjalnie pracujacych
z chorymi, stanowi niewatpliwie kolejny wazny element walki z btednym kotem
chordb rzadkich. Dziatania edukacyjne w §rodowisku medycznym moga obej-
mowac szkolenia lub cykle szkolen, specjalistyczne kursy, konferencje, sym-
pozja, panele dyskusyjne skierowane do lekarzy, pielggniarek, szkoleniowcow
i nauczycieli akademickich pracujacych z kadra medyczna oraz studentow.

Celem takich projektow jest zwigkszenie merytorycznej wiedzy srodowisk
medycznych na temat chordb rzadkich, ich rozpoznawania, diagnozowania
i leczenia. Dzigki takim oddziatywaniom zwigkszamy prawdopodobienstwo
trafnego, szybkiego zdiagnozowania problemu oraz dobrania adekwatnych,
nowoczesnych form leczenia i rehabilitacji.

Edukacja srodowisk medycznych powinna, poza poszerzaniem wiedzy me-
rytorycznej, rowniez uwrazliwia¢ na problemy osob dotknigtych chorobami
rzadkimi. Personel medyczny jest waznym no$nikiem informacji o chorobach
rzadkich. Wtasnie to §rodowisko stanowi czgsto pierwsze zrodto wiedzy dla
pacjentéw o chorobie i mozliwo$ciach uzyskania pomocy. Swiadomi lekarze
moga zatem udziela¢ podstawowego wsparcia informacyjnego chorym oraz
ich rodzinom. Moga by¢ réwniez posrednio no$nikami wiedzy o chorobach
rzadkich w spoteczenstwie. W tym znaczeniu nie tylko udzielaja informacji,
lecz takze modeluja postawy spoteczne w stosunku do 0séb z rzadkim ogra-
niczeniem sprawnosci. Srodowiska medyczne, jako bezposrednio spotykajace
si¢ z problemami 0s6b dotknigtych tego typu schorzeniami, sa rowniez nieoce-
nionym zrodtem informacji i inspiracji dla oséb zajmujacych si¢ badaniami
naukowymi i klinicznymi nad chorobami rzadkimi. Podsumowujac watek ko-
niecznych oddziatywan projektowych ukierunkowanych na $rodowisko me-
dyczne, mozna wskazaé na prace w trzech obszarach:

e wiedzy merytorycznej o chorobach rzadkich, mozliwosci diagnozowania
1 leczenia;

e uwrazliwienia na problemy oso6b dotkni¢tych rzadkim ograniczeniem
sprawnosci, rowniez w obszarze bycia nosnikiem informacji o chorobach
rzadkich oraz modelowania zachowan;

e kontaktowania si¢ sSrodowiska medycznego i naukowo-badawczego.
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3.2.3. Informowanie spoleczenstwa przeciw wykluczeniu spofecznemu

Oprocz edukowania chorych, ich rodzin i srodowiska medycznego waznym
elementem dziatan edukacyjnych jest rozpowszechnianie wiedzy o chorobach
rzadkich w spoteczenstwie. Ma to stuzy¢ zardwno poszerzeniu Swiadomosci
spotecznej w obliczu choroby, ktéra przeciez moze doswiadczy¢ kazdego, ale
rowniez wigkszej otwartosci spolecznej na problemy oséb dotknigtych cho-
robami rzadkimi.

Propagowanie wiedzy o chorobach rzadkich, kampanie spoteczne, konfe-
rencje naukowe, sympozja, docieranie do chorych ze wsparciem informacyj-
nym oraz inne rodzaje edukacji z tego zakresu wymagaja naktadow finanso-
wych. Jednym z kluczowych dziatan w tym obszarze jest zatem wspieranie
i finansowanie zrédet dostarczajacych wiedzy o chorobach rzadkich (broszury,
periodyczne biuletyny, informatory, telefoniczne gorace linie). Jest nim row-
niez wspieranie inicjatyw zwiazanych z nowoczesnymi nosnikami informacji
— informatorami internetowymi, internetowymi bazami danych czy forami.

3.3. Wypracowanie projektéw wsparcia dla chorych i ich rodzin

Pomoc finansowa w przypadku o0sob z rzadkimi ograniczeniami sprawno-
$ci dotyczy nie tylko dostgpu do lekow sierocych, lecz takze drogiej i trudno
osiagalnej diagnostyki, leczenia, rehabilitacji oraz zakupu sprzgtu medyczne-
go pozwalajacego na normalne funkcjonowanie lub podtrzymywanie zycia.
W ramach istniejacych systemow opieki spolecznej i zdrowotnej w Europie,
co podkresla si¢ w cytowanych raportach, finansowanie powyzszych procedur
dla 0s6b z chorobami rzadkimi jest szczegolnie utrudnione. Wachlarz potrzeb
sygnalizowanych przez pacjentow obejmuje zatem réwniez stworzenie syste-
mu finansowania leczenia i opieki dla chorych oraz ich rodzin. Oczywiscie —
opierajac si¢ na schemacie zarysowanego wczesniej blgdnego kota — aby takie
wsparcie mogto si¢ pojawic, nalezy zastosowa¢ odpowiednie regulacje praw-
ne, a choroba musi otrzymac status choroby rzadkie;j.

Wsparcie finansowe jest w przypadku osob dotknigtych chorobami rzadki-
mi wazne, poniewaz proces leczenia trwa wiele lat, a czasami nawet cate zy-
cie. Poza leczeniem wymaga rowniez zroznicowanych form rehabilitacji i po-
mocy psychologicznej. Projekty wspierajace powinny ponadto uwzgledniaé
specjalistyczne szkolenie, warsztaty i finansowanie narzedzi pracy dla reha-
bilitantow, psychologdéw, pracownikéw socjalnych, doradcoéw personalnych,
specjalistow terapii zajeciowej. Powinni oni by¢ uwrazliwieni na specjalne
potrzeby 0s6b z niepelnosprawnoscia rzadka i przygotowani do profesjonal-
nej pracy z ta grupa odbiorcow.
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3.4. Koordynacja miedzy jednostkami finansujgcymi i przeprowadzajqcymi

projekty badawcze, medyczne i pomocowe na poziomie catej Europy

i $wiata
Przeszkoda w wypracowaniu medycznej i pozamedycznej formy wspar-

cia dla osob z rzadkimi ograniczeniami sprawnosci jest fakt, ze choroba nie

wystgpuje powszechnie. Nasuwa to pytania, jak zorganizowac badania, jak
zacheci¢ do specjalizowania si¢ w diagnozowaniu i leczeniu danej choroby,
kiedy mamy kilku takich pacjentow w kraju czy w Europie. Nie méwiac juz

o watpliwosciach dotyczacych sensownos$ci inwestowania czasu i pienigdzy

w rozwiazanie problemu, ktory dotyka zaledwie kilku lub kilkunastu oséb

w danym panstwie. Podmioty zajmujace si¢ problematyka choréb rzadkich

zwracaja wigc uwage na koniecznos$¢ wspotpracy migedzy jednostkami z roz-

nych krajow oraz migdzy jednostkami reprezentujacymi odrgbne dyscypliny.

Zwigkszy to sprawnosc¢ i skutecznos$¢ dziatan. Tylko takie myslenie umozli-

wia pozyskiwanie i wymiang informacji, a w konsekwencji pogtebia efektyw-

no$¢ pracy nad chorobami rzadkimi. Trochg patetycznie mozna powiedziec, ze
praca nad problematyka chordb rzadkich powinna si¢ odbywac¢ ponad grani-
cami panstw, instytutow badawczych i poszczegdlnych dyscyplin naukowych.

Takie wspotdziatanie powinno mie¢ na celu:

e wypracowanie metod szybkiego reagowania migdzy srodowiskami nauko-
wymi, medycznymi, pomocowymi, prawnymi i politycznymi;

e przezwycigzenie fragmentaryzacji badan, promowanie podej$cia multi-
oraz interdyscyplinarnego, wypracowanie synergii mi¢dzy projektami, wy-
fonienie wspolnej polityki badawczej;

e wypracowanie i rozpowszechnienie narzedzi diagnostycznych oraz rozpo-
wszechnianie wiedzy o miejscach i osobach specjalizujacych si¢ w diagno-
styce i leczeniu danej jednostki chorobowej;

e koordynacj¢ migdzy jednostkami finansujacymi projekty na obszarze calej
Europy;

e popularyzacje¢ wiedzy na migdzynarodowych i interdyscyplinarnych konfe-
rencjach;

e wypracowanie ptynnego przeptywu informacji miedzy jednostkami badaw-
czymi i klinicznymi.

W odniesieniu do ostatniego podpunktu pomystem moga by¢ bazy danych,
migdzynarodowe portale internetowe stuzace dzieleniu si¢ doSwiadczeniami
dla 0séb pracujacych z pacjentami, ktorzy cierpia na rzadkie rodzaje ograni-
czenia sprawnosci, czyli dla lekarzy, rehabilitantow, psychologoéw, pracow-
nikdow socjalnych, pracownikow terapii zajeciowej. Funkcjonuja juz na po-
dobnych zasadach strony internetowe dla chorych i ich rodzin. Wspominatam
réwniez o waznej funkcji takich stron, zwigzanej z pozyskiwaniem informacji,
ale rowniez o wsparciu zwigzanym z poczuciem afiliacji, dotarciem do 0s6b
z podobnymi problemami, przezwycig¢zeniem poczucia osamotnienia i izo-
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lacji. Analogicznej sytuacji braku wiedzy, osamotnienia, a dodatkowo nie-
kompetencji moga doswiadczac¢ osoby, ktore z racji wykonywanego zawo-
du miaty do czynienia z pacjentem dotknigtym rzadka niepelmosprawnoscia.
Profesjonalnie prowadzone strony internetowe mogtyby stworzy¢ im mozli-
woS$¢ dzielenia si¢ praktycznym do$wiadczeniem oraz pozyskiwania wiary-
godnych informacji i stanowi¢ grupe wsparcia zawodowego.

4. Podsumowanie

W tym rozdziale zostaly podjete dwa watki zwiazane z rzadkimi ogranicze-
niami sprawnosci: a) potrzeby osdb z chorobami rzadkimi ujawniajace obsza-
ry wymagajace interwencji oraz b) mozliwos$ci i kierunki dziatan w ramach
projektow pomocowych.

Analiza sytuacji 0s6b z omawianymi problemami ujawnila istnienie swo-
istego btednego kota niepetnosprawnosci rzadkich. Jest to schematyczna ilu-
stracja systemowych zalezno$ci migdzy ré6znymi obszarami, z ktorymi sty-
ka si¢ chory podejmujacy walke o leczenie, rehabilitacje lub inng pomoc.
Jest to rowniez ilustracja jego bezradno$ci. Powracajac do schematu btedne-
go kota, mozna pokazaé, jak potencjalne dziatania przewidywane w progra-
mach pomocowych moga przerwac ten zaklety krag w roznych miejscach cy-
klu (ryc. 2).

[lustracja ta jeszcze raz konfrontuje z koniecznos$cia podjgcia zintegrowa-
nych dziatan pomocowych na réznych poziomach: regulacji prawnych, badan
nad patofizjologia chordb, metodami diagnozy, leczenia i rehabilitacji oraz
rozwiazan umozliwiajacych finansowa dostgpnos¢ do medycznej i pozame-
dycznej pomocy dla pacjentow.

Na tle szerokiego kontekstu spotecznego, zwiazanego z regulacjami praw-
nymi, eksperymentami naukowymi, edukowaniem personelu medycznego
oraz catlym systemem finansowania badan i leczenia, zarysowuja si¢ rowniez
podmiotowe btedne kota poszczegolnych oséb dotknigtych rzadkim ograni-
czeniem sprawnosci. Pokazuja one, w jaki sposob brak profesjonalnej pomo-
cy medycznej i pozamedycznej prowadzi do pogorszenia si¢ stanu zdrowia
pacjentow i do powaznych konsekwencji w ich funkcjonowaniu psychospo-
lecznym — poczucia osamotnienia, izolacji spotecznej i bezradnos$ci oraz do
frustracji.
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Rycina 2. Potrzeby projektowe dla oséb z niepelnosprawnoscia rzadka
w ramach btednego kota

Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie cytowane; literatury.

W tym dwupoziomowym rozpatrywaniu probleméw oséb z chorobami
rzadkimi konieczne sa rowniez dwie ptaszczyzny, jesli chodzi o podejscie do
przygotowywanych projektow pomocowych (systemowym i zindywidualizo-
wanym podmiotowym):

e pracy wokot jednostkowych potrzeb chorego i jego rodziny;

e zmian systemowych obejmujacych wypracowanie korzystnego zaplecza
wspomagajacego osoby z rzadkimi ograniczeniami sprawnosci (regulacje
prawne, miedzynarodowa wymiana informacji oraz zintegrowane bada-
nia).

Na koniec zwrdcg jeszcze uwagg, jak duza czes¢ rozwazan zostala poswig-
cona potrzebom zwigzanym z unormowaniami kwestii prawnych, konieczno-
$cia dalszych badan, udoskonaleniem metod diagnozowania i leczenia chor6b
rzadkich oraz z praca nad dostgpnoscia, rowniez finansowa, diagnozy i lecze-
nia. Mozna odnie$¢ wrazenie, ze zostato niewyjasnionych i pominigtych wie-
le kwestii dotyczacych indywidualnych psychologicznych problemoéw oraz
potrzeb chorych. Odzwierciedla to niestety proporcje w gtosach samych nie-
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petnosprawnych. Problemy tych oséb nadal w najwigkszym stopniu dotycza
walki z systemem o dostgp do diagnozy i leczenia oraz funduszy na ich finan-
sowanie. Jest to dla pacjentéw zaspokojenie podstawowej potrzeby zwiaza-
nej ze zdrowiem i zyciem. Nie mozemy jednak pomina¢ rowniez catej gamy
zagadnien i potrzeb psychospotecznych zwiazanych z rehabilitacjg i pomoca
pozamedyczna, ktore bezsprzecznie powinny zosta¢ uwzglednione w projek-
tach pomocowych.
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JOANNA URBAKNSKA

Zasady rehabilitacji wobec potrzeb oso6b z rzadkimi
| sprzezonymi ograniczeniami sprawnosci

1. Wprowadzenie

Ponad 40 lat temu ogloszono i przyjeto w Polsce zasady rehabilitacji, kto-
re Swiatowa Organizacja Zdrowia zarekomendowata do wdrozenia na calym
swiecie (Kiwerski, 2009). Sa to zasady (Dega, 1998): powszechnosci, wezes-
nego wdrozenia, kompleksowosci i ciaglosci rehabilitacji. Nieustannie pod-
kreslamy znaczenie tych zasad, zwracajac jednoczes$nie uwage, ze petna ich
realizacja w polskich warunkach jest wciaz nietatwa. Szczegdlnie trudne wy-
daje si¢ przestrzeganie wymienionych zasad rehabilitacji w odniesieniu do
0s0b z rzadkimi oraz sprz¢zonymi niepetnosprawnosciami, ze wzgl¢du na spe-
cyfike tych rodzajoéw niepetnosprawnosci. Przypomnijmy owe zasady i zasta-
nowmy si¢:

e jakie majg znaczenie dla rehabilitacji, z uwzglednieniem potrzeb oséb z rzadkim i sprzezo-
nym ograniczeniem sprawnosci?

e jakie czynniki utrudniajg realizacje tych zasad w odniesieniu do rehabilitacji os6b z rzadki-
mi i sprzezonymi niepetnosprawnosciami?

e jakie mozemy wskaza¢ sposoby likwidacji/ostabienia tych czynnikéw?

Warto podkresli¢, Zze pojgcia niepelnosprawnosci rzadkiej i sprzgzonej nie
wystepuja w powszechnym uzyciu, a jesli juz autorzy z nich korzystaja, to
w odniesieniu do r6znych aspektow niepelnosprawnosci. Czg$¢ autorow uzy-
wa stow ,rzadkie” i ,,sprzezone” w odniesieniu do przyczyn niepetnospraw-
nosci, inni w stosunku do objawdw, a jeszcze inni — do procedur leczenia lub
rehabilitacji. Z uwagi na brak powszechnie akceptowanych definicji niepetno-
sprawnosci rzadkiej i niepetnosprawnosci sprz¢zonej oraz brak zapisow praw-
nych odnoszacych si¢ do tych grup przyjmijmy na potrzeby tego rozdziatu de-
finicje umowne.

Pojecie niepelnosprawnosci rzadkiej mozna zdefiniowaé jako taki rodzaj
niepetlnosprawnosci, ktora sporadycznie wystegpuje w danej populacji i najcze-
Sciej dotyczy 0sob cierpiacych na bardzo rzadkie choroby (tzw. choroby sie-
roce, rare disease)'. Szacuje sig, ze w 80% choroby doprowadzajace do rzad-

' Wedtug Europejskiej Organizacji Rzadkich Choréb (EURORDIS) choroba rzadka doty-
czy nie wigcej jak 1 osobg na 2 tys. Zgodnie z ustaleniami unijnymi choroby rzadkie to takie,
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kiej niepetnosprawnosci maja podtoze genetyczne. Niepetnosprawnos¢ rzadka
moze tez wystapi¢ w konsekwencji urazu powypadkowego lub okotoporodo-
wego oraz by¢ nastgpstwem czgstej choroby o niestandardowym przebiegu.

Rzadka niepetnosprawnos¢ wymaga specjalnych, niestandardowych programow rehabilitacji,
do ktérych opracowania niezbedna jest wiedza o rzadkich chorobach i rzadkich niepetno-
sprawnosciach.

Z kolei pojecie niepetnosprawnosci sprzgzonej (ztozonej, wielorakiej; multi-
ple disability) mozna zdefiniowac jako taki rodzaj niepetnosprawnosci, na kto-
ry sktadaja si¢ wigcej niz dwa rodzaje niepelnosprawnosci nabytych lub wro-
dzonych?. Warto jednak podkresli¢, ze niepelnosprawno$¢ sprzg¢zona nie jest
rozumiana jako prosta suma sktadajacych si¢ na nig niepelnosprawnosci, lecz
stanowi odrgbna i specyficzna catos¢ (Twardowski, 1999). Jesli u jednej osoby
kumuluja si¢ skrajne trudnosci w wielu przejawach zycia, zwiagzane z uszko-
dzeniem funkcji centralnych, to wowczas moéwimy, ze cierpi ona na gleboka
wieloraka niepelnosprawno$¢ (multiple severe disabilities, Frohlich, 1998).

Niepetnosprawnos¢ wieloraka wymaga bardziej ztozonego procesu rehabilitacji niz inne typy
niepetnosprawnosci, poniewaz przedmiotem usprawniania zawsze jest wiecej niz jedna za-
burzona funkcja.

Przejdzmy do przypomnienia zasad rehabilitacji oraz wskazania czynni-
kéw utrudniajacych ich realizacje we wspolczesnym systemie rehabilitacji
w Polsce. Przedstawimy tez rézne pomysty zlikwidowania barier lub zmini-
malizowania utrudnien w realizacji zasad rehabilitacji, proponowane przez
teoretykow i praktykow rehabilitacji.

2. Zasady rehabilitacji i czynniki utrudniajgce ich realizacje

Wedhug S. Kowalika (2007) niepelnosprawnos$¢ mozna traktowac jako dys-
pozycje do doswiadczania réznorodnych problemow zyciowych. Rehabilitacja
jest zas w ujeciu tego autora procesem profesjonalnego:

ktore maja niestandardowy przebieg oraz rzadko wystepuja (czasowo lub przestrzennie) lub
wystepuja tylko w Scisle okreslonych warunkach srodowiska oraz cierpi na nie mniej niz 5 0sob
na 10 tys. mieszkancoéw (w niektorych panstwach przyjmuje si¢ inaczej, np. w Szwecji uznano,
ze choroba rzadka dotyka nie wigcej niz 100 0sob na 1 mln mieszkancow, a w Wielkiej Brytanii
do 2 0s6b na 100 tys.). W USA z kolei wskaznik ten wynosi 1 na 1250 mieszkancow. Zrodlo:
http://ec.europa.eu/health-eu/health problems/rare diseases/index_pl.htm,
http://malattierare.regione.veneto.it/inglese/dicosaparliamo_ing.php,
http://ec.europa.eu/health/ph_information/documents/ev20040705 rd05 en.pdf.

2 Doktadniej, gdy u danej osoby wystepuja dwie lub wigcej niesprawno$ci spowodowane
przez jeden lub wigcej czynnikow endo- lub/i egzogennych, dziatajacych jednoczes$nie badz
kolejno w roznych okresach zycia (takze w okresie prenatalnym; Twardowski, 2006, s. 290).
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e zabezpieczania osoby przed do$wiadczaniem tych problemow;

e zmniejszania nat¢zenia do§wiadczanych problemows;

e likwidowania psychologicznych konsekwencji znalezienia si¢ w sytuacji
problemowej;

e wlaczania osoby niepetnosprawnej jako aktywnego wspottworcy postepo-
wania rehabilitacyjnego.

Zgodnie z tym podejSciem mozna powiedzie¢, ze dyspozycja do powsta-
wania problemow zyciowych charakterystycznych dla oséb niepetnospraw-
nych moze pozosta¢ tylko dyspozycja, jesli proces rehabilitacji bedzie prze-
biegal wlasciwie.

Respektowanie zasad rehabilitacji ma w zatozeniu sprzyja¢ efektywnej rehabilitaciji.

Warto podkresli¢, ze niewlasciwie przebiegajacy proces rehabilitacji nie
tylko nie sprzyja zapobieganiu problemom zyciowym, ale moze si¢ przyczy-
nia¢ do pojawiania si¢ nowych trudnosci. W tabeli 1 (zob. zatacznik na kon-
cu rozdzialu) zamieszczone sa czynniki (lub bariery) utrudniajace (lub bloku-
jace) realizacjg zasad rehabilitacji, ktore zebraliSmy na podstawie przegladu
wspotczesnej literatury dotyczacej rehabilitacji w Polsce. Wszystkie czynniki
utrudniajace lub nawet blokujace proces rehabilitacji mozna podzieli¢, korzy-
stajac z jezyka teorii systemowej?, na pi¢¢ grup, zwiazanych z:

e przestrzenia makrospoteczna, w ktorej zachodzi proces rehabilitacji;
e przestrzenia egzospoleczna;

e przestrzenia mezospoteczna;

e przestrzenia mikrospoteczna;

e osoba niepetnosprawna, ktora bierze udziat w procesie rehabilitacji.

Przestrzen makrospoteczna to najszerszy, kulturowy kontekst procesu reha-
bilitacji, w ktorym mieszcza si¢ wszelkie tradycje i wzorce jej prowadzenia,
ale tez nowe trendy i idee zwiazane z nowoczesna rehabilitacja.

Z kolei przestrzen egzospoleczng mozna opisywac¢ warstwowo, obejmu-
je ona bowiem cate spotecznosci — kolejno lokalne, funkcjonujace w ramach
panstwa, ponadpanstwowe, wreszcie spotecznos¢ swiatowa. Istnieje wige lo-
kalna przestrzen procesu rehabilitacji, krajowa, ponadnarodowa (np. europej-
ska), a nawet §wiatowa. Mozna analizowa¢ czynniki prawne, ekonomiczne
i polityczne w kraju, ktore wptywaja na proces rehabilitacji, ale mozna tez ba-
dac¢ europejskie czy swiatowe uwarunkowania spoteczne, polityczne i ekono-
miczne rehabilitacji.

W jeszcze wezszym, mezospotecznym kontekscie, mozemy wskazac te
czynniki utrudniajace proces rehabilitacji, ktore zwiazane sa z ekosystemem

3 W teorii systeméw ekologicznych Urie Bronfenbrenner (1979) wyroznit cztery subsyste-
my: makrosystem, egzosystem, mezosystem i mikrosystem.
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spolecznym osoby niepetnosprawnej (zob. Kelly i in., 2000), a doktadniej ze
strukturalnymi i funkcjonalnymi wtasciwosciami ekosystemu®.

Przestrzen mezospoteczna to sSrodowisko spoleczne codziennego zycia oso-
by niepelnosprawnej, z ktorym ma ona bezposrednia stycznos¢ i ktorego za-
soby wykorzystuje w procesie rehabilitacji. W srodowisku tym znajduja sig
instytucje, organizacje i specjaliSci prowadzacy rozne formy rehabilitacji,
a takze znajomi, przyjaciele oraz dalsza rodzina.

Z kolei przy analizie czynnikdéw utrudniajacych proces rehabilitacji w kon-
tek$cie mikrospotecznym interesuja nas bezposrednie relacje migedzy osoba
niepetnosprawna a jej bliskimi, rodzina czy opiekunami. Wazne sg tu uwa-
runkowania zwiazane z miejscem zamieszkania (domem) i z ludZzmi bedacy-
mi najblizej osoby niepelnosprawnej. Wreszcie, istnieja pewne indywidual-
ne uwarunkowania efektywnos$ci procesu rehabilitacji. Zwraca si¢ uwage, ze
czynniki socjodemograficzne, osobowosciowe czy zasoby i dyspozycje maja
nan wptyw.

W dalszych akapitach, dotyczacych poszczegolnych zasad rehabilitacji,
omowimy wybrane czynniki ulokowane w wyr6znionych kontekstach reha-
bilitacji (makrospotecznym, egzospotecznym, mezospotecznym, mikrospo-
tecznym i indywidualnym), ktore utrudniaja ten proces (tab. 1). Czynniki te,
w wigkszosci, powoduja tamanie wszystkich (lub wigcej niz jednej) zasad re-
habilitacji®. Mozna powiedzie¢, ze sa to kluczowe bariery/przeszkody w jej
przebiegu. Istnieja tez czynniki mniej inwazyjne, ktorych wystgpowanie skut-
kuje nierealizowaniem jednej czy dwoch zasad rehabilitacji. Liczba wszyst-
kich czynnikow zawartych w tabeli 1, zebranych na podstawie przegladu li-
teratury, pozwala mysle¢, ze realizacja zasad rehabilitacji w Polsce nadal jest
duzym problemem.

2.1. Powszechno$c rehabilitacji

Zasada powszechnos$ci zwykle definiowana jest w nie do konca trafny spo-
sob, jako méwiaca o tym, ze rehabilitacja powinna by¢ powszechnie dostepna,
czyli dla wszystkich potrzebujacych jej osob. Taka definicja wydaje si¢ zgodna
z oczekiwaniami 0s6b niepetnosprawnych. Jednak, co nalezy podkresli¢, zasa-
da powszechnosci rehabilitacji odnosi si¢ do dwoch kwestii:

z jednej strony moéwi o tym, ze wszystkie formy $wiadczen rehabilitacyjnych powinny by¢
dostepne dla potrzebujacych ich pacjentéw bez wzgledu na ich miejsce zamieszkania czy
status spoteczny;

4 Wiasciwosci ekosystemu spolecznego osoby niepetnosprawnej, w odniesieniu do efek-
tywnosci procesu rehabilitacji, zostaly omoéwione bardziej szczegétowo w: Urbanska 2010.

> W tabeli 1 ukazane jest to w nastgpujacy sposob: znak x w kolumnie dotyczacej okreslonej
zasady oznacza, ze czynnik znajdujacy si¢ w wierszu utrudnia lub blokuje jej realizacjg.
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z drugiej strony jest wyrazem dazenia do wprowadzania rehabilitacji w miare mozliwosci do
wszystkich dziedzin medycyny klinicznej, czyli kardiologii, pulmonologii, reumatologii, chirur-
gii, onkologii, neurologii, pediatrii, geriatrii itd. (Kiwerski, 2005).

W odniesieniu do 0s6b z niepelnosprawnos$cia rzadka i1 sprz¢zona ta zasada
nabiera szczegdlnego znaczenia, zarowno jesli chodzi o pierwszy, jak i o drugi
aspekt. Cato$ciowe spelnianie zasady powszechno$ci w rehabilitacji wymaga
ciagltego podazania z jednej strony za rosnacym zapotrzebowaniem na ustugi
rehabilitacyjne 0oséb niepetnosprawnych w Polsce®, z drugiej zas — za najnow-
szymi doniesieniami naukowymi dotyczacymi rzadkich chorob i ich przebiegu
(oraz rzadkich i sprzgzonych niepelnosprawnosci), ktére mozna wykorzysty-
wac¢ w roznych dziedzinach medycyny klinicznej. Szczegodlnie w przypadku
niepelnosprawnosci rzadkich, ktore najczesciej sa konsekwencja rzadkiej cho-
roby, spetnienie zasady powszechno$ci wymaga, aby formy rehabilitacji szty
krok w krok za specjalistyczna wiedza. Trudno$¢ polega na tym, ze w obliczu
doniesien nowoczesnej wiedzy naukowej z r6znych dziedzin (biologia, medy-
cyna, kognitywistyka itd.) wypracowanie adekwatnych do niepelnosprawno-
$ci rzadkiej form rehabilitacji (i to nie tylko fizycznej, lecz takze spotecznej
czy zawodowej) wymaga czasu.

Problem z realizacja zasady powszechnos$ci ma przede wszystkim zwiazek
z czynnikami znajdujacymi sig¢ w przestrzeni egzospoleczne;j (tab. 1 w zatacz-
niku). Sa to mianowicie: a) regulacje prawne oraz b) sytuacja ekonomiczna
w kraju. Mozna takze wskaza¢ pewne czynniki w kontekscie mezospotecz-
nym, takie jak: a) sytuacja finansowa i organizacja instytucji powotanych do
$wiadczenia ustug rehabilitacyjnych oraz b) bariery funkcjonalne. W kontek-
$cie mikrospotecznym takimi czynnikami sa na przyktad sytuacja materialna
rodziny i opiekunéw osoby niepetnosprawne;j (tab. 1).

Jesli chodzi o brak dostepu do rehabilitacji ze wzgleddw prawnych, to, po
pierwsze, nadal mozna wymieni¢ grupy spoteczne, ktore sa pozbawione stan-
dardowych $wiadczen ubezpieczenia zdrowotnego (bezdomni, czg$¢ bezro-
botnych), i w zwiazku z tym nie moga w pelni uczestniczy¢ w procesie re-
habilitacji. Zwykle te grupy sa jednoczesnie obcigzone znacznym ubdstwem,
co uniemozliwia im skorzystanie z platnych swiadczen zdrowotnych lub pod-
jecie ptatnej rehabilitacji. Po drugie, warunkiem uznawania osoby za niepel-
nosprawna jest posiadanie orzeczenia o niepetnosprawnosci. Jednostki, kto-
re z réznych wzgledow nie ubiegaja si¢ o to orzeczenie, nie moga skorzystaé

¢ Podkresla sig, ze przyczynami wzrostu zapotrzebowania na ustugi rehabilitacyjne sa:
a) wzrost liczby 0sob w wieku p6znej dorostosci, prognozowany na 2025 rok — do 30%;
b) wzrost urazowosci, szczegolnie w grupie starszych osob;
¢) postep w medycynie prowadzacy do zmniejszenia $miertelnosci okoloporodowej, w cigz-
kich uszkodzeniach ciata, a zwlaszcza osrodkowego uktadu nerwowego, co wiaze si¢ ze wzro-
stem liczby 0s6b z nierzadko znacznym stopniem niepelnosprawnos$ci, wymagajacych dtugo-
trwalej, czgsto wieloletniej etapowej rehabilitacji. Zob. Kiwerski 2009.
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ze $wiadczen rehabilitacyjnych, nawet jesli maja subiektywne poczucie obni-
zonej funkcjonalnosci. Moga jedynie skorzysta¢ z pewnych ptatnych form re-
habilitacji. Po trzecie, nie ma uregulowan prawnych odnoszacych si¢ do 0séb
z rzadka 1 sprz¢zona niepetnosprawnoscia, a jesli maja one jakie$ specyficzne
potrzeby w odniesieniu do rehabilitacji, to nie sg one uwzglednione.

Sytuacja ekonomiczna polskiej stuzby zdrowia jest generalnym utrudnie-
niem dla realizacji zasady powszechnosci. Przede wszystkim problem stano-
wi zbyt mata liczba placowek rehabilitacji (oddzialow, dziatow, zaktadow, po-
radni, przychodni, osrodkow)’ oraz niedostateczna dostepnos¢ specjalistow
w zakresie rzadkich i sprz¢zonych niepelnosprawnosci. W przypadku oséb
z rzadkimi niepetnosprawnos$ciami problem ten ma charakter podstawowy.
Z uwagi na niewielka liczbe przypadkéw z okreslonymi rzadkimi niepetno-
sprawnos$ciami, specjalisci i osrodki skierowane na rehabilitacje tych osob nie
sa ,,ekonomicznie optacalne”, dlatego rzadko powstaja. Osoby chcace skorzy-
sta¢ z roznych form rehabilitacji sa zmuszone do czekania w kolejce, co ozna-
cza, ze zasada powszechnej rehabilitacji nie jest realizowana w petni.

Czes$¢ mieszkancow wsi i matych miast nie ma w ogoéle mozliwosci sko-
rzystania z porady specjalisty w promieniu kilkunastu czy kilkudziesigciu ki-
lometréw od miejsca zamieszkania, a z uwagi na utrudnienia komunikacyjne
(zwlaszcza w przypadku oséb ze znacznym ograniczeniem sprawnosci rucho-
wej) nie decyduje sig¢ uda¢ do wigkszego miasta. Ponadto wiele 0sob nie stac
na pokrycie kosztow zwiazanych z dojazdami. W konsekwencji osoby te, na-
wet jesli otrzymuja skierowanie, to nie realizuja zleconych zabiegow.

Jesli chodzi o czynniki zwiazane z instytucjami powotanymi do $wiadcze-
nia ustug rehabilitacyjnych, to przede wszystkim problemem jest ich zadtu-
zenie lub niedofinansowanie. Ograniczone dofinansowanie z Narodowego
Funduszu Zdrowia przyczynia si¢ do tego, ze nie sa one w stanie w petni
pokrywaé zapotrzebowania na ustugi rehabilitacyjne (wprowadzanie tzw. li-
mitow). Proba pokrycia zapotrzebowania doprowadza z kolei do zadluzenia
tych instytucji, co zwrotnie zwigksza ich zadtuzenie. Niedoszacowanie przez
Narodowy Fundusz Zdrowia wigkszosci swiadczen rehabilitacyjnych skta-
nia dyrektorow do likwidacji poglebiajacych deficyt budzetowy oddziatow
rehabilitacji. Z kolei oddziaty rehabilitacyjne, ktore sa prowadzone, pozostaja
w wigkszos$ci niedoposazone (przede wszystkim posiadaja wyeksploatowany
sprzet) 1 funkcjonuja w starych obiektach wymagajacych generalnego remon-
tu. Skoro brakuje funduszy na nowoczesny sprzet terapeutyczny, to tym bar-
dziej brakuje ich na aparaturg badawcza, ktéra powinna znajdowac si¢ w tych
najwigkszych o$rodkach. Wprowadzanie rehabilitacji w rézne dziedziny no-
woczesnej medycyny klinicznej jest wigc utrudnione, przez nieprzystawalnos¢

7 Ze wzgledéw ekonomicznych w okresie reformy stuzby zdrowia doszto do likwidacji
wielu matych poradni i osrodkéw, z uwagi na zbyt niski odsetek osob korzystajacych z ich
ushug wszystkich szczebli (Kiwerski, 2009).
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zasobow, ktorymi moze si¢ postugiwac. Tymczasem niektore prywatne o$rod-
ki posiadaja petne i nowoczesne wyposazenie, niestety nie wszystkie osoby
niepetosprawne moga sobie pozwoli¢ na przyktad na skorzystanie z turnusu
rehabilitacyjnego kosztujacego powyzej kilku tysiecy ztotych.

Powaznym utrudnieniem dla realizacji zasady powszechnej rehabilitacji sa
nadal r6znego rodzaju bariery, od urbanistycznych i architektonicznych po
komunikacyjne czy techniczne. Juz w ubiegtym wieku wszelkie bariery funk-
cjonalne uwazane byly za podstawowy (ale tez dos¢ tatwy do zlikwidowania
przy odpowiednim finansowaniu) problem. Niestety nadal w wielu miejsco-
wosciach bariery te wystepuja, nawet w budynkach czy instytucjach okreslo-
nych jako ,,dostosowane dla 0sob niepetnosprawnych”.

2.2. Wczesne wdrozenie rehabilitacji

Zgodnie z zasada wczesnego wdrozenia rehabilitacja powinna by¢ pode;j-
mowana mozliwie najwczesnie;j.

Wczesne wdrozenie (zapoczatkowanie) rehabilitacji w praktyce przejawia sie rozpoczeciem
jej juz w pierwszych dniach:

e od sformutowania diagnozy o chorobie, ktéra moze doprowadzi¢ do niepetnosprawnosci;
e specjalistycznej terapii / leczenia szpitalnego;

e po ustabilizowaniu si¢ stanu organizmu po wypadku/porodzie/operaciji;

e od zdiagnozowania ograniczen w sprawnosci.

Jak sugeruje S. Kowalik (2007), wezesne wdrozenie rehabilitacji moze na-
wet oznaczac, w pewnych szczegolnych przypadkach, rozpoczecie jej jeszcze
przed operacja czy zabiegiem (np. w sytuacji operacji przeszczepu serca).

Weczesne zapoczatkowanie rehabilitacji jest szczegdlnie trudne w odniesie-
niu do nieopisanych w specjalistycznej literaturze rzadkich niepelmospraw-
nosci. SpecjaliSci opracowujacy program rehabilitacji takich osob nie moga
zastosowac¢ pewnych ,,recept postgpowania”, poniewaz ich po prostu nie wy-
pracowano. Wciaz brakuje przyktadow efektywnej rehabilitacji osob z rzad-
kimi niepelnosprawno$ciami. W takich warunkach wczesne wdrozenie wigze
si¢ z dylematem etycznym: wdraza¢ metody eksperymentalne czy wstrzymac
si¢ 1 poszukiwacé jeszcze informacji na temat konkretnej choroby lub niepet-
nosprawnosci.

Bogatym zrodtem informacji o przebiegu procesu rehabilitacji oséb z bardzo rzadkimi nie-
petnosprawnosciami sg internetowe blogi prowadzone przez osoby niepetnosprawne lub ich
opiekunéw czy bliskich. Mamy do dyspozycji takze artykuty w zagranicznych czasopismach
naukowych, w ktérych opisuje sie przypadki leczenia i rehabilitacji oséb z rzadkimi chorobami
i niepetnosprawnosciami. Niestety, nie sq one w wigkszosci dostepne w jezyku polskim.

Z kolei w przypadku niepetnosprawnosci sprz¢zonej realizacja zasady
wczesnego wdrozenia nastrgcza wielu klopotow, poniewaz trudno jest zapo-
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czatkowac jednoczesnie i mozliwie najwczesniej rehabilitacje w zakresie kil-
ku funkcji naraz. W praktyce polskiej jest to prawie niewykonalne i byloby
ogromnym obciazeniem dla osoby niepelnosprawnej, z uwagi na koniecznosé¢
przemieszczania si¢ migdzy specjalistycznymi o$rodkami. Zarazem znane sa
przypadki osob z wieloraka niepetnosprawnoscia, ktore dzigki wezesnie roz-
poczetej kompleksowej rehabilitacji sa wzglednie samodzielne?.

Wczesne wdrozenie rehabilitacji jest w Polsce utrudnione z powodu wielu
czynnikéw umiejscowionych w poszczegolnych przestrzeniach spotecznych
(tab. 1). Jesli chodzi o przestrzen makrospoteczna, to czynnikiem blokujacym
wczesne wdrozenie rehabilitacji jest przede wszystkim kulturowo uwarunko-
wane postrzeganie 0sob niepelnosprawnych jako ,,stabych”, ktore trzeba chro-
ni¢ 1 wyreczaé. Standardowym postgpowaniem na catym $wiecie jest lecze-
nie 0os6b w zwiazku z ich chorobami, natomiast wczesne stawianie wymagan
1 podnoszenie poprzeczki wymagajacej adaptacji nierzadko odbiera si¢ jako
okrucienstwo wobec ,,stabszego”. Tymczasem wydaje si¢, ze wczesne ucze-
nie samodzielno$ci moze zapobiec stagnacji i do$¢ szybko wyzwoli¢ mecha-
nizmy adaptacyjne osob niepetnosprawnych.

W przestrzeni egzospotecznej najwigkszym utrudnieniem dla realizacji za-
sady wczesnego wdrozenia rehabilitacji 0sob z rzadkimi i sprzezonymi nie-
pelosprawnosciami pozostaje brak definicji prawnej tych osob i regulacji
prawnych odnoszacych si¢ do procesu ich rehabilitacji. Dodatkowo sytuacja
ekonomiczna w kraju oraz sytuacja finansowa w stuzbie zdrowia nie pozwala-
jana tworzenie nowoczesnych osrodkow przeprowadzajacych szybko diagno-
zg i prowadzacych wczesna rehabilitacje¢ dotknigtych nimi oséb. Zbyt p6zno
sformulowane diagnozy chorob rzadkich w wielu przypadkach w ogole wy-
kluczaja mozliwo$¢ rehabilitacji szybkiej 1 adekwatnej do problemu. Ponadto,
ze wzgledow ekonomicznych, leczenie szpitalne jest w Polsce skrocone do
minimum czasowego. Uniemozliwia si¢ tym samym wczesne wdrozenie pet-
nej rehabilitacji, zastgpujac ja wybranymi ¢wiczeniami ruchowymi.

Dochodzi jeszcze jeden problem, a mianowicie gotowos¢ do udzialu w re-
habilitacji. Mowiac o zasadzie wczesnego wdrozenia, nie powinniSmy za-
pominaé, ze traci ono sens przy braku gotowosci osoby niepetnosprawne;j.
Czasem rezygnacja z wczesnego wdrozenia na rzecz wsparcia i pracy terapeu-
tycznej z osoba nad jej gotowoscia do zmiany wydaje si¢ bardziej wskazana.
Niestety, w przestrzeni mezospotecznej brakuje porzadnego systemu wspar-
cia (informacyjnego, psychologicznego, finansowego itd.) dla osoby niepet-
nosprawnej, takiego, ktory w dos$¢ krotkim czasie pomoglby jej zaakceptowac
wlasna niepetnosprawnos¢ i wzbudzi¢ motywacje skierowana na zmiang, go-
towos¢ podjecia procesu rehabilitacji. W praktyce osoby z rzadkimi niepetno-

8 Pamietam przypadek kobiety z zaawansowanym, rzadkim rodzajem tuszczycy, wada
wzroku i nierozwinigtymi prawidlowo konczynami — zaskoczyta mnie stopniem samodzielno-
$ci w samoobstudze, ktorej uczyta si¢ juz od dziecinstwa.
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sprawnosciami oraz ich opiekunowie przegladaja setki stron internetowych
w poszukiwaniu informacji na temat 0s6b z podobnymi problemami oraz spo-
sobow usprawniania, a ten czas mogliby juz wykorzysta¢ na rehabilitacje.

Jesli chodzi o przestrzen mikrospoteczna, to warto zwrdci¢ uwagge na role
postaw opiekunow 0sob niepelnosprawnych. Zbyt ograniczajace, kontroluja-
ce 1 wyreczajace opiekowanie si¢ osoba niepelnosprawna jest powazna prze-
szkoda na drodze wczesnie rozpoczetej rehabilitacji. Postawa ochronna, na-
stawienie tylko na leczenie osoby niepetnosprawnej i uniemozliwianie jej
doswiadczania sytuacji nowych, wymagajacych adaptacji moga spowodowaé
wiele szkod szczegolnie w przypadku osob z rzadkimi i sprzezonymi niepet-
nosprawnosciami.

Z czynnikow indywidualnych blokujacych wezesne wdrozenie rehabilita-
cji nalezy wymieni¢: zty stan zdrowia, brak gotowosci i motywacji do podje-
cia rehabilitacji oraz postawe roszczeniowa nastawiong na korzystanie z po-
mocy innych bez wlasnego wktadu w rehabilitacje.

2.3. Kompleksowos$c¢

Podkresla sig, ze jednoczesne prowadzenie rehabilitacji medycznej, psy-
chologicznej, spotecznej i pedagogicznej lub zawodowej jest najlepszym
przejawem realizacji zasady kompleksowosci rehabilitacji (Kabsch, 2001).
Wigkszo$¢ autorow zgadza sig co do tego, ze kompleksowy, wieloptaszczyz-
nowy program rehabilitacji powinien obejmowac rehabilitacje (Hulek, 1964):
a) medyczna, b) spoteczna, ¢) zawodowa.

Natomiast niewielu autorow zaznacza, ze to nie prosta suma réznych form
rehabilitacji gwarantuje sukces, ale interakcje pomigdzy ich efektami. Innymi
stowy, nieliczni teoretycy, ale tez praktycy podkreslaja, ze skuteczna rehabili-
tacja jest systemem wielu interakcji i dopiero one sa $wiadectwem peinej re-
alizacji zasady kompleksowosci.

Rehabilitacja medyczna stymuluje proces leczniczy przez rozne formy ak-
tywnosci ruchowej i psychicznej, co oddzialuje na powodzenie w innych for-
mach rehabilitacji. Aktualny stan zdrowia jest bowiem czynnikiem okres-
lajacym zasoby cztowieka w kontek$cie mozliwosci poradzenia sobie czy
adaptacji, w sytuacji rehabilitacji spotecznej i zawodowej (zob. Brzezinska,
2000). Dlatego w celu zwigkszenia efektywnosci rehabilitacji medycznej na-
zywanej tez fizjoterapia stosuje si¢ roznorodne formy oddziatywania, takie jak
m.in. (Straburzynska-Lupa, Straburzynski, 2003):

e kinezyterapia: metody mechaniczne, np. McKenzie, Cyriaxa, Karskiego;
metody neurofizjologiczne, np. PNF, Vojty, NDT Bobath; metody eduka-
cyjne, np. Domana, Pilatesa;

e fizykoterapia: np. elektroterapia, ultradzwigki, magnetoterapia, laserotera-
pia, $wiattolecznictwo, cieptolecznictwo, krioterapia;

e masaz.
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Rehabilitacja spoleczna z kolei ma na celu umozliwienie osobom niepetno-
sprawnym uczestnictwa w codziennym zyciu spolecznym, przez wyrabianie
zaradnos$ci osobistej, motywowanie do aktywnosci spotecznej, ksztattowanie
umiejgtnosci odgrywania 1ol spotecznych. Rehabilitacja spoteczna jest skie-
rowana na uzyskanie przez osobg¢ niepetnosprawna mozliwie najwigkszej sa-
modzielnosci spoteczne;j.

Coraz czesciej zwraca sie uwage, ze rownoczesnie standardowo powinna by¢é prowadzo-
na takze rehabilitacja psychologiczna, skierowana na wyposazenie osoby niepetnospraw-
nej w niezbedng dla efektywnego procesu catosciowej rehabilitacji: a) akceptacje pewnych
ograniczen sprawnosci i b) gotowos¢ do zmiany/do uczestnictwa w procesie rehabilitacji.
Usprawnianie psychologiczne ma w jak najwiekszym stopniu uchroni¢ osoby niepetnospraw-
ne przed stanami depresji i apatii. Jej powodzenie réwniez oddziatuje na pozostate formy
rehabilitacji (zob. Kowalik, 2007).

Rehabilitacja zawodowa ma za$ na celu wypracowanie przez osobg nie-
petnosprawna zdolnosci do aktywnosci zawodowej. W dalszej perspekty-
wie ma utatwi¢ jej uzyskanie i utrzymanie odpowiedniego zatrudnienia oraz
awans zawodowy. W tym celu osobom niepelnosprawnym oferuje si¢ porad-
nictwo zawodowe, szkolenia zawodowe oraz posrednictwo pracy. Sukcesy
w tego rodzaju rehabilitacji wspomagaja zwrotnie rehabilitacj¢ spoteczna.
Odpowiednikiem rehabilitacji zawodowej w przypadku dzieci jest rehabilita-
cja pedagogiczna, ktora opiera si¢ na stworzeniu dla nich odpowiednich wa-
runkow edukacji i ma na celu umozliwienie im rozwoju i ksztatcenia.

Do podstawowych form aktywnos$ci wspomagajacej proces rehabilitacji
spotecznej oraz zawodowej w Polsce zalicza si¢ uczestnictwo w turnusach re-
habilitacyjnych i warsztatach terapii zajeciowe;.

W Polsce nadal w przypadku wielu oséb rehabilitacja prowadzona jest ,,do-
rywczo”, a nie kompleksowo. Osoby niepetnosprawne oczekuja w kolejkach
na okreslone formy rehabilitacji, zamiast by¢ poddawane kompleksowemu ze-
stawowi oddziatywan usprawniajacych (,,od projektu aktywizacji zawodowe;j
do innego projektu”, ,,od turnusu rehabilitacyjnego do innego turnusu”). Do
takiej sytuacji doprowadza szereg czynnikow, z ktérych na uwage zastuguje
przede wszystkim brak ustalen prawnych dotyczacych kompleksowej rehabi-
litacji oséb (réwniez tych z rzadkimi i sprzezonymi niepetnosprawnos$ciami).
W ustawie wymienione sa jedynie podmioty odpowiedzialne za proces reha-
bilitacji oraz wybrane jej formy (warsztaty terapii zajeciowej, zaktady aktyw-
nosci zawodowej, turnusy rehabilitacyjne itd.). Innym waznym czynnikiem
jest sytuacja ekonomiczna w kraju oraz w stuzbie zdrowia i sytuacja finanso-
wa poszczegolnych jednostek. Weiaz brakuje funduszy na kompleksowa reha-
bilitacj¢ 0sob niepelnosprawnych w Polsce. Realizowane sg pewne projekty,
na przyktad aktywizacji zawodowej, ale obejmuja one swoim zasiggiem nie-
wielkie grupy osob.
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2.4. Ciggto$c¢ procesu rehabilitacji

Czwarta zasada rehabilitacji jest dopetnieniem trzech omoéwionych powy-
zej, a jej realizowanie ma zapewnia¢ rzeczywisty sukces procesu rehabilitaci,
czyli osiagnigcie jego okreslonych celow.

Realizacja zasady ciggtosci procesu rehabilitacji przejawia sie w:

e prowadzeniu rehabilitacji przez caty okres pobytu w szpitalu i kontynuowaniu jej w $rodo-
wisku codziennego zycia az do osiggniecia zamierzonych celéw lub, w razie potrzeby, do
konca zycia;

e logicznym i zaplanowanym procesie przechodzenia od jednych do drugich form i metod
rehabilitacji, w zaleznos$ci od potrzeb osoby niepetnosprawnej i pojawiajacych sie proble-
mow;

e nieprzerywaniu procesu rehabilitacji okresami stagnaciji i izolacji osoby niepetnosprawne;j.

Podstawowym problemem rehabilitacji polskiej w odniesieniu do tej za-
sady wydaje si¢ obecnie prowadzenie rehabilitacji ,,0od projektu do projektu”
i,,0d instytucji do instytucji”. Co jaki$ czas wdraza si¢ osoby niepelnospraw-
ne w okreslone projekty, na przyktad aktywizacji zawodowej czy rehabilita-
cji spotecznej, prowadzone przez wybrane instytucje czy organizacje. W takiej
»projektowej” wersji rehabilitacji nie ma miejsca na brak gotowosci do pro-
cesu rehabilitacji, dostosowanie dalszego postepowania do potrzeb osob nie-
petnosprawnych czy chociazby zamiang formy rehabilitacji na inng. Instytucje
realizujace projekty nie komunikuja si¢ ze soba. Wiedza specjalistow zajmuja-
cych sig rehabilitacja dotyczy wycinkow zycia 0sob niepetnosprawnych, z kto-
rymi maja kontakt i ktore obserwuja w trakcie trwania ,,projektu”. Brakuje rze-
czywiscie ciagltych procesdéw rehabilitacji, w ktérych prowadzono by jeszcze
dziennik historii rehabilitacji. Ponadto od rzeczywistych efektow rehabilitacji
bardziej liczy si¢ porzadek w rozliczeniach z projektéw i rézne §wiadectwa
wykonania zalozen projektowych.

3. Propozycje zmian sprzyjajacych realizacji zasad rehabilitaciji

Autorzy réznych publikacji juz od kilkunastu, a nawet kilkudziesigciu lat
»podsuwaja” sposoby rozwigzania roznych problemow zwiazanych z syste-
mem rehabilitacji w Polsce. Zaro6wno teoretycy, jak i praktycy uparcie zwra-
caja uwage na potrzebg zwigkszania zasobow spotecznych niezbgdnych do
procesu rehabilitacji i likwidacji barier/utrudnien ulokowanych w jego prze-
strzeni spolecznej. Mimo to w Polsce nadal wystepuja liczne czynniki utrud-
niajace realizacje zasad rehabilitacji. Dotaczamy do grona apelujacych o zmia-
ng, kierujac zebrane w tabeli 1 propozycje do 0sob kompetentnych w zakresie:
reform prawnych, systemowych, opracowywania ekonomicznych ,,k6t ratun-
kowych” i planéw na przysztos¢, organizowania pomocy spotecznej, prowa-
dzenia i ewaluacji procesu rehabilitacji, projektowania i ewaluacji wnioskow
o dofinansowanie z r6znych funduszy (unijnych czy §wiatowych).
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Jesli chodzi o najszerszy, makrospoteczny kontekst, to najpilniejsza wy-
daje si¢ skuteczna zmiana wizerunku osoby niepelnosprawnej na Swiecie.
Zmiana ta moze nastapi¢ m.in. dzigki madremu wykorzystaniu do tego celu
mediéw. Niejednokrotnie zwracano juz uwage, ze zar6wno przemyst telewi-
zyjny, jak i filmowy maja ogromny wplyw na postrzeganie osob niepetno-
sprawnych. Przyktadem najnowszego projektu medialnego, ktory zastuguje na
wyrazy uznania, jest Miasto Downow (Downtown), pigkna i kolorowa sesja
zdjeciowa Oiko Petersena, w ktorej uczestniczyty osoby z zespotem Downa’,
oraz towarzyszaca jej realizacja filmu dokumentalnego Marty Dzido i Piotra
Sliwowskiego. Kazda osoba w tym projekcie jest traktowana jako jednostka
indywidualna, szanowane sa jej potrzeby i ma szans¢ zrealizowa¢ pewne ma-
rzenia o odgrywaniu okreslonej roli w zyciu spotecznym (picknej artystki, za-
dbanej gospodyni domowej, malarza itd).

Brakuje takich projektow odnoszacych si¢ do 0sob z rzadkimi i sprzezonymi
niepelnosprawnosciami. Zwykle jednostki te przedstawiane sa w reportazach
majacych na celu zszokowanie publiczno$ci lub wzbudzenie wspotczucia, ktore
przyczyni si¢ do uzyskania pomocy finansowej w rehabilitacji. Czasem osoby,
ktére chea przetamaé wizerunek osoby niepelnosprawnej jako stabej i potrze-
bujacej pomocy, ,,biora swoj los medialny” we wlasne rece, a wowczas efekt
bywa zaskakujaco pozytywny. Przyktadem moze by¢ dzialalnos¢ Amerykanina
Nicka Vujicica, ktory nie majac rak ani ndg, potrafi si¢ umy¢, ogoli¢, ubraé
oraz pisa¢, ptywac¢, surfowac, gra¢ w piltke i golfa'®. Bardzo chetnie pokazuje
si¢ w mediach, burzac w ten sposob naroste przez lata mity na temat bezradno-
$ci 0sob niepelnosprawnych. Nie ma tu miejsca na przedstawianie innych przy-
ktadow, warto jednak jeszcze raz podkresli¢, Zze jednym z wazniejszych zadan,
ktorego realizacja bedzie sprzyjata zasadom rehabilitacji, jest zmiana wizerun-
ku medialnego 0sob z rzadkimi i sprzezonymi niepetnosprawno$ciami.

W konteks$cie egzospotecznym, co powtorze za licznymi autorami, dziatania
w Polsce nalezy skierowa¢ na zmiang regulacji prawnych z uwzglednieniem
potrzeb 0s6b niepelnosprawnych oraz na urealnienie deklaracji o niedyskrymi-
nacji (tab. 1). Mozna zaryzykowac tez stwierdzenie, ze potrzebne sa zardwno
definicja, jak i regulacje prawne odnoszace si¢ do 0sob z rzadkimi i wieloraki-
mi niepelnosprawnosciami, przy czym trudno$¢ polega na tym, ze nalezatoby
zrealizowac ten aspekt w sposob niedyskryminujacy innych grup oséb niepet-
nosprawnych. Ponadto, jesli chodzi o kontekst egzospoleczny, zwraca si¢ uwa-
ge¢ na konieczno$¢ wprowadzenia pewnych rozwigzan problemow z finanso-
waniem kompleksowej i nowoczesnej rehabilitacji w Polsce. Z jednej strony
programy pomocowe, z drugiej dofinansowania z projektow unijnych, z trzeciej
skoordynowanie réznych instytucji i organizacji zajmujacych si¢ rehabilitacja,
sa pewnym pomystem na poradzenie sobie z niektorymi ktopotami ekonomicz-

° Zob. http://www.oikopetersen.com/downtown/index 1.html.
10 Zob. http://www.youtube.com/watch?v=9dQ69yrwVKQ.
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nymi. Potrzeba jednak bardziej systemowych rozwiazan ekonomicznych i orga-
nizacyjnych, dotyczacych wydatkéw na rehabilitacje w stuzbie zdrowia.

W mezospotecznej przestrzeni nalezy przede wszystkim zwigkszy¢ liczbe
nowoczesnych osrodkow diagnozy i rehabilitacji osdb z niepetnosprawnoscia-
mi rzadkimi 1 sprzgzonymi. Skoro obecnie nie jest to mozliwe ze wzgledow
finansowych, to nalezaloby opracowa¢ plan pozyskania funduszy i organiza-
cji takich osrodkow (moze we wspoélpracy z innymi krajami — tworzac osrod-
ki migdzynarodowe, z ktérych mogloby korzystac kilka panstw, dzielac poja-
wiajace si¢ koszty?).

Ponadto w przestrzeni mezospotecznej nalezatoby wreszcie stworzy¢ lo-
giczny system wsparcia informacyjnego, medyczno-spotecznego i finansowe-
go 0s6b niepetnosprawnych. Organizacja, ktora zajmowataby si¢ nim, mog-
faby na przyklad szkoli¢ specjalistow w zakresie kompleksowego wsparcia
1 poszukiwania rozwiazan probleméw codziennego zycia osob niepetnospraw-
nych. Do takich problemoéw nalezy wybodr osrodka rehabilitacji czy turnusu re-
habilitacyjnego lub znalezienie atrakcyjnego szkolenia zawodowego albo or-
ganizacji zrzeszajacej osoby zmagajace si¢ z podobna niepetnosprawnoscia.
Chyba najwyzszy juz czas, zeby osoby niepetnosprawne i ich opiekunowie nie
borykali si¢ sami z przeciwnos$ciami i z trudnymi wyborami.

Dodatkowo — jak juz niejednokrotnie zwracano na to uwage — nalezy wresz-
cie zlikwidowac r6zne bariery funkcjonalne (architektoniczne, urbanistyczne,
transportowe, techniczne itd.) wystgpujace w przestrzeni zyciowej osob nie-
petosprawnych. Wymaga to naktadow finansowych, ktérych najczesciej bra-
kuje gminom, a w zwiazku z tym trzeba poprawi¢ efektywnos¢ dziatan skie-
rowanych na zabieganie o dodatkowe fundusze (np. unijne).

Kolejna propozycja dotyczy juz bezposrednio 0sob z rzadkimi i1 wieloraki-
mi niepelnosprawnosciami. Ot6z specjalisci uczestniczacy w procesie rehabi-
litacji (na r6znych szczeblach organizacji i instytucji) powinni mie¢ dostgp do
szkolen, na ktorych otrzymaja informacje o najnowszych doniesieniach na-
ukowych na temat rzadkich chorob (diagnozy i nowoczesnych metod reha-
bilitacji). W tym celu nalezaloby zacza¢ powaznie korzysta¢ z dorobku na-
ukowcow zagranicznych, ale réwniez krajowych, a takze upublicznia¢ na
szkoleniach wyniki badan oraz przebieg niestandardowych procesow rehabi-
litacji. Jest to palacy problem szczegoélnie dla specjalistow pracujacych w ma-
tych gminach i powiatach.

Z wywiaddw telefonicznych, ktére przeprowadziliSmy na przetomie stycznia i lutego 2009 roku,
wynika, ze pracownicy wielu warsztatow terapii zajeciowej oraz osrodkéw aktywnosci zawo-
dowej chcieliby uczestniczy¢ w nowoczesnych szkoleniach na temat rzadkich choréb oraz
niepetnosprawnosci rzadkich i sprzezonych po to, aby w sytuacji przyjecia osoby niepetno-
sprawnej z tej grupy wiedzieé, jak z nig pracowac!.

' Do wywiadéw tych nawiazuje w ekspertyzie: Rehabilitacja osob z niepelnosprawno-
Sciq rzadkq i sprzezonq w Polsce, opracowanej w ramach systemowego projektu badawcze-
go finansowanego ze $rodkow Unii Europejskiej, nt WND-POKL-01.03.06-00-041/08 pt.:
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W ramach przestrzeni mezospotecznej zmiany wymaga takze organizacja
aktywizacji zawodowej 0sob niepetnosprawnych (zwigkszenie efektywnosci
tej aktywizacji, poradnictwa zawodowego i posrednictwa pracy; tab. 1).

Jesli chodzi o przestrzen mikrospoteczna oraz czynniki indywidualne utrud-
niajace realizacje zasad rehabilitacji 0so6b niepetnosprawnych, to autorzy pod-
powiadaja, ze wigkszy nacisk trzeba potozy¢ przede wszystkim na edukacje
zardéwno samych 0sob niepetnosprawnych, jak i ich rodzin. Propozycje doty-
cza szkolen oraz warsztatow ukierunkowanych na zmiang postaw 0sob nie-
petnosprawnych z biernej lub roszczeniowej na aktywna w procesie rehabili-
tacji. Istotne jest takze umozliwienie otrzymania wsparcia (informacyjnego,
psychologicznego, spolecznego) przez osobg niepelnosprawna i jej opieku-
ndéw, w sytuacji niskiej gotowosci do zmiany, niskiej motywacji albo obnizo-
nego nastroju. Ogolnie rzecz biorac, chodzi o to, zeby zastosowac¢ rozwiazania
majace na celu zwigkszenie zasobow indywidualnych osoby niepelnospraw-
nej i zmotywowanie jej do aktywnej rehabilitacji.

4. Podsumowanie

Rehabilitacja powszechnie dostgpna (w tym dla 0sob z rzadka i sprzezona
niepetlnosprawnoscia) oraz prowadzona w odniesieniu do wszystkich dziedzin
medycyny klinicznej, rehabilitacja odpowiednio wczesnie zapoczatkowana,
rehabilitacja w pelni kompleksowa i wieloptaszczyznowa, wreszcie rehabili-
tacja ciagla, realizowana dopoty, dopdki bedzie taka potrzeba — moze wyda-
wac si¢ tylko wyidealizowanym modelem. Jednak nawet jesli przyjmiemy, ze
petna realizacja zasad rehabilitacji jest niemozliwa, mozemy przeciez staraé
si¢ wprowadza¢ rézne nowe rozwiazania czy pomysty likwidacji niektérych
utrudnien i blokad stojacych na przeszkodzie urzeczywistnieniu tego idealne-
go modelu.

Problem z powszechno$cia, wezesnym wdrozeniem, kompleksowoscia
i ciagloscia rehabilitacji wystepuje w odniesieniu do calej grupy osob nie-
petosprawnych, a wigc dotyczy réwniez 0sob z rzadkimi i sprz¢zonymi nie-
pelnosprawnosciami. StaraliSmy si¢ nie tylko ukaza¢ czynniki utrudniajace
realizacj¢ zasad rehabilitacji, lecz takze zebrac i przedstawi¢ pomysty ich lik-
widacji proponowane przez réoznych autorow (tab. 1). Swoja droga, problemy
te sygnalizowane byly wiele razy w ostatnich latach, a r6zne propozycje roz-
wigzania przedstawiane sa w licznych publikacjach. Szkoda, Ze nadal trudno
je wprowadzi¢ w zycie.

Ogolnopolskie badanie sytuacji, potrzeb i mozliwosci 0séb niepetnosprawnych (maszynopis
niepublikowany).
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5. Zatgcznik

Tab. 1. Wybrane czynniki utrudniajace realizacje zasad rehabilitacji

oraz propozycje ich likwidacji

Czynniki utrudniajace Zasady reha- Propozycje
realizacje zasad rehabilitacji bilitacji
(]
.g i
0 %8
© © 3
c 3 [e]
L [Z]
0O @ X W
© S O 0
2 & 22
: N ED
5 L ¢ &
o 2 ¥ O
KONTEKST MAKROSPOLECZNY
Kulturowo uksztattowany krzywdzacy X X X X e Zmiana wizerunku osob niepetno-
wizerunek osoby niepetnosprawne;j: sprawnych w mediach
e charakteryzuje sie brakami, nie ma e Organizowanie na catym $wiecie
zasobow spotkan z przedsigbiorczymi i sil-
e jej zaburzone funkcje sg ,do napra- nymi osobami niepetnosprawnymi
wy” lub nie nadajg sie ,do naprawy” e Publikowanie efektywnych indy-
e osoba chora, staba, ktérg trzeba widualnych historii kompleksowej
leczy¢, chroni¢, wyreczac rehabilitacji
e osoba bedaca ,na utrzymaniu” ¢ Dystrybucja Swiatowa dobrze
innych, przynosi straty spoteczen- wyrezyserowanych produkcji bio-
stwu; graficznych o realnych historiach
e rehabilitacja dotyczy gtéwnie lub zyciowych 0séb niepetnospraw-
wytgcznie usprawniania ruchowego nych
osoby niepetnosprawnej
KONTEKST EGZOSPOLECZNY
Regulacje prawne: X X X X e Zmiany systemowe

e brak swiadczen ubezpieczenia zdro- Urealnienie deklaracji o niedy-

wotnego w przypadku bezdomnych
i czesci bezrobotnych — trudnosci
z uzyskaniem pomocy

e 0soby, ktére odczuwajg subiektywne

ograniczenie sprawnosci, ale nie
majq orzeczenia, nie moga skorzy-
stac¢ z zadnych $wiadczen

system emerytalno-rentowy

obawa przed utratg renty zniecheca
do ubiegania sie o orzeczenie

brak definicji, uregulowan prawnych
i rozwigzan systemowych odno-
szacych sie do oséb z rzadkimi
niepetnosprawnosciami oraz osob
ze sprzezonymi niepetnosprawno-
$ciami (poza wzmianka w ustawie
o o$wiacie)

skryminacji

Zmiany regulacji prawnych na ba-
zie doswiadczen krajowych i za-
granicznych (np. wprowadzenie
do przepiséw definicji niepetno-
sprawnosci rzadkiej i sprzezonej)
Dodatkowe uprawnienia, ulgi

i zwolnienia (zmniejszajace po-
datki i optaty)

Legislacja lokalna (wprowadzenie
lokalnych uregulowan prawnych
na szczeblu samorzagdowym
uwzgledniajace lokalng specyfike
wystepowania utrudnien)
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brak prawnego uzasadnienia dla
systemowego powszechnego i kom-
pleksowego procesu rehabilitacji
medycznej, spotecznej i zawodo-
wej (opisane sg tylko instytucje
odpowiedzialne za rehabilitacje oraz
formy rehabilitacji: warsztaty terapii
zajeciowej, zaktady aktywnosci
zawodowej oraz turnusy rehabilita-
cyjne)

Sytuacja ekonomiczna w kraju:

brak placéwek rehabilitacji wszyst-
kich szczebli (oddziaty, dziaty, zakfa-
dy, poradnie, przychodnie, osrodki);
ze wzgledoéw ekonomicznych zlik-
widowano mate osrodki i poradnie,
teraz odczuwamy ich brak w matych
miastach

brak finanséw na kompleksowe
osrodki rehabilitacyjne w kraju — roz-
dzielenie w czasie i miejscu roznych
form rehabilitacji

brak mozliwosci finansowania
nowoczesnych metod — sg ptatne
dodatkowe $wiadczenia rehabili-
tacyjne (np. w sanatorium) — wielu
osob na to nie sta¢

ztozone procedury wsparcia finan-
sowego

brak pieniedzy na bardzo drogie no-
woczesne leki dla os6b z chorobami
rzadkimi (brak ustalen w ustawie

o rehabilitacji dotyczacych finanso-
wania rehabilitacji niepetnospraw-
nosci rzadkich); decyzje o $wiad-
czeniach podejmuje minister, biorac
pod uwage rekomendacje zespotu
ds. chordb rzadkich

Programy pomocowe: programy
celowe (ich efektem powinno by¢
rozwigzanie konkretnych proble-
mow, np. wybudowanie osrodkow
kompleksowej rehabilitacji)
Koordynacja ré6znych badan i pro-
gramow, tak by niepotrzebnie nie
finansowac powielanych badan
(np. dotyczacych potrzeb oséb
niepetnosprawnych)

Zwiekszenie skutecznosci we
wnioskowaniu o fundusze unijne
(pomoc gminom, powiatom w pi-
saniu wnioskow)

System opieki spotecznej/polityka

spoteczna panstwa:

brak bezpieczenstwa i stabilnosci,
zmiany w systemie

brak organizacji centralnej zrze-
szajacej rozne lokalne organizacje
dziatajgce na rzecz 0s6b z rzadkimi
i sprzezonymi niepetnosprawno-
Sciami

przecigzenie zadaniami jednostek,
ktére odpowiadajg takze za reha-
bilitacje (np. PCR-y majg za duzo
obowigzkéw — pomagajg rodzinom
wielodzietnym, ubogim, niepetnym,
bezrobotnym, bezdomnym)

Dziatania pomocowe: wspieranie
dziatalnosci organizacji pozarza-
dowych dziatajacych na rzecz
0so6b niepetnosprawnych
Dziatania pomocowe: tworzenie
sprzyjajacego klimatu oraz warun-
kow prawnych i finansowych dla
dziatalnosci non profiti o charak-
terze wolontariatu

Dziatania pomocowe: ustugi
wspierajace

Usprawnienie dziatania pomocy
spotecznej
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KONTEKST MEZOSPOLECZNY

Sytuacja finansowa i organizacja insty-
tucji powotanych do $wiadczenia ustug
rehabilitacyjnych:

zbyt matly nacisk na szybka i rzetel-
ng diagnoze rzadkich chorob (trudny
dostep do badan genetycznych

i prenatalnych)

limity ustug w jednostkach stuzby
zdrowia, dtugi czas oczekiwania na
turnus rehabilitacyjny

brak oddziatéw rehabilitacji w czesci
szpitali

niedoposazenie niektérych od-
dziatéw rehabilitacji uniemozliwia
niektoére specjalistyczne zabiegi
zbyt diugie oczekiwanie na rozpo-
czecie okreslonej formy rehabilitacji
wczesna rehabilitacja medyczna

to dziatanie standardowe, ale nie
moze by¢ ona prowadzona dobrze,
skoro z uwagi na oszczednosci
maksymalnie skrécono $redni czas
pobytu w szpitalu; rehabilitacja jest
niepetna i sprowadza sie do rehabi-
litacji ruchowej; nie ma juz czasu na
kompleksowg wczesnag rehabilitacje
spoteczna, pedagogiczng czy zawo-
dowg

brak stabilnosci, ciagte zmiany

w funkcjonowaniu stuzby zdrowia
utrudnienia w wyposazeniu 0s6b
niepetnosprawnych w specjalistycz-
ny sprzet, nowoczesne zaopatrzenie
protetyczne czy ortotyczne; jakos¢

i estetyka pozostawia wiele do
zyczenia; dostepnosé dla pacjentow
gorzej sytuowanych utrudniona ze
wzgledu na wysokie koszty doptat
do sprzetu, ktéry wczesniej byt dla
pacjentéw bezptatny

X X X X

e Programy pomocowe: programy
celowe wspierajgce instytucje
Swiadczace ustugi rehabilitacyjne.

o Zwigkszenie skutecznosci we
wnioskowaniu o fundusze unijne
(pomoc gminom, powiatom w pi-
saniu wnioskow)

Brak kompleksowego systemu wspar-
cia 0s6b niepetnosprawnych w zyciu
codziennym (system wsparcia jest
rozproszony, np. mozna skorzystac

z porady psychologa, rejestrujac sie

i czekajac kilka tygodni na wizyte):

e brak wsparcia informacyjnego
(nieznajomos¢ i niezrozumienie
regulacji prawnych, brak wiedzy
o chorobie i mozliwych formach
rehabilitacji, o istniejacych organi-

zacjach, fundacjach i stowarzysze-

niach)

o Dziatania pomocowe: dziatalnosé
informacyjna przez rézne kanaty
informacyjne docierajace do
niepetnosprawnych, ich opieku-
néw i instytucji zaangazowane;j
w rehabilitacje

o Wspieranie publikacji skierowa-
nych do os6b niepetnosprawnych
i ich rodzin

e Spotkania z przedstawicielami
stuzby zdrowia i osrodkow rehabi-
litacyjnych
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e brak wsparcia medyczno- X X
-psychologicznego

brak wsparcia finansowego w zyciu
codziennym (mikrodofinansowania,
mikropozyczek)

role systemowego wsparcia spo-
tecznego przejat Internet (blogi, por-
tale spotecznosciowe, fora), brakuje
jednak polskiej strony analogicznej
do portalu Eurodis, po$wieconego
osobom z niepetnosprawnosciami
rzadkimi w Europie, lub portalu
Orphanet, ktory jest rodzajem elek-
tronicznej encyklopedii na temat ok.
7 tys. choréb rzadkich

Przesytanie pocztg materiatow
dla os6b niepetnosprawnych (np.
newslettery)

Dziatania pomocowe: wspieranie
dziatalnosci informacyjnej organi-
zacji pozarzadowych

Dziatania pomocowe: powotanie
i wspieranie finansowe jednostki
naukowo-badawczej zajmujacej
sie analizg potrzeb oséb niepet-
nosprawnych oraz zbieraniem
informacji (wiedzy) na temat
systemu rehabilitacji

Zatozenie polskiej encyklopedii
choréb rzadkich i historii rehabili-
tacji niepetnosprawnosci rzadkich
i sprzezonych

Zatozenie polskiej bazy danych
o organizacjach pozarzadowych

Bariery funkcjonalne (utrudnienie X X X
w korzystaniu z przestrzeni zyciowej
cztowieka) oraz psychospoteczne
ulokowane w $rodowisku zycia oséb
niepetnosprawnych:

¢ architektoniczne (utrudnienia w ko-
rzystaniu z budynkow i ich otoczenia
urbanistyczne (utrudnienia w korzy-
staniu z niezabudowanej przestrzeni
publicznej)
e transportowe — utrudniony dojazd,
utrudnienia w korzystaniu ze $rod-
kéw transportu
techniczne — utrudnienie w korzysta-
niu z przestrzeni zyciowej cztowieka
wskutek braku odpowiednio przysto-
sowanych urzadzen technicznych
utrudnienia komunikacyjne — unie-
mozliwiajg dostep do rehabilitacji
i do specjalistow, ale takze do wielu
budynkéw uzytecznosci publicz-
nej (urzeddw, sklepéw, kosciotow,
uczelni, stuzby zdrowia)
utrudnienia w dostepie do obecnych
zasobow kulturalnych, technologicz-
nych itd.

Programy pomocowe: programy
celowe (ich efektem ma by¢ roz-
wigzanie konkretnych problemow)
Likwidacja barier w otoczeniu,
adaptacja budynkéw, pomiesz-
czen i urzadzen, utatwienie
transportu

Osrodki europejskie + dojazd/
przelot

e Zmiany systemowe
e Respektowanie obowigzu-

jacego prawa budowlanego

i Rozporzadzenia Ministra
Infrastruktury (dotyczacego bu-
dynkow uzytecznosci publicznej,
zwigzanych z nimi urzadzen oraz
zagospodarowania otoczenia)

e Zmiana regulacji prawnych
e Wsparcie firm transportowych

Swiadczacych ustugi dla oséb nie-
petnosprawnych, wsparcie oséb
niepetnosprawnych przy zakupie
pojazdu

Postawy spoteczne: X

e postawy grup spotecznych obec-
nych w §rodowisku zycia osoby
niepetnosprawnej

e ograniczanie zasobow spofecznych,
kulturalnych

¢ izolowanie sie od osoby niepetno-
sprawnej

Edukacja: identyfikacja i zmiana
postaw spotecznych wobec os6b
niepetnosprawnych
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Bariery zwigzane z kadrg lekarskg i ze
specjalistami w zakresie rehabilitacji:

formutowanie ztych/niepetnych
diagnoz

brak wiedzy o mozliwosciach
rehabilitacji/ brak recept, sposobdéw
postepowania

bariery w dostepie do edukacji

i szkolen

przestarzate programy szkolen

brak profesjonalistéw posiadajacych
wiedze i kompetencje w zakresie
rzadkich i sprzezonych niepetno-
sprawnosci

brak komunikacji miedzy specjalista-
mi z zakresu réznych form rehabili-
tacji (medycznej, psychologicznej,
zawodowej, spotecznej)

X

Szkolenia w zakresie choréb
rzadkich, niepetnosprawnosci
rzadkich i sprzgzonych

Wymiana wiedzy z zagranicznymi
osrodkami

Programy pomocowe

System ttumaczenia i udostepnia-
nia artykutéw naukowych z zagra-
nicznych czasopism (baza)

Organizacja aktywizacji zawodowej
niepetnosprawnych i pracodawcy:

wysoki poziom bezrobocia
przestarzate szkolenia

niski poziom poradnictwa zawodo-
wego

niski poziom posrednictwa pracy dla
niepetnosprawnych

po stronie pracodawcow: nieprzy-
stosowane stanowiska pracy
dodatkowe wymagania dotyczace
przygotowania obiektow
dodatkowe wymagania dotyczace
opieki medycznej w miejscu zatrud-
nienia

obawy pracodawcéw przed dodat-
kowymi obowigzkami, kontrolami

i niezbednymi zmianami organiza-
cyjnymi

brak mozliwosci przekwalifikowania
zawodowego

Edukacja: szkolenia zawodowe
Edukacja: nowoczesne doradztwo
zawodowe

Programy pomocowe: pomoc

w uzyskaniu zatrudnienia, przy-
stosowaniu stanowisk pracy do
realnych potrzeb oséb niepetno-
sprawnych

Wsparcie/poradnictwo techniczne
i informacyjne dla pracodawcow
(np. nowoczesna baza danych
0s06b poszukujacych pracy)
Zmiany w regulacjach prawnych
w celu zapewnienia bezpie-
czenstwa rentowego osobom
niepetnosprawnym (z uwagi na
dodatkowe koszty — utrudnienia
zwigzane z ograniczeniem niepet-
nosprawnosci)
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System rehabilitacji zawodowej:
e utrudnienia w rehabilitacji zawodo-
wej po upadku spétdzielni inwalidow
i ograniczeniu ulg podatkowych dla
zaktadow pracy chronionej przy
jednoczesnym wzroscie bezrobocia
w kraju i mimo uczestnictwa w pro-
gramach rehabilitacji zawodowej
wcigz zbyt niskiego odsetka osob
zatrudnionych; dodatkowo niewielu
niepetnosprawnych ma wysokie
kwalifikacje zawodowe (efekt
trudnosci edukacyjnych?); nieche¢
do podejmowania zatrudnienia ze
wzgledu na niskie oferowane wyna-
grodzenie oraz z obawy na utrate
posiadanych $wiadczen i przywile-
jow
niekierowanie z warsztatow terapii
zajeciowej i zakladow aktywnosci
zawodowej do réznych miejsc pracy
(w celu utrzymania odpowiedniej
liczby oséb w os$rodkach)
e zaktady pracy chronionej stojg
pod znakiem zapytania w zwigzku
z wprowadzonym dofinansowaniem
pracownikéw zatrudnionych w zwy-
ktych zaktadach
e zaktady pracy mogg zamiast zatrud-
nia¢ niepetnosprawnych, dokony-
waé miesiecznych wptat na Fundusz

X

X

e System wsparcia dla przedsig-
biorstw chcacych zatrudniac
osoby niepetnosprawne (informa-
cyjny, finansowy) skierowany na
refundacje czesci kosztéw zwig-
zanych z utworzeniem stanowisk
pracy dla oséb niepetnospraw-
nych lub stanowisk rehabilitacji
zawodowe;j

¢ Finansowanie wydawnictw zwig-
zanych z aktywizacjg zawodowg

o Likwidacja niektorych specjalnych
uprawnien, ktore nie sg adekwat-
ne do potrzeb oséb niepetno-
sprawnych zaktécajacych prace
w firmie (dodatkowe przerwy
i urlopy)

KONTEKST MIKROSPOLECZNY

Bariery zwigzane z rodzina/opiekunami X X X e Wsparcie Konsultanta
osoby niepetnosprawnej: Rodzinnego do spraw

e obawa rodziny i bliskich o stan
zdrowia osoby niepetnosprawnej
sytuacja rodzinna

postawy, style wychowawcze
sytuacja materialna

obawa przed utratg renty przez
niepetnosprawnego cztonka rodziny
e obawa przed dodatkowymi obowigz-
kami i wysitkiem zwigzanym z pod-
jeciem okreslonej formy rehabilitacji
lub pracy przez niepetnosprawnego
cztonka rodziny

brak przekonania o mozliwosci
podjecia pracy przez osobe niepet-
nosprawna, przekonanie o tym, ze
nie poradzi sobie w pracy lub bedzie
obiektem negatywnych reakgji i za-
chowan pracownikéw petnospraw-
nych

Rehabilitacji

e \Wsparcie psychologa rehabilitacji
(wczesne i powszechne)

o Warsztaty: identyfikowanie po-

staw i ich zmiana; analiza styléw

wychowawczych.

Pozyczki i dofinansowania

e Szkolenia (z zakresu pierwszej
pomocy, przebiegu rehabilitacji —
dla gtéwnego opiekuna)

o Udostepnienie rzetelnej wiedzy
o efektach rehabilitacji i jej wpty-
wu na stan zdrowia. Literatura:
np. ttumaczenia zagranicznych
artykutéw dotyczacych choréb
rzadkich i rehabilitacji rzadkich
niepetnosprawnosci

e Edukacja
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przekonanie, ze w ofertach pracy
dla niepetnosprawnych proponuje
sie zbyt niskg ptace

nadmierne wyreczanie osoby nie-
petnosprawne;j

KONTEKST INDYWIDUALNY

Bariery zwigzane z osobg niepetno-
sprawna;:

zty stan zdrowia, czeste choroby,
potrzeba statej opieki medycznej
wiek

o wyksztalcenie

odczuwane ograniczenie w zakresie
przemieszczania sie

przygotowanie zawodowe, brak lub
niskie kwalifikacje zawodowe

brak gotowosci (do rehabilitacji, do
podjecia pracy itd.)

obawa o utrate renty

brak motywacji do aktywnego udzia-
tu w rehabilitacji, demotywujace
przekonania

osobowosciowe (apatia, zaniecha-
nie wysitku, obnizone oczekiwania,
obnizona aktywnosé, lek)

rodzaj niepetnosprawnosci (np.

w przypadku oso6b z niepetno-
sprawnoscig sprzezong ztozonos¢
procesu rehabilitacyjnego uniemoz-
liwia wykonywanie wszystkich ustug
w jednym czasie)

e sytuacja materialna
e postawa roszczeniowa
e brak doswiadczenia w samodzielno-

Sci

X

Diagnoza psychologiczna, wspar-
cie i terapia psychologiczna
Szkolenia i warsztaty (od dotycza-
cych kompetencji spotecznych po
szkolenia zawodowe)

Wspieranie edukacji oséb z nie-
petnosprawnoscig; motywowanie
osoby niepetnosprawnej do
aktywnej rehabilitacji

Szukanie sponsoréw indywidual-
nej rehabilitacji oséb

Pozyczki i dofinansowania

Zrodto: opracowanie wiasne na podstawie: Barczynski, 2008; Brzezinska, Kaczan, 2008; Brzezinska,
Kaczan, Piotrowski, Rycielski, Sijko, Wiszejko-Wierzbicka, 2008; Brzezinska, Kaczan, Piotrowski,
Rycielski, 2008 a, b, c; Dega, 1998; Frochlih, 1998; Garbat, 2007; Kamusinska, 2008; Kiwerski, 2005,
2009; Kowalik, 2007; Paszkowicz, 2007; Radecki, 2008; Sienkiewicz, 2004; Skwarcz, Majcher, 2002;
Ustawa o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz zatrudnieniu oséb niepetnosprawnych z dnia 27
sierpnia 1997 r.
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Pomoc profesjonalna dla oséb z rzadko
wystepujgcymi i sprzezonymi ograniczeniami
sprawnosci

1. Wprowadzenie

Materialow do niniejszego rozdziatu szukalysmy réwnolegle w kilku do-
stegpnych zrodtach: w literaturze i czasopi$miennictwie naukowym, w publi-
kacjach instytucji pomocowych oraz w Internecie. Pomoc profesjonalna dla
0s6b z rzadko wystepujacymi i sprzezonymi ograniczeniami sprawnosci zde-
finiowaty$my jako dziatania specjalistow z instytucji panstwowych, takich jak
PFRON, PCPR, NFZ, ZUS oraz z organizacji pozarzadowych. Dziatania po-
mocowe sektora panstwowego i pozarzadowego rozpatrywane byly przez nas
w trzech kategoriach: polis (pomoc spoteczna), psyche (pomoc psychologicz-
na) oraz soma (pomoc rehabilitacyjna). ChciatySmy takze ocenic, ktdra grupa
wiekowa beneficjentow (do 25. roku zycia, od 25. do 60. roku zycia, powyzej
60. roku zycia) moze liczy¢ na najwigksze wsparcie profesjonalistow.

Wyniki naszych poszukiwan wskazuja na wciaz niewystarczajaca pomoc
organizacji panstwowych. Pozytywna tendencja wydaje si¢ fakt absorbowa-
nia przez organizacje pozarzadowe w coraz wigkszym stopniu srodkow unij-
nych, gldwnie w ramach programow Kapital Ludzki oraz Europejski Fundusz
Spoteczny. Dzigki tej mozliwos$ci organizacjom pozarzadowym udaje si¢ czg-
Sciowo odpowiada¢ na szybko zmieniajace si¢ potrzeby osob z ograniczona
sprawnoscia.

Istotne wydalo si¢ nam samo upowszechnianie problematyki dotyczacej
0s6Ob z ograniczeniami sprawnos$ci rzadko wystepujacymi i sprz¢zonymi przez
wspolne dziatania organizacji rzadowych i pozarzadowych oraz nawiazywa-
nie miedzynarodowej wspotpracy w ramach trzeciego sektora.

Niniejszy rozdziat nie rosci sobie praw do bycia kolejna rozprawa teore-
tyczna. Jego autorki nie sa bowiem teoretykami, pracownikami akademicki-
mi, ale praktykami — pracuja w srodowisku 0sob niepetnosprawnych. Tekst ten
ma na celu ukazanie konkretnych dziatan pomocowych, na jakie moze liczy¢
osoba niepetnosprawna w polskiej rzeczywistosci XXI wieku — czyli w cza-
sach, w ktorych duzo si¢ mowi o tolerancji czy integracji i wszystkim wyda-
je si¢ oczywiste, ze pomoc dla grup zagrozonych wykluczeniem spotecznym
powinna by¢ wszechstronna i tatwo dostgpna.
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2. Pomoc profesjonalna — co to oznacza?

Osoby niepetnosprawne — bez wzgledu na wiek, pte¢ czy rodzaj dolegliwo-
$ci — znajduja si¢ w szczegolnej sytuacji zyciowej. Musza bowiem, na tyle,
na ile jest to mozliwe, nauczy¢ si¢ funkcjonowaé ze swoja niepetnosprawno-
$cia, by moc si¢ rozwijac¢ i podejmowac okreslone role spoteczne. Jednak nie
tylko niepetnosprawni si¢ ucza. Wszystkie osoby sprawne z ich najblizszego
otoczenia i te zupehie obce, z ktérymi stykaja si¢ w réznych okolicznosciach,
powinny naby¢ niezbgdne umiejgtnosci i wiedzg. Obie grupy potrzebuja pro-
fesjonalnej pomocy, ktora uwzglednia trzy sfery funkcjonowania czlowieka:
fizyczna, psychiczna i spoteczna. W przypadku, gdy odbiorca dziatan pomo-
cowych jest osoba z ograniczona sprawnoscia, méwimy o rehabilitacji. Zofia
Kawczynska-Butrym (1996) wyrdznia trzy jej rodzaje:

e rchabilitacja fizyczna (medyczna) — obejmuje dziatania profesjonalistow
(rehabilitantow, fizykoterapeutow), ktorzy maja na celu usprawnienie funk-
cji fizycznych osoby z niepelnosprawnoscia;

e rehabilitacja psychiczna — obejmuje dziatania profesjonalistow (pedago-
gbw, psychologdéw) i nieprofesjonalistow (cztonkéw rodziny, grupy samo-
pomocowe, znajomych), ktorzy udzielaja wsparcia psychicznego;

e rehabilitacja spoteczna — obejmuje dziatania profesjonalistow (w tym prze-
znaczonych do tego instytucji) i nieprofesjonalistow zmierzajace do eli-
minowania ograniczen zwiagzanych z funkcjonowaniem spolecznym osoby
niepelnosprawne;j.

Opierajac si¢ na przytaczanym wielokrotnie w literaturze modelu wsparcia
spotecznego (zob. Kawczynska-Butrym, 1996; Kirenko, 2002; Szymanowska,
2004) oraz na wynikach naszych poszukiwan badawczych, stworzyty$my nie-
co bardziej uproszczona strukture wsparcia spotecznego (ryc. 1), ktéra w na-
szym przekonaniu w wigkszym stopniu oddaje charakter wspotczesnych dzia-
fan pomocowych. Wyr6znity$my cztery gtowne elementy tej struktury:

e rodzina;

e spoteczno$¢ lokalna — sasiedzi, znajomi, grupy parafialne (modlitewne
i charytatywne);

e organizacje pozarzadowe — obejmujace:

— stowarzyszenia i fundacje,

— wolontariuszy — ktérych dziatania nabraly bardziej formalnego charak-
teru po wprowadzeniu w zycie Ustawy o pozytku publicznym i o wo-
lontariacie w 2003 roku,

— grupy samopomocowe — srodowiska 0sob niepelnosprawnych i ich ro-
dzin skupione przy danej organizacji;

e instytucje panstwowe — Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Osob Niepelno-
sprawnych (PFRON), Narodowy Fundusz Zdrowia (NFZ), Powiatowe
Centrum Pomocy Rodzinie (PCPR), Zaktad Ubezpieczen Spolecznych
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(ZUS), a takze placowki edukacyjne, przychodnie rehabilitacyjne, osrod-
ki pomocy spoteczne;.

Instytucje panstwowe
PFRON, NFZ, PCPR, ZUS,
placéwki edukacyjne, przychodnie
rehabilitacyjne, o$rodki pomocy
spotecznej

Organizacje pozarzadowe
skupiajace wolontariuszy oraz
Srodowiska 0sob
niepetnosprawnych i ich rodzin

Spotecznos¢ lokalna
sgsiedzi, znajomi,
przyjaciele

Rycina 1. Struktura wsparcia spotecznego oséb z niepetnosprawnoscia

Zrédto: opracowanie wiasne.

Warto tez zwroci¢ uwage na czynniki, ktore wplywaja na efekty udziela-
nej pomocy. Aby wsparcie spoteczne przynosito pozytywne rezultaty, nalezy
(za: Kirenko, 2002):

e zdawac sobie sprawg z charakteru odgrywanej przez siebie roli spoteczne;j
(np. matka, ojciec, zona, maz, wychowawca, pracodawca);

e bezwarunkowo akceptowac¢ osobg wymagajaca wsparcia;

e mie¢ wiedzg o osobie, ktora potrzebuje pomocy;

e zna¢ techniki i mie¢ umiejgtnos¢ rozpoznawania potrzeb drugiego cztowie-
ka;

e odznacza¢ si¢ cechami, ktore pomagaja w nawiazywaniu i podtrzymywa-
niu relacji z druga osoba (m.in. otwartos¢, empatyczne stuchanie, czytelne
wyrazanie mys$li);

e zorganizowa¢ odpowiednie warunki dziatania sobie i innym ludziom oraz
kierowa¢ dziataniami innych oséb;

e mie¢ umiejetnosci prowadzenia mediacji, negocjowania, posredniczenia
migdzy osobami reprezentujacymi odmienne punkty widzenia;

e mie¢ umiejetnos¢ odpowiedniego wykorzystywania wlasnych doswiad-
czen.
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3. Pomoc profesjonalna instytucji panstwowych skierowana do oséb
Z niepetnosprawnoscig na przyktadzie wybranych instytuciji

PFRON - Panstwowy Funduszu Rehabilitacji Os6b Niepetnosprawnych

Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Oséb Niepelnosprawnych realizuje
szereg projektow aktywizacji, wsparcia, likwidacji barier i wyrownywania
szans ludzi dotknigtych niepelnosprawnoscia. Duza czg$¢ projektow przezna-
czona jest dla mtodych 0s6b niepetnosprawnych z uwzglednieniem ich po-
trzeb edukacyjnych. Aby moc korzysta¢ z tych dofinansowan, nalezy przed-
stawi¢ orzeczenie o stopniu niepetnosprawnosci (znacznym, umiarkowanym
lub lekkim). Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Oso6b Niepelnosprawnych nie
uwzglednia jednak podziatu na schorzenia rzadko wystepujace lub sprzezo-
ne. Dofinansowanie jest stricte uzaleznione od stopnia niepelnosprawnosci
okreslonego w orzeczeniu lekarskim. Fundusz ma zasigg ogdlnopolski, a tak-
ze prowadzi programy wspierajace osoby niepetnosprawne z mniejszych miej-
scowosci (Uczen na Wsi), aby w jak najpetniejszym stopniu moc redystrybu-
owac $rodki.

Pierwszym z programow, ktory chciatyby$my przedstawié, nosi nazwe
JUNIOR. Celem programu jest umozliwienie wejscia w zycie zawodowe
(odbycie stazu, zdobycie zatrudnienia) mtodym osobom niepetnosprawnym.
Stanowi on uzupetnienie dziatan realizowanych przez urzedy pracy w ramach
kolejnych edycji Krajowego Programu Aktywizacji Zawodowej Absolwentow
,Pierwsza Praca” z wykorzystaniem srodkéw Funduszu Pracy (m.in. na po-
radnictwo zawodowe i doradztwo — w ramach tego programu).

Kolejnym programem wartym opisu jest KOMPUTER DLA HOMERA
— program pomocy w zakupie sprzetu elektronicznego oraz oprogramowa-
nia umozliwiajacego rehabilitacje zawodowa i spoteczna 0s6b niewidomych
i niedowidzacych. Celem programu jest pomoc finansowa dla tych jedno-
stek w zakupie nowoczesnego, podstawowego oraz specjalistycznego sprze-
tu komputerowego i elektronicznego wraz z odpowiednim oprzyrzadowaniem
1 oprogramowaniem umozliwiajacym zdobycie umiejgtnosci, ktore pozwola
na usamodzielnienie si¢. Wydaje sig to program istotny z punktu widzenia
0s0b z niepetnosprawno$ciami sprzezonymi (np. gluchoniewidomych), kto-
re z powodzeniem moga znalez¢ dofinansowanie odpowiedniego dla siebie
osprzetu.

Programem, ktory ma pomédc w aktywizowaniu osob niepelospraw-
nych w drodze likwidacji barier transportowych i w komunikowaniu sig jest
PEGAZ 2003. Podstawowym jego celem pozostaje realizacja prawa osob nie-
petosprawnych do swobodnego porozumiewania si¢ oraz poruszania i prze-
mieszczania si¢ przez likwidacjg barier w komunikowaniu sig 1 transporto-
wych uniemozliwiajacych lub utrudniajacych im funkcjonowanie w zyciu
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spolecznym i zawodowym — a tym samym umozliwienie dostgpu do dobr
i ushug oraz wszechstronnej rehabilitacji. W wyniku realizacji programu utat-
wione zostanie kolejnej grupie osob niepetnosprawnych nabycie wlasnego
sprzetu komputerowego oraz $rodka transportu, jakim jest wozek inwalidz-
ki o napedzie elektrycznym, z zasobow Panstwowego Funduszu Rehabilitacji
Os6b Niepetnosprawnych.

Program PITAGORAS 2007 ma za zadanie wesprze¢ osoby z wszelkimi
problemami ze stuchem. Jego celem jest: a) zapewnienie wszystkim niesty-
szacym i niedostyszacym, w tym gluchoniewidomym i gluchoniedowidzacym
studentom, uczniom szkot policealnych oraz uczestnikom kursow przygoto-
wawczych do egzaminow do szkot wyzszych pomocy thumaczy migowych
lub mozliwos$ci wykorzystywania w trakcie zaje¢ oraz egzamindw urzadzen
wspomagajacych styszenie oraz b) zapewnienie osobom niestyszacym i nie-
dostyszacym dostepu do dobr kultury w ramach instytucji kultury.

Program UCZEN NA WSI ma poméc w zdobyciu wyksztalcenia przez
osoby niepelnosprawne zamieszkujace gminy wiejskie oraz miejsko-wiejskie.
Adresatami programu sa osoby niepetnosprawne, posiadajace wazne orzecze-
nie o niepelnosprawnosci lub orzeczenie o stopniu niepetnosprawnosci, po-
bierajace nauke w szkole podstawowej, gimnazjum lub szkole ponadgimna-
zjalnej (z wylaczeniem szkoty policealnej), zamieszkujace na terenie gminy
wiejskiej, obszaru wiejskiego lub miasta do 5 tys. mieszkancow w gminie
miejsko-wiejskie;j.

Program STUDENT II ma na celu wyréwnanie szans w zdobyciu wyksztat-
cenia przez osoby niepetnosprawne oraz przygotowanie takich jednostek, po-
przez state podwyzszanie kwalifikacji, do rywalizacji o zatrudnienie na otwar-
tym rynku pracy. Program ma réwniez stworzy¢ warunki mobilizujace je do
ksztatcenia ustawicznego. Jego adresatami sa zarowno studenci wszelkich pla-
cowek edukacyjnych w kraju i za granica, jak tez stuchacze studiow podyplo-
mowych 1 doktoranci. Warunkiem uczestnictwa w programie jest posiadanie
orzeczenia o znacznym lub umiarkowanym stopniu niepetnosprawnosci (lub
orzeczenia rOwnowaznego) i przedtozenie dokumentu potwierdzajacego roz-
poczecie lub kontynuowanie nauki.

Innowacyjne wydaja si¢ programy wspierajace organizacje pozarzadowe
w realizacji projektow na rzecz osob niepetnosprawnych. Ciekawym progra-
mem jest z pewno$cia PARTNER III, majacy na celu zwigkszenie aktywno-
Sci zawodowej i spolecznej 0sob niepetnosprawnych za posrednictwem dzia-
tan podejmowanych przez organizacje pozarzadowe. Fundusz dofinansowuje
projekty organizacji pozarzadowych, ktore sa jednakze zobligowane sa do
whniesienia wktadu wlasnego.

Osoby niepelnosprawne pragnace zatozy¢ wilasng dziatalno$¢ gospodar-
cza moga za posrednictwem Powiatowych Urzedow Pracy ztozy¢ wniosek
o srodki na jej podjgcie. Fundusze przyznawane sa na podstawie przedtozone-
g0 orzeczenia o stopniu niepetnosprawnosci. Osoba niepelnosprawna bezro-
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botna Iub poszukujaca pracy niepozostajaca w zatrudnieniu moze z zasobow
Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Osob Niepetnosprawnych otrzymac
jednorazowo $rodki na podjecie dziatalnosci gospodarczej lub rolniczej albo
na wniesienie wktadu do spotdzielni socjalnej w wysokosci okreslonej w umo-
wie, nie wyzszej jednak niz pigtnastokrotna wysokos$¢ przecigtnego wynagro-
dzenia, jezeli nie otrzymata srodkow publicznych na ten cel.

PCPR - Powiatowe Centrum Pomocy Rodzinie

Wsparciem, z ktérego moga korzysta¢ osoby niepelnosprawne na podsta-
wie orzeczenia o niepelnosprawnosci, jest zasitek pielggnacyjny przyznawany
w celu czegsciowego pokrycia wydatkéw wynikajacych z konieczno$ci zapew-
nienia osobie niepetnosprawnej opieki i pomocy innego cztowieka w zwiazku
z niezdolnoscia do samodzielnej egzystencji. O wsparcie to mozna wniosko-
wac w Osrodku Pomocy Spotecznej. Do zasitku pielggnacyjnego uprawnione
jest:

e niepetnosprawne dziecko;

e osoba niepetnosprawna w wieku powyzej 16. roku zycia, jezeli legitymuje
si¢ orzeczeniem o znacznym stopniu niepetnosprawnosci;

e osoba, ktora ukonczyta 75 lat;

e osoba niepetnosprawna w wieku powyzej 16. roku zycia legitymujaca si¢
orzeczeniem o umiarkowanym stopniu niepetnosprawnosci, jezeli niepel-
nosprawnos¢ powstata w wieku do ukonczenia 21. roku zycia.

W ramach pomocy PCPR osoby niepetnosprawne moga korzystaé z warsz-
tatow terapii zajeciowej, na ktérych organizowane sa zajecia fizyczne i umys-
lowe, majace na celu poprawienie sprawnosci fizycznej, psychicznej, a takze
spotecznej oséb przewlekle chorych.

Dobrym sposobem na poprawg stanu zdrowia wydaje si¢ turnus rehabili-
tacyjny. Jego celem jest przede wszystkim poprawa ogolnej sprawnosci, wy-
robienie zaradnos$ci, pobudzenie i rozwijanie zainteresowan u 0so6b niepetno-
sprawnych. Aby uzyska¢ dofinansowanie, niepelnosprawny powinien ztozy¢
wniosek do Powiatowego Centrum Pomocy Rodzinie wraz z wymaganymi za-
lacznikami.

Istotnym wsparciem pozostaje pomoc dla 0sob niepetnosprawnych w likwi-
dacji barier funkcjonalnych (tab. 1). W tym celu mozna sig stara¢ o dofinan-
sowanie ze srodkow PFRON, jesli likwidacja ta dokonywana jest w zwiazku
z indywidualnymi potrzebami niepelosprawnych, a takze jesli ich realizacja
umozliwi albo tez w zdecydowanym stopniu utatwi osobie niepelnosprawnej
wykonywanie podstawowych, codziennych czynnosci czy tez kontakt z oto-
czeniem.

Osoby niepelnosprawne moga si¢ ponadto ubiega¢ o refundacj¢ sprzetu or-
topedycznego, a takze skorzysta¢ z dofinansowania sprzgtu rehabilitacyjnego
na podobnych zasadach.
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| ZUS - Zaktad Ubezpieczen Spotecznych |

Wsparciem finansowym, z ktorego korzysta chyba najwigksza liczba 0sob
ze znacznym oraz umiarkowanym stopniem niepetnosprawnosci, jest renta
socjalna. Stanowi ona czgsto jedyny dochod osob niepetnosprawnych. Renta
socjalna jest §wiadczeniem alternatywnym dla jednostek, ktére nie nabyly
uprawnien do renty z tytutu niezdolno$ci do pracy, sa niepetnosprawne, a per-
spektywy zatrudnienia w ich przypadku, ze wzgledu na stopien niesprawno-
$ci, sa niekorzystne. Renta socjalna przystuguje osobie petnoletniej, obywate-
lowi polskiemu lub osobie posiadajacej pozwolenie na pobyt w Polsce, ktorej
niepelnosprawno$¢ powstala przed ukonczeniem 18. roku zycia lub w trakcie
nauki w szkole wyzszej. Na podstawie Ustawy z dnia 27 czerwca 2003 roku
o rencie socjalnej (Dz.U. Nr 135, poz. 1268 z p6zn. zm.) od 1 pazdziernika
2003 roku organem przyznajacym i wyplacajacym renty socjalne pozostaje
wlasciwa jednostka organizacyjna Zaktadu Ubezpieczen Spolecznych. Renta
socjalna przyznawana jest w statej wysokosci, wynoszacej 84% kwoty najniz-
szej renty z tytulu catkowitej niezdolnosci do pracy, obecnie 567,08 zt.

Prawo do renty socjalnej podlega zawieszeniu w przypadku, gdy osoba
uprawniona osiagneta przychod w tacznej kwocie przekraczajacej 30% prze-
cigtnego miesigcznego wynagrodzenia za kwartatl kalendarzowy ostatnio
ogloszonego przez prezesa GUS dla celéw emerytalnych (obecnie 955,70 zt).
Biorac pod uwagg potrzeby osob niepetnosprawnych, jest to bardzo niska
kwota. W ich $rodowisku zauwazalny jest problem obawy przed strata state-
go zrédla utrzymania, co wptywa niekorzystnie na podejmowanie pracy przez
takie jednostki.

| NFZ — Narodowy Fundusz Zdrowia |

Osoby niepelnosprawne poszukujace wsparcia przy zakupie srodkow orto-
pedycznych oraz pomocniczych moga si¢ zwro6ci¢ o dofinansowanie z ramie-
nia NFZ. Zasady zaopatrywania w przedmioty ortopedyczne i §rodki pomoc-
nicze reguluje Rozporzadzenie Ministra Zdrowia z dnia 17 grudnia 2004 roku.
Zawiera ono szczegdtowy wykaz refundowanych przedmiotéw ortopedycz-
nych i srodkdéw pomocniczych, wysokos¢ udziatu wasnego swiadczeniobior-
cy, kryteridow ich przyznawania oraz okreséw ich uzytkowania. Warunkiem
ubiegania si¢ o refundacjg¢ jest ubezpieczenie w NFZ. Pacjenci ubezpiecze-
ni majq prawo do nabycia przedmiotéw ortopedycznych i srodkow pomocni-
czych zgodnie z obowiazujacymi limitami. Podstawa refundacji jest posiadanie
zlecenia o przyznanie przedmiotu ortopedycznego badz srodka pomocnicze-
go — wystawionego przez lekarza specjalistg, na przyktad ortopedg, neurolo-
ga, chirurga. Istnieje takze wybrana grupa sprzgtu (gtdwnie drobnego sprzgtu
rehabilitacyjnego 1 sprzgtu pomocniczego), w odniesieniu do ktdrego zlece-
nie na zaopatrzenie moze zosta¢ wypisane przez lekarza pierwszego kontaktu.
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W nastgpnej kolejnosci pacjent lub upowazniona przez niego osoba musi po-
twierdzi¢ wypisany przez lekarza wniosek zlecenia na zaopatrzenie we wiasci-
wym oddziale Narodowego Funduszu Zdrowia. Z tak potwierdzonym wnio-
skiem pacjent lub upowazniona przez niego osoba udaje si¢ do realizatora
zlecenia, czyli do najblizszego sklepu medycznego.

| Inne zrédta wsparcia |

Warty wzmianki wydaje si¢ program finansowany ze srodkow miasta sto-
tecznego Warszawy. Asystent Osoby Niepelnosprawnej to miejski program
aktywizujacy osoby niepetnosprawne, ktorego realizacja odbywa sig na tere-
nie catej Warszawy. Punkt dowodzenia programem znajduje si¢ w Centrum
Ustug Socjalnych i Szkolenia Kadr Pomocy Spotecznej ,,Osrodek Nowolipie”
przy ulicy Nowolipie 25b w Warszawie. Celem przedsigwzigcia jest aktywiza-
cja spoteczna 0s6b niepetnosprawnych. Asystenci pomagaja wyjs¢ na zakupy,
na spacer, zwiedzi¢ Warszawe, dojechac¢ do pracy lub na rehabilitacje, zatat-
wi¢ sprawy w urzedzie itp. Program przeznaczony jest dla 0sob petnoletnich,
przebywajacych na terenie miasta stotecznego Warszawy.

Z punktu widzenia osob niepetnosprawnych istotne sa niewatpliwie ulgi
transportowe. Obecnie, w duzej mierze, pozostaja one zalezne od Samorzadow
Miejskich oraz Zarzadéw Transportu Miejskiego. Aktualne dane mozna zna-
lez¢ na stronie internetowej http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/3544.

4. Dziatania sektora trzeciego na rzecz oséb z ograniczeniami
sprawnosci na przyktadzie wybranych organizacji

Wsrdd organizacji pozarzadowych dziatajacych na rzecz oséb z rzadko
wystgpujacymi i sprzezonymi ograniczeniami sprawnos$ci mozna wyrdznié
stowarzyszenia i fundacje o zasiggu ogdlnokrajowym lub lokalnym. Podane
w tym rozdziale informacje na temat tych organizacji: historii ich powstania,
celow dziatania, realizowanych projektow, pochodzg ze stron internetowych
1 statutow.

Jakkolwiek dziatania sektora trzeciego sa bardzo réznorodne, cele pozosta-
ja niezmiennie te same: rozpoznawanie indywidualnych potrzeb osob niepet-
nosprawnych, reprezentowanie ich interesow, upowszechnianie problematyki
okreslonych schorzen, inicjowanie badan naukowych, organizowanie i pro-
wadzenie r6znych form lecznictwa, edukacji, rehabilitacji, opieki i pracy na
rzecz swoich beneficjentdéw, integracja Srodowiska, wspieranie wszechstron-
nego rozwoju psychofizycznego i spotecznego, w tym rozwinigcie, podtrzy-
manie i przywrocenie aktywnos$ci spoteczno-zawodowej osob z niepetno-
sprawnoscia.
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| Towarzystwo Pomocy Gluchoniewidomym |

Towarzystwo Pomocy Gtuchoniewidomym powstato w 1991, a w 2005 ro-
ku uzyskato status organizacji pozytku publicznego. Dziala na terenie calej
Polski w wojewddztwach: mazowieckim, zachodniopomorskim, pomorskim,
kujawsko-pomorskim, wielkopolskim, podlaskim, §laskim, matopolskim, lu-
belskim, lubuskim, dolnoslaskim, warminsko-mazurskim, i jako jedyne w kra-
ju specjalizuje si¢ we wspieraniu 0s6b z jednoczesnym uszkodzeniem wzro-
ku i stuchu.

Dzialania/projekty:
1. Projekt aktywizacji zawodowej os6b ghuichoniewidomych przebiegajacy
pod hastem ,,Wez sprawy w swoje rece...”. Projekt ma na celu profesjo-

nalne wsparcie beneficjentow na kazdym etapie wchodzenia na rynek pra-
cy. Cel ten realizuje cata rzesza specjalistow — rehabilitantow, okulistow,
protetykow stuchu, psychologéw, doradcow prawnych i zawodowych.

2. Rehabilitacja oséb dorostych i dzieci — nauka metod komunikacji i technik
poruszania si¢ z przewodnikiem i biala laska, nauka obstugi komputera.

3. Regionalne Kluby Gluchoniewidomych organizujace czas wolny (imprezy
taneczne, wycieczki).

4. Turnusy szkoleniowo-rehabilitacyjne dla dzieci i rodzicow, turnusy rehabi-
litacyjno-integracyjne dla mtodziezy, turnusy rehabilitacyjne dla dorostych,
turnusy arteterapeutyczne w Lucznicy, plenery rzezbiarskie w Oronsku.

5. Grupy Wsparcia Psychologicznego — dla gluchoniewidomych i ich ro-
dzin.

6. Szkolenia dla profesjonalistow — ttumaczy-przewodnikow, psychologow,
asystentow rehabilitantow, liderow regionalnych.

7. Ushugi thumaczy-przewodnikow.

8. Arteterapia w Centrum Rzezby Polskiej w Oronsku oraz w Osrodku
Doskonalenia Animatoréw Kultury w Lucznicy k. Pilawy.

Zrédto: opracowano na podstawie informacji zawartych na www.tpg.org.pl.

| Fundacji Polskich Kawaleréw Maltanskich ,,POMOC MALTANSKA” |

Fundacja Polskich Kawalerow Maltanskich ,,POMOC MALTANSKA”
prowadzi siedem Osrodkow Pomocy dla os6b z niepelnosprawnoscia w:
Warszawie, Katowicach, Olsztynie, Radomiu, Klebarku Wielkim oraz dwa
w Poznaniu. W kazdym osrodku pomoca stuza psycholog i doradca zawodowy,
kierownik i asystent oraz wolontariusze. Fundacja uczestniczy w wielu pro-
jektach finansowanych przez Europejski Fundusz Spoteczny oraz Panstwowy
Fundusz Rehabilitacji Osob Niepelnosprawnych.
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Dzialania:

L.

2.

Warsztaty i szkolenia w osrodkach fundacji:
e warsztaty komputerowe obejmujace podstawy obstugi komputera
(Word, Excel) oraz elementy grafiki komputerowej;
warsztaty aktywnego poszukiwania pracy;
zajecia z przedsigbiorczosci i zarzadzania;
zajecia psychoedukacyjne dla 0sob niepetnosprawnych;
spotkania i wyjazdy integracyjne;
grupy wsparcia;
e warsztaty rekodzieta artystycznego.
Projekt ,,Wsparcie 0sob niepetnosprawnych ruchowo na rynku pracy”.
Projekt ma charakter pilotazowy 1 realizowany jest przez Fundacje
w 2009 roku. Projekt jest wspotinansowany ze srodkéw Unii Europejskiej
w ramach Europejskiego Funduszu Spotecznego — Programu Operacyjnego
Kapitat Ludzki oraz ze srodkow Panstwowego Funduszu Rehabilitacji
Oséb Niepetnosprawnych. Liderem projektu jest Panstwowy Fundusz
Rehabilitacji Oséb Niepelnosprawnych. Wspotpartnerami w realizacji pro-
jektu sa Caritas Polska oraz Stowarzyszenie Przyjaciot Integracji. Grupy
docelowe projektu:
e osoby niepelnosprawne ruchowo w stopniu znacznym, rowniez z rzadko
wystepujacymi ograniczeniami sprawnos$ci oraz niepetnosprawnoscia-
mi sprzgzonymi, niepracujace i majace problem z wejsciem lub powro-
tem na rynek pracy;
e rodziny i inne osoby z najblizszego otoczenia 0sdb niepetnosprawnych
(peiace funkcjg ich opiekunow).

Zrédto: opracowano na podstawie informacji zawartych na http://www.pomocmaltanska.pl/; http:/pra-
cabezbarier.org.

Stowarzyszenia na rzecz Dzieci z Zaburzeniami Genetycznymi ,,GEN” w Poznaniu
y yczny

Stowarzyszenie ,,GEN” powstato w Poznaniu w 2001 roku z inicjatywy ro-

dzicow dzieci z zespotem Cri du Chat. Pomyst podsungta prof. dr hab. n. med.
Anna Latos-Bielenska — Kierownik Poradni Genetycznej w Poznaniu.

Dzialania/projekty:

1.

(98]

Przyznawanie corocznie ptaskorzezby Serce Genu ludziom o wielkich ser-
cach i umysle za wybitne zastugi na rzecz dzieci z rzadkimi zespotami wy-
stgpujacymi na podtozu genetycznym.

Zjazdy Rodzin Os6b z Rzadkimi Zespotami Chromosomowymi.
Seminaria i sympozja naukowe.

Publikacje: ,,Wspomaganie rozwoju i rehabilitacja dzieci z genetycznie
uwarunkowanymi zespotami zaburzen”, ,,Wspomaganie rozwoju dzieci ze
zlozonymi zespotami zaburzen”, ,,Wspomaganie dzieci z genetycznie uwa-
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runkowanymi wadami rozwoju i ich rodzin”, ,, Wspomaganie rozwoju dzie-
ci z rzadkimi zespotami chromosomowymi”.

Zrédto: opracowano na podstawie informacji zawartych na www.tpg.gen.org.pl.

| Fundacji Pomocy Osobom Niepetnosprawnym ,,Przyjaciel” w Warszawie |

Fundacja ,,Przyjaciel” jest organizacja pozytku publicznego od 2002 roku
i zajmuje si¢ szeroko pojeta dziatalno$cia na rzecz 0sob niepetnosprawnych
oraz ich rodzin gtéwnie na terenie wojewodztwa mazowieckiego. Od ponad
pigciu lat wspiera i niepetnosprawne dzieci i organizuje ich rehabilitacjg, pro-
wadzac w szkotach i placowkach specjalnych terapi¢ kontaktowa z udzialem
psow-terapeutow. Obecnie Fundacja ma pod swoja opieka 400 dzieci.

Dzialania:

1. Terapie: dogoterapia, wspomaganie rozwoju umystowego wedtug progra-
mu Gruszczyk-Kolczynskiej i Zielinskiej, metoda ruchu rozwijajacego ba-
zujacego na pracy Weroniki Sherborne, zajgcia logopedyczne, zajecia ko-
rekcyjne z elementami muzykoterapii, terapia stymulujaca uktad taktylny,
terapia prioproceptywna ,,Rytmiczny ruch”, terapia neuromotoryczna, pro-
gramy aktywno$ci wedtug Knilla.

2. Wybrane projekty:

e . Dogoterapia metoda wspomagania rozwoju niepelnosprawnego dziec-
ka” — cykl zajeé terapeutycznych opartych na dogoterapii. Projekt re-
alizowany bedzie w okresie od 1 wrze$nia 2008 roku do 30 listopada
2010 roku, a grupa docelowa sa niepetnosprawne dzieci z wojewddztwa
mazowieckiego;

e _Pies — terapeuta i przyjaciel rodziny. Rola psa w procesie rehabilita-
cji niepetnosprawnego dziecka”. Przedmiotem projektu jest opracowa-
nie i wydanie publikacji zwiazanej z problematyka niepelnosprawnosci,
a dotyczacej terapii kontaktowej z udziatem psdéw-terapeutow, inaczej
zwanej dogoterapia, pt. ,,Pies — terapeuta i przyjaciel rodziny. Rola psa
w procesie rehabilitacji niepetnosprawnego dziecka”. Projekt dofinan-
sowany ze srodkow PFRON, zrealizowany w okresie od 11 sierpnia do
15 grudnia 2008 roku.

3. Wydawanie dwumiesigcznika Przyjaciel skierowanego do rodzicéw dzie-
ci z wyzwaniami rozwojowymi oraz do wszystkich tych, ktorzy sa zwiaza-
ni badz tez zainteresowani niepetnosprawnoscia i nowatorskimi metodami
prowadzenia terapii z dzieckiem (zob. www.gazeta.przyjaciel.pl).

4. Organizowanie turnusow rehabilitacyjno-terapeutycznych.

Zrédto: opracowano na podstawie informacji zawartych na www.przyjaciel.pl.
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| Regionalna Fundacja Pomocy Niewidomym w Chorzowie |

Fundacja zostata zatozona w 1991 roku przez dwudziestu fundatorow fi-
zycznych oraz dwie osoby prawne. Dziata na terenie wojewodztwa $laskiego.
Jej celem jest niesienie szeroko pojetej pomocy osobom niewidomym i stabo
widzacym z tego regionu.

Dzialania:

1. Specjalistyczny Punkt Wczesnej Rewalidacji w Chorzowie (dziata od 1997
roku) — przeznaczony dla dzieci niewidomych i niedowidzacych ze sprze-
zona niepelnosprawnoscia w wieku od 0 do 7 lat. Placowka prowadzi tera-
pie w miejscu zamieszkania dzieci.

2. Warsztat Terapii Zajeciowej w Chorzowie (dziata od 2001 roku) — wszyscy
uczestnicy warsztatu to osoby niewidome i niedowidzace ze sprzgzona nie-
petnosprawnoscia. Obecnie w ramach WTZ dzialaja nastgpujace pracow-
nie: wikliniarsko-plastyczna, techniczna, tkacka oraz gospodarstwa domo-
wego.

3. Osrodek Leczniczo-Rehabilitacyjny dla dzieci niewidomych i niedo-
widzacych ze sprzezona niepetlnosprawnoscia w wieku od 7 do 17 lat
w Rudottowicach koto Pszczyny. Dziata od 1992 roku. Byt to pierwszy
tego typu o$rodek w kraju. W trakcie realizacji tego projektu okazato sig, ze
brak jest jakichkolwiek krajowych doswiadczen w tym obszarze. W zwiaz-
ku z tym Fundacja nawiazata kontakt z najwigkszym w Europie Instytutem
dla Niewidomych ze Ztozonym Kalectwem w Wiirzburgu w Niemczech.
Dzigki niemieckiej pomocy Osrodek zostat wyposazony w sprzet rehabili-
tacyjny oraz przeszkolono jego kadrg.

4. Organizacja przez okres 3 lat cyklu szkolen dla 30 specjalistow (pedago-
gow, psychologéw) ze wszystkich Osrodkow w kraju w zakresie: ,,Wczesna
interwencja dzieci niewidomych ze sprz¢zona niepetnosprawnoscia —nowe
metody pedagogiczne w teorii i praktyce”.

Zrédto: opracowano na podstawie informaciji zawartych na stronie internetowej http://funda7ja.free.ngo.
pl/pl/rfpn_index.html.

Stowarzyszenie na rzecz Wspomagania Rozwoju i Aktywnosci Zawodowej Oséb
Niepetnosprawnych ,,Zadba” w Sopocie

Stowarzyszenie na rzecz Wspomagania Rozwoju i Aktywnosci Zawodowej
Oso6b Niepelnosprawnych powstato na poczatku 2001 roku. W 2006 roku zo-
stato organizacja pozytku publicznego i dotaczyto do swojej nazwy stowo
»Zadba” (po kaszubsku ,,troska”). Cztonkami Zadby sa pedagodzy r6znych
specjalnosci zajmujacy sig na co dzien gtdwnie dzie¢mi i mtodzieza niepetno-
sprawna oraz rodzice dzieci niepetnosprawnych. Stowarzyszenie dziata przy
Zespole Szkot Specjalnych nr 5 im. Marii Grzegorzewskiej w Sopocie.
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Dziatania/projekty:

1. Utworzenie w Zespole Szkot Specjalnych nr 5 przedszkola specjalne-
go (z inicjatywy stowarzyszenia) oraz programu wczesnego wspomaga-
nia 1 opieki terapeutyczno-rehabilitacyjnej dla dzieci w wieku przedszkol-
nym.

2. Organizowanie szkolen dla nauczycieli 1 rodzicoéw dotyczace m.in. pracy
z dzie¢mi autystycznymi, alternatywnej komunikacji, integracji sensorycz-
nej.

3. Wspotuczestnictwo w projekcie tworzenia grup wsparcia dla rodzicow
dzieci niepetnosprawnych oraz turnusoéw rehabilitacyjnych.

4. Od kilku lat realizacja na sopockim hipodromie projektu ,,Dzieci i ko-
nie: Profilaktyka—Integracja—Rehabilitacja”, dzigki ktoremu z regularnych
1 bezptatnych zaje¢ hipoterapii korzysta kilkadziesiat osob.

Zrédto: opracowano na podstawie informacji zawartych na stronie internetowej http://www.hipotera-
pia_sopot.free.ngo.pl/index.php.

| Bielskie Stowarzyszenie Artystyczne , Teatr Grodzki” |

Bielskie Stowarzyszenie Artystyczne ,,Teatr Grodzki” powstato w 1999 ro-
ku. Skupia artystow, pedagogdéw i animatoréw kultury dzialajacych na rzecz
grup zagrozonych spotecznym wykluczeniem, z ograniczonym dostgpem do
$wiata kultury i sztuki — dzieci, mtodziezy, dorostych i oséb w podesztym
wieku. Sa ws$rdéd nich m.in.: niepetnosprawni fizycznie i umystowo, mto-
dziez sprawiajaca ktopoty wychowawcze i ze $rodowisk dysfunkcyjnych,
osoby uzaleznione, wychowankowie doméw dziecka oraz placowek reso-
cjalizacyjnych i opiekunczych. Stowarzyszenie funkcjonuje przede wszyst-
kim w Bielsku-Biatej i okolicach, podejmujac réwniez szereg form aktyw-
nosci na terenie catego Wojewodztwa Slaskiego oraz w regionie Matopolski.
Dziatalnos¢ wydawnicza i szkoleniowa Teatru Grodzkiego ma zasigg ogolno-
krajowy, a wybrane projekty artystyczno-edukacyjne realizowane sa we wspot-
pracy z organizacjami z roznych czgséci Europy.

Projekty:

1. ,,Otworzymy Ci §wiat” — Projekt jest wspotfinansowany ze srodkow Unii
Europejskiej w ramach Europejskiego Funduszu Spotecznego — Programu
Operacyjnego Kapitat Ludzki i realizowany w okresie od 1 stycznia
2009 roku do 31 grudnia 2010 roku. Projekt adresowany do grupy oséb
defaworyzowanych (mtodziez trudna, ludzie obarczeni réznymi forma-
mi niepelnosprawnos$ci) swymi dziataniami ogarnie 120 osoéb z Bielska-
-Bialej, powiatu pszczynskiego i Pszczyny. Zadaniem projektu jest aktywi-
zacja beneficjentow, rozwdj ich umiejetnosci spotecznych i zawodowych
oraz pomoc w przelamywaniu barier. Zajecia obejmuja warsztaty teatralne
»Sztuka autoprezentacji”’, warsztaty artystyczno-komputerowe, spotkania
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z doradca zawodowym i trening aktywnoS$ci przygotowujacy do pelnienia
funkcji wolontariusza.

2. Warsztat Terapii Zajgciowej ,,Jestes Potrzebny” — dziata od 2004 roku i jest
placowka pobytu dziennego. Uczestniczy w nim 30 0so6b niepetnospraw-
nych. W ramach Warsztatu funkcjonuja: pracownia dziennikarska i foto-
grafii, pracownia arteterapii, pracownia sztuki uzytkowej, pracownia mody,
pracownia stolarska, pracownia gospodarstwa domowego.

3. Zaktad Aktywnosci Zawodowej — Zaktad Introligatorsko-Drukarski zostat
zatozony przez Stowarzyszenie w 2004 roku. Zatrudnia 40 0s6b niepetno-
sprawnych.

Zrédto: opracowano na podstawie informacji zawartych na stronie internetowej http://www.teatrgrodzki.
pl/.

k% sk

Jest to oczywiscie subiektywny przeglad kilku wybranych organizacji z bo-
gatego 1 roznorodnego wachlarza sektora trzeciego. Zaprezentowanie stowa-
rzyszenia i1 fundacje pochodza z roznych regionéw Polski, maja ogolnokra-
jowy badz lokalny zasi¢g dziatalnosci, a projekty przez nie realizowane sa
bardzo réznorodne, poniewaz uwzgledniaja specyficzne potrzeby oséb z nie-
pelnosprawnos$ciami sprzezonymi i rzadko wystepujacymi. Warto zwrocic
uwagge na fakt, ze skuteczna pomoc organizacji pozarzadowych jest wynikiem
wieloletnich do$wiadczen i wnikliwej obserwacji srodowiska os6b niepetno-
sprawnych. Dzigki temu uwzgledniane sa indywidualne potrzeby dzieci, mto-
dziezy i dorostych z ograniczeniami sprawnosci w kazdej sferze ich funkcjo-
nowania (soma, psyche, polis).

Dziatania podejmowane przez sektor trzeci nie angazuja jedynie samej 0so-
by niepetnosprawnej. Sa skierowane najczesciej do wszystkich struktur wspar-
cia spolecznego (ryc. 1), aby w jeszcze petniejszy sposoéb wplywaé na pozy-
tywne efekty rehabilitacji swoich beneficjentow.

5. Formy wspdétdziatania profesjonalistow z sektora panstwowego
i pozarzadowego

Instytucje panstwowe i organizacje pozarzadowe sa podstawowymi fila-
rami w lokalnym systemie pomocy. Ich dziatania, bazujac na r6éznych pod-
stawach (samorzad z mocy prawa, organizacje dobrowolnie), maja na celu
szeroko pojeta rehabilitacje 0sob z roznymi rodzajami niepelnosprawnosci.
Réznice w mozliwosciach wsparcia i w posiadanych zasobach powinny by¢
wzajemnie uzupetniane w ramach wspotpracy obu sektoréw. Sektor panstwo-
wy moze rozwiazywac niektdre problemy przez instrumenty prawne, posiada
srodki na realizacj¢ rozmaitych dziatan i dostgp do zrodet potrzebnych infor-
macji. Natomiast sektor pozarzadowy:
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e jest wyrazicielem potrzeb, dazen i oczekiwan spotecznosci lokalnej (powi-
nien mie¢ zatem mozliwo$¢ wspoluczestniczenia w podejmowaniu decyzji
istotnych dla srodowiska);

e $wiadczy bezposrednia pomoc na rzecz osob potrzebujacych wsparcia (ce-
chuje go elastyczno$¢ podejmowanych dziatan, tatwo$¢ w dostosowywa-
niu ich do potrzeb i preferencji adresatow; dysponuje potencjatem ludzkim,
wiedza i doswiadczeniem);

e pelni funkcj¢ innowacyjna — promuje nowatorskie sposoby rozwiazywania
problemow (za: Szymanowska, 2004).

Gltowny zakres dziatan instytucji panstwowych obejmuje dofinansowanie
przeznaczone bezposrednio dla 0s6b z ograniczeniami sprawnosci rzadko wy-
stepujacymi i sprz¢zonymi oraz dla organizacji pozarzadowych wspierajacych
srodowiska 0sob niepetnosprawnych i ich bliskich. W przypadku organizacji
pozytku publicznego gtownym obszarem dzialan jest organizowanie ré6znego
rodzaju warsztatéw i zaje¢ (muzykoterapia, hipoterapia, dogoterapia, artetera-
pia, aktywizacja zawodowa), turnusow i obozéw majacych na celu zwigksze-
nie sprawnosci, samodzielno$ci oraz rozwdj zainteresowan osob z okreslony-
mi dolegliwosciami (ryc. 2).

ORGANIZACJE PANSTWOWE

Gtéwny zakres dziatan

Dofinansowanie,
tworzenie prawnych podstaw pomocy
instytucjonalnej

— ™~

Osoby Organizacje pozarzadowe
Z ograniczeniami sprawnosci Gtéwny zakres dziatan
[ Czesto wystepujace Organizacja zaje¢,
[l Rzadko wystepujce — warsztatow, wyjazdow
[l Sprzezone majacych na celu szeroko
pojeta rehabilitacje

Rycina 2. Gtéwny zakres dziatan instytucji panstwowych i organizacji
pozarzadowych

Zrédto: opracowanie wiasne.

Aby inicjatywy obu sektorow przynosity najlepsze efekty, konieczna jest
ich wspotpraca i spdjnos¢ dziatan. Formy wspotdziatania obejmuja: stala ko-
operacj¢ informacyjng i konsultacyjna, wspotudziat w podejmowaniu decy-
zji, kontraktowanie uslug organizacjom przez samorzad, przyznawanie dota-
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cji i wspieranie organizacji pozarzadowych w zakresie realizowanych przez
nie programow, opracowywanie i rozpowszechnianie materiatéw informacyj-
nych dotyczacych rehabilitacji leczniczej i spolecznej dzieci i mtodziezy z r6z-
nymi ograniczeniami sprawnosci, udzial w badaniach oraz ekspertyzach do-
tyczacych rehabilitacji niepelnosprawnych mieszkancow danego regionu (za:
Szymanowska, 2002).

6. Pomoc profesjonalna — gtéwne problemy i kierunek rozwoju

Po analizie dostgpnych zrodet zauwazamy, ze w programach organiza-
cji panstwowych brak rzeczywistego wyodrebnienia dofinansowan przezna-
czonych dla konkretnych kategorii wiekowych. Nacisk ktadzie si¢ przede
wszystkim na popularna obecnie aktywizacje zawodowa. Sporo programdw
Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepelnosprawnych skierowa-
nych jest do mtodych, uczacych si¢ 0sob, aktywnie wkraczajacych w zycie
zawodowe. Widoczny jest brak programéw dla osoéb po 60. roku zycia, ma-
jacych na celu integracje spoteczna, a takze dla dzieci i mlodziezy w wieku
wczesnoszkolnym.

W naszym odczuciu pomoc organizacji panstwowych skupia si¢ w duzej
mierze wokot wsparcia spolecznego (polis) lub rehabilitacyjnego (soma), po-
zostawiajac pomoc psychologiczna (psyche) organizacjom pozarzadowym.
Niewatpliwie problemy i niedociagnig¢cia wynikaja po czgsci z obwarowan
prawnych, skomplikowanego systemu orzeczen o niepetnosprawnosci i nie-
rzadko problemow z ich interpretacjq przez urzgdnikoéw panstwowych.

Pomoc w kategorii rehabilitacyjnej (soma) charakteryzuje si¢ przede
wszystkim zbyt mata przejrzystoscia swojego funkcjonowania. Brak jasnych
i precyzyjnych informacji, a takze wsparcia ze strony osob udzielajacych do-
finansowania wptywa na to, ze wciaz zbyt mata liczba os6b niepelnospraw-
nych ma szanse z niego korzysta¢ (tab. 1). Analizujac wsparcie w kategorii
psychologicznej (psyche), nalezy zwroci¢ uwage na fakt, ze najbardziej prob-
lematyczny wydaje si¢ brak specjalistycznej opieki psychologiczno-pedago-
gicznej zardwno dla mtodziezy, jak i dla 0sob powyzej 60. roku zycia. Luke tg
jednak w duzej mierze staraja si¢ wypetniac organizacje pozarzadowe (tab. 2).
Wsparcie w kategorii spotecznej (polis), podobnie jak w kategorii rehabilita-
cyjnej, medycznej (soma), charakteryzuje si¢ duza zmiennoscia przepisow.

Problemem wydaja si¢ przede wszystkim sprawy zwiazane z dochodem
osiaganym przez osoby niepetnosprawne, pobieraniem renty socjalnej i row-
noleglym podjeciem pracy zawodowej. Zwracamy takze uwage na potrzebeg
przekazania w szerszym zakresie dotacji na rzecz aktywizacji 0os6b niepetno-
sprawnych organizacjom pozarzadowym, ktorym latwiej jest dotrze¢ do po-
tencjalnego beneficjenta.
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Tabela 1. Organizacje panstwowe: pomoc w rozwigzywaniu probleméw

zdrowotnych

Jak jest?

Jak powinno by¢?

Badania specjalistyczne:

e problemy z dotarciem do odpowiednich spe-

cjalistow
e diugi okres oczekiwania
Turnusy rehabilitacyjne:
e mata roznorodnosé placowek

e brak przystosowania do potrzeb ONR i ONS

Asystent osoby niepetnosprawnej:
¢ brak usystematyzowanych informacji na ten
temat, dezinformacja

Badania specjalistyczne:

e regulacje skracajace okres oczekiwania
osoby niepetnosprawnej na badanie

Turnusy rehabilitacyjne:

e bardziej klarowny system informacji na
temat dostepnosci turnusow i leczonych
schorzen

Asystent osoby niepetnosprawnej:

e przejrzysty system pomocy i optat

e mozliwos$¢ indywidualnego doboru asy-
stenta

Zrédio: opracowanie wiasne.

Pomoc organizacji panstwowych polega gtownie na dofinansowywaniu
0s0b z niepetnosprawnoscia powszechna (ONP), rzadka (ONR) i sprzezona
(ONS) oraz na przekazywaniu funduszy organizacjom pozarzadowym; stu-
zy temu na przyklad program Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Osob
Niepetnosprawnych ,,PARTNER III”. Obecnie wsparcie organizacji panstwo-
wych jest w duzej mierze niewystarczajace.

Tabela 2. Organizacje panstwowe: pomoc w rozwigzywaniu probleméw natury

psychologicznej

Jak jest?

Jak powinno byé?

Integracja na poziomie edukacji:

e mata liczba placéwek integracyjnych w po-
réwnaniu do potrzeb

¢ niski poziom specjalistycznej opieki psy-
chologiczno-pedagogiczne;j

Integracja spoteczna:

e programy uwypuklajgce obecnos¢ oséb
niepetnosprawnych na rynku pracy

Problemy zwigzane z osamotnieniem star-

szych os6b niepetnosprawnych

e brak ukierunkowanych dziatan

Integracja na poziomie edukacji:

e programy (lekcje integracyjne) realizowane
przez MEN w ramach programu nauczania

Integracja spoteczna:

e kampanie skierowane na realng integracje
w srodowisku zawodowym

Problemy zwigzane z osamotnieniem star-

szych 0s6b niepetnosprawnych:

o projekty skierowane na integracje tej grupy

o ukierunkowane poradnictwo psychologicz-
ne (grupy wsparcia)

Zrédto: opracowanie wiasne.
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Tabela 3. Organizacje panstwowe: pomoc w rozwigzywaniu probleméw natury
spotecznej

Jak jest? Jak powinno by¢?
Zasitki: Zasitki:
e zbyt czesto zmieniane przepisy o uwzglednienie specyficznych potrzeb
e uzaleznienie od uzyskiwanego dochodu ONR i ONS
Aktywizacja zawodowa: e zmniejszenie poziomu biurokratyzacji
e programy w zbyt matym stopniu uwzgled- Aktywizacja zawodowa:
niajagce ONR i ONS e realizowanie programéw bezposrednio
Preferencyjne dofinansowanie kredytow: przez stowarzyszenia dziatajace na rzecz
e brak statych uregulowan oraz informacji na ONR i ONS
temat dostepnosci kredytow Preferencyjne dofinansowanie kredytow:
e pomoc w doborze odpowiedniego dofinan-
sowania
e uwzglednienie indywidualnych potrzeb
ONRi ONS

Zrédio: opracowanie wiasne.

Organizacje pozarzadowe staraja si¢ wypeti¢ powstajace luki przez two-
rzenie wilasnych, elastycznych projektow odpowiadajacych na potrzeby be-
neficjentow. Aby zdoby¢ potrzebne na to $rodki, korzystaja czgsto ze wspar-
cia funduszy unijnych (Kapitat Ludzki) i srodkoéw panstwowych (PFRON).
Dzigki temu moga realizowac¢ projekty na wigksza skalg dla liczniejszej gru-
py beneficjentow. Tendencja przysziosciowa jest coraz szersze partnerstwo or-
ganizacji panstwowych i pozarzadowych, ale takze petniejsze wykorzystanie
srodkéw unijnych przez sektor pozarzadowy.

Wsrdd organizacji pozarzadowych dominuja te o zasiggu lokalnym, po-
wstajace z inicjatywy samych rodzicéw dzieci niepetnosprawnych. Sa to or-
ganizacje wspierajace dzieci, mtodziez i dorostych z niepelnosprawnosciami
powszechnymi, rzadkimi i sprz¢zonymi oraz ich rodziny. Bogata oferta dzia-
fan organizacji pozarzadowych ma si¢ przyczyni¢ przede wszystkim do po-
lepszenia si¢ zdrowia i sprawnosci 0sob niepelnosprawnych (sfera soma), pra-
widtowego rozwoju intelektualnego, emocjonalnego, ksztattowania poczucia
wlasnej wartosci (sfera psyche) oraz aktywizacji zawodowej i integracji ze
srodowiskiem ludzi sprawnych (sfera polis). Warto podkresli¢ fakt, ze organi-
zacje nie tylko prowadza zajecia dla oséb niepetnosprawnych, lecz takze two-
rza grupy wsparcia dla ich rodzin oraz szkolenia dla profesjonalistéw i wo-
lontariuszy podejmujacych prace z dzie¢mi, mtodzieza i dorostymi z réznymi
rodzajami niepetnosprawnosci.

Niezwykle waznym obszarem dziatah organizacji pozarzadowych jest upo-
wszechnianie problematyki zwiazanej z okreslonym rodzajem niepelnospraw-
nosci. Stuzy temu wydawanie publikacji, organizowanie szkolen i konferencji
oraz nawiazywanie wspotpracy migdzynarodowej w obrebie sektora NGO.
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Sytuacja psychospoteczna opiekunéw osob
z rzadkimi i sprzezonymi ograniczeniami
sprawnosci

1. Wprowadzenie

Analizy problemu dokonano na podstawie danych zawartych w trzech
dostgpnych nam zrdédlach: literaturze i czasopi$miennictwie naukowym,
Internecie, ulotkach i publikacjach o charakterze informacyjnym, przeznaczo-
nych dla 0séb niepelnosprawnych i ich rodzin.

Wyniki tych poszukiwan wykazaty, ze rodzice najczgsciej sa jedynie od-
biorcami informacji i wynikéw badan dotyczacych réznych rodzajow niepet-
nosprawnosci, znacznie rzadziej sami podlegaja badaniom. Jesli juz jednak tak
si¢ dzieje, to wsrod osob badanych najczesciej znajduja si¢ rodzice badz opie-
kunowie dzieci z niepetnosprawnos$cia narzadow zmystéw i ruchowa. Czgsto
jednak opiekunowie nie sa w badaniach rozrézniani ze wzgledu na rodzaj nie-
petnosprawnosci ich dziecka czy podopiecznego. Brak jasnego kryterium do-
boru do badan, a w konsekwencji wyraznego wyodrebnienia poszczegolnych
grup poddawanych badaniom i ich odrgbnych charakterystyk znacznie utrud-
nia dokonywanie porownan i wyprowadzanie wnioskow.

Bardzo rozproszone i nieliczne sg informacje na temat sytuacji psycho-
spolecznej rodzicow dzieci z niepetnosprawnosciami rzadkimi (gtéwnie
o uwarunkowaniach genetycznych). W zadnym dost¢gpnym nam zrddle nie
znalazty$my natomiast opisu wynikow badan dotyczacych rodzicow dzieci
z niepetlnosprawnos$ciami sprzezonymi. W takich okoliczno$ciach badacze, or-
gany orzecznicze oraz stowarzyszenia czgsto skupiaja si¢ na dominujacej — ze
wzgledu na rodzaj — w danym przypadku niepelnosprawnosci i nie biora pod
uwagg jej charakteru (rzadka/czgsta czy prosta/ztozona, sprz¢zona). Warto do-
da¢, ze wérdd badanych opiekunow sa najczgsciej rodzice dzieci i mtodziezy
niepetosprawnej. Brakuje natomiast danych na temat psychologicznej sytu-
acji opiekunow dorostych osob niepelnosprawnych.

W niniejszym rozdziale omawiamy kolejno nastgpujace zagadnienia:
a) krotka prezentacja najwazniejszych kwestii dotyczacych sytuacji psycho-
spotecznej rodzicow z dzieckiem niepelnosprawnym; b) przeglad wybranych
wynikow badan nad opiekunami dzieci/mtodziezy z niepetnosprawnoscia czg-
sto wystepujaca, rzadka i sprz¢zona; ¢) uprawnienia opiekunoéw oraz d) orga-



Sytuacja psychospoteczna opiekundw. .. 163

nizacje pozarzadowe dzialajace na rzecz rodzicéw dzieci i mtodziezy z ogra-
niczeniami sprawnosci.

Rycina 1 prezentuje naszym zdaniem najtrafniej, jaka jest proporcja ujmo-
wania rodzicow jako uczestnikow badan i jako potencjalnych odbiorcow ich
efektow. Ta sytuacja powoduje, iz ciagle mamy niewiele danych na temat tego,
jak rzeczywiscie radza sobie rodzice i caly system rodzinny z opieka, eduka-
cja i rehabilitacja niepelnosprawnego cztonka rodziny.

Rodzice jako Rodzice jako

odbiorcy osoby badane
efektow badan

Rycina 1. Rodzice jako odbiorcy efektow badan i jako uczestnicy badan

Zrédto: opracowanie wiasne.

2. Sytuacja rodziny z dzieckiem niepetnosprawnym

Niepetosprawnos¢ dziecka zwykle u wigkszosci rodzicow powoduje sil-
ne negatywne emocje, takie jak poczucie winy, wstyd, Igk, rozpacz, poczucie
niespetnienia i zawiedzionych nadziei.

Sposob i efekty radzenia sobie z owymi negatywnymi emocjami wptywaja
w istotnym stopniu na poczucie jakosci zycia rodzicdw i wszystkich pozosta-
tych cztonkow rodziny, w tym na sposoby radzenia sobie z chronicznym stre-
sem, jakiego doswiadczaja w zwiazku z opieka nad niepetnosprawnym dziec-
kiem. To wszystko przektada si¢ na warunki rozwoju osoby niepetnosprawne;j,
jakie tworzy jej rodzina, w szczegblnosci rodzice.

Okres przystosowywania si¢ rodzicow do zaistniatej sytuacji mozna po-
dzieli¢ na kilka etapow (za: Wyczesany, 2006):

e okres szoku, bezposrednio po diagnozie — objawy wystepujace u rodzicéw to obnizony
nastroj, niekontrolowane, czesto nieadekwatne do sytuacji reakcje emocjonalne, stany
nerwicowe;

e okres kryzysu emocjonalnego — poczucie osamotnienia, skrzywdzenia przez los, pesymi-
styczna ocena przysztosci dziecka, bunt i wrogo$¢ wobec otaczajgcego Swiata;

e okres pozornego przystosowania sie do sytuacji — stosowanie réznych mechanizmoéw
obronnych, na przyktad nieuznawanie choroby czy niepetnosprawnosci dziecka lub jej ba-
gatelizowanie, nieuzasadniona wiara w mozliwos¢ wyleczenia dziecka, apatia i poczucie
braku odpowiedniej opieki rehabilitacyjnej;
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e okres konstruktywnego przystosowania sie do sytuacji — racjonalne rozpatrzenie sytuaciji,
skupienie sie na koniecznych dziataniach medycznych, rehabilitacyjnych i wychowaw-
czych, przewaga emocji pozytywnych.

Warto tez wspomnie¢ o istotnych w tym kontek$cie postawach rodziciel-
skich wzgledem dziecka niepelnosprawnego. Wedtug znanej od lat typolo-
gii Marii Ziemskiej (za: Chrasciel, 2007) mozna wyr6zni¢ postawy pozadane
i niepozadane z wychowawczego punktu widzenia. Postawy pozadane nie wy-
kluczaja si¢ wzajemnie, zwykle wspotwystepuja u jednej osoby.

Postawy negatywne — niepozadane:

1) postawa odtracajgca — daleki dystans, kierowanie dzieckiem za pomoca rozkazow, zastra-
szania, nadmiernie surowego czy nawet brutalnego postepowania;

2) postawa unikajaca — niestabilny dystans, obojetnos¢, nadmierna swoboda dawana dziec-
ku;

3) postawa nadmiernie ochraniajaca — dziecko traktowane jako wzor doskonatosci, bezkry-
tyczne podejscie, bardzo bliski kontakt z dzieckiem przy jednoczesnym ograniczaniu jego
kontaktow z szerszymi kregami spotecznymi;

4) postawa nadmiernie wymagajgca — surowy, autokratyczny, rygorystyczny stosunek do
dziecka, ograniczanie swobody i zakresu jego aktywnosci, Scista kontrola jego zachowa-
nia.

Postawy pozytywne — pozadane:

1) postawa akceptujgca — wysoki stopien empatii i akceptacji, przyjecie dziecka takim, jakie
jest;

2) postawa wspotdziatania — uczestnictwo rodzicow w zyciu dziecka poprzez takie formy,
jak zabawa, rozmowa, wspdlne spedzanie czasu wolnego, angazowanie dziecka w prace
i obowigzki domowe;

3) rozumna swoboda — wolno$¢ dziatania dziecka ograniczona jednak rozsgdnymi rygorami
wymagan i obowigzkow;

4) uznanie praw — traktowanie dziecka jako petnoprawnego cztonka rodziny.

Waznym czynnikiem sytuacji psychospotecznej opiekunow sa réwniez
problemy, z jakimi oni sami si¢ spotykaja i borykaja. Sa to (za: Parchomiuk,
2005) przede wszystkim:

e problemy psychologiczne — koniecznosc¢ radzenia sobie z negatywnymi uczuciami i mysla-
mi; zespdt wypalenia; niekorzystne zmiany w funkcjonowaniu matzonkéw prowadzace do
pogorszenia jakosci ich bliskiego zwigzku;

e problemy spoteczne — koniecznos$¢ rezygnacji z pracy zawodowej (gtéwnie w przypadku
matek), ograniczenie zycia towarzyskiego i kulturalnego, spoteczna izolacja rodziny;

e problemy ekonomiczno-bytowe — pogorszenie sytuacji ekonomicznej w zwigzku z pono-
szeniem wysokich kosztéw leczenia i usprawniania dziecka, podejmowanie dodatkowej
pracy, co zwrotnie ogranicza czas poswiecany rodzinie, ale moze tez wzmacnia¢ poczucie
winy.

Wobec tych wszystkich problemoéw rodzina potrzebuje wsparcia psycho-
logicznego, informacyjnego (w zakresie form leczenia i rehabilitacji, upraw-
nien i §wiadczen, dziatalnosci instytucji i organizacji pomagajacym osobom
niepetnosprawnym) oraz funkcjonalnego (realizacja funkcji pielggnacyjnych
i wychowawczych). Powyzsze zagadnienia, opisywane szeroko w literaturze
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przedmiotu, wskazuja na szczeg6lna wage niektorych kwestii 1 wyznaczaja
kierunek badan naukowych majacych na celu poznanie i opisanie sytuacji psy-
chospotecznej rodzicow dzieci i nastolatkow z ograniczeniami sprawnosci,
ktorej cecha charakterystyczna jest przeciazenie i nadmiar silnych negatyw-
nych emocji.

3. Postawy, potrzeby i obawy rodzicow dzieci z réznymi rodzajami
niepetnosprawnosci

3.1. Rodzice dzieci z niepetnosprawnoscig czesto wystepujgcq

Badania prezentowane w tym rozdziale pochodza z publikacji Franciszka
Wojciechowskiego (2007) oraz z kwartalnika Niepetnosprawnosc i Rehabili-
tacja z lat 2003-2007.

Sytuacja

materialna

Problemy
zwigzane
z opiekg

Postawy
rodzicielskie

Badane aspekty
sytuacji
psychospotecznej
opiekunéw
Reakcja na
stwierdzone
schorzenie
u dziecka

Zrédta wiedzy
na temat
niepetnosprawnosci

Osoby
udzielajace
wsparcia

Rycina 2. Badane aspekty sytuacji psychospotecznej opiekunow

Zrédto: opracowanie wlasne na podstawie: Wojciechowski, 2007.

Badanie Wojciechowskiego uwzglednia wiele aspektow (ryc. 2) sytuacji
psychospotecznej opiekunéw dzieci z ograniczeniami sprawnosci. Catosciowo
opisuje status spoteczno-bytowy rodzicow, ich wyksztatcenie, jakos¢ kontak-
tow spotecznych, cechy osobowosci, wyznawane wartosci, relacje interper-
sonalne w rodzinie, reakcj¢ rodzicoOw na stwierdzone schorzenie u dziecka,
ich obawy, postawy wychowawcze, charakter problemow zwigzanych z opie-
ka, zrodta wiedzy na temat niepetnosprawnosci, osoby udzielajace wsparcia.
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Badano i poréwnywano grupy opiekunow mtodziezy w wieku 14—16 lat z r6z-
nymi rodzajami niepelnosprawnosci:

e sensorycznej (deficyty wzroku — grupa A,, deficyty stuchu — grupa A,);
e ruchowej (grupa B);
e oraz z przewlektymi schorzeniami narzgdéw wewnetrznych (grupa C).

Przeprowadzone analizy pozwolily na wysnucie m.in. nastgpujacych wnio-
skow:

W przewazajgcej czesci badane rodziny byty rodzinami petnymi (79%);

wsrod matek dominuje wyksztatcenie $rednie (44%), a wérdd ojcdw zawodowe (44%);
sytuacja materialna rodziny jest w jej ocenie trudna lub bardzo trudna (36%);
subiektywnie spostrzegana jako$c¢ zycia najczesciej byta oceniana jako przecietna (41%);
hierarchia wartosci matek: 34% — wartosci swiete (Bog, wiara, kraj, naréd, ojczyzna); 31%
moralne (dobro¢, zyczliwos¢, rzetelnos¢, uczciwosé); 27% — wartosci witalne (odpornosé
na zmeczenie, sita fizyczna, sprawnosc); 23% — wartosci hedonistyczne (dostatnie zycie,
posiadanie, przyjemnosci, wygoda); 22% — wartosci estetyczne (elegancja, harmonia, upo-
rzadkowanie); 20,56% — wartosci prawdy (inteligencja, madros¢, wiedza);

e hierarchia wartosci ojcow: witalne (50%), swiete (47%), hedonistyczne (43%), estetyczne
(41%), moralne (40%), prawdy (24%).

Szczegbdlna uwage chcemy zwrdci¢ na wybrane aspekty badania: a) reak-
cjg rodzicow na stwierdzone schorzenie u dziecka; b) obawy i problemy rodzi-
cow; ¢) zrodla wiedzy na temat niepelnosprawnosci i d) osoby wspierajace.

Wsrod reakeji na stwierdzone schorzenie u dziecka dominuje bezzwloczna
decyzja o podjgciu leczenia i rehabilitacji: 57% w przypadku rodzicéw dzie-
ci niewidomych (grupa A ); 39% rodzicow dzieci niepetnosprawnych rucho-
wo (grupa B); 34% rodzicow dzieci ze schorzeniami narzadow wewngtrznych
(grupa C). Jedynie w grupie opiekunow dzieci niestyszacych (grupa A)) naj-
czgsciej wskazywana reakcja jest szok i1 zatamanie — 47%. Mniej znaczace
miejsce w statystyce zajmuje takze proba wyparcia diagnozy: 13% w grupie
A5 27% w grupie A; 12% w grupie B; 27% w grupie C.

Waznym aspektem sa obawy rodzicéw zwiazane z sytuacja ich niepetno-
sprawnego dziecka. Wszyscy opiekunowie, bez wzgledu na rodzaj niepetno-
sprawnosci dziecka, najbardziej obawiaja si¢ o jego przysztosc: 72% w przy-
padku rodzicow dzieci niewidomych; 68% rodzicow dzieci niestyszacych;
56% rodzicow dzieci niepetnosprawnych ruchowo; 41% rodzicow dzieci ze
schorzeniami narzadow wewngtrznych. W najmniejszym stopniu rodzice mar-
twia si¢ o brak mozliwosci zapewnienia dziecku wlasciwej opieki i wypale-
nie swoich sil.
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Rycina 3. Obawy rodzicéw zwigzane z sytuacja niepetnosprawnego dziecka

(w procentach)

Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie: Wojciechowski, 2007, s. 196.

* Badani rodzice wskazywali na wigcej niz jedng obawe.

Kolejna badana zmienna to charakter problemow, jakich doswiadcza-
ja rodziny z dzieckiem niepetnosprawnym. Wyniki zbiorcze pokazuja, ze
we wszystkich grupach rodzicow dominuja problemy emocjonalne — u 37%.
Warto zwroci¢ uwage na fakt, ze okoto jednej trzeciej badanych rodzicow nie
odczuwa zadnych powazniejszych problemow.
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Rycina 4. Charakter problemow zwigzanych z opieka, zdrowiem i rozwojem
dziecka (w procentach)

Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie: Wojciechowski, 2007, s. 211.

Rodzice zdobywaja wiedz¢ na temat niepetnosprawnosci dziecka gtdwnie
z literatury fachowej (40%), w nastgpnej kolejnosci od lekarza prowadzacego
(29%) 1 dzigki uczestnictwu w grupach wsparcia (12%). Warto zwroci¢ uwa-
ge¢ na stosunkowo duzy odsetek rodzicow dzieci niewidomych, ktorzy dekla-
ruja brak wiedzy na temat schorzenia dziecka (18%) oraz na wyjatkowo niski
odsetek rodzicow dzieci z przewlekltymi chorobami narzadow wewnetrznych,
szukajacych informacji w grupach wsparcia (4%).

Uzyskiwanie niezbgdnych wiadomosci o rodzaju niepelnosprawnosci jest
jedna z potrzeb rodziny, ktéra szuka pomocy w réznych srodowiskach: ro-
dzinnym, sasiedzkim, w organizacjach panstwowych i pozarzadowych. Jak
wykazaty badania Franciszka Wojciechowskiego, rodziny moga liczy¢ przede
wszystkim na pomoc krewnych (79%) 1 sasiadow (20%). Zadziwia fakt, jak
niewielki procent rodzicow wybratl pracownikéw poradni socjalistycznych
(127%) 1 pracownikow socjalnych (3%) jako tych, ktorzy udzielaja wsparcia.
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Rycina 5. Zrédta wiedzy na temat istoty niepetnosprawnosci (w procentach)

Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie: Wojciechowski, 2007, s. 213.

Badania prezentowane w kwartalniku Niepefnosprawnosé i Rehabilitacja
z lat 2003—-2007 skupiaja si¢ na roznych aspektach sytuacji psychospotecznej
opiekunow dzieci niepetnosprawnych. Jedno z nich przeprowadzita Katarzyna
Chrusciel (2007), a dotyczyto ono postaw rodzicielskich dzieci niepeino-
sprawnych ruchowo. Badanie objeto 120 matek i 73 ojcéw. Postawy pozada-
ne przejawiato 37% ojcow i 38% matek, a postawy umiarkowanie niepozada-
ne mozna byto zauwazy¢ u 31% ojcow i u 39% matek. W przypadku postaw
niepozadanych czgsciej dotycza one ojcow (32%) niz matek (23%).

Inne badanie autorstwa Moniki Parchomiuk (2003) objeto rodzicow dzie-
ci w wieku przedszkolnym z mézgowym porazeniem dziecigcym — byto to
101 matek i 91 ojcow. Miato ono na celu wykazanie zalezno$ci migdzy sty-
lem radzenia sobie w sytuacjach trudnych a miejscem zamieszkania, pozio-
mem wyksztatcenia rodzicoOw oraz plcia, rodzajem zaburzen i stopniem samo-
dzielnosci dziecka. Wyniki badan pokazaty, ze ani pte¢ dziecka, ani ztozonos¢
niepetnosprawnosci nie réznicujq stylow radzenia sobie w przypadku matek
i ojcow. U matek zmiennymi majacymi wpltyw na styl radzenia sobie sa: miej-
sce zamieszkania, wyksztatcenie oraz stopien niepetnosprawnosci dziecka.
Matki mieszkajace w miescie czgsciej podejmuja styl unikowy (radzenie so-
bie przez rozpraszanie i przez poszukiwanie kontaktu z innymi). Matki z wyz-
szym wyksztalceniem czg$ciej stosuja zadaniowy styl radzenia sobie — pode;j-
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muja aktywno$¢ zmierzajaca do rozwigzania problemu. Natomiast u matek
dzieci zupehie samodzielnych stwierdzono dziatania majace na celu ucieczke
od problemu. W grupie badanych ojcow réznicujaca zmienna okazato sig je-
dynie wyksztalcenie. Ojcowie z wyksztatceniem podstawowym i zawodowym
czesciej stosuja w sytuacjach trudnych style unikowe.

3.2. Rodzice dzieci z niepetnosprawno$ciq rzadkg i sprzezong

Przedstawione we wczesniejszym podrozdziale badania nie obejmuja ro-
dzicéw 1 opiekunow dzieci z niepetnosprawnosciami rzadko wystepujacymi
i sprz¢zonymi. Wydaje sig, ze ta grupa rodzicoOw zupelnie nie jest uwzglednia-
na w badaniach. Nasuwa si¢ zatem pytanie, jak wyglada sytuacja psychospo-
leczna tej grupy rodzicoéw? Czy mozna ja poréwnac do sytuacji rodzicow dzie-
ci z niepetnosprawnosciami bardziej powszechnymi? Waznych informacji na
temat opiekunow tej grupy dostarcza analiza dzialalnosci Stowarzyszenia na
rzecz Dzieci z Zaburzeniami Genetycznymi ,,GEN”.

Badania ankietowe Justyny Pileckiej (2006), ktore objety rodzicow dzieci
z zaburzeniami genetycznymi, pokazuja, ze kwestia zrodel wsparcia przedsta-
wia si¢ podobnie: wigkszo$¢ rodzicow otrzymuje pomoc przede wszystkim od
rodziny i przyjaciol, w drugiej kolejnosci od profesjonalistow. Rownie wazna
jest przysztos¢ dziecka, na temat ktorej rodzice wypowiadaja si¢ w taki spo-
sob:

Mam nadzieje i wierze w to, ze poradzi sobie w zyciu; bedzie szczesliwy i bedzie miat swojg
rodzine. Ja bede mu pomagata tak dtugo, jak to bedzie konieczne.

Jestem dobrej mysli.

Chciatabym, aby byt samodzielny, poradzit sobie, kiedy nas zabraknie.

Mam mieszane uczucia, czasami jestem petna optymizmu, innym razem petna obaw.

Bardzo si¢ boje. Nie wiem, na jakim etapie nastapi zatrzymanie lub spowolnienie rozwoju
umystowego, i jaki to bedzie miato wptyw na jej dalsze zycie.

Ankiety wypehito osiemnastu rodzicow z calej Polski; wsréd zaburzen
byly: zespot Downa, zesp6t Williamsa, zespot Silvera—Russela, zespo6t Retta,
zespot Wolfa—Hirschhorna, zespot Cri du Chat, Nijmegena, fenyloketonuria.
Na podstawie wynikow badan (ankiete udostgpnito Stowarzyszenie ,,GEN”)
autorka formutuje nastgpujace wnioski:

e rodzice potrzebuja kontaktu z innymi rodzicami, aby wymienia¢ sie doswiadczeniami;
e zbyt mato jest poradni i organizacji wspierajgcych rodziny;
¢ informacje przekazywane przez specjalistow rodzicom, dotyczace diagnozy, sg niepetne.
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Rycina 6. lle czekates na prawidtowe rozpoznanie choroby twojego dziecka?

Zrédto: www.gen.org.pl.

Innym waznym zroédtem informacji na temat sytuacji psychospotecznej ro-
dzicow ONR jest forum internetowe Stowarzyszenia ,,GEN”. Wsrdd wielu
watkéw mozemy znalez¢ nastepujace:

e Czy niepetnosprawnosc¢ dziecka wptyneta na Wasze plany zyciowe?

o Doswiadczenia z przekazania i przyjecia trudnej diagnozy o niepetnosprawnosci Waszego
dziecka.

e Jak diugo czekaliscie na postawienie prawidtowej diagnozy genetycznej i od czego to za-
lezato?

e Poszukujemy rodzicéw dziecka z zespotem genetycznym.

Analiza jako$ciowa wypowiedzi na forum pozwala wysnué¢ wniosek, ze
znaczaca roznica migdzy opiekunami dzieci z powszechnie wystgpujacymi
ograniczeniami sprawnosci a opiekunami dzieci do§wiadczajacych ograniczen
rzadkich i sprzezonych/ztozonych moze dotyczy¢ dlugosci oczekiwania na
diagnozg schorzenia dziecka. Wyniki ankiety zamieszczone na forum okresla-
ja przedziat czasowy od 6 miesigcy az do 18 lat (ryc. 5)!

Jak podaje Izabela Krasiejko (2007), analizujac wyniki swych badan,
w przypadku schorzen o niejasnej etiologii 92% badanych rodzicow zasigg-
ne¢lo opinii kilku specjalistow. Jednak 84% badanych twierdzi, ze pierwsza
diagnoza byta trafna. Krasiejko zwraca uwage rowniez na fakt, ze:
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e 62% rodzicéw po postawionej diagnozie nie zostato poinformowanych o prawach dziec-
ka;

e 53% rodzicow nie zostato odpowiednio pokierowanych dalej;

e 42% rodzicow stwierdzito, ze ma tatwy dostep do specjalistow, 48% — ze taki sobie, 10% —
ze trudny;

e 40% rodzicéw ocenia, ze ma fatwy dostep do Swiadczen zdrowotnych, 55% — ze taki sobie,
5% — ze trudny;

e 74% rodzicow uznato, ze zakres pomocy terapeutycznej byt odpowiedni do potrzeb dziec-
ka, 6% ze nie byt, 20% nie umiato tego ocenic;

e 45% rodzicow uwaza, ze specyficzne potrzeby edukacyjne dziecka sg w przedszkolach
i szkotach realizowane w stopniu wystarczajacym, 45% — w stopniu mato wystarczajacym,
10% — w stopniu niewystarczajacym.

Wsrod 100 badanych rodzicow byli rodzice dzieci autystycznych, w tym
z autyzmem wysokofunkcjonujacym i zespotem Aspergera.

Fora internetowe sa nie tylko waznym zrodlem wiedzy na temat sytuacji
psychospotecznej rodzicow, lecz takze forma wsparcia dla rodzin oséb niepet-
nosprawnych. W dobie szerokopasmowego Internetu wtasnie kontakt elektro-
niczny pozwala na zdobycie waznych informacji, umozliwia takze zawarcie
znajomosci z osobami w podobnej sytuacji zyciowej bez potrzeby oddalania
si¢ od wymagajacego stale pomocy dziecka niepelnosprawnego.

Sposrdd szerokiej oferty dostepnych forow nasza uwage zwrocity te znajdu-
jace sig na stronie internetowej Gazety Wyborczej — Dzieci Niepelnosprawne
1 Mamy Dzieci Niepelnosprawnych. Obecnie forma elektronicznych rozméw
W czasie rzeczywistym coraz bardziej zyskuje na popularnosci. Oprocz uzy-
skania wsparcia i fachowych porad mozna takze zdoby¢ najbardziej aktualne
informacje i podzieli¢ si¢ doswiadczeniami wrecz na biezaco. Grupy dysku-
syjne dziataja bardzo preznie i czgsto sg jednym z pierwszych zrodet informa-
cji dla opiekunéw dopiero szukajacych pomocy, ale i wsparcia, poza najbliz-
szym kreggiem rodziny i znajomych.

4. Uprawnienia opiekunéw dzieci i mtodziezy z ograniczeniami
Sprawnosci

4.1. Sytuacja obecna

Analizujac kwesti¢ uprawnien opiekunéw dzieci i mtodziezy z rzadko wyste-
pujacymi i sprzgzonymi ograniczeniami sprawnosci, nalezy przede wszystkim
zwrdci¢ uwagg na nikte wyroznienie owych dwoch rodzajow niepelnospraw-
nosci z catego spektrum uprawnien opiekundéw oséb niepetnosprawnych.

Pierwszym krokiem do uzyskania jakichkolwiek uprawnien na rzecz dziec-
ka niepetnosprawnego — bez wzgledu na to, czy jest to niepelnosprawnos¢
rzadka, sprzgzona czy tez inna — jest potwierdzenie faktu niepetnosprawnosci.
Nalezy to uczyni¢, zgtaszajac si¢ do powiatowego zespotu do spraw orzeka-
nia o niepelnosprawnosci i przedkladajac dokumentacje¢ medyczna zwiazana
z aktualnym stanem zdrowia dziecka.
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Jednym z istotnych uprawnien opiekunow o0sob niepelnosprawnych jest
mozliwo$¢ wnioskowania o specjalistyczng pomoc medyczna oraz rehabili-
tacyjna dla podopiecznego. Gtownym adresatem ubiegania si¢ o dofinanso-
wanie jest Narodowy Fundusz Zdrowia. Jednak trudna sytuacja ekonomiczna
shuzby zdrowia powoduje ograniczenia w dostgpnosci do $wiadczen zdrowot-
nych.

Sposobem wsparcia dla rodzin os6b niepelnosprawnych sa takze turnu-
sy rehabilitacyjne, na ktére mozna si¢ wybra¢ wraz z opiekunem. Takowe
wyjazdy sa dofinansowywane przez Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Osob
Niepetnosprawnych (PFRON), a sktadanie wnioskéw odbywa si¢ we wspot-
pracy z Powiatowym Centrum Pomocy Rodzinie (PCPR).

Aktualne informacje na temat osrodkow posiadajacych wpisy do rejestrow
prowadzonych przez wojewodow dostepne sa pod adresem http://ebon.mps.

gov.pl.

4.2. Swiadczenia rodzinne i opiekuricze

W przypadku opiekundow osob niepetnosprawnych istotng rolg odgrywa-
ja $wiadczenia rodzinne na rzecz osoby z niepelnosprawnoscia. Opiekunowie
moga si¢ ubiegac o zasitek rodzinny, o ile ich przecigtny miesigczny dochod
w przeliczeniu na czlonka rodziny nie przekracza kwoty 504 zt, a w przypad-
ku rodzin posiadajacych dziecko niepelmosprawne kwota ta wynosi 583 zt.
Zasitek przystuguje do czasu ukonczenia przez dziecko 18. roku zycia Iub do
momentu ukonczenia nauki w szkole, takze w szkole wyzszej, nie dluzej jed-
nak niz do 24. roku zycia. Z zasitku rodzinnego moga korzysta¢ opiekunowie
0s0b ze wszystkimi rodzajami niepelnosprawnosci.

Dodatkiem do zasitku rodzinnego jest Swiadczenie z tytutu ksztatcenia i re-
habilitacji dziecka niepetnosprawnego. Przystuguje on na zwigkszone wydat-
ki zwiazane z rehabilitacja i ksztalceniem dziecka. Mozna je pobiera¢ mak-
symalnie do 24. roku zycia przy umiarkowanym lub znacznym orzeczeniu
o niepelnosprawnosci.

Odrebnymi $§wiadczeniami sa: zasitek pielggnacyjny i §wiadczenie pieleg-
nacyjne. Prawo do pierwszego z nich nie jest uzaleznione od sytuacji mate-
rialnej 1 wysoko$ci dochoddéw w rodzinie. Obecnie zasitek pielegnacyjny wy-
nosi 153 zl miesigcznie i przystuguje zarowno niepetnosprawnym dzieciom,
jak i osobom powyzej 16. roku zycia z umiarkowanym i znacznym stopniem
niepetnosprawnosci. Rodzice lub opiekunowie dziecka niepetnosprawnego,
rezygnujac z pracy zawodowej, moga takze ubiega¢ si¢ o §wiadczenie pie-
legnacyjne przystugujace osobie, ktora sprawuje opieke nad niepelnospraw-
nym wymagajacym statej lub dlugotrwatej pomocy lub posiadajacym orzecze-
nie o znacznym stopniu niepelnosprawnosci. Uprawnieniem pracowniczym,
z ktorego moga korzysta¢ opiekunowie osob niepetnosprawnych, jest duzszy
urlop wychowawczy. Podstawowo wynosi on trzy lata. Jednak maksymalnie
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nie moze przekroczy¢ szesciu lat. Warto pamigtac, iz dodatkowe trzy lata pra-
cownik moze wykorzysta¢ do 18. roku zycia podopiecznego bez wzgledu na
to, czy wykorzystal podstawowe trzy lata urlopu wychowawczego.

Ponadto pracownikowi zwolnionemu od pracy z powodu koniecznosci zaj-
mowania si¢ dzieckiem niepelnosprawnym przystuguje prawo do zasitku opie-
kunczego. Bez wzgledu na liczbg podopiecznych zasitek ten nie moze objac
okresu dtuzszego niz 60 dni w roku kalendarzowym. Miesigczny zasitek wy-
nosi 80% przecigtnego miesigcznego wynagrodzenia wyplacanego pracowni-
kowi.

Duzym udogodnieniem dla opiekunéw osob niepetnosprawnych byta moz-
liwos$¢ przejscia na wezesniejsza emeryturg. Niestety, to uprawnienie zostato
zniesione z dniem 1 stycznia 1999 roku. Jednakze prawo do takiej emerytury
zachowali rodzice i opickunowie, ktérzy do dnia wejscia w zycie nowej usta-
wy nie zglosili wniosku o to §wiadczenie, mimo iz do 31 grudnia 1998 roku
spetili warunki do jej uzyskania.

Opiekunowie oraz rodzice dzieci niepelnosprawnych moga takze korzystaé
z ulg podatkowych na cele zwiazane z rehabilitacja podopiecznego oraz z utat-
wieniem wykonywania czynnosci zyciowych. Ze wzgledu na duze spektrum
dzialan objetych pomoca ulga ta moze by¢ istotna dla opiekunéw osdb z nie-
pelosprawnoscia rzadka (nietypowa) oraz sprzezona.

Podsumowujac temat uprawnien dotyczacych opiekunéow oséb z niepet-
nosprawnosciami rzadkimi i sprzezonymi, nalezy przede wszystkim zwrocic
uwagg na fakt, iz w polskim systemie prawnym brakuje swoistego wyodreb-
nienia uprawnien przeznaczonych dla konkretnych grup opiekunow. Jest to
system opierajacy si¢ w duzej mierze na orzecznictwie o niepetnosprawno-
sci, klasyfikacji do konkretnych jej grup, lecz w niewystarczajacym stopniu
uwzgledniajacy indywidualne, specyficzne potrzeby opiekunow. Przyczynia
si¢ to do narastajacych probleméw zwiazanych z klarownos$cia przepiséw
i prowadzi czasami wrgcz do zagubienia si¢ w nich przez potencjalnych be-
neficjentow.

5. Organizacje pozarzadowe dziatajgce na rzecz rodzicow dzieci
i mtodziezy z ograniczeniami sprawnosci — wybrane przyktady

Opiekunowie osob niepetnosprawnych moga uzyskac bezposrednie wspar-
cie ze strony roznego rodzaju organizacji pozytku publicznego, fundacji i sto-
warzyszen. Organy te, dziatajac blisko miejsca zamieszkania 0sob potrzebuja-
cych, w najszerszym stopniu i najskuteczniej moga udzieli¢ pomocy rodzicom
1 opiekunom. Dziatajac zwykle lokalnie, na niewielkim terenie, maja wigksza
swiadomos¢ potrzeb i oczekiwan swoich beneficjentow.

Zwykle oprocz bardziej tradycyjnych grup wsparcia dla rodzicoéw organi-
zacje oferuja im takze mozliwo$¢ konsultacji ze specjalistami, spotkania inte-
gracyjne i inne formy aktywnosci. Omoéwimy kilka z nich.
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Warminsko-Mazurskie Stowarzyszenie Pomocy Dzieciom z Niepetnosprawnoscia
Ruchowa i Niepetnosprawnoscia Sprzezong w Olsztynie

Dzigki staraniom Stowarzyszenia oraz przychylnosci wladz miasta 1 wrzes-
nia 2002 roku powstata Publiczna Szkota Podstawowa dla Dzieci z Autyzmem
i Niepelosprawnosciami Sprzezonymi, ktoéra miesci si¢ w Zespole Placowek
Edukacyjnych w Olsztynie. Stowarzyszenie to przede wszystkim wyroznia
wspolpraca z wieloma lokalnymi organizacjami pozarzadowymi na terenie
macierzystego wojewodztwa, co pozwala rodzinom na szybkie skorzystanie
z szerokiego wachlarza pomocy. Oprocz prowadzonej co dwa tygodnie grupy
wsparcia dla opiekunéw o0sob z niepetnosprawnoscia sprz¢zona stowarzysze-
nie aktywnie dziala na polu wspolpracy samorzadowe;.

| Polskie Towarzystwo Choréb Nerwowo-Migesniowych w Warszawie |

Wyrdzniajacym si¢ stowarzyszeniem jest Polskie Towarzystwo Chorob
Nerwowo-Migéniowych (poprzednia nazwa — Towarzystwo Zwalczania
Chorob Migséni) dziatajace od 1989 roku. Ma ono charakter ogolnopolski i jest
organizacja, ktora zajmuje si¢ przede wszystkim niesieniem pomocy osobom
dotknigtym réznego rodzaju chorobami nerwowo-migsniowymi. Najbardziej
znane z nich to dystrofia migsniowa Duchenne’a, dystrofia Beckera, rdzenio-
wy zanik migéni i stwardnienie zanikowe boczne. Poprzez swoje oddziaty to-
warzystwo dziata na terenie catego kraju. Funkcjonuja przy nim liczne gru-
py wsparcia dla opiekundéw 0sob niepelnosprawnych, zorganizowane gtdwnie
przez samych zainteresowanych. Stowarzyszenie prowadzi specjalistycz-
ne szkolenia z zakresu pomocy i rehabilitacji 0sob z rzadkimi i sprz¢zonymi
ograniczeniami sprawnosci dla ich opiekundw.

BOSK - Stowarzyszenie Niepetnosprawnych Motorycznie i ich Rodzicow
w Warszawie

Stowarzyszeniem dziatajacym na rzecz 0oso6b z niepelnosprawnos$ciami sprze-
zonymi w $cistym partnerstwie z inna, w tym wypadku holenderska organiza-
cja ,,matka”, jest BOSK — Stowarzyszenie Niepetnosprawnych Motorycznie
i ich Rodzicow. Jego dziatalno$¢ jest skierowana do rodzicow dzieci niepet-
nosprawnych, gtéwnie z mézgowym porazeniem dziecigcym. BOSK powsta-
o z inicjatywy specjalistow i rodzicow dzieci niepetnosprawnych skupio-
nych przy Osrodku Rehabilitacyjnym dla Dzieci i Mlodziezy w Warszawie
przy ul. Ozarowskiej 75a, Holenderskiej Fundacji Wandafonds, reprezentowa-
nej przez dr Ew¢ Kooyman, oraz Fundacji BOSK z siedziba w Amsterdamie.
Jednym z gtownych celow jest wymiana doswiadczen i wiedzy migdzy rodzi-
cami a specjalistami. Rodzice dzieci niepelnosprawnych maja jedna wspol-
ng cechg: maja dziecko, ktore jest inne. Czgsto wywoluje to problemy. Z cza-
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sem to, co byto ktopotliwe dla jednostki, staje si¢ bodzcem do rozméw na
forum rodzicow borykajacych si¢ z problemem opieki i wychowywania dziec-
ka z niepelnosprawnoscia. Dla wszystkich cztonkéw najistotniejszym celem
jest towarzyszenie w niedoli, udzielanie informacji uwzgledniajacych prezne
dzialania w danym regionie i branie udzialu w rozmowach na szczeblu poli-
tycznym. Stowarzyszenie dziala, organizujac spotkania informacyjne w wy-
miarze ogoélnokrajowym i regionalnym.

6. Podsumowanie

Po przegladzie wybranej przez nas literatury oraz zrddet internetowych
zwrocitysmy uwage na fakt, iz badanymi opiekunami sa gtéwnie rodzice dzie-
ci 1 mtodziezy niepelnosprawnej. Brakuje usystematyzowanych badan na te-
mat opiekunow dorostych oséb z niepetnosprawnosciami.

Badania, do ktorych udalo nam si¢ dotrze¢, w wigkszosci skupiaja si¢ na
niepetnosprawnosci fizycznej oraz sensorycznej. Dotycza one takich aspek-
tow, jak status spoteczno-bytowy rodzicow, ich wyksztatcenie, reakcja rodzi-
cOw na stwierdzone schorzenie u dziecka, ich obawy, postawy wychowawcze,
charakter problemoéw zwiazanych z opieka, zrodta wiedzy na temat niepetno-
sprawnosci, zrodla wsparcia.

Zauwazalnym problemem wydaje si¢ przytaczanie opiekunow dzieci ze spe-
cyficznymi problemami do grup opiekunéw powszechnie wystgpujacych nie-
petosprawnosci w zaleznosci od dominujacego rodzaju schorzenia. Utrudnia
to diagnozg specyficznej sytuacji psychospotecznej rodzicow dzieci ze sprzg-
zonymi i rzadkimi postaciami niepetnosprawnosci.

Brakuje catosciowych, systemowych badan sytuacji psychospotecznej
opiekunow, dominuje za$ skupienie na wybranych aspektach — najczgsciej
przy braku informacji o kryterium ich wyboru.

Waznym zrédlem wiedzy na temat rodzicow dzieci z rzadko wystepuja-
cymi ograniczeniami sprawnos$ci jest strona internetowa (zawierajaca forum
dyskusyjne) oraz publikacje Stowarzyszenia na rzecz Dzieci z Zaburzeniami
Genetycznymi ,,GEN”.

Organizacje pozarzadowe, powotywane czgsto z inicjatywy samych ro-
dzicow dzieci niepelnosprawnych, sg niezwykle istotnym miejscem dajacym
wsparcie 1 umozliwiajacym wymiang doswiadczen w rodzinach z dzieckiem
Z ograniczong sprawnoscia.

WSsréd licznych organizacji z sektora NGO na uwage zastuguja:

e \Warminsko-Mazurskie Stowarzyszenie Pomocy Dzieciom 2z Niepetnosprawnoscig
Ruchowg i Niepetnosprawnoscig Sprzezong w Olsztynie;

e Polskie Towarzystwo Chorob Nerwowo-Miesniowych;

e Stowarzyszenie Niepetnosprawnych Motorycznie i ich Rodzicow BOSK;

e Stowarzyszenia na rzecz Dzieci, Mtodziezy i Dorostych Osob Niepetnosprawnych
,Ozarowska”.
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Warto tez zwrdci¢ uwage na fakt, ze coraz popularniejsza forma zdobywa-
nia wiedzy na temat niepelnosprawnosci i szukania wsparcia jest dyskusja na
forach internetowych. Porozumiewanie si¢ w przestrzeni wirtualnej jest dla
opiekundéw osob niepetnosprawnych dobrym i szybkim rozwiazaniem prak-
tycznym, zapewniajacym jednoczesnie nowe znajomosci oraz przydatne in-
formacje. Fora lub watki dyskusyjne sa zaktadane zardwno na portalach or-
ganizacji zwigzanych ze srodowiskiem niepelnosprawnych, jak i na portalach
internetowych typu www.grono.net czy www.gazeta.pl.

Waznym zagadnieniem jest roOwniez system uprawnien, ulg i §wiadczen,
z ktérego moga korzysta¢ opiekunowie. Instytucje panstwowe, takie jak ZUS,
NFZ, PFRON czy PCPR, zapewniaja programy docelowe i dofinansowania,
lecz niestety w dalszym ciagu jest to pomoc niedostatecznie uwzgledniajaca
indywidualne potrzeby opiekundéw o0sob z rzadkimi i sprz¢zonymi ogranicze-
niami sprawnosci.
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Dorota WiszeJko-WIERZBICKA

Analiza ofert organizacji samorzgdowych
i pozarzadowych na rzecz osob z rzadkimi
| Sprzezonymi ograniczeniami sprawnosci

1. Wprowadzenie

Celem niniejszego opracowania jest analiza oferty organizacji samorzado-
wych i pozarzadowych, skierowanej do 0s6b z rzadko wystgpujaca oraz sprze-
zona niepelosprawnoscia. Przeprowadzenie takiej analizy nastrgcza jednak
z miejsca dwoch podstawowych problemow: po pierwsze, trudno jest mowic
o rzadkich chorobach czy niepelnosprawnosci sprzezonej, nie majac ich jasnej
definicji; po drugie, a jest to juz problem z obszaru metodologii, chodzi o to,
czy oferta okreslana przez jej tworcow jako adresowana do 0séb z rzadka czy
sprz¢zona niepetnosprawnoscia jest taka w rzeczywistosci, tj. czy zaspokaja
prawdziwe (specyficzne) potrzeby tych osdb?

Z uwagi na niewielki zakres literatury przedmiotu, ktéra dopiero zaczyna
zauwazac problem rzadkich i sprzezonych niepelnosprawnosci, w ramach tego
artykutu przyjetam pewne zalozenia, ktorych konsekwencje beda pobrzmie-
wacé w kolejnych rozdziatach. Problem definicyjny w kwestii chorob rzadkich
(nazywanych dalej rowniez zamiennie ,,rzadko wystepujaca niepelnosprawno-
$cig” lub ,,rzadka niepelnosprawnoscia’) oraz sprzgzonych niepelnosprawno-
$ci (nazywanych takze dalej zamiennie ,,niepelnosprawnos$cia ztozona”) roz-
wigzatam, przyjmujac ponizsze definicje:

Osoby z niepetnosprawnoscig ztozong (sprzezona) to osoby z wiecej niz jednym rodzajem
niepetnosprawnosci.

Osoby z niepetnosprawnosciag rzadkg to osoby z chorobami, ktére wystepuja rzadziej niz
w 1 przypadku na 2 tys. obywateli i majg charakter przewlekty, postepujacy, zwyrodnieniowy,
czesto zagrazajacy zyciu.

W trakcie analizy jako skierowana do tych wtasnie grup osob traktowatam
oferte, ktora:

e zostala tak nazwana przez jej tworcow (czyli oferte adresowana do osob
z rzadka choroba/rzadko wystepujaca niepetnosprawnoscia lub sprzezona/
zlozona niepelnosprawnoscia), badz

e dotyczyla chordb, ktére mozna opisa¢ wedtug powyzszych definicji.
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Przyjete zatozenia moga prowadzi¢ do dwojakiego rodzaju konsekwencji:

e oferta kierowana rzekomo do oséb dotknigtych rzadka i sprzezona niepet-
nosprawnoscia moze nie nosic ,,szczegolnych znamion”, tj. nie odpowiadac
na szczegdlne potrzeby tych 0sob;

e niespecyficzna oferta kierowana og6lnie do 0sob z ograniczeniami spraw-
nosci moze w peini zaspokajac ich potrzeby (by¢ moze nie sa one specy-
ficzne).

W tym punkcie dochodzimy do pytania pierwotnego wzgledem oferty po-
mocy 1 wsparcia, a mianowicie dotyczacego rozpoznania potrzeb tych osob.
Czy potrzeby o0sob dotknigtych rzadka i1 sprz¢zona niepetnosprawnoscia sa od-
mienne niz potrzeby innych oséb niepelnosprawnych? Wprawdzie artykut ten
nie jest pos§wigcony rozwazaniom na ten temat, jednak analiza ofert posred-
nio wskaze nam na nie odpowiedz. Odrebna sprawa jest to, czy objete analiza
oferty odpowiadaja na wszystkie, a do tego rzeczywiste potrzeby osob z rzad-
ka 1 sprzg¢zona niepetnosprawnoscia w Polsce.

2. Ogolna charakterystyka sektora trzeciego w Polsce

Organizacje pozarzadowe, czyli tzw. sektor trzeci, to organizacje oraz pod-
mioty zdefiniowane na podstawie art. 3, ust. 3 pkt 1 Ustawy z dnia 24 kwiet-
nia 2003 r. o dziatalnosci pozytku publicznego i o wolontariacie (Dz.U. Nr 96,
poz. 873 ze zm.), ktére prowadza dziatalno$¢ pozytku publicznego. Zgodnie
z ustawa za organizacje pozarzadowe uznaje si¢ osoby prawne lub jednostki
bez osobowosci prawnej, ktore nie sa jednostka sektora finanséw publicznych
(W rozumieniu przepisoOw o finansach publicznych) i nie dziataja w celu osia-
gnigcia zysku, a zatem sa to fundacje i stowarzyszenia, ale rowniez zwiazki
zawodowe, organizacje samorzadu gospodarczego i zawodowego.

Sektor organizacji pozarzadowych w Polsce jest mtoda i dynamicznie ksztat-
tujaca si¢ sfera zycia spotecznego. Zmiany, jakim wciaz podlegaja, odnosza
si¢ do wymiaru instytucjonalnego, strukturalnego oraz prawnego. W spote-
czenstwie obywatelskim, rozumianym jako przestrzen pomigdzy rodzina, pan-
stwem i rynkiem, organizacje pozarzadowe stanowig strukture, ktora owa prze-
strzen wypehnia. Sektor trzeci stanowi wazny filar wspolczesnej demokracji
opartej na szeroko rozumianej partycypacji spotecznej. Aktywnos$¢ spoteczna
w ramach spoleczenstwa obywatelskiego moze mie¢ charakter grupowy (sto-
warzyszenia, fundacje, wspolnoty lokalne i samorzadowe oraz nieformalne
grupy 1 ruchy spoleczne, takie jak subkultury czy wspolnoty sasiedzkie) badz
przyjmowac charakter indywidualnej aktywnos$ci obywatelskiej, przejawiaja-
cej si¢ w postawie i Swiadomosci obywatelskiej Polakow.

Rozmiar sektora trzeciego w Polsce mozna szacowac na podstawie danych
z Krajowego Rejestru Sadowego (KRS) lub danych REGON (rejestr urzedo-
wy podmiotéw gospodarki narodowej), gromadzonych przez Gtéwny Urzad
Statystyczny (GUS). Dane te rdznia si¢ ze wzgledu na odmienna procedure
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prawna co do rejestru podmiotu oraz stosowanych systemow informatycznych
ich gromadzenia. Stad tez nie sa one komplementarne i trudno je porownywac.
Wedtug stanu na dzien 20 grudnia 2007 roku w rejestrze REGON! zarejestro-
wanych byto 129 220 podmiotéw sektora trzeciego. Dane Krajowego Rejestru
Sadowego wedtug stanu na dzien 31 grudnia 2007 roku wskazuja natomiast na
liczbg 72 522 podmiotdéw zarejestrowanych w jego ramach.

Wsrdd organizacji pozarzadowych mozna wyrozni¢ takie, ktdre specy-
ficznie dedykowane sa problematyce niepetnosprawnosci. Z analiz przepro-
wadzonych na podstawie danych zebranych w ramach ogélnopolskiej bazy
danych Klon/Jawor wynika, ze w Polsce jest okoto 6 tys.? organizacji pozarza-
dowych, ktére dzialaja w obszarze pomocy osobom niepetnosprawnym i cho-
rym. Wsrod tych podmiotdow znajduja si¢ takze te wspierajace osoby z rzadko
wystepujaca i sprz¢zona niepetnosprawnoscia.

3. Organizacje dziatajgce na rzecz rzadkich chordb

Szacuje sig, ze w Europie istnieje blisko 17 tys. organizacji dziatajacych na
rzecz 0sob cierpiacych na rzadko wystepujace choroby?. Organizacje te, kto-
re gldwnie zrzeszaja pacjentow oraz ich rodziny, przyczyniaja si¢ do zwigk-
szania widocznosci problemow, z jakimi borykaja si¢ osoby dotknigte rzad-
kimi chorobami. Ze wzgledu na duze ich zrdéznicowanie (obecnie szacuje sig,
ze rodzajow rzadkich choréb w Europie jest okoto 7 tys.), czgsto mowi sig
o upodmiotowieniu organizacji pacjentow, ktorzy z powodu odmiennych po-
trzeb zmuszeni sa czgsto do bardzo osamotnionej walki i torowania sobie dro-
gi w zakresie pozyskiwania srodkéw na leczenie oraz rozpowszechniania in-
formacji na temat wlasnego schorzenia (np. w Polsce jest 25 0sob dotknigtych
na choroba Fabre oraz 19 — choroba Pompego czy 15 0s6b cierpiacych na
mukopolisacharydozg typu I*).

! Dane pochodza z Departamentu Udostepniania Informacji GUS, udostepnionych
Departamentowi Pozytku Publicznego Ministerstwa Pracy i Polityki Spoleczne, i zawar-
te sa w dokumencie: Strategia Wspierania Rozwoju Spoteczenstwa Obywatelskiego na lata
2009-2015. Zatacznik do Uchwaty nr 240/2008 Rady Ministréw z dnia 4 listopada 2008 r.,
s. 15.

2 Najwazniejsze pytania — podstawowe fakty 2008, Stowarzyszenie Klon/Jawor, Warszawa
2008, www.civicpedia.ngo.pl. Badanie ,,Kondycja sektora organizacji pozarzadowych w Polsce
2008”, przeprowadzone na ogdlnopolskiej probie 1700 stowarzyszen i fundacji w pierwszym
kwartale 2008 roku, obejmujace dane za rok 2007.

* Na podstawie dokumentu ,,Konsultacje publiczne. Rzadkie choroby: Wyzwania sto-
jace przed Europa”. Komisja Europejska, Dyrekcja Generalna do spraw Zdrowia i Ochrony
Konsumentow, 2008.

4 Dane pochodza z wywiadu z Teresa Matulka, prezesem Stowarzyszenia Chorych na
Mukopolisacharydozg i Choroby Rzadkie; L. Jakubiak: ,,Rynek Zdrowia”, http://www.rynekz-
drowia.pl/Farmacja/Choroby-rzadkie-niektorym-pozostaje-leczenie-charytatywne-,2065,6.
html (dostgp 16.10.2008).



182 Dorota Wiszejko-Wierzbicka

Organizacje pacjentow okazaly si¢ bardzo pomocne jako partnerzy na po-
ziomie panstw cztonkowskich i UE. Organizacje 1 zrzeszeni w nich pacjenci
staja si¢ rzecznikami swoich interesow, ktore moga wyrazac¢ z wicksza moca
w ramach warsztatow czy konferencji odbywajacych si¢ na poziomie euro-
pejskim. Gtowne dziatania organizacji poswigconych chorobom rzadkim ida
w kierunku:

e rozpowszechniania wiedzy na temat rzadko wystepujacych chordb;

e wplywania na polityke krajowa i europejska w zakresie pozyskiwania le-
koéw sierocych?;

e opracowywania wytycznych i dokumentow pedagogicznych;

e tworzenia sieci kontaktow dziatan pomigdzy grupami pacjentow na pozio-
mie regionalnym, krajowym i europejskim;

e wymiany do$wiadczen i informacji w zakresie ushug na rzecz pacjentow
oraz tworzenia ,,spotecznosci wspierania pacjentow’.

Organizacje dziatajace na rzecz oséb z rzadkimi chorobami ze wzgledu na
swoja specyfike i duze zroznicowanie tematyczne, czgsto lacza sie ze soba,
tworzac koalicje, na przyktad takie, ktore koncentruja si¢ na problemie rzad-
kich chorob. Wchodza tez w obreb organizacji parasolowych europejskich czy
swiatowych. Na poziomie Europy najwigksza taka organizacja parasolowa jest
Europejska Organizacja do spraw Choréb Rzadkich — Eurordis. Oprocz niej
dziala takze druga organizacja o charakterze migdzynarodowym, nakierowa-
na jednak na aktywnos$¢ w obrebie lekéw sierocych — Orphanet.

3.1. Eurordis — Organizacja do spraw Chorob Rzadkich

Eurordis to migdzynarodowa organizacja pozarzadowa, powstata w 1997 ro-
ku. Jest wspierana finansowo przez Francuski Zwiazek Dystrofii Mig$niowe;j
(AFM), Komisje Europejska oraz fundacje i firmy z sektora opieki zdrowot-
nej i przemystu farmaceutycznego. Eurordis reprezentuje ponad 340 organi-
zacji zajmujacych si¢ problematyka rzadkich chordob w 39 krajach, z czego
29 to kraje europejskie.

Misja Eurordis jest budowa silnej paneuropejskiej wspdlnoty organizacji pacjentéw oraz nie-
zrzeszonych os6b dotknietych rzadka chorobg. Chce ona w ten sposéb wzmocni¢ ich gtos
w tworzeniu spdéjnej polityki w zakresie walki z chorobg na ptaszczyznie miedzynarodowe;j,
a takze wspomoc w radzeniu sobie z chorobg osoby, ktére czesto sg odosobnione w swoich
zmaganiach we wiasnej wspolnocie.

Jej dziatania koncentruja si¢ wokot:
e wspierania i wzmacniania (empowering) organizacji pacjentow z rzadkimi
chorobami;

> Leki te zwane sa ,,sierocymi”, poniewaz w normalnych warunkach rynkowych przemyst
farmaceutyczny nie ma istotnego interesu w opracowywaniu i sprzedawaniu produktéw prze-
znaczonych tylko dla niewielkiej liczby pacjentow cierpiacych na bardzo rzadkie choroby.
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e rozpowszechniania wiedzy i podnoszenia §wiadomosci na temat rzadkich
chorob;

e poprawy dostgpu do informacji, leczenia i opieki oraz wsparcia dla 0s6b do-

tknigtych rzadkimi chorobami;

gromadzenia i upowszechnianie dobrych praktyk w tym zakresie;

promowania klinicznych oraz naukowych badan nad rzadkimi chorobami;

rozwoju lecznictwa i dostepu do lekdéw sierocych;

poprawy jakosci zycia pacjentow oraz ich otoczenia;

tworzenia platformy komunikacji i wspolpracy dla roznych organizacji do

spraw rzadkich choréb w krajach UE.

Adres strony internetowej Eurordis: http://www.eurordis.org.

3.2. Orphanet — europejska baza danych

Orphanet jest europejska baza danych na temat rzadkich chorob oraz lekow
sierocych. Jej struktura, geneza oraz sposob funkcjonowania zostaty opisane
w innych artykutach zawartych w niniejszym tomie (zob. rozdziat nastgpny,
s. 197) W tym miejscu przypomng tylko, iz

jej misjg jest stworzenie nieodptatnej bazy danych na temat rzadkich choréb oraz lekéw sie-
rocych i upowszechnianie zawartych w niej informacji. Celem jest natomiast poprawa jakosci
i szybkosci diagnozy oraz leczenia oséb nimi dotknietych.

Orphanet oferuje:

e Encyklopedig¢ Orphanet — zbidr artykuldéw na temat rzadkich choroéb, kto-
rych abstrakty sa dostgpne w thumaczeniu na sze$¢ jezykow (brak thumacze-
nia na jezyk polski);

e informacje na temat mozliwo$ci leczenia i dostgpnych placowek leczni-
czych w r6znych krajach;

o wyszukiwarke, w ktdrej mozna odnalez¢ chorobg wraz z jej doktadnym opi-
sem (nie obejmuje jeszcze wszystkich chordb);

e wykaz lekéw sierocych;

e wymiang informacji na temat obecnych i zakonczonych badan oraz progra-
mow dotyczacych rzadkich chorob;

e biezace informacje (OrphaNews Europe) w formie newsletteru (wydawa-
nego co dwa miesiace), w ktorym mozna znalez¢ informacje na temat waz-
nych wydarzen i spotkan, na przyktad odbywajacych si¢ konferencji, po-
swigconych tematyce rzadkich chorob (podobny newsletter pojawia sig¢ we
Francji i dotyczy lokalnych wydarzen);

e mozliwo$¢ zarejestrowania si¢ w charakterze ochotnika do eksperymental-
nego programu/badania klinicznego.

Strona internetowa Orphanetu: www.orpha.net., odwiedzana jest gtdwnie,
jak wskazuja statystyki tego portalu, przez lekarzy i specjalistow. Jedna trze-
cia odwiedzajacych strony stanowig pacjenci, ich rodziny i najblizsi.
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4. Charakterystyka wybranych organizacji zajmujacych sie chorobami
rzadko wystepujgcymi

W Polsce nie istnieje zintegrowana baza informacji, ktora zawierataby ad-
resy organizacji poswigconych rzadkim chorobom i zajmowataby si¢ wytacz-
nie gromadzeniem danych na ich temat. Najwigksza baza danych jest ogolno-
dostgpna internetowa baza organizacji pozarzadowych i instytucji na stronie
internetowej www.ngo.pl. Zawiera ona dane zbierane przez Stowarzyszenie
Klon/Jawor. Baza ta zostala stworzona w celu gromadzenia informacji na te-
mat liczby i charakteru stowarzyszen oraz instytucji powstajacych w Polsce.
W dniu 29 czerwca 2009 roku w bazie byto zarejestrowanych 143 040 organi-
zacji 1 instytucji. Sg one uporzadkowane ze wzgledu na zakres ich dziatalno-
$ci. Znajduje si¢ w niej m.in. kategoria organizacji i instytucji, zatytulowana:
,hiepelnosprawni, chorzy, uzaleznieni”. W tym obszarze w bazie zarejestro-
wanych jest 17 384 organizacji i instytucji (stan na 29 czerwca 2009 roku).

W ramach kategorii ,,og6lnopolska baza organizacji i instytucji dziataja-

cych na rzecz 0s6b niepelnosprawnych i chorych” mozemy poszukiwac orga-
nizacji i instytucji z uwzglednieniem nastgpujacych parametrow:
® nazwy;
miejscowosci;
wojewodztwa;
klienta, formy pomocy lub rodzaju choroby, niepetnosprawnosci;
typu organizacji (np. organizacja pozarzadowa, centrum wolontariatu, dom
pomocy spotecznej, hospicjum itp.).
Wyszukiwanie odbywac moze si¢ za pomoca jednego lub kilku kryteriow
jednoczesnie. Przy przeszukiwaniu zasobow bazy na potrzeby tego raportu od-
znaczano kolejne zaktadki, zmieniajac kryteria wyszukiwania, przez co otrzy-
mano nastgpujace dane:

Kryteria wyszukiwania:

o Typ organizacji/instytucji: organizacjal/instytucja dziatajaca na rzecz oséb niepeino-
sprawnych i chorych

Wyniki wyszukiwania: 17 384

Kryteria wyszukiwania:

e Typ organizacji/instytucji: organizacja/instytucja dziatajgca na rzecz oséb niepetnospraw-
nych i chorych

o Typ organizacji/instytucji: organizacja pozarzadowa

Wyniki wyszukiwania: 10 912

Kryteria wyszukiwania:

e Typ organizacji/instytucji: organizacja/instytucja dziatajgca na rzecz oséb niepetnospraw-
nych i chorych

o Typ organizacji/instytucji: organizacja pozarzgdowa

e Kilient: Chorzy i niepetnosprawni

Wyniki wyszukiwania: 457
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Kryteria wyszukiwania:

e Typ organizacji/instytucji: organizacja/instytucja dziatajaca na rzecz oséb niepetnospraw-
nych i chorych

e Typ organizacji/instytucji: organizacja pozarzadowa

o Klient: Chorzy i niepetnosprawni

e Nazwa: Sprzezone niepelnosprawnosci

Wyniki wyszukiwania: 1

Po wpisaniu okreslenia ,sprzezone niepetnosprawnosci” ukazuje sie jeden wynik wyszuki-
wania, pod ktérym znajdujemy Stowarzyszenie na rzecz Pomocy Dzieciom i Sprzezonej
Niepetnosprawnosci ,Droga”, zlokalizowane w Warszawie.

Kryteria wyszukiwania:

e Typ organizacji/instytucji: organizacja/instytucja dziatajaca na rzecz oséb niepetnospraw-
nych i chorych

e Typ organizacji/instytucji: organizacja pozarzadowa

e Klient: Chorzy i niepetnosprawni

o Nazwa: Rzadkie choroby

Wyniki wyszukiwania: 2

Ostatni z wynikow wyszukiwania nie §wiadczy wszakze o tym, ze w bazie
nie ma organizacji, ktore zajmuja si¢ rzadkimi chorobami, lecz ukazuje do-
bitnie, iz kategoria ta nie wystgpuje w sposob odrgbny. W kategorii bowiem
,»choroby 1 schorzenia” obok podkategorii do wyszukiwania typu: ,,choroby
stuchu”, ,,choroby wzroku”, ,,choroby alergiczne”, ,,cukrzyca” itd. (w sumie
18 podkategorii tego rodzaju), znajduja sig takze: ,,mukowiscydoza”, ,,fenylo-
ketonuria”, ,,autyzm”, ,,choroba Parkinsona”, ,,stomia” i in. Utworzenie takich
podkategorii w bazie organizacji pozarzadowych dotyczacych niepetnospraw-
nosci moze wynikac¢ z profilu rejestrujacych si¢ w nim stowarzyszen czy fun-
dacji. Idac tym tropem, mozna rzeczywiscie znalez¢ w bazie organizacje, kto-
re zajmuja si¢ tymi konkretnymi chorobami.

Zostato to sprawdzone w nast¢pnym kroku:

Kryteria wyszukiwania:

e Typ organizacji/instytucji: organizacja/instytucja dziatajaca na rzecz os6b niepetnospraw-
nych i chorych

e Typ organizacji/instytucji: organizacja pozarzadowa

e Kiient: Chorzy i niepetnosprawni

e Nazwa: mukowiscydoza

Wyniki wyszukiwania: 7

Kryteria wyszukiwania:

e Typ organizacji/instytucji: organizacja/instytucja dziatajaca na rzecz oséb niepetnospraw-
nych i chorych

e Typ organizacji/instytucji: organizacja pozarzadowa

e Nazwa: autyzm

Wyniki wyszukiwania: 74

Kryteria wyszukiwania:

e Typ organizacji/instytucji: organizacja/instytucja dziatajaca na rzecz osob niepetnospraw-
nych i chorych

e Typ organizacji/instytucji: organizacja pozarzgdowa

e Nazwa: choroba Parkinsona

Wyniki wyszukiwania: 16
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Kryteria wyszukiwania:

e Typ organizacji/instytucji: organizacja/instytucja dziatajgca na rzecz oséb niepetnospraw-
nych i chorych

e Nazwa: fenyloketonuria

o  Wyniki wyszukiwania: 7

Kryteria wyszukiwania:

e Typ organizacji/instytucji: organizacja/instytucja dziatajgca na rzecz oséb niepetnospraw-
nych i chorych

e Nazwa: stomia

o  Wyniki wyszukiwania: 18

Po wpisaniu w polu ,,nazwa” innej choroby anizeli podane podkategorie,
przyktadowo: Huntington, Turner — pojawiaja si¢ pojedyncze badz podwdj-
ne wyniki wyszukiwania. W przypadku innych, na przyktad Pompe, Fabre,
Ataksja — wyszukiwarka w polu ,,wyniki wyszukiwania” pokazuje ,,0”.

5. Mechanizmy i uwarunkowania powstawania organizacji
dedykowanych rzadkim chorobom

Analizujac ofertg¢ organizacji zajmujacych si¢ tematyka chorob rzadkich,
mozna stwierdzi¢, ze gldéwne powody, dla ktorych takie instytucje sa tworzo-
ne, dziela si¢ na trzy grupy, obejmujace motywy: poznawcze, psychologiczne,
ekonomiczne. Potrzeby, ktore t¢ motywacje wyzwalaja, nie sa zwykle realizo-
wane przez instytucje ani spotecznosci lokalne czy niemozliwe do zaspokoje-
nia przez rodzing. W tym sensie organizacje pozarzadowe zajmujace si¢ rzad-
kimi chorobami rzeczywiscie zaspokajaja sferg, ktora rozciaga si¢ pomigdzy
rodzina, panstwem i rynkiem.

Ponizej znajduje si¢ szerszy opis motywow prowadzacych do zaktadania
organizacji ukierunkowanych na problematyke chordb rzadkich:

Motywy poznawcze:

e potrzeba pozyskania informacji na temat choroby — stad czesty aspekt medyczny tych
stowarzyszen i fundacji, ktére utrzymujg kontakt z placowkami naukowo-badawczymi oraz
osrodkami akademickimi;

e mozliwos¢ uzyskania i gromadzenia wiedzy na temat rozwigzan prawnych i programoéw
pomocowych;

e che¢ wzmocnienia swojego gtosu na forum spotecznym (np. w sprawie lekéw sierocych);

e upowszechnianie wiedzy i edukacja w zakresie rzadkich choréb.

Motywy psychologiczne:

e chec poznania oséb z podobnymi problemami;

e poszukiwanie zrozumienia i wsparcia;

e potrzeba przynaleznosci do grupy, ktéra rozumie;

e empatia.

Motywy ekonomiczne:

e pozyskiwanie srodkéw finansowych na leczenie i zakup lekow;

e tworzenie miejsc pracy i aktywizacja zawodowa oséb dotknigtych rzadkimi chorobami;

e laczenie wysitkéw w walce o refundowanie lekéw sierocych.
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Zatozycielami stowarzyszen i fundacji funkcjonujacych w obszarze rzad-
kich chorob sa przede wszystkim rodzice dzieci nimi dotknigtych, a takze
partnerzy czy malzonkowie 0sob chorych. W organizacjach tego typu bardzo
czesto dzialaja takze lekarze, specjaliSci i naukowcy ze §wiata medycyny (ge-
netyki). Niejednokrotnie to oni sg takze inicjatorami pomystu utworzenia or-
ganizacji. Ponizej przytoczone zostaty dwie wypowiedzi zatozycieli stowarzy-
szen: rodzica i matzonka.

RODZIC - zalozyciel Stowarzyszenia na rzecz Dzieci z Zaburzeniami Genetycznymi
»GEN”
Wysitki zmierzajgce do poznania innych rodzin i dzieci z zespotem Cri du Chat podjetam, tak
jak wiele rodzin dzieci z réznymi rzadkimi chorobami, zespotami genetycznymi czy chromo-
somowymi, rowniez ja. Rodzin szukatam na terenie catego kraju i dzieki pomocy wielu oséb,
w okresie czterech lat udato mi sie skontaktowac¢ z 15 rodzinami dzieci zainteresowanych
wspolng pracg na ich rzecz dzieci z zespotem Cri du Chat.
Pomystem zatozenia stowarzyszenia zarazita mnie prof. dr hab. n. med. Anna Latos-Bielenska
— Kierownik Poradni Genetycznej w Poznaniu. Dzigki uprzejmosci i wielkiemu wysitkowi orga-
nizatorskiemu i finansowemu Panstwa Lisiakow (rodzicéw jednego z dzieci) doszto do pierw-
szego spotkania rodzin dzieci z zespotem Cri du Chat w Bolestawcu w dniach 21-22 wrzesnia
2001 roku.

(Hanna Maciejewska,
http://www.gen.org.pl/index.php?option=com_content&task=view&id=11&ltemid=15)

MALZONEK - zalozyciel Stowarzyszenia na rzecz Oséb z Choroba Huntingtona
w Polsce

Chcac opowiedzie¢, jak doszto do zatozenia naszego Stowarzyszenia, musze odstoni¢ frag-
ment mojego zycia. Wigc cofnijmy sie w czasie. Jest rok 1991, pazdziernik. (...) Mgz spowodo-
wat wypadek samochodowy. Wyjasnienie okolicznosci tego zdarzenia méwito jednoznacznie,
ze przyczyn nalezy szukac¢ w organizmie kierujacego pojazdem. (...) Maz trafit na obserwacje
do szpitala (oddziat neurologiczny). Obserwacje zakonczyty sie zwolnieniem lekarskim i sta-
nowczym zakazem powrotu do pracy. (...) Zgodnie z zaleceniem w karcie informacyjnej — wy-
pisie ze szpitala maz poszedt w tym celu do miejscowego lekarza neurologa. | tu spotkata go
przykra niespodzianka. Zwolnienia nie dostat, zostat po prostu wyrzucony z gabinetu. (...)
Na szczescie z pomocg przyszedt internista i psychiatra. (...) Tak przez dziewiec¢ lat razem
z mezem pukatam do gabinetéw lekarskich, a choroba postepowata. (...)

Jest styczen 2000 r., chory ustepuje i godzi sie potozy¢ na oddziale neurologicznym. Tam
otrzymuje skierowanie na badanie do Instytutu Psychiatrii i Neurologii w Warszawie. W IPiN
zostaliSmy przyjeci przez panig doktor Zdzienickg. Bytlo bardzo mito i przesympatycznie.
Badania trwaty od 9.00 do 17.00. Wreszcie ulga. Diagnoza. Teoretycznie sytuacja wyjasnita
sie. Rozpoczetam wyszukiwanie informacji o chorobie. Krétkie wzmianki o chorobie napisane
w jezyku medycznym nie dawaty zadowolenia. Powoli zaczetam uswiadamiac sobie, ze nadal
nie wiem, co mnie czeka. Nie lubie takich sytuacji. Potrzebuje stabilizacji, chce wiedzie¢,
jakich zachowan, reakcji chorego moge sie spodziewaé. W jakim zakresie przygotowac sie
do opieki nad nim? Jakie decyzje podejmowac¢ co do przyszitosci? Frustracja, ktéra ustapi-
ta z powodu braku diagnozy, zostata zastgpiona frustracjg z powodu niewiedzy o chorobie.
Stowarzyszenie? Pierwsza mysl. Wéwczas przypomniata mi sie doktor Zdzienicka, ktéra pod-
czas naszych rozméw wspomniata o istnieniu stowarzyszen, w ktérych ludzie zdezoriento-
wani i zagubieni mogg szukaé wsparcia i pomocy, niestety stowarzyszenia HD w Polsce jak
dotad nie ma. (...)

Jest rok 2000, czerwiec. Za ich posrednictwem o mojej inicjatywie powotania stowarzyszenia
zostali poinformowani cztonkowie chorych rodzin zgtaszajacy sie na badania. Uptynat miesigc.
Odbieram pierwszy telefon od cztowieka doswiadczanego przez HD. £zy wywotane uczuciem
ulgi ptyng same, nie moge ich powstrzymaé. Po dziewieciu latach samotnego zmagania sie
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z choroba, jest ktos, kto méwi o moich doswiadczeniach, ktos, kto wie, o czym ja méwie,
a nawet mysle. Tym cztowiekiem okazat sie lekarz, towarzyszacy w chorobie juz trzeciemu
pokoleniu. Kopalnia wiedzy o HD. Juz pierwsza rozmowa pozwolita mi spojrze¢ na problem
w inny sposob. Pozniej byto kilka telefondéw i kilka listow. Bytam w doborowym towarzystwie.
Kontakt z nim przynosit nam obopding ulge. Nikt z nas nie czut sie samotny w zmaganiu z pro-
blemami, ktére niesie HD. Decyzja zapadta. Zakladam Stowarzyszenie!

(Aleksandra Szatkowska, http://www.huntington.pl/)

Za granicg inicjatorami takich przedsigwzig¢ sa takze organy wiladz pan-
stwowych (np. ministerstwo w przypadku Eurordis) czy konsorcja zawierane
migdzy réoznymi stowarzyszeniami i tzw. biznesem (firmy farmaceutyczne),
czego przyktadem jest Orphanet. Wowczas stowarzyszenia te przyjmuja cha-
rakter bardziej profesjonalnych i zintegrowanych baz danych. Maja tez szer-
sze pole dziatania (zwykle migdzynarodowe) i wigksze $rodki finansowe, kto-
re moga na nie przeznaczyc.

Rycina 1 zamieszczona ponizej przedstawia w sposob schematyczny uogol-
niony mechanizm powstawania organizacji ukierunkowanych na rzadko wy-
stgpujace choroby czy niepelnosprawnosci. Na rycinie wyroznione zostaly
takze gtowne bariery i trudnosci, jakie pojawiaja si¢ badz potencjalnic moga
si¢ pojawi¢ na roznych etapach powstawania tych organizacji.

— trudnosc¢
W rozpoznaniu -
potrzeb — bariery -
+ motywacja w za’fozerll'lu:
zatozycieli a)fundacji
UTWORZENIE (potrzebny kapitat
ORGANIZACJI wiasny)
— stowarzyszenie b) stowarzyszenia
— fundacja (co najmniej
15 osdb)
+ pomoc
specjalistow
POTRZEBY

— poznawcze
—psychologiczne ROZWOJ

— wspotpraca

— wymiana informacji
— state zrédto
finansowania

—ekonomiczne

— brak wspétpracy miedzy organizacjami

— brak zintegrowanej bazy informacji

w jezyku polskim

+ podejmowanie wspotpracy miedzysetoro-
wej

Rycina 1. Mechanizm powstawania i trudnosci wystepujace w powotywaniu
oraz rozwoju organizacji dedykowanych rzadkim chorobom
Zrédto: opracowanie wiasne.
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6. Oferta samorzadow lokalnych na rzecz oséb niepetnosprawnych

Na poziomie samorzadow lokalnych trudno jest mowic¢ o jakiej$ konkret-
nej ofercie skierowanej do tych wtasnie grup osob (ze sprz¢zona oraz rzad-
ko wystepujaca niepetnosprawnos$cia) z uwagi na to, ze nie sa one do tego
zobligowane. Gminy i powiaty realizuja dziatania zwiazane z ich zadania-
mi statutowymi, nakierowane na osoby z ograniczeniami sprawnosci w 0go-
le. Dokumenty i ustawy, z ktérych te zadania wynikaja, nie zawieraja wszakze
specyfikacji rodzaju niepetnosprawnosci, ktora mozna by okresli¢ jako sprze-
zona czy rzadko wystgpujaca.

Ogoélne zadania gmin i powiatdw mozna odnalezé w strategiach roz-
wigzywania probleméw spotecznych. Konieczno$¢ opracowania Strategii
Rozwiazywania Probleméw Spotecznych wynika z art. 17.1 Ustawy o pomo-
cy spolecznej z dnia 12 marca 2004 roku. Inne akty prawne, z ktorych wyni-
kaja zadania naktadane na powiat lub gming, to m.in.: Ustawa o pomocy spo-
tecznej (Dz.U. 22004 1., Nr 64, poz. 593 z pdzn. zm.), Ustawa o §wiadczeniach
rodzinnych (Dz.U. z 2003,r., Nr 228, poz. 2255 z p6zn. zm.), Ustawa o zatrud-
nieniu socjalnym (Dz.U. z 2003 r., Nr 122, poz. 1143 z p6zn. zm.), Ustawa
o ochronie zdrowia psychicznego (Dz.U. z 1994 r., Nr 111, poz. 535 z pdzn.
zm.). Blizsze omdwienie zadan wynikajacych z poszczegolnych ustaw, zawie-
ra tabela 1 zamieszczona ponizej.
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Tabela 1. Wyszczegolnienie zadan odnoszacych sie do oséb
niepelnosprawnych, wynikajacych z ustaw

Ustawa o pomocy spotecz-
nej (Dz.U. z 2004 r., Nr 64,
poz. 593 z pdzn. zm.), ktora
okresla warunki prawne i or-
ganizacje systemu pomocy
spotecznej

Pomoc spoteczna wspiera osoby i rodziny w wysitkach zmie-
rzajacych do zaspokojenia niezbednych potrzeb i umozliwia

im zycie w warunkach odpowiadajacych godnosci cztowieka
(art. 3.1).

Zgodnie z art. 18.1. ustawy: ,Do zadan zleconych z zakresu
administracji rzadowej” realizowanych przez gming nalezy:

e przyznawanie i wyptacanie zasitkow statych;

e optacanie sktadek na ubezpieczenie zdrowotne okreslonych
w przepisach o powszechnym ubezpieczeniu w Narodowym
Funduszu Zdrowia;

organizowanie i $wiadczenie specjalistycznych ustug opie-
kunczych w miejscu zamieszkania dla oséb z zaburzeniami
psychicznymi;

przyznawanie i wyptacanie zasitkéw celowych na pokrycie wy-
datkéw zwigzanych z kleskg zywiotowg lub ekologiczng;
prowadzenie i rozwdj infrastruktury sSrodowiskowych domow
samopomocy dla oséb z zaburzeniami psychicznymi;
realizacja zadan wynikajacych z rzadowych programéw
pomocy spotecznej, majacych na celu ochrone poziomu zycia
0s0b, rodzin i grup spotecznych oraz rozwdj specjalistyczne-
go wsparcia.

Do zadan powiatu nalezy natomiast wedtug ustawy (art. 19 i 20)
m.in.: opracowanie i realizacja powiatowej strategii rozwigzywa-
nia problemoéw spotecznych, ze szczegdlinym uwzglednieniem
programéw pomocy spotecznej, wspierania osob niepetno-
sprawnych i innych, ktérych celem jest integracja osob i rodzin
z grup szczegolnego ryzyka — po konsultacji z wlasciwymi
terytorialnie gminami; prowadzenie specjalistycznego porad-
nictwa; przyznawanie pomocy pienigeznej na usamodzielnienie
oraz na kontynuowanie nauki osobom opuszczajgcym placowki
opiekunczo-wychowawcze; pomoc w integracji ze srodowi-
skiem os6b majacych trudnosci w przystosowaniu sie do zycia,
miodziezy opuszczajgcej placowki opiekunczo-wychowawcze
typu rodzinnego i socjalizacyjnego, domy pomocy spotecznej
dla dzieci i modziezy niepetnosprawnych; prowadzenie i rozwoj
infrastruktury doméw pomocy spotecznej o zasiegu ponadgmin-
nym oraz umieszczanie w nich skierowanych osob; sporza-
dzanie bilansu potrzeb powiatu w zakresie pomocy spotecznej;
realizacja zadan wynikajacych z rzadowych programéw pomocy
spotecznej, majacych na celu ochrone poziomu zycia 0sob, ro-
dzin i grup spotecznych oraz rozwdj specjalistycznego wsparcia.

Ustawa o $wiadczeniach ro-
dzinnych (Dz.U. z 2003 r., Nr
228, poz. 2255 z pézn. zm.)

Ustawa o swiadczeniach rodzinnych reguluje nowy system
pozaubezpieczeniowych swiadczen spotecznych, finansowa-
nych w catosci ze srodkéw budzetu panstwa, catkowicie odreb-
ny od systemu pomocy spoteczne;.
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Ustawa o zatrudnieniu socjal- Ustawa o zatrudnieniu socjalnym ma na celu stwarzanie warun-

nym (Dz.U. z 2003 r., Nr 122, kéw powrotu do spoteczenstwa osobom, ktére z ré6znych powo-

poz. 1143 z p6zn. zm.) dow znalazly sie na marginesie zycia spotecznego. Wychodzi
réwniez naprzeciw postulatom organizacji pozarzadowych,
zaangazowanych w aktywizacje i edukacje srodowisk dotknig-
tych dtugotrwatym bezrobociem. Ustawa ktadzie nacisk na
edukacje i aktywizacje srodowisk marginalizowanych zawodowo
i spotecznie, a takze wspieranie zatrudnienia dla tych grup. Na-
tomiast regulacja ma zastosowanie przede wszystkim do osob,
ktore nie posiadajg wtasnych dochoddw, w tym oséb z ogra-
niczeniami sprawnosci (osoby dotkniete chorobg psychiczna).
Tym osobom nowa ustawa oferuje zatrudnienie socjalne, rozu-
miane jako uczestnictwo w ,inkubatorach spotecznych” — Cen-
trach Integracji Spotecznej — lub jako wspieranie zatrudniania
socjalnego u przedsiebiorcéw, w Centrum Integracji Spotecznej
badz w ramach wiasnej dziatalnosci gospodarczej w formie
spotdzielni. Drugg formg pomocy przewidziang w ustawie jest
wspieranie zatrudniania osob, ktére ulegty wykluczeniu spo-
tecznemu. Wsparcie moze polegaé¢ na skierowaniu danej osoby
poprzez Powiatowy Urzad Pracy do pracy u przedsigbiorcy.

Ustawa o ochronie zdro- Wedtug ustawy ochrone zdrowia psychicznego zapewniajg

wia psychicznego (Dz.U. organy administracji rzadowej i samorzadowej oraz instytucje do
21994 r., Nr 111, poz. 535 tego powotane. Ustawa przewiduje, ze w dziataniach z zakresu
z pézn. zm.) ochrony zdrowia psychicznego mogg uczestniczy¢ stowa-

rzyszenia i inne organizacje spoteczne, fundacje, samorzady
zawodowe, koscioty i inne zwigzki wyznaniowe oraz grupy
samopomocy pacjentéw i ich rodzin, a takze inne osoby fizycz-
ne i prawne. W swietle ustawy ochrona zdrowia psychicznego
polega w szczegolnosci na:

e promoc;ji zdrowia psychicznego i zapobieganiu zaburzeniom
psychicznym;

zapewnieniu dostepnej opieki zdrowotnej oraz innych form
opieki i pomocy niezbednych do zycia w srodowisku rodzin-
nym i spotecznym;

ksztattowaniu wobec osob z zaburzeniami psychicznymi
wiasciwych postaw spotecznych, a zwtaszcza zrozumienia,
toleranciji, zyczliwosci, a takze przeciwdziataniu dyskryminacji
tych osob.

W przytoczonych ustawach nie ma wzmianki na temat specyficznych za-
dan adresowanych do 0sob ze sprzgzona badz rzadko wystepujaca niepetno-
sprawnoscia. Zadania realizowane przez samorzady lokalne sa nakierowane
na osoby niepelnosprawne w ogole, w tym te ze sprzgzona i rzadko wyste-
pujaca niepelnosprawnoscia. Mozna zatem powiedzie¢, ze nie ma jakiej$
specyficznej oferty kierowanej do tych grup osob przez samorzady lokalne.
Niepetnosprawnosc¢ traktowana jest przez samorzady gmin i powiatow jako je-
den z wielu problemoéw, ktérymi musza si¢ zajaé. Jak wynika z Raportu z ba-
dan dziatalnosci samorzqdow gminnych w zakresie rehabilitacji zawodowej
0s0b niepetnosprawnych (Raport Pentor, 2006), samorzady maja bardzo stabe
rozeznanie problemow, z jakimi borykaja si¢ osoby niepetnosprawne — jedynie
co dwudziesta gmina prowadzi jakiekolwiek badania w tym zakresie. 50% ba-
zuje na ogdlnych danych statystycznych, 44% nie ma zadnego lub ma bardzo
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stabe rozeznanie potrzeb tej grupy swojej spotecznosci, a mniej niz 5% samo-
rzadow gminnych posiada doktadne dane na temat odsetka niepelmospraw-
nych mieszkancow gminy potrzebujacych pomocy (ryc. 2).

brak rozpoznania
16%

raczej stabe

rozpoznanie

na ten temat
28%

brak danych
1%

tak, na podstawie
szczegotowych
badan wsrod tych
0sob

tak, ale ogolnie, bez 5%

szczegotow
50%

Rycina 2. Rozpoznanie potrzeb oséb niepetnosprawnych w gminie
Zrédto: Opracowanie wiasne na podstawie wynikéw badan Pentor Research Group z raportu Gmino,
Jaka jestes?, 2006.

Tak stabe rozpoznanie potrzeb 0s6b niepetnosprawnych przez samorzady
uniemozliwia stworzenie szczegdtowej oferty, skierowanej do réznych grup
0s0b z ograniczeniami sprawno$ci, w tym z niepetnosprawnos$cia sprzezona
czy rzadko wystepujaca. Stabemu rozpoznaniu potrzeb towarzyszy brak wy-
specjalizowanych jednostek organizacyjnych, zajmujacych si¢ wylacznie po-
mocg osobom niepelnosprawnym. Do realizacji tych zadan zwykle wyznacza-
ne sa jednostki odpowiedzialne za pomoc spoteczna, co powoduje ,,rozmycie
si¢” specyficznych problemoéw 0sob niepelnosprawnych na tle problemoéw in-
nych grup (np. 0s6b bezdomnych, uchodzcow itp.; ryc. 3).

zadna jednostka

istnieje jednostka organizacyjna

odpowieqzialna w gminie nie
wytacznie za zajmuje sie
problemy ON problemami ON

5% 3% brak danych

1%

brak osobnej,
wyznaczonej \
jednostki
organizacyjnej
zajmujacej sie
problemami ON
27%

problemy ON podlegaja
pod jednostke
odpowiedzialng
za problemy
spoteczne/socjalne
64%

Rycina 3. Ulokowanie obstugi oséb niepetnosprawnych (ON) w strukturach
administracji gminnej

Zrédto: Opracowanie wiasne na podstawie wynikéw badan Pentor Research Group z raportu Gmino,
Jaka jestes?, 2006.
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Cennym zrédlem informacji na temat potrzeb 0sob z ograniczeniami spraw-
nosci sg, oprocz samych zainteresowanych, organizacje pozarzadowe. Z ba-
dan przeprowadzonych przez Instytut Filozofii i Socjologii PAN (Gaciarz,
Ostrowska, Pankow, 2008) wynika, ze organizacje samorzadowe, zajmujace
si¢ problemami niepetnosprawnosci, jesli wystgpuja na terenie gminy/powia-
tu, moga odgrywaé powazna ,,role w stymulowaniu dziatan na rzecz srodowi-
ska 0s6b niepetnosprawnych, w podnoszeniu na wyzszy poziom $swiadomosci
problemow tego srodowiska” (ibidem, s. 37).

Zarazem, jak wskazuja autorki:

Problematyka osob niepelnosprawnych w planach dziatania wtadz tych gmin z re-
guly nie jest w ogdle wyodrebniana ani traktowana jako sfera wymagajaca jakie-
20§ szczegolnego zainteresowania. Jest jedna ze sktadowych ogdlnego koszyka
pomocy spotecznej i w zasadzie tylko w tych kategoriach jest postrzegana. Badani
przedstawiciele lokalnych instytucji podkreslaja, ze ich kontakty z osobami nie-
pelnosprawnymi nie stanowia odrgbnej sfery aktywno$ci w ramach dziatan da-
nej instytucji. Osoby niepelnosprawne stanowia jedna z wielu kategorii spotecz-
nych, z ktéorymi dana instytucja wspolpracuje, a wlasciwie ktorymi sig¢ zajmuje.
Konsekwencja takiego podejscia jest oczywiscie to, ze instytucje lokalne stosuja
wobec 0s6b niepetlnosprawnych takie same narzedzia i procedury, jakich uzywa-
ja w postgpowaniu z innymi ,,podopiecznymi”: osobami wymagajacymi wsparcia
ze wzgledu na ubdstwo, osobami uzaleznionymi, rodzinami patologicznymi itp.
Niepetnosprawnos¢ jest w tym kontekscie jedynie kolejnym z listy powodem, dla
ktérego dana osoba znalazta si¢ w sytuacji uprawniajacej ja do otrzymania wspar-
cia, najczesciej ograniczajacego si¢ do wyplaty swiadczen pieni¢znych (ibidem,
s. 41).

Wspotpraca organizacji pozarzadowych z samorzadami moze zatem stano-
wi¢ zrodto nowej wiedzy i bardziej specjalistycznego podejscia do problemow
poszczegblnych grup 0sob z ograniczeniami sprawnosci. W 2005 roku taka
wspoOlpracg podejmowata ponad potowa gmin w Polsce (52%) i zdecydowana
wigkszos$¢ gmin, w ktorych funkcjonuja organizacje (wlasne organizacje, zlo-
kalizowane na terenie gminy) — 84% (Raport Pentor, 2006).

7. Podsumowanie i wnioski

Z analizy materiatu przedstawionego powyzej mozna wysnué kilka waz-
nych wnioskoéw. Oto one:

1. Organizacje pozarzadowe ukierunkowane na rzadkie choroby staraja si¢
wyj$¢ naprzeciw waznym potrzebom, ktére nie moga zosta¢ spetnione przez
rodzing, panstwo czy rynek samodzielnie. W tym sensie skupiaja dzialania
wyzej wymienionych podmiotow. Wigkszos$¢ z wzigtych pod uwage w ra-
mach niniejszej analizy organizacji podejmowata wspotprace migdzysekto-
rowa, tj. z osobami dotknigtymi choroba, ich rodzinami, o§rodkami pomocy
i innymi placowkami (w tym badawczymi i akademickimi) oraz sponsora-
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mi, bedacymi graczami rynkowymi (reprezentujacymi np. przemyst farma-
ceutyczny, spozywczy czy medialny).

2. Organizacje pozarzadowe chgtnie tez wspolpracuja z samorzadami, dla
ktorych czesto sa waznym zrodtem informacji na temat potrzeb specyficz-
nych (w tym rzadkich oraz sprzezonych) niepetnosprawnosci oraz inicja-
torami nowych przedsigwzig¢. Organizacje pozarzadowe, zwlaszcza jesli
sq mocno zakorzenione w lokalnym §rodowisku, moga odgrywaé wazna
role w upowszechnianiu wiedzy na temat rzadkich chordb oraz inicjowaniu
dziatan przez samorzady w spotecznosciach lokalnych na rzecz osob nimi
dotknigtych.

3. Rzadko$cia okazata si¢ wspotpraca z innymi organizacjami sektora trzecie-
go o podobnej lub tej samej tematyce (przynajmniej nie informowano o niej
na stronach internetowych wtasnych organizacji, natomiast doktadnie opi-
sywano wyzej wspomniana wspotprace miedzysektorowa).

4. Zalozenie organizacji (stowarzyszenia czy fundacji) stanowi duza trudnos¢
dla osob, ktore na co dzien sa zaangazowane zwykle w opieke nad osoba
chora badz same zmagaja si¢ z choroba. Z wypowiedzi zatozycieli istnie-
jacych juz stowarzyszen wynika jednak, ze potrzeba informacji, wsparcia
czy dziatania jest bardzo duza. Organizacje tworzone sa zwykle na podsta-
wie ,.klucza” —tj. wedtug rodzaj choroby (np. choroba Huntingtona, fenylo-
ketonuria, autyzm itp.). Historia powstania niektorych stowarzyszen oraz
lokalizacja ich siedzib (bliskos¢) wskazuje jednak na to, Ze istnieje tenden-
cja do zaktadania ,,wtasnych” organizacji, nie za$ przytaczania si¢ do tych
juz istniejacych (przyktad stanowi istnienie ponad dziesi¢ciu organizacji
dziatajacych na rzecz autyzmu w Warszawie). Ten pluralizm organizacji
mozna z jednej strony odczytywac jako pozytywny trend samoorganizacji
i wyraz checi podjecia dziatan w kierunku rozwiazywania wlasnych proble-
mow. Z drugiej — wskazuje on na brak zintegrowanego systemu informa-
cji odnos$nie do istniejacych juz stowarzyszen badz nieche¢ do podejmowa-
nia wspolpracy pomigdzy organizacjami, co potwierdzajq badania (zob. np.
Raport Pentor, 2006).

5. Brak specyficznej oferty skierowanej do osob z rzadka i sprzezona nie-
pelnosprawnoscia ze strony jednostek samorzadowych. Wynika to gltow-
nie z nieobecnosci wymienionych typow niepetnosprawnosci w szczego-
towych zadaniach, do realizacji ktorych powiaty i gminy sa zobligowane.
Osoby z tego rodzaju niepelnosprawnoscia moga skorzysta¢ z takiej sa-
mej, niespecyficznej oferty kierowanej do ogétu 0sob niepelnosprawnych.
Obejmuje ona glownie §wiadczenia pieni¢zne. Z tego wzgledu specyficzne
problemy, zwiazane z rzadko wystegpujaca badz sprzg¢zona niepetnospraw-
noscia (np. potrzeba specjalistycznej wiedzy na temat choroby i mozliwosci
podjecia terapii) nie sa rozwigzywane przez dziatania samorzadéw. Wyjatek
stanowi¢ moga te samorzady, ktore podejmujq wspotpracg z organizacjami
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pozarzadowymi, specjalizujacymi si¢ w problematyce rzadkich czy sprze-

zonych niepelnosprawnosci.

W odpowiedzi na pytania i watpliwosci zawarte we wstepie do tego arty-
kutu, dotyczace specyficznych potrzeb osob dotknigtych rzadka i sprzezona
niepelnosprawnoscia, mozna powiedzie¢, ze dostrzegaja je przede wszystkim
organizacje pozarzadowe. Ze wzgledu na oddolny mechanizm ich powstawa-
nia zwykle doskonale znaja one potrzeby tych grup oséb i staraja si¢ odpo-
wiada¢ na nie bezposrednio w swojej ofercie. Dlatego tez tak wazna jest ich
wspolpraca z samorzadami, ktore nie maja rozeznania ani co do zakresu po-
trzeb, ani tez kompetencji, by tworzy¢ adekwatne do nich propozycje. Transfer
wiedzy dotyczacej rzadkich i sprz¢zonych niepelnosprawnosci (rozpoznawa-
nia potrzeb, budowania oferty pomocy, podejmowania skutecznych dziatan)
powinien wszakze przebiega¢ zaréwno ,,z dotu”, jak i ,,z géry”. Ustawy, kto-
re wskazuja zadania dla samorzaddw, nie uwzgledniaja bowiem szczegdlnych
dziatan podejmowanych na rzecz tych osob. Zarazem jednak ksztaltowanie
specyficznej oferty skierowanej do osob z rzadka oraz sprzgzona niepetno-
sprawnos$cig 1 zobowiazywanie samorzadow do jej realizacji bez uprzednie-
go specjalistycznego przygotowania pracownikow, mogloby przynies¢ wigcej
szkdd niz pozytku (np. doprowadzi¢ do stygmatyzacji tych osob).
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Europejska sie¢ informacyjna Orphanet: wyzwanie
dla organizacji pozarzgdowych

1. Wprowadzenie

Europejski portal Orpha.net jest czyms wigcej anizeli tylko internetowa baza
danych dedykowana chorobom rzadkim. Jest fenomenem na skalg Swiatowa,
stanowiac przyktad bardzo dobrze zorganizowanej i zarzadzanej sieci infor-
macyjnej. Orphanet to sie¢ informacyjna tworzona zarbwno przez organiza-
cje centralne, na szczeblu poszczegolnych panstw, a takze Unii Europejskiej,
jak i przez szereg organizacji pozarzadowych, ktorych dziatalnos¢ koncentru-
je si¢ wokot problematyki chorob rzadkich.

Podniesienie przez nas tematyki Orphanetu w kontekscie niepetnosprawno-
$ci podyktowane jest dwojakiego rodzaju motywami:

e jest to baza danych mogaca postuzy¢ jako model sieci informacyjnej po-
Swigconej kwestii niepetnosprawnosci, z ktorej mogtyby korzysta¢ zaréw-
no osoby niepetnosprawne, jak i profesjonalisci organizujacy wsparcie dla
tych osob;

e zakrojona na taka skale platforma wymiany wiedzy, zarowno naukowej, jak
i praktycznej, koncentruje uwage spoteczna na chorobach rzadkich, takze
jako potencjalnym zrodle niepetnosprawnosci.

Choroby rzadkie, jako istotny problem spoteczny w ogo6lnosci, a zwiazek
tych chorob z niepelnosprawnoscia w szczegdlnoscei, to kwestie badane z taka
intensywnoscia zaledwie od kilku lat. Po pierwsze, problematyka choréb rzad-
kich, z perspektywy medycyny, to swoista terra incognita. Najczgsciej bo-
wiem rozpatruje si¢ kwestig chorob rzadkich w kontekscie okreslonej klasy
chorob w ogole!. Po drugie, chordb rzadkich nie wiacza si¢ w zakres potocz-
nie rozumianej niepelnosprawnosci. A przeciez moga one powodowac i powo-
duja szereg niepelnosprawnosci, takze sprz¢zonych.

! Zjawisko to bardzo wyraznie widaé, kiedy sie¢ $ledzi literature przedmiotu dotyczaca
schorzen rzadkich. Artykuty naukowe na temat chordb rzadkich sa w duzej mierze rozproszone
w specjalistycznych periodykach poswigconych np. chorobom uktadu oddechowego, choro-
bom neurologicznym itd. Wyjatkiem w tym zakresie jest Orphanet Journal of Rare Diseases
(www.ojrd.com), integralna cz¢$¢ Orphanetu.
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Niezamierzonym zapewne efektem takiego stanu rzeczy jest maskowa-
nie problemu chorob rzadkich jako mozliwego zrddta niepetnosprawnosci.
Choroba rzadka nie musi prowadzi¢ do niepetnosprawnosci (ryc. 1), ale moze
by¢ jej zrodlem w rownej mierze, co choroba powszechna. Dlatego tez choroby
rzadkie powinny si¢ znalez¢ w orbicie zainteresowan systemu kontrolujacego
diagnostyke, terapi¢ i pomoc osobom niepetnosprawnym. Jak dotad bowiem
nie ma w tym systemie odregbnego kodu dedykowanego chorobom rzadkim,
co w znacznej mierze utrudnia realizacje instytucjonalnych form pomocy?.
Pod tym wzgledem postulat ten zgodny jest z projektami Unii Europejskiej,
majacymi na celu lepsza kodyfikacje i klasyfikacje chorob rzadkich, tak by
byly one identyfikowalne we wszystkich systemach informacji zdrowotne;.
Dziatania te musza przebiegaé w $cistej wspotpracy ze Swiatowa Organizacja
Zdrowia (WHO) w procesie rewidowania Mig¢dzynarodowej Klasyfikacji
Chordéb (ICD).

« brak niepetnosprawnosci

* niepetnosprawnos$¢ ogolna

* niepetnosprawnos$¢ rzadka

* niepetnosprawnos$¢ sprzezona

Choroba rzadka

* brak niepetnosprawnosci
* niepetnosprawnos¢ ogolna
* niepetnosprawnos$¢ sprzezona

Rycina 1. Model kauzalny niepetnosprawnosci

Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie: Brzezinska, 2010.

Skoncentrowali$my nasza uwagg na organizacjach tzw. sektora trzeciego,
poniewaz to od ich zaangazowania zalezy w znacznej mierze skutecznosc ta-
kich inicjatyw, jak Orphanet. Organizacje pozarzadowe zrzeszajace pacjen-
tow, ich rodziny, jak rowniez specjalistow zajmujacych si¢ pomoca osobom
cierpigcym na rzadkie choroby stanowia bardzo wazne ogniwo w ksztattowa-
niu i rozpowszechnianiu wiedzy dotyczacej tej tematyki. Partycypacja takich
organizacji w strukturze Orphanetu daje mozliwo$¢ wykorzystania na szer-
sza skalg wiedzy 1 do§wiadczenia, a zwrotnie moze si¢ przyczyni¢ do rozwo-
ju wielu lokalnych stowarzyszen i fundacji.

2 Wiaczenie chorob rzadkich do kategorii ,,inne” nie wydaje si¢ optymalnym rozwigza-
niem. Z jednej strony marginalizuje si¢ w ten sposob choroby rzadkie, z drugiej — utrudnia si¢
znaczaco ich identyfikacje i diagnozg.

3 Zob. http://www.who.int/classifications/icd/en/index.html.
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2. Polskie organizacje pozarzgdowe — oglad ogdélny

Sektor trzeci stanowi wazny filar wspotczesnej demokracji opartej na szero-
ko rozumianej partycypacji spotecznej. Aktywno$¢ spoteczna w ramach spo-
leczenstwa obywatelskiego moze mie¢ charakter grupowy (stowarzyszenia,
fundacje, wspdlnoty lokalne i samorzadowe oraz nieformalne grupy i ruchy
spoteczne, takie jak subkultury czy wspolnoty sasiedzkie) badz przyjmowaé
charakter indywidualnej aktywnosci obywatelskiej, przejawiajacej si¢ w po-
stawie 1 $wiadomosci obywatelskiej Polakow.

Z danych, zaré6wno opierajacych si¢ na KRS, jak i REGON, wynika, ze or-
ganizacje pozarzadowe w Polsce najczesciej przybieraja posta¢ stowarzyszen
i fundacji. Liczba zarejestrowanych w Polsce organizacji pozarzadowych od
dwudziestu lat wciaz ro$nie (ramka 1).

Ramka 1. Organizacje pozarzadowe w Polsce

Do konca 1994 r. zostato w Polsce zarejestrowanych tacznie 47 036 organizacji, jednak liczbe
aktywnie dziatajacych organizacji badacze szacowali wtedy na 20 tys. 14 lat pozniej, w pierw-
szym kwartale 2008 r., byto zarejestrowanych ponad 67 343 organizacji, jednak za realng licz-
be uznano 40-50 tys. organizacji. Polski |l sektor nie rozwijat sie rbwnomiernie przez ostatnie
20 lat. Wrecz przeciwnie, mozna bylo obserwowa¢ spore skoki dynamiki powstawania no-
wych organizacji. Gwattowne tempo tworzenia sie organizacji rozpoczete w 1989 r. trwato az
do 1992 r., wtedy lekko zaczeto opadac (czyli tworzyto sie coraz mniej nowych organizacji).
W 1993 rozpoczat sie kolejny wzrost, a od 2000 r. do 2001 r. mozna byto obserwowaé gwat-
towny spadek ilosci nowo powstajacych organizacji, po ktorym nastapit znéw lekki wzrost.
W 2003 r. rozpoczat sie trend spadkowy, ktory utrzymuje sie do dzi$ (Sobon-Smyk, 2008).

Sektor organizacji pozarzadowych jest zrdznicowany regionalnie.
Najwigcej, bo 19 123* podmiotow sektora trzeciego zlokalizowanych byto
w 2007 roku (na podstawie REGON) w wojewddztwie mazowieckim, z cze-
go znaczna czgs¢ w Warszawie. Pod wzgledem liczebnosci tego sektora tuz
za wojewodztwem mazowieckim plasuja si¢: $laskie (12 779), wielkopolskie
(11 884) oraz matopolskie (11 163). Natomiast wojewodztwa z najmniejsza
liczba zarejestrowanych instytucji sektora trzeciego to: lubuskie (3348), opol-
skie (3503) i1 swigtokrzyskie (4242). W przeliczeniu jednak na 10 tys. miesz-
kancow obraz ten wyglada nieco inaczej.

Wojewodztwami, w ktorych najwigksza liczba zarejestrowanych podmiotow
sektora pozarzadowego przypada na 10 tys. mieszkancow, byty w 2007 roku:
podlaskie (37,12), mazowieckie (36,89) oraz warminsko-mazurskie (36,55).
Najmniej takich podmiotow zarejestrowano natomiast w wojewodztwie $la-
skim (27,43), kujawsko-pomorskim (32,91) oraz 16dzkim (33,18; zob. Raport
GUS, 2008). Jezeli chodzi o problematyke, wokot ktorej koncentruje si¢ dzia-
talnos¢ polskich organizacji pozarzadowych, nie mozna wyodrgbni¢ tematy-
ki niepelnosprawnosci. Stanowi ona, jak mozna przypuszczaé, przynajmniej

4 Dane wstepne na maj 2008 roku (Raport GUS, 2008).
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w pewnym zakresie domeng dziatan organizacji z obszaru ochrony zdrowia
czy pomocy spotecznej (ryc. 2).

1% 19% B sport, turystyka, rekreacja, hobby
0

//1%

2%

m kultura i sztuka

= edukacjai wychowanie

2% -
m ustugi socjalne, pomoc spoteczna

m ochrona zdrowia

B rozwoj lokalny

m rynek pracy, aktywizacja zawodowa
m ochrona $rodowiska

= sprawy zawodowe, pracownicze,
branzowe
M prawo, prawa cztowieka, polityka

B badania naukowe

= wsparcie instytucji, NGO,
inicjatywy obywatelskie
religia

dziatalno$¢ miedzynarodowa

pozostata dziatalno$¢

Rycina 2. Zakresy tematyczne w dziatalnosci polskich organizacji
pozarzadowych

Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie: Gumkowska, Herbst, 2006.

3. Polskie organizacje pozarzadowe ukierunkowane na
niepetnosprawnosc¢

Z bazy danych prowadzonej przez Stowarzyszenie Klon/Jawor, wynika, ze
w Polsce jest okoto 10 tys. organizacji pozarzadowych, ktore dziataja w obsza-
rze pomocy niepetnosprawnym i chorym (Gumkowska, 2009). Z uwagi jed-
nak na to, ze baza ta odnosi si¢ do wpiséw do Krajowego Rejestru Sadowego
(KRS), z ktoérej podmioty moga nadal figurowaé mimo zawieszenia swojej
dzialalno$ci, za bardziej odpowiednia autorzy Raportu® przyjmuja liczbg 6 tys.
jako szacunkowa liczbg organizacji prowadzacych dziatalno$¢ wspierajaca
osoby niepelnosprawne i chore. Uwzgledniajac liczbg 0séb niepetnospraw-
nych, mozna szacunkowo przyjac, ze na jedna organizacj¢ przypada $rednio
okoto 1 tys. 0sob z niepelna sprawnoscia (ibidem).

> Sobon-Smyk 2008. Badanie ,,Kondycja sektora organizacji pozarzadowych w Polsce
2008”, przeprowadzone na ogdlnopolskiej probie 1700 stowarzyszen i fundacji w pierwszym
kwartale 2008 roku, obejmujace dane za rok 2007.



Europejska sie¢ informacyjna Orphanet... 201

W zrdéznicowaniu terytorialnym najwigcej organizacji zajmujacych si¢ prob-
lemem niepetnosprawnosci jest zlokalizowanych, podobnie jak w przypadku
wszystkich organizacji pozarzadowych, w wojewddztwach, ktorych stolica-
mi sg duze miasta: mazowieckim (Warszawa), dolnoslaskim (Wroctaw), wiel-
kopolskim (Poznan) i $laskim (Katowice). Najmniej podmiotdéw sektora trze-
ciego znajduje si¢ w wojewoddztwach: opolskim, podlaskim, $wigtokrzyskim
i lubuskim. Po zestawieniu liczby 0sob niepelnosprawnych w wojewodztwie
z liczba dzialajacych w nim organizacji okazato si¢, ze najmniej organizacji
na osobg przypada w Matopolsce. W tym regionie liczba 0sob niepetnospraw-
nych, przypadajacych na jedna zarejestrowang organizacjg, jest dwa razy wigk-
sza niz w wojewodztwie mazowieckim. W podobnej sytuacji znajduje si¢ cala
Polska Potudniowo-Wschodnia, obejmujaca, poza Matopolska, takze woje-
wodztwa: podkarpackie, §wigtokrzyskie i lubelskie (za: Gumkowska, 2009).
Ponadto organizacje zajmujace si¢ problemem niepelnosprawnosci, mimo ze
niepetnosprawnos¢ nieco czg¢sciej dotyka mieszkancéw wsi, gldwnie zlokali-
zowane sa w miastach (ryc. 2).

miasta pow. 500 tys.
mieszkancow

miasta od 100 do 500 tys.
mieszkancow

miasta od 50 do 100 tys.
mieszkancow

miasta od 20 do 50 tys.
mieszkancow

miasta do 20 tys.
mieszkancow

wies

0 5 10 15 20 25 30

Rycina 2. Lokalizacja organizacji wspierajacych osoby niepetnosprawne
w Polsce

Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie: Sobon-Smyk, 2008.

Na podstawie samego rozmieszczenia organizacji na mapie Polski trudno
jednak wyciaga¢ wnioski odnosnie do zaspokojenia potrzeb osob niepetno-
sprawnych w danym regionie czy wojewddztwie. Oferta organizacji jest bo-
wiem bardzo zr6znicowana i kierowana do rozmaitych odbiorcéw. Poza oso-
bami niepetnosprawnymi organizacje te obejmuja swoim dziataniem: rodziny,
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przedstawicieli roznych instytucji (np. pracownikow socjalnych, stuzby zatrud-
nienia), sSrodowisko medyczne (np. lekarzy, pielggniarki), nauczycieli, wycho-
wawcow, terapeutow, pracodawcow oraz szeroko rozumiane spoteczenstwo,
na przyktad w pracy nad zmiang postaw wobec 0sob niepelnosprawnych. Na
podstawie deklaracji dotyczacej liczby odbiorcow dziatan w 2007 roku sza-
cuje sig, Ze rocznie organizacje zwiazane z problematyka niepetnosprawnosci
podejmowaty réznego rodzaju dziatania na rzecz od 1,5 do 2 mln oséb.

Obecnie wiele organizacji powstajacych w Polsce poszukuje partnerstwa
za granicg. Dzieje si¢ tak ze wzgledu na dazenie do zdobycia informacji oraz
mozliwos¢ wspotdziatania i prowadzenia wspdlnych projektow. Wspotpraca
taka pozadana jest na pewno w odniesieniu do organizacji zajmujacych si¢
rzadko wystepujaca i sprzezona niepetnosprawnoscia. Wynika to z potrzeby
laczenia ,,sit” w dziataniach, ktore maja na celu wspolne dobro cztonkéw or-
ganizacji.

4. Orphanet — europejska sie¢ informacyjna

W dobie Internetu i rosnacej, szczegolnie w warunkach europejskich, do-
stepnosci do znajdujacych sie w sieci zrodet informacji najpotezniejszym obec-
nie narzedziem jest utworzona w 1997 roku, poczatkowo jako lokalna inicja-
tywa tandemu: Francuskiego Ministerstwa Zdrowia i Narodowego Instytutu
Zdrowia 1 Badan Medycznych (INSERM), ogromna baza danych Orphanet
(www.orpha.net). Jest to dzisiaj najwigksze, a zarazem bardzo wiarygodne
zrodlo danych na temat chorob rzadkich (Aymé, Schmidtke, 2007). Orphanet
zostat po roku 2000 przeksztalcony w ogolnoeuropejski projekt, z zamia-
rem dostarczenia rzetelnej wiedzy eksperckiej z wolnym dostgpem, w czy-
telny, oparty na zasadzie wyszukiwarki, sposob. Najwazniejszym produktem
Orphanetu jest, dostgpna na tym portalu, encyklopedia chorob rzadkich, za-
wierajaca rekordy redagowane przez ekspertow i recenzowane. Sposrdod infor-
macji o okoto 5 tys. chorob zindeksowanych na Orphanecie najwigcej dostep-
nych jest w jezyku angielskim i francuskim (ponad 2 tys.), ale takze w jezyku
niemieckim (okoto 1,5 tys.) i wloskim (okoto 1,8 tys.). Aby zapewni¢ auto-
rom tekstow i artykuléw przegladowych profesjonalna platforme publikacii,
utworzono Orphanet Journal of Rare Diseases (www.ojrd.com) indeksowany
przez National Library of Medicine. Orphanet jest w tej chwili jedynym za-
krojonym na taka skal¢ projektem na $wiecie. Informacje zawarte w encyklo-
pedii, jak 1 w ogole na portalu sa sukcesywnie uzupetniane i aktualizowane
na konkretne prosby instytucji partycypujacych w projekcie, w miarg potrzeb
1 systematycznie raz do roku.

Wedhug danych z roku 2007 dziennie strony Orphanetu odwiedza blisko
20 tys. uzytkownikow z ponad 150 krajow. W tej grupie znajduja si¢ zarowno
pacjenci, jak i profesjonalisci (ryc. 3).
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H pacjendi, przyjacielei rodziny

H inni specjalisci ds. zdrowia

H pauczyciele i studenci

M specjalisci od komunikacji spolecznej
M farmaceuci

H paramedycy

M biolodzy

M specjalisci choréb rzadkich

i inni uzytkownicy

M prywatna praktyka

I lekarze szpitalni

Rycina 3. Podzial odwiedzajacych portal Orphanet ze wzgledu na kategorie
uzytkownikow

Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie: Aymé, Schmidtke, 2007.

Dane te potwierdzaja znaczny niedostatek informacji na temat choréb
rzadkich w grupie lekarzy i klinicystow. Analiza czgsto$ci odwiedzin stron
Orphanetu pozwala stwierdzi¢, ze jest to najczgsciej odwiedzany portal inter-
netowy poswigcony chorobom rzadkim na $wiecie. Zdoby? on daleko wigksza
popularno$¢ anizeli jego amerykanski odpowiednik NORD (www.raredise-
ases.org) czy GeneReviews/GeneTests (Www.genetests.org). Jak wynika z ba-
dan, wielu uzytkownikdw tej bazy danych korzysta wielokrotnie z Orphanetu,
co pozwala przypuszczaé, ze jest to bardzo wiarygodne i wszechstronne zro-
dlo informacji (ryc. 4).

M czesciej niz dwa razy
w miesigcu

M czesciej niz dwa razy
w tygodniu

M czesciej niz dwa razy
w roku

i pierwszy raz

Rycina 4. Czestotliwos¢ odwiedzin stron Orphanetu

Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie: Aymé, Schmidtke, 2007.
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Z analizy zrodet informacji — organizacji czy instytucji udost¢pniajacych
wiedzg na temat chorob rzadkich dla Orphanetu — wynika, ze oprocz specja-
listycznych klinik, laboratoriow, grup projektowych i badawczych pokazny
krag dostawcow informacji stanowia pacjenci, najczesciej zrzeszeni w rozne-
go rodzaju organizacjach, stowarzyszeniach i grupach wsparcia. Z uwagi na
specyfike chorob rzadkich, ich niestandardowy przebieg i réznorodno$¢ symp-
tomow nie ma informacji nieistotnych. Dlatego tak wazne jest to, aby rowniez
polskie organizacje mozliwie licznie partycypowaly w projekcie Orphanetu.

Udziat polskich organizacji w tej europejskiej sieci informacyjnej ma jesz-
cze jedna, wazna funkcj¢ — propagowanie Orphanetu jako uniwersalnej bazy
wiedzy w zakresie chorob rzadkich, ich diagnozy, leczenia i programow
wsparcia. Jak wynika z badan, najwigksza liczba osoéb zainteresowanych prob-
lematyka chordb rzadkich trafia na strony Orphanetu w wigkszej mierze dzig-
ki sprawno$ci w korzystaniu z Internetu anizeli z polecenia profesjonalistow

(ryc. 5).

polecona przez grupeg pacjentéw
link ze stownika Orphanet

link z witryny szpitala

polecona przez znajomych

polecona przez lekarza

inne

wyszukiwarka

Rycina 5. Zrédto wskazania uzytkownikom portalu Orphanet jako bazy wiedzy
na temat choréb rzadkich (w procentach)

Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie: Aymé, Schmidtke, 2007.

5. Obecnos¢ polskich organizacji w sieci Orphanet

Obecnie w projekcie Orphanetu aktywnie uczestnicza kraje: Austria,
Belgia, Butgaria, Chorwacja, Cypr, Dania, Estonia, Finlandia, Francja, Grecja,
Hiszpania, Holandia, Irlandia, Izrael, Liban, Litwa, Lotwa, Maroko, Niemcy,
Norwegia, Polska, Portugalia, Republika Czech, Rumunia, Serbia, Stowacja,
Stowenia, Szwajcaria, Szwecja, Tunezja, Turcja, Wegry, Wielka Brytania,
Wrtochy. Zespoly eksperckie zbieraja dane i uzupeliniaja baze w zakresie pro-
wadzonych programoéw, nowo powstajacych organizacji oraz opieki medycz-
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nej na terenie kraju. Informacje te sa weryfikowane i opiniowane przez komi-
tet naukowy oraz zespot redaktorski, w ktorym znajduja si¢ eksperci z réznych
krajow, instytucji, placowek naukowych czy organizacji pozarzadowych.
Powstajaca w ten sposob Encyklopedia Orphanet (Orphanet Encyclopaedia)
tlumaczona jest rownolegle na roézne jezyki.

Orphanet wspotpracuje z Eurordis — parasolowa organizacja, ktorej mi-
sja jest stworzenie europejskiej wspdlnoty 0sdb z chorobami rzadkimi i 0s6b
udzielajacych im wsparcia (ramka 2), Swiatowa Organizacja Zdrowia oraz in-
nymi sieciami migdzynarodowymi zajmujacymi si¢ rzadkimi chorobami, ta-
kimi jak: CliniGene, SwissProt, Genatlas czy Eurocat.

Ramka 2. Obecnos¢ organizacji polskich w bazie Eurordis

Eurordis zrzesza organizacje do spraw choréb rzadkich, powstajace na szczeblu krajowym,
i wspotpracuje z nimi. Moga to by¢ organizacje krajowe, regionalne i lokalne ukierunkowane
na rozne rodzaje choréb rzadkich badz poswiecone jednej z nich. Co dwa lata Eurordis orga-
nizuje w réznych krajach Europy konferencje (Europejskie Konferencje nt. Rzadkich Choréb).
W przesztosci organizowane one byty w: Kopenhadze (2001 r.), Paryzu (2003 r.), Luksemburgu
(2005 r.) i Lizbonie (2007 r.). Tegoroczna konferencja (2010) odbywa sie w Krakowie.
Konferencje stanowig forum wymiany danych oraz informacji, a takze narzedzie komunikaciji,
zapewniajace widocznos$¢ rzadkich choréb w mediach. Poza cztonkami organizaciji, lekarzami
i rodzinami, naukowcami i reprezentantami koncernéw farmaceutycznych, sa na nie zapra-
szani takze politycy oraz przedstawiciele mediéw, a takze Komitetu Doradczego UE do spraw
Rzadkich Chordéb.

W bazie Eurordis mozemy obecnie odnalez¢ zarejestrowane trzy polskie organizacje:

e MATIO — Fundacja Pomocy Rodzinom i Chorym na Mukowiscydoze (Krakow);

e Polish PKU and RD Association ,Ars Vivendi” (Warszawa);

e The Dina Radziwittowa Child’s Heart Foundation (Warszawa).

Adres strony internetowej Eurordis: http://www.eurordis.org.

W bazie danych Orphanet znajduja si¢ takze kontakty i nazwy organizacji
z r6znych krajow, ktore na stale z nia wspolpracuja. Organizacje mozna wy-
szukiwa¢, wpisujac nazwe choroby badz nazwe kraju, w ktorym chce si¢ zna-
lez¢ organizacje. Sa tez podane kategorie: ,,lista organizacji w poszczegolnych
krajach” (list of patient organisations [by country)) oraz: ,,nazwa organizacji”
(organisation name). Kiedy si¢ otworzy pierwszy z wymienionych linkdw,
otwiera si¢ lista z nazwami krajow. Po kliknigciu na Poland widzimy 48 orga-
nizacji z Polski, ktore zarejestrowaty si¢ w ramach sieci Orphanet®.

W pordéwnaniu z innymi krajami, na przyktad znacznie mniej zaludnio-
na Szwajcaria (80 zarejestrowanych organizacji), dtugos¢ tej listy wciaz nie
jest imponujaca. Ponadto wsrod organizacji, ktore si¢ zarejestrowaty w sieci
Orphanet, znajduja si¢ takze te ukierunkowane na choroby uznawane za po-
wszechnie wystepujace, na przyktad Polskie Stowarzyszenie na rzecz Dzieci

¢ Dane z marca 2010 roku. Widoczny pod tym wzglgdem istotny progres moze by¢ wskaz-
nikiem narastajacej swiadomosci spotecznej w odniesieniu do chordb rzadkich. W czerwcu
2009 roku w sieci Orphanet zarejestrowanych bylto zaledwie osiemnascie organizacji z Polski.
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Chorych na Padaczke oraz Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego.
Nie chodzi o to, Ze nie powinny si¢ one tam znalez¢, lecz o to, ze — jak mozna
podejrzewac — znalazty si¢ tam przez przypadek. Na stronach internetowych
zarowno jednego, jak i drugiego stowarzyszenia nie ma wzmianki o wspolpra-
cy czy przynalezno$ci do migedzynarodowej sieci Orphanet (cho¢ wspotpracu-
ja one z innymi placowkami, networkami mi¢gdzynarodowymi w obrgbie inte-
resujacych je choréb). Moze to wskazywac na brak wiedzy dotyczacej chordb
rzadkich, nawet po stronie samych organizacji.

6. Podsumowanie

Organizacje pozarzadowe w Polsce stanowia bardzo cenny potencjat wiedzy
1 doswiadczenia, ktory nie jest w petni wykorzystywany jako zrédto wsparcia
0s0b niepetnosprawnych i chorych. Udzial polskich organizacji w tworzeniu
sieci informacyjnej Orphanetu znaczaco wzrost w ciagu ostatnich miesigcy,
lecz mimo to dla wielu oséb jest to wciaz bardzo hermetyczne zrodto infor-
macji, gtbwnie z powodu bariery jezykowej, ale takze z uwagi na niska $wia-
domos¢ istnienia tego typu zrodet wsparcia.

Dostrzegamy wyrazny brak zintegrowanej bazy danych na temat organiza-
cji dziatajacych na terenie Polski, a takze zagranicznych organizacji zajmu-
jacych sig rzadkimi chorobami i niepelnosprawnoscia. Bazy takie istnieja na
szczeblu europejskim, jednak polskie organizacje sa w nich reprezentowane
ciagle niewystarczajaco licznie. Dziatajace w Polsce Krajowe Forum na rzecz
Terapii Chorob Rzadkich ORPHAN wydaje sig¢ sugerowac podobienstwo do
europejskiej bazy ORPHAN. Na jego stronach internetowych widnieja jed-
nak odniesienia tylko do czterech organizacji zajmujacych si¢ rzadkimi cho-
robami. Zintegrowany system informacji na ten temat, ktory bytby dostgpny
na wzor Orphanetu (brak thumaczenia zawarto$ci bazy na jezyk polski), sta-
nowilby zapewne najwazniejsze narzedzie dotarcia i informacji dla 0os6b nimi
dotknigtych oraz ich rodzin.

Brak takiej bazy prowadzi do dezinformacji oraz rozproszenia kapitatu wie-
dzy, gromadzonej przez rdzne organizacje niezaleznie od siebie. Technologie
informacyjne i komunikacyjne moga si¢ przyczyni¢ do nawiagzywania przez
pacjentow wzajemnych kontaktow i tworzenia wspolnot, korzystania ze wspdl-
nych baz danych przez poszczeg6dlne grupy badawcze, gromadzenia danych
do badan klinicznych, rejestracji pacjentéw sktonnych wzia¢ w nich udziat
oraz przekazywania przypadkow ekspertom, ktorzy poprawia jako$¢ diagno-
styki i1 leczenia.

Brakuje tez bardzo organizacji parasolowej w Polsce, ktora zrzeszataby
stowarzyszenia i fundacje ukierunkowane na rzadkie choroby lub niepetno-
sprawnosci. W znacznej mierze oslabia to glos oséb nimi dotknigtych w roz-
wiazywaniu wspolnych kwestii (np. w zakresie legislacji odno$nie do tzw. le-
kéw sierocych) zarowno na szczeblu krajowym, jak i w migdzynarodowych
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debatach. Przyktad Orphanetu stawia przed organizacjami pozarzadowymi
w Polsce dwa, najwazniejsze naszym zdaniem, wyzwania. Po pierwsze, wigk-
szej aktywnosci w ramach europejskich sieci informacyjnych; stanowia one
wspotczesnie nie tylko najbardziej efektywne narzedzie oddziatywania in-
formacyjnego, lecz takze instrument usprawniajacy terapi¢ i wsparcie spo-
teczne. Po drugie, konsolidacji potencjatu wiedzy i do§wiadczenia, na wzor
Orphanetu, w ramach ogdlnopolskiej sieci informacyjnej poswigconej szero-
ko rozumianemu problemowi niepetnosprawnosci.
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JOANNA MATEJCZUK

Zatozenia polskich programow kierowanych do
0sOb z rzadkimi i sprzezonymi ograniczeniami
sprawnosci — wzroku, stuchu i mowy

1. Wprowadzenie

Pierwsza ogolna refleksja, bedaca efektem poszukiwan projektéw kierowa-
nych do 0so6b z rzadkimi i sprz¢zonymi ograniczeniami sprawnosci, jest taka,
ze takich projektow w Polsce w zasadzie nie ma, a $cislej mowiac, jest ich
bardzo niewiele. Wigkszo$¢ projektow realizowanych w naszym kraju, doty-
czacych osdb z ograniczeniami sprawnosci, traktuje t¢ grupe jako jednorod-
na, tylko z cz¢sciowym wskazaniem na specyficzne problemy i potrzeby. Jest
to o tyle niepokojace, ze chorzy z niepetnosprawnoscia rzadka lub sprz¢zona
wymagaja czg¢sto bardzo zindywidualizowanego wsparcia i trudno jest wyjs$¢
naprzeciw ich potrzebom bez wyraznego odniesienia do ich sytuacji zdrowot-
nej, psychicznej i spoteczne;.

Sposroéd pojawiajacych sie w Polsce przedsiewzieé dotyczacych niepetno-
sprawnosci rzadkiej 1 sprz¢zonej znaczna wigkszos$¢ odnosi si¢ do najczesciej
wystepujacych i najbardziej wyraznych rodzajow tych niepetnosprawnosci.
W przypadku niepelnosprawnosci rzadkiej jest to niepetnosprawnos¢ wzroku
i shuchu, a w przypadku niepetnoprawnosci sprzgzonej jasno wskazanymi od-
biorcami sa ghuchoniemi i gluchoniewidomi.

Brakuje projektow skierowanych do oséb z rzadkimi chorobami genetycz-
nymi, zaburzeniami metabolicznymi, endokrynologicznymi, enzymatycz-
nymi, z deformacjami ciata, z rzadkimi — czgsto powypadkowymi — zeszpe-
ceniami, chorobami zakaznymi i odzwierzgcymi (czyli problemami ujgtymi
w Rozporzadzeniu Ministra Pracy i Polityki Spolecznej (Rozporzadzenie...,
2003) jako ,,inne” przyczyny niepelnosprawnosci'.

O podobnej niezagospodarowanej luce projektowej mozemy mowic¢ w przy-
padku niepelnosprawnosci sprz¢zonej. Prawie niemozliwe jest wskazanie pol-
skich projektow, w ktorych by si¢ wyraznie odnoszono do niepetnosprawnosci

' Do tej listy chorob rzadkich mozna dotaczy¢ rowniez takie choroby rzadkie, zagrazajace
zyciu lub powodujace przewlekta niepelnosprawnos$¢, jak rzadkie nowotwory, choroby auto-
immunologiczne, wady wrodzone, choroby toksyczne i zakazne wedlug Komunikatu Komisji
Wspdlnot Europejskich ,,Rzadkie choroby: wyzwania stojace przed Europa”, Bruksela 2008,
http://ec.europa.eu/health/ph_threats/non_com/docs/impact_assessment_exs_pl.pdf.
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sprzezonej, powstalej jako konsekwencja pierwszej niepetnosprawnosci lub
w nastgpstwie stosowania lekow (np. problemy z cukrzyca powoduja przewle-
kte powiktania, takie jak mikroangiopatia, zwigzana z uszkodzeniem wzroku,
nerek i wiokien nerwowych, i makroangiopatia, ktorej efektem jest choroba
wiencowa, zespot stopy cukrzycowej czy uszkodzenie mozgu). Takie przykta-
dy niepetnosprawnosci sprz¢zonej mozemy mnozy¢. Mozemy mowi¢ rowniez
o specyficznych problemach oséb borykajacych si¢ z problemami kilku nie-
petnosprawnosci, nie ma to jednak przetozenia na programy majace na celu
ich rozwiazywanie.

Ze wzgledu na uboga oferte projektow skierowanych do ludzi z rzadki-
mi i sprz¢zonymi ograniczeniami sprawnos$ci analiza zalozen i celow zosta-
nie przedstawiona na podstawie projektow skierowanych do oséb z proble-
mami wzroku i stuchu oraz z niepetnosprawnoscia sprz¢zona wzroku, shuchu
i mowy. W analizie pojawia si¢ podstawowe grupy zatozen i celow oraz ilu-
stracje z konkretnych projektow, zakonczonych lub aktualnie realizowanych
w Polsce.

2. Pozyskiwanie informaciji o projektach oraz sposoby
opracowywania danych

Analizie zatozen programowych poddano programy, w ktorych bezposred-
nio w nazwie projektu lub w opisie celoéw pojawito si¢ odniesienie do nie-
petmosprawnosci sprzgzonej lub rzadkiej, to znaczy uzyto nazwy ,,niepelno-
sprawnos¢ rzadka” lub ,,sprzgezona” badz tez odniesiono si¢ do konkretnej
niepelnosprawnosci (np. dysfunkcja wzroku, stuchu) czy grupy niepeino-
sprawnych (np. gluchoniewidomi). Pominigto zatem wszystkie projekty kie-
rowane ogo6lnie do niepelnosprawnych, bez wskazania na konkretny rodzaj in-
teresujacej nas niepelnosprawnosci.

Przesledzono zaréwno duze projekty ogdlnopolskie, inicjatywy zgtaszane
w ramach tychze projektow i realizowane przez poszczegolne jednostki tere-
nowe, jak i mniejsze, niezalezne inicjatywy lokalne. Wigkszo$¢ przytoczo-
nych przedsigwzie¢ realizowana byla przy udziale:

e Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Osob Niepetnosprawnych i jego od-
dziatéw terenowych;

wyzszych uczelni;

szkot gimnazjalnych i licealnych dla osob niepelnosprawnych;

organizacji pozarzadowych;

polskich organizacji zrzeszajacych osoby niewidome, ghuche, gluchonieme,
ghuchoniewidome i osoby z innymi rzadkimi lub sprz¢zonymi ogranicze-
niami sprawnosci.

Programy te czgsto stanowia przyktad zintegrowanego dziatania réznych
srodowisk na rzecz walki z konkretnymi problemami osoéb niepetnospraw-
nych. Zdarza si¢ réwniez, ze w ramach tych programéw nawigzywana jest
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wspotpraca z blizniaczymi organizacjami na terenie Europy. Podejmowane sa
proby wymiany doswiadczen i wiedzy oraz wypracowania wspolnych zatozen
dotyczacych pracy z osobami niepelnosprawnymi w przysztosciz.

Przygotowanie rzetelnej analizy liczbowej dotyczacej tego zagadnienia jest
niemozliwe ze wzgledu na brak bazy danych zbierajacej wszystkie projek-
ty skierowane do 0sob niepetnosprawnych, nie méwiac juz o wyodrgbnieniu
przedsigwzig¢ celowych przeznaczonych dla 0sob z konkretng niepetnospraw-
nos$cia. Petna identyfikacja projektow realizowanych w Polsce jest obecnie po
prostu niemozliwa. W zwiazku z tym analizie zostaly poddane jedynie pro-
jekty, ktore mozna znalez¢ na stronach internetowych wigkszych organizacji
i stowarzyszen zajmujacych si¢ problemami niepetnosprawnosci, samorzadoéw
lokalnych i wyzszych uczelni. Takie poszukiwania, cho¢ prowadzone w mia-
r¢ mozliwo$ci systematycznie, sa niewyczerpujace 1 nie daja petnego obrazu
projektow w Polsce.

Zaréwno w przypadku niepetnosprawnosci rzadkiej, jak i sprz¢zonej zapo-
trzebowanie na pomoc i wsparcie jest bardzo wyrazne — widac to szczego6lnie
w opiniach stowarzyszen chorych i ich rodzin oraz na tematycznych stronach
internetowych. Pojawiaja si¢ nawet konkretne wskazania co do rodzaju po-
trzebnej pomocy i wsparcia, jednak projektow celowych nadal brakuje.

3. Programy kierunkowe dla oséb z dysfunkcjg wzroku lub stuchu
oraz dla os6b gtuchoniemych i gluchoniewidomych

Wsrod niewielu inicjatyw powstajacych z mysla o osobach z niepelnospraw-
no$ciami rzadkimi wyraznie wyrozniajq si¢ projekty skierowane do niewido-
mych, niedowidzacych, niestyszacych i niedostyszacych oraz gluchoniewido-
mych i gluchoniemych. Mozna wyodregbni¢ grupe przedsiewzig¢ skierowana
specjalnie do 0sob z tymi rodzajami niepetnosprawnosci, w ktorych zarowno
w nazwie, jak i w celach wida¢ wyrazne odniesienie do dysfunkcji wzroku stu-
chu i mowy. Programy te odnosza si¢ do specyficznych potrzeb omawianego
srodowiska odbiorcow, uwzgledniajac problemy zwiazane z wykonywaniem
podstawowych czynnos$ci zyciowych i poruszaniem si¢ oraz z utrudnionym
dostgpem do zycia spotecznego i zawodowego.

Analiza tych programow pozwolita na wyodrgbnienie nastgpujacych obsza-
réw problemowych zwigzanych z potrzebami adresatow:

e likwidacji barier architektonicznych i pomocy finansowej w zakupie sprzg-
tu;

e cdukacji i popularyzacji wiedzy z zakresu problematyki oséb z dysfunkcja
wzroku;

2 Program ,,English for the blind, Angielski dla niewidomych”, www.pfron.org.pl/ftp/doku-
menty/EQUAL/Per Linguas/PFRON/Raport.pdf; ,,Per linguas mundi ad laborem. Przez jezy-
ki $wiata do pracy”, www.pfron.org.pl/ftp/dokumenty/EQUAL/Per Linguas/PFRON/Raport.
pdf.
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e aktywizacji zawodowej;
e innych inicjatyw zwigzanych z zyciem spoteczno-kulturalnym.

W ramach kazdego z tych obszarow mozna wyrézni¢ cele szczegdtowe
konkretnych projektow — zostana one omoéwione ponizej oraz zilustrowane
okreslonymi przyktadami realizowanych projektow.

3.1. Likwidacja barier architektonicznych i pomoc finansowa w zakupie
sprzetow

Problemy poruszane w tej grupie celdw zwiazane sa gtownie z pomoca fi-
nansowa i wychodza naprzeciw, mozna powiedzie¢, podstawowym potrze-
bom zwiazanym z zakupem urzadzen poprawiajacych widzenie, styszenie
i mowg, z dostgpem do nowoczesnych (cho¢ w przypadku projektéw polskich
najczesciej podstawowych, tradycyjnych i powszechnych) technologii oraz
mozliwos$cia poruszania sig¢ 0sob niepelnosprawnych i dotarciem do miejsc
uzytecznos$ci publicznej. W tej grupie celow, poza finansowaniem sprzgtow
przeznaczonych dla indywidualnych odbiorcéw, znalazty sig¢ rowniez projek-
ty majace na celu dofinansowanie inwestycji zwigzanych z likwidacja szero-
ko rozumianych barier architektonicznych.

Cele dotyczace finansowania urzadzen i likwidacji barier zostaly zebrane
w dwoch grupach:

e perspektywa indywidualna: uwzglednia problemy konkretnych osob z dys-
funkcja wzroku Iub stuchu, u ktérych nowoczesne rozwiazania technolo-
giczne, takie jak specjalistyczne operacje lub zakup urzadzen (okulary, apa-
raty shuchowe, sprzgt informatyczny i specjalistyczne oprogramowanie),
moga si¢ przyczynic¢ do poprawienia jakosci zycia przez:

— zmnigjszenie odczuwalnych skutkow zwiazanych z posiadana niepet-

nosprawnos$cia, w drodze ulatwienia poruszania si¢ i komunikowania
z otoczeniem,

— dostep do edukacji, w tym réwniez na poziomie uczelni wyzszych,

— likwidacjg barier zwiazanych z podjeciem pracy zawodowej przez od-

powiednie wyposazanie stanowisk pracy;

o perspektywa spoleczna: przystosowanie obiektow uzytku publicznego do
specyficznych potrzeb osob z dysfunkcja wzroku lub stuchu; w tej grupie
celow znajduja si¢ inicjatywy zwiazane z poruszaniem si¢ i bezpieczen-
stwem o0sOb niepetnosprawnych (np. dzwigckowa sygnalizacja $wietlna),
wyposazeniem sal dydaktycznych, bibliotek i muzeéw w specjalistycz-
ne urzadzenia umozliwiajace osobom niepelnosprawnym dostep do nauki
1 kultury (zakup urzadzen lektorskich, opisy w jezyku Braille’a).
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$rodowisko

Dziatania projektowe
(wsparcie finansowe)
ukierunkowane na pomoc
osobom niepetnosprawnym
w zakupie potrzebnych
urzadzen

Dziatania projektowe
(wsparcie finansowe)
skierowane na zmiany
techniczne w otoczeniu

Rycina 1. Cele zwigzane z finansowaniem urzadzen rehabilitacyjnych
i likwidacja barier architektonicznych — perspektywa indywidualna i spoteczna

Zrédto: opracowanie wiasne.

W tabeli 1 zostaty przedstawione konkretne opisy celoéw zwiazanych z lik-
widacja barier architektonicznych i dofinansowaniem urzadzen wspomagaja-
cych styszenie 1 widzenie, zaczerpnigte z projektow realizowanych w Polsce
w ostatnich latach.

Tabela 1. Cel: likwidacja barier architektonicznych i pomoc finansowa
w zakupie sprzetu (przyktady projektow)

Projekt Charakterystyka — cel nadrzedny Cele szczegotowe

.Komputer dla e program pomocy w zakupie e pomoc finansowa dla oséb niewi-

Homera” sprzetu elektronicznego oraz domych i niedowidzacych w za-
oprogramowania umozliwiajgcego kupie nowoczesnego, podsta-
rehabilitacje zawodowg i spotecz- wowego oraz specjalistycznego
ng 0s6b niewidomych i niedowi- sprzetu komputerowego i elek-
dzacych tronicznego wraz z odpowiednim

oprzyrzadowaniem i oprogramo-
waniem umozliwiajgcym zdobycie
umiejetnosci pozwalajgcych na
usamodzielnienie sie

zakup sprzetu umozliwiajgcego
rehabilitacje zawodowa i spotecz-
ng oséb niewidomych i niedowi-

dzacych
,Pitagoras 2007” e zapewnienie osobom niestysza- ¢ dofinansowanie zakupu i mon-
cym i niedostyszacym, w tym tazu urzadzen wspomagajgcych
gtuchoniewidomym i gtuchonie- styszenie
dowidzgacym studentom, uczniom e dofinansowanie zakupu urzadzen

szkot policealnych oraz uczestni- lektorskich
kom kurséw przygotowawczych
do egzamindéw do szkot wyzszych,
w zaleznosci od potrzeb, pomocy
ttumaczy migowych lub mozli-
wosci wykorzystywania w trakcie
zaje¢ oraz egzamindw urzadzen
wspomagajacych styszenie oraz
innych urzadzen, w tym dostoso-
wanych do mozliwosci i potrzeb
wynikajgcych z dysfunkcji stuchu
lub stuchu i wzroku
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Projekt Charakterystyka — cel nadrzedny Cele szczegétowe

,Dziedzictwo” » udostepnienie niepetnosprawnym e dofinansowanie dziatan likwidu-
dostepu do débr kultury i przyrody jacych bariery architektoniczne,
urbanistyczne, transportowe
i w komunikowaniu sie z osobami
niepetnosprawnymi, ze wskaza-
niem réwniez na osoby niewido-
me i niestyszace

,Rzeszoéw, pro- systemy sygnalizacji $wietlnej dla

gram pomocy” osob z dysfunkcjg wzroku

.Pegaz” o realizacja prawa 0s6b niepet- e nabycie wtasnego $rodka trans-
nosprawnych do swobodnego portu poprzez dofinansowanie
poruszania si¢ i przemieszczania kosztéw zakupu lub oprzyrzado-
sie przez likwidacje barier trans- wania samochoddéw osobowych

portowych uniemozliwiajgcych lub
utrudniajacych im funkcjonowanie
w zyciu spotecznym i zawodowym
— a tym samym otwarcie dostepu
do dobr i ustug oraz wszechstron-
nej rehabilitacji

,Wez sprawy e wsparcie oséb z jednoczesnym e pomoc w uzyskaniu dofinanso-
w swoje rece” uszkodzeniem wzroku i stuchu wania zakupu specjalistycznego
,Wsparcie os6b sprzetu rehabilitacyjnego (m.in.
gtuchoniewido- komputery i oprogramowania)
mych na rynku e doradztwo w doborze aparatow
pracy” stuchowych, optycznych

Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie opiséw projektéw: ,Komputer dla Homera”, ,Pitagoras 2007”,
,Dziedzictwo”, ,Rzeszéw, program pomocy”, ,Pegaz’, ,Wez sprawy w swoje rece”.

Celem programow dotyczacych dofinansowania sprzetu jest identyfikacja
specyficznych potrzeb i finansowanie pomocy zwiazanej z interwencja me-
dyczna lub zakupem specjalistycznych urzadzen. Taka pomoc stanowi dla
wielu niepelnosprawnych nie tylko jedyna nadziej¢ na realizowanie podsta-
wowych czynno$ci zyciowych, ale jest rOwniez warunkiem wlaczenia do spo-
leczenstwa poprzez dostep do edukacji, pracy zawodowej, sztuki i ogolnie ro-
zumianych dobr spotecznych.

W polskich placowkach edukacyjnych oraz w obiektach uzytecznosci pub-
licznej nadal brakuje wyposazenia wspierajacego osoby z dysfunkcjami wzro-
ku i shuchu — wigkszos$¢ takich placowek jest nadal niedostepna lub trudno do-
stepna dla ludzi niepelnosprawnych. W poréwnaniu z innymi krajami Europy
Zachodniej pomoc zwiazana z finansowaniem sprzgtu i urzadzen utatwiaja-
cych osobom z dysfunkcja wzroku i shuchu poruszanie si¢ w otoczeniu spo-
fecznym znajduje sig jeszcze w powijakach. Zakup komputera ze specjalnym
dzwigkowym oprogramowaniem, specjalnego ekranu lub drukarki z jezykiem
Braille’a, jako wyposazenia miejsca pracy dla osoby niewidomej, to wciaz
wyjatkowe — wrgez unikatowe — wydarzenie.

W Szwecji, jak podaje w raporcie Magdalena Bzoma (2009), wyszukanie
adekwatnego dla osoby niepetnosprawnej sprzg¢tu umozliwiajacego podjgcie
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pracy oraz jego zakup wydaje naturalna konsekwencja zdiagnozowanej po-
trzeby. Podobnym przyktadem jest Dania (Waszkielewicz), gdzie studenci nie-
widomi i niestyszacy otrzymuja sprzgt i oprogramowanie potrzebne do studio-
wania, takie jak laptop, drukarka, skaner, urzadzenie do odtwarzania ksiazek
w formacie DAISY, dyktafon cyfrowy, stuchawki, oprogramowanie Windows
Office, program antywirusowy, program do odzyskiwania utraconych danych,
oprogramowanie OCR. Niewidomi otrzymuja rowniez program Jaws, a stabo-
widzacy — program powigkszajacy; finansowane sg takze opracowania ksia-
zek w dostepnej formie — kwota przeznaczana na przygotowanie ksiazek dla
jednego studenta rocznie to mniej wigcej od 27 do 54 tys. zt, przy czym do-
datkowo finansowana jest pomoc asystenta (okoto pigciu godzin tygodnio-
wo). Polskie projekty wspierajace finansowo studentdw i uczniow z dysfunk-
cja wzroku 1 stuchu to m.in. programy celowe PFRON, takie jak ,,Student”
1,,Pitagoras”. Projekty te w zalozeniach maja utatwienie dostepu do edukacji,
zwlaszcza w szkolnictwie wyzszym, rowniez w omowionym aspekcie tech-
nicznym (zakupu sprz¢tu, oprogramowania oraz przystosowania placowek).

3.2. Edukacja oraz popularyzacja wiedzy z zakresu problematyki osob
z dysfunkcjg wzroku, stuchu i mowy

Kolejna wazna grupa zatozen i celéw realizowanych w projektach jest edu-
kacja oraz popularyzacja wiedzy z zakresu sytuacji zyciowej i mozliwos$ci
wsparcia 0sob niepetnosprawnych.

W oddziatywaniach zwigzanych z edukacja mozemy wyr6zni¢ dwa kie-
runki:

e cdukacje skierowang bezposrednio do niepetnosprawnych, 0sob z ich naj-
blizszego otoczenia oraz 0sob wspodlpracujacych z niepelnosprawnymi
(edukacja bezposrednia);

e cdukacje spoteczna zwiazana ze zmiang spolecznego spostrzegania osob
niepetnosprawnych.

Edukacja bezposrednia

+ |Edukacja oséb niepetnosprawnych

r | Edukacja oséb z najblizszego
otoczenia (rodzina)

| Edukacja oséb pracujacych

z osobami niepetnosprawnymi
(nauczyciele, doradcy zawodowi,
ttumacze)

Rycina 2. Obszary edukacji uwzglednione w projektach dla oséb z dysfunkcjg
wzroku, stuchu i mowy
Zrédto: opracowanie wiasne.



ZatoZenia polskich programéw... 215

3.2.1. Edukacja osob niepetnosprawnych i najblizszego otoczenia

W ramach oddziatywan edukacyjnych bezposrednio dotyczacych osob niepet-
nosprawnych i ich otoczenia w projektach uwzgledniono:

e cdukowanie samych 0sob niepetnosprawnych

e cdukowanie 0sob zwigzanych z osobami niepetnosprawnymi

e doskonalenie technik i metod edukacyjnych.

W obszarze edukowania samych 0sob niepetnosprawnych w opisie celow
w projektach pojawily si¢ oddzialywania edukacyjne stuzace likwidowaniu
barier komunikacyjnych i doskonaleniu sposobéw komunikowania si¢ zwia-
zanych z dysfunkcja wzroku lub stuchu, czyli nauka jezyka migowego oraz
jezyka Braille’a, a takze inne czynnos$ci edukacyjne, takie jak nauka jezyka
obcego, w szczegodlnosci angielskiego, oraz prawa i ksiggowosci. Trudno po-
da¢ nawet przyblizone statystyki dotyczace liczby osob niepetnosprawnych
korzystajacych z projektow edukacyjnych. Nie prowadzi si¢ w Polsce takich
statystyk. Dla poréwnania — w Szwecji na 3 tys. zarejestrowanych w urzedzie
pracy niepetnosprawnych wzrokowo az 1 tys. 0sob jest objgtych rozmaitymi
kursami i programami szkolen (Bzoma, 2009). W odniesieniu do projektéw
polskich mozemy podawac jedynie statystyki dotyczace poszczegdlnych pro-
jektow — na przyktad projekt ,,Przez jezyki Swiata do pracy” (nauka jezyka
angielskiego dla niewidomych) objat 84 osoby z dysfunkcja wzroku i 23 na-
uczycieli. Jest to kropla w morzu potrzeb — jesli liczba 0s6b zarejestrowanych
w Polskim Zwiazku Niewidomych w 2004 roku wynosita 76 256 (Biuletyn
Informacyjny Trakt, 2007), to odsetek 0sob objgtych wspomnianym projek-
tem edukacyjnym stanowit 0,11, co jak na polskie warunki jest i tak znaczaca
liczba. Osobna, bardzo wyrazna kategori¢ zwiazana z edukacja 0sob niepetno-
sprawnych stanowi doskonalenie umiej¢tnosci zwigzanych z kompetencjami
zawodowymi i poszukiwaniem pracy — ten aspekt zostanie przywotany row-
niez w podrozdziale ,,Aktywizacja zawodowa”.

Edukowanie oséb zwigzanych z osobami niepelnosprawnymi skiero-
wane jest do takich grup odbiorcoéw jak nauczyciele, lektorzy jezyka obce-
go, rodzice, opiekunowie. Przyktadem moze by¢ nauka jezyka migowego dla
nauczycieli, nauczycieli zawodu, ttumaczy jezyka migowego, nauka alfabe-
tu Braille’a, ksztalcenie w zakresie metodyki nauczania osob niepetnospraw-
nych, warsztaty o potrzebach dzieci niepelnosprawnych dla rodzicow, nauczy-
cieli 1 opiekunow.

Efektem projektow edukacyjnych dedykowanych osobom z ograniczeniami
sprawnosci 1 osobom z najblizszego otoczenia moze by¢ doskonalenie tech-
nik i metod edukacyjnych. Jest ono czgsto owocem zaplanowanych w pro-
jektach badan nad potrzebami edukacyjnymi oséb niepetnosprawnych. Cel ten
jest niezwykle istotny, gdyz pozwala na poszukiwanie nowych drog wspiera-
nia 0sob niepelnosprawnych. Niestety liczba przedsigwzie¢ podejmujacych
ten problem jest znikoma. Jako bardzo wazny i wyrazny przyktad mozna wy-
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mieni¢ projekt ,,English for the blind. Angielski dla niewidomych”, ktory za-
owocowal publikacjami dotyczacymi metodyki nauczania osob z dysfunkcja
wzroku oraz materiatami dydaktycznymi do nauki jgzyka obcego dla osob
niewidomych i niedowidzacych. Wypada jeszcze doda¢, ze wktad w dziedzi-
n¢ metodyki nauczania i tworzenia nowych programéw edukacyjnych zostat
nagrodzony prestizowa nagroda — Orderem Imperium Brytyjskiego (nagroda
krolowej Elzbiety 11) dla prof. Bogustawa Marka za nauczanie jgzyka angiel-
skiego 0sob z dysfunkcja wzroku. Te nieliczne inicjatywy powinny si¢ staé
inspiracja do realizowania kolejnych pomystow zwiazanych z edukacja os6b
niepetnosprawnych. Powyzszy projekt, rzeczywiscie unikatowy na skalg pol-
ska, otwiera realne mozliwosci ksztatcenia — rowniez podnoszenia kwalifika-
cji zawodowych.

3.2.2. Edukacja spofeczna

Drugi wazny obszar oddziatywan edukacyjnych, uwzgledniany w progra-
mach, to szeroko rozumiana edukacja spoteczna, ktorej celem jest zmiana spo-
lecznego postrzegania 0so6b z ograniczeniami sprawnosci. Lamie stereotypy
i uprzedzenia zwigzane z niepelnosprawnymi ludzmi oraz dotyczy popula-
ryzacji wiedzy na ich temat. Oczywiscie dziatania takie, powodujace zmia-
ng postrzegania osob niepetnosprawnych, powinny objac jak najszersza grupe
odbiorcow, trafiajac do $wiadomosci zwyktych ludzi. Jednak niektore grupy
spoteczne nalezy szczegdlnie uwrazliwi¢ na problemy os6b niepetnospraw-
nych. Sa to nauczyciele, doradcy zawodowi, pracodawcy, ktorzy mogliby si¢
sta¢ no$nikiem nowego nastawienia do takich osob.

Dziatania edukacyjne nakierowane na potrzeby osob z dysfunkcja wzro-
ku, stuchu i mowy sa $cisle powiazane z tworzeniem odpowiedniego zaplecza
technicznego. Inwestycje dotyczace zakupu pomocy naukowych (ksiazek wy-
drukowanych alfabetem Braille’a, w druku powigkszonym lub wydawanych
na kasecie, ptycie CD, dyskietce lub w Internecie), dofinansowania sprzgtu
komputerowego i oprogramowania, wyposazenia sal dydaktycznych w urza-
dzenia lektorskie i inne utatwiajace dostep do edukacji, stanowia tto dla plano-
wanych oddziatywan edukacyjnych. W tym znaczeniu zakup odpowiedniego
sprzetu jest zapleczem dla bardziej efektywnych oddzialywan edukacyjnych.
Zaleznos¢ ta zostata przedstawiona na rycinie 3.
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| 4
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P ( \ f Edukacja niepetnosprawnych
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w projektach
Zakup sprzetu komputerowego 2 gl?s]fl)] Snit;j a Doskonalenie technik i metod
i oprogramowania wzroku , edukacyjnych
< i stuchu
Inicjatywy zwigzane ]\ /I:
z wyposazeniem sal >
dydaktycznych \
~ s: Edukacja nauczycieli, rodzicow

| i innych oséb zwigzanych z osobami
| niepetnosprawnymi

| Pomoc w studiowaniu

Edukacja spoteczna i popularyzacja wiedzy z zakresu dysfunkcji
wzroku i stuchu

Rycina 3. Edukacja w projektach dla oséb z dysfunkcja wzroku, stuchu i mowy

Zrédto: opracowanie wiasne.

W ponizszej tabeli zostaly zebrane przyktady celow zwiazanych z edukacja,
zawarte w konkretnych projektach realizowanych w Polsce.

Tabela 2. Cel: edukacja (przyktady projektow)

Projekt Cele szczegotowe

4Per linguas mundi e przygotowanie kardy specjalistéw do pracy z osobami z dysfunkcjg
ad laborem. wzroku

Przez jezyki Swiata ¢ diagnoza aktualnego systemu ksztatcenia jezykowego dla os6b

do pracy” z dysfunkcjg wzroku

przeprowadzenie diagnozy zwigzanej z dyskryminacjg i nierownoscig
na rynku pracy osob z dysfunkcjg wzroku, publikacje, konferencje

»English for the blind. nauka jezyka angielskiego dla oséb z dysfunkcjg wzroku

Angielski dla niewi- ksztatcenie nauczycieli i lektorow pracujgcych z osobami z dys-
domych” funkcja wzroku, tworzenie i adaptacja materiatéw dydaktycznych
do nauki jezykéw obcych dla os6b niepetnosprawnych wzrokowo,
opracowanie podrecznika metodologii/metodyki nauczania jezykéw
obcych oséb z dysfunkcjg wzroku

wykorzystanie nowoczesnych srodkow technicznych

nauka jezyka Braille’a dla nauczycieli jezyka angielskiego
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Projekt Cele szczeg6towe

+Absolwent. e szkolenia dla rodzicow i opiekunéw
Wsparcie oséb nie-

widomych na rynku

pracy”

,Przygotowanie oséb konferencje, seminaria i spotkania z rodzinami potaczone z prezen-
z dysfunkcjg wzroku tacjq mozliwosci, umiejetnosci i technik pracy z niewidomymi

do wejscia na

otwarty rynek pracy”

(Laski)
4 kroki — program e kursy naturalnego jezyka migowego (tzw. PJM) dla nauczycieli zawo-
aktywizacji zawodo- du

wej 0séb gtuchych”

.Praca dla niewido-
mego”

ksiegowos¢ i prawo pracy

,Dostepne muzeum. szkolenia dla muzealnikéw: go$¢ niepetnosprawny w muzeum (ze
Gos¢ niepetnospraw- wskazaniem réwniez na osoby niewidome)

ny w muzeum” nauka jezyka migowego

,Muzeum otwarte na ,Galeria przez dotyk” — przetamywanie tabu ,nie dotykac¢ ekspona-
dotyk” tow”

,Papirus”

wspieranie wydawnictw drukowanych pismem Braille’a, w druku
powiekszonym lub wydawanych na kasecie, ptycie CD, dyskietce lub
w Internecie; dotyczy ksigzek naukowych lub popularnonaukowych
oraz literatury pieknej

upowszechnianie wiedzy wsréd spoteczenstwa o problematyce
zwigzanej z niepetnosprawnoscig, w tym specyficznych potrzebach

i rzeczywistych mozliwosciach osob niepetnosprawnych

wspieranie publikacji i wydawnictw dotyczacych problematyki osob
niepetnosprawnych

upowszechnianie osiggnie¢ uzyskiwanych przez osoby niepetno-
sprawne i ksztattowanie $wiadomosci tych oséb

przekazywanie informacji o funkcjonujacych rozwigzaniach prawnych
dotyczacych osob niepetnosprawnych oraz o réznych organizacjach
pozarzadowych je zrzeszajgcych i dziatajgcych na ich rzecz

finansowanie szkolen w zakresie nauki jezyka migowego (pracowni-
cy osrodkéw pomocy spotecznej, ttumacze jezyka migowego, osoby
z dysfunkcjg stuchu lub mowy)

,Drogowskaz”

,Ttumacz dla niesty-

szkolenia z zakresu jezyka migowego (przeszkolonych zostato okoto

szacego” 360 oso6b oraz okoto 750 pracownikdw stuzb spotecznych)
,Wsparcie oséb e wspiera nauke alternatywnych metod komunikacji (m.in. alfabet
gtuchoniewidomych Lorma, system Braille’a, jezyk migowy, daktylografia)

na rynku pracy”

Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie opisow projektow: ,Przez jezyki do $wiata pracy”, ,Absolwent”,
,Dostepne muzeum. Gos$¢ niepetnosprawny w muzeum”, ,Papirus”, ,Praca dla niewidomego”, ,4 kroki”,
,Drogowskaz”, ,Tlumacz dla niestyszacego”, ,Wsparcie dla oséb gluchoniewidomych na rynku pracy”.

Analiza zatozen programowych pokazuje wyraznie, ze wigkszos$¢ progra-
mow edukacyjnych, skierowanych do 0s6b z ograniczong sprawnoscia wzro-
kowa i stuchowa, zwiazana jest z likwidacja barier komunikacyjnych i w gtow-
nej mierze dotyczy nauki jezyka migowego lub jezyka Braille’a. Z powodu
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braku bazy danych projektéw niemozliwe jest podanie statystyk dotyczacych
tego zagadnienia, ale sposrdd przeanalizowanych przeze mnie projektow skie-
rowanych do osob z niepelnosprawnoscia wzrokowa i stuchowa okoto 40%
obejmuje nauke jezyka migowego lub jezyka Braille’a (dla niepetnospraw-
nych, 0sob z otoczenia, przysztych ttumaczy), 40% — szkolenia i kursy zawo-
dowe (rowniez w kierunku poszukiwania pracy), pozostata cz¢$¢ — okoto 15%
— to programy zwiazane z edukacja spoteczna i likwidacja stereotypow doty-
czacych osob niepetnosprawnych (kampanie edukacyjne, konferencje nauko-
we poswigcone dysfunkcji 1 wspieraniu publikacji). Tylko 5% stanowia pro-
jekty zwigzane z innymi formami edukacji (np. z nauka jezyka obcego, cho¢
ten segment w glownej mierze wypehniaja dziatania odnoszace si¢ do terapii
przez sztuke, takie jak warsztaty artystyczne?, ktore w pewnym sensie rowniez
mozna interpretowac w aspekcie oddziatywania edukacyjnego).

3.3. Aktywizacja zawodowa w projektach dla oséb z dysfunkcjg wzroku,
stuchu i mowy

Na podstawie statystyk przytaczanych w réznych zrodtach (Biuletyn PZN,
Fundacja Instytutu Rozwoju Regionalnego, Raport ,,Per linguas mundi ad la-
borem”) mozna pokaza¢ orientacyjna mapg zatrudnienia osob niewidomych
i niedowidzacych.

B osoby w wieku produkcyjnym
niezatrudnione (34 286 osdb)

B osoby zatrudnione w ZPCh
i spotdzielniach (2459 oséb)

O osoby zatrudnione w prywatnych
firmach (676 oso6b)

O wiasna dziatalno$¢ gospodarcza
(412 osob)

W instytucje panstwowe i struktury
PZN (1038 os6b)

O rolnictwo (618 oséb)

Rycina 4. Mapa zatrudnienia oséb niewidomych w Polsce

Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie: Galant, 2008.

Sposrod wszystkich zarejestrowanych w PZN 76 256 osob (Galant, 2008)
39 486 jest w tzw. wieku produkcyjnym, z czego tylko 5530 jest czynnych za-
wodowo. Stanowi to jedynie 7,25% osdb zarejestrowanych w PZN. Rozktad
zatrudnienia w grupie tych 5530 oséb pokazuje, ze okoto potowy z tej gru-
py pracuje w spotdzielniach lub zaktadach pracy chronionej (2786 osob, czy-

3 Na przyktad projekt ,, Terapia przez tworczos¢ przygotowaniem uzdolnionych osob z dys-
funkcja wzroku do wejscia na otwarty rynek pracy”, http://www.pfron.org.pl/wai/pl/208/134/
Projekt Dobre_praktyki.html.
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li 3,6% zarejestrowanych w PZN). Druga potowg stanowia zatrudnieni na
tzw. otwartym rynku — 2744 pracownikow, czyli 3,5% cztonkéw PZN) — tacz-
nie czynnych zawodowo jest 7% zarejestrowanych w PZN. W odniesieniu do
0s6b w wieku produkcyjnym odsetek zatrudnionych wynosi 13%. Te staty-
styki wydaja si¢ szokujace — jedynie co dziewiaty niepetnosprawny wzroko-
wo w wieku produkcyjnym jest czynny zawodowo, a co osiemnasty znajduje
zatrudnienie na otwartym rynku pracy. Dla porownania, w krajach starej Unii
Europejskiej odsetek osob niewidomych czynnych zawodowo stanowi 25%
0s6b w wieku produkcyjnym (za: Galant, 2008). W Europie co czwarty nie-
widomy znajduje zatrudnienie.

Jesli zestawimy powyzsze dane z liczba projektow skierowanych na obszar
aktywizacji zawodowej do 0séb z ograniczona sprawno$cia wzrokowa oraz
z liczba 0s6b objeta przyktadowymi projektami, dane te wydaja si¢ paralizu-
jace i wreez niewiarygodne. Dla przyktadu wspomniany juz wczesniej duzy
ogolnopolski projekt ,,Per linguas mundi ad laborem” objat swoim dziataniem,
czyli nauka jezyka angielskiego, 84 niepetnosprawnych i 23 nauczycieli (84
osoby stanowia 0,1% o0sob zarejestrowanych w PZN). Wigksza liczba osob
uczestniczyta w projekcie ,,Braille 20007 (2542 osoby, czyli 3,3% zarejestro-
wanych w PZN). W odniesieniu do innych, zreszta nielicznych przedsigwzigc,
skierowanych do niewidomych, statystyki sa bardzo podobne.

3.3.1. Zalozenia programow jako nosniki przekonan na temat
sprawnosci niepeftnosprawnych na rynku pracy

Aktywizacja zawodowa moze si¢ wydac jednym z najwyrazniejszych ce-
low, jakie znajduja si¢ w polskich projektach skierowanych do oséb z intere-
sujacymi nas rodzajami ograniczenia sprawnosci. Chociaz w zatozeniu akty-
wizacja zawodowa ludzi niepetnosprawnych ma si¢ przyczyni¢ do likwidacji
barier spolecznych, moze si¢ jednak okaza¢ rowniez ukrytym nosnikiem ste-
reotypow i przyczynia¢ do pogtebiania wykluczenia spotecznego tych osob.

W projektach zwiazanych z aktywizacja zawodowa 0sob niepetnospraw-
nych wzrokowo i stuchowo mozemy znalez¢ projekty majace w swoich zatoze-
niach odmienne sposoby spotecznego postrzegania osob niepelnosprawnych.
1. Pierwsza grupa projektow zaktada, ze osoba niepelnosprawna jest z racji sa-

mej niepelnosprawnosci mniej zdolna i mniej wydajna, a w zwiazku z tym

rowniez mniej atrakcyjna na rynku pracy. Aktywizacja zawodowa jest za-
tem rozumiana jako opieka i pomoc w zakresie tworzenia i utrzymania sta-
nowisk pracy dla oséb niepetnosprawnych.

2. Druga grupa projektow opiera si¢ na zatozeniu, ze osoba niepelnospraw-
na mimo swoich ograniczen (czy nawet z nimi) moze by¢ réwnie wydajna

i atrakcyjna na rynku pracy co osoba zdrowa, a w oddziatywaniach zwiaza-

nych z aktywizacja zawodowa gtowny akcent polozony jest na rozwijanie

kompetencji zawodowych i spotecznych w kierunku usamodzielnienia na
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rynku pracy, pobudzania motywacji oraz ,,zaprzyjazniania” osob niepetno-

sprawnych z pracodawcami.

W pierwszej grupie projektow znajduja si¢ glownie inicjatywy zwiazane
z tworzeniem i utrzymywaniem stanowisk pracy w zaktadach pracy chronio-
nej (ZPCh). Przyktadem jest ,,Braille 2000” (pomaga pracodawcom utrzymac
stanowiska pracy w zaktadach pracy chronionej). Projekt ten swoim zasiggiem
objat 144 ZPCh i w sumie 2542 osoby niepelnosprawne wzrokowo — jest to
jedna z najwigkszych inicjatyw tego rodzaju skierowanych do oséb z ograni-
czong sprawnoscia wzrokowa w Polsce. Analiza zatozen tego projektu budzi
jednak pewne watpliwosci, ktore w zasadzie bezsprzecznie sa nosnikiem nie-
wlasciwych stereotypow dotyczacych statusu osoby niepetnosprawnej w spo-
leczenstwie, a w szczegodlnosci ich funkcjonowania w miejscu pracy. W za-
laczniku do uchwaty dotyczacej projektu ,,Braille 2000” czytamy (Zatacznik
do Uchwaty..., 2000):

Przestanki wyjsciowe: Osoby niepetnosprawne ze schorzeniami narzadu wzroku zaliczone
do znacznego lub umiarkowanego stopnia niepetnosprawnosci charakteryzujg sie zmniejszo-
ng wydajnoscig pracy. Osoby te wykonuja tylko niektére rodzaje prac, a raz przyuczone do
pewnej grupy czynnosci (np. produkcja szczotek) sg bardzo trudne do przekwalifikowania do
innych prac, odpowiednich do ich psychofizycznych mozliwosci. Tworzy to szczegdlny prob-
lem dla zaktadéw pracy chronionej — gtéwnie spoétdzielni niewidomych, w ktérych stanowig
one duzy odsetek w stosunku do ogétu zatrudnionych. Osoby te rzadko znajdujg prace na
otwartym rynku pracy, a takze w nowo powstajgcych zaktadach pracy chronione;j.

Takie jednostronne i krzywdzace potraktowanie cztowieka z ograniczo-
ng sprawnoscia jest z pewnoscia istotnym elementem przyczyniajacym si¢
do bierno$ci i wyuczonej bezradnosci osob niepelnosprawnych w spoleczen-
stwie, a w konsekwencji do utrwalania takiego ich wizerunku w oczach innych
ludzi i co za tym idzie — do traktowania 0s6b niepetnosprawnych jako mnie;j
wartosciowych, mniej zaradnych, wymagajacych ciaglej opieki i wyizolowa-
nia w ,,przyjaznych” gettach. W podobnych okoliczno$ciach przejecie inicja-
tywy przez osobg niepetnosprawna i aktywny udziat na otwartym rynku pracy
sa prawie niemozliwe ze wzgledu na sprowokowane spotecznym stereoty-
pem nastawienie 0sob niepetnosprawnych oraz potencjalnych pracodawcow.
I jedni, i drudzy nadal zywia przekonanie, ze, jak w powyzszym przypadku,
mozliwosci osoby niepelnosprawnej wzrokowo sprowadzaja si¢ do produkcji
szczotek. Tak dziata bledne koto oparte na mechanizmie samospetniajacego
si¢ proroctwa, w podanym przyktadzie napgdzane przez sam projekt, w zato-
zeniu przygotowany w celu aktywizacji zawodowej 0sob niepetnosprawnych
oraz ich integracji ze spoteczenstwem?®.

4 Nie oznacza to, ze nalezy zrezygnowac z zaktadow pracy chronionej, gdyz sa one waznym
miejscem zatrudnienia 0sob niepelnosprawnych. Chodzi raczej o konieczno$¢ wypracowania
réwniez innych form ich aktywizacji zawodowej i propagowanie wlasciwych wzoréw takich
0sOb w spoteczenstwie.
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Na szczgscie pojawiaja si¢ w polskiej ofercie projektowej rowniez inicja-
tywy, ktore reprezentuja odmienne podejscie do zatrudnienia os6b niepetno-
sprawnych. Mozna do nich zaliczy¢ m.in. projekt ,,Gotowi do pracy — wspar-
cie 0sob niepelnosprawnych w podejmowaniu zatrudnienia”. W zatozeniach
projektu znajduje sig cel zwiazany ze zwigkszeniem aktywnosci 0sob niepel-
nosprawnych (w tym niepelnosprawnych wzrokowo i stuchowo) na otwartym
rynku pracy. Jest on postawiony w opozycji do zatozen wspierania 0sob nie-
petnosprawnych tylko w obszarze zaktadow pracy chronionej, co wida¢ we
wstepie do projektu:

Nie chodzi tu zatem o tzw. zaktady pracy chronionej, ktére osoby niepetnosprawne, a jasno
pokazujg to badania ich opinii, postrzegajg czesto jako rodzaj zamknietych ,gett” pogtebiaja-
cych tylko izolacje ludzi dotknietych przez los (Miejsca przyjazne niepetnosprawnym).

Do projektow propagujacych dobre, przeciwdziatajace marginalizacji wzor-
ce mozna zaliczy¢ rowniez projekt ,,Per linguas...”, w ktorym czytamy:

Sytuacja ciggle zmieniajacych sie wymagan odnosnie do kwalifikacji obecnych i przysztych
pracownikéw stanowi wyzwanie dla wszystkich, szczegdlnie jednak trudne jest to wyzwanie
dla os6b niepetnosprawnych wzrokowo. Osoby niewidome i stabowidzace majg utrudniony
dostep do edukacji, w tym réwniez edukacji jezykowej i informatyczno-komputerowe;. (...)
Wypracowany model pracy ma sie przyczyni¢ do zwiekszenia aktywnosci zawodowej tych
osob na rynku pracy (Galant, 2008).

Uzasadnienie trudnej sytuacji osob niepelnosprawnych na rynku pracy nie
ma w tym projekcie — w przeciwienstwie do inicjatywy ,,Braille 2000” — ob-
cigzenia dyspozycyjnego zwiazanego ze ,,zmniejszona wydajnoscia” lub trud-
noscia w przekwalifikowaniu, ale pojawia si¢ uzasadnienie sytuacyjne zwia-
zane z utrudnionym dostepem do edukacji. Takie przedstawienie problemu
pociaga za soba rowniez inng — w $wiadomosci spotecznej 1 w $wiadomosci
samych zainteresowanych — definicj¢ osoby niepetnosprawnej. Jawi si¢ ona
jako osoba, ktora podobnie jak osoba pelnosprawna musi zawalczy¢ o siebie
na rynku pracy w drodze, w tym przypadku, podniesienia kwalifikacji.

Jeszcze jedna wazna réznica, wynikajaca z definicji 0sob niepetnospraw-
nych przyjetej we wspomnianych projektach, dotyczy mozliwosci zmiany sy-
tuacji tych osob w spoleczenstwie. Konsekwencja zatozen zawartych w ta-
kich przedsigwzigciach, jak ,,Braille 20007, jest niemozno$¢ zmiany sytuacji
ludzi z ograniczona sprawnos$cia ze wzgledu na ich dyspozycje, a zasadni-
czym wsparciem moze by¢ tworzenie enklaw utatwiajacych zatrudnienie za-
miast otwierania dostepu do rynku pracy. Zalozenia pozostatych wspomnia-
nych projektow pozwalaja na bardziej optymistyczne spojrzenie w przysztos¢,
gdzie zmiana jest mozliwa przez walke z barierami zewngtrznymi oraz z we-
wnetrznymi przekonaniami na temat aktywnosci osob niepelnosprawnych na
rynku pracy.
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Nasuwa si¢ pytanie, czy poprzez rozne formy aktywnosci (rowniez w ra-
mach projektow) mozna rzeczywiscie zmieni¢ $wiadomos$¢ dotyczaca zatrud-
nienia 0sob niepetnosprawnych? Optymistycznym przykladem jest Szwecja,
gdzie niepelnosprawni sa zatrudniani gtownie na otwartym rynku pracy, spo-
tykaja si¢ z wigksza przychylnoscia pracodawcow, zwlaszcza matych i $red-
nich firm, a 50% z nich uznaje, Ze ,,niepelnosprawnos¢ nie wptywa na ich pre-
dyspozycje do poszukiwania i wykonywania pracy” (Bzoma, 2009). Ponadto
wyrazem rownouprawnienia ludzi z ograniczeniami sprawnosci na rynku pra-
cy jest, mimo duzego wsparcia ze strony panstwa, brak jakichkolwiek spe-
cjalnych ulg w zatrudnieniu (skrocony czas pracy skutkuje nizszym wynagro-
dzeniem). To rowniez znak, ze niepetnosprawny w Szwecji jest pelnoprawny
(w prawach i obowiazkach) na rynku pracy.

3.3.2. Projekty aktywizacji zawodowej z identyfikacja potrzeb

Analiza projektow dotyczacych aktywizacji zawodowej z 0sob z rzadkimi
i sprzezonymi ograniczeniami sprawnosci (na przyktadzie osob z dysfunkcja
wzroku, stuchu i mowy) pokazuje jeszcze jedna ciekawa prawidtowos¢, zwia-
zana z dzialaniami na rzecz integracji zawodowej niepetnosprawnych. Problem
dotyczy rozpoznania potrzeb osoby niepetnosprawnej przed przystapieniem do
wprowadzania zmian. Znaczna cz¢§¢ polskich projektow z gory zaktada roz-
ne rodzaje pomocy, a w przypadku szkolen i kursow ich zakres tematyczny.
W tym znaczeniu wsparcie w ramach projektu kierowane jest raczej do gru-
py niz do odbiorcy indywidualnego i zréznicowanego pod wzgledem potrzeb.
Przyktadem zindywidualizowanego podejscia jest system przyjety w Szwecji,
polegajacy gtownie na zaspokojeniu potrzeb konkretnej osoby, rozwijaniu jej
zainteresowan i mozliwosci. Pomoc nie ogranicza si¢ tylko do pytania, jak
dzigki utartym metodom znalez¢ jakiekolwiek miejsca pracy dla osoby niepet-
nosprawnej, ale zmierza do okres$lenia, jaki (czgsto nowy, oryginalny) rodzaj
wsparcia bedzie potrzebny, zeby znalez¢ dla tego konkretnego niepetnospraw-
nego adekwatne (do mozliwosci, potrzeb i pasji) zatrudnienie. Nie chciatabym
by¢ posadzona o gloryfikowanie podejscia szwedzkiego, ale funkcjonujace tam
przekonania i dziatania moga si¢ sta¢ inspiracja dla naszych polskich projek-
tow.

Polskim przyktadem zindywidualizowanego podejécia jest projekt
»WAZON II — Program wspierania aktywnosci zawodowej osob niepetno-
sprawnych”, ktorego zatozenia odnosza si¢ do identyfikacji potrzeb: ,,zdoby-
cie zawodu zgodnego z aktualnymi mozliwos$ciami, zainteresowaniami, sta-
nem zdrowia i potrzebami lokalnego rynku pracy”. Innym przykladem jest
zalozenie projektu ,,Niewidomy pracownik to nie problem”: ,,Prowadzimy
rowniez analize oczekiwan i wymagan osob z dysfunkcja wzroku dotycza-
cych pracy, edukacji i technik informacyjno-komunikacyjnych oraz badania
statystyczne”. Ciekawe bylyby studia nad efektywnoscia projektow (przekta-
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dajaca si¢ na zatrudnienie i plynaca zen satysfakcjg), w przypadku projek-
tow celowych, uwzgledniajacych identyfikacje indywidualnych potrzeb oso-
by lub grupy 0séb niepetnosprawnych, i w przypadku, gdzie projekt wyposaza
w umiejetnoscei, ,,ktore kazdy powinien posiadac¢”. W tej sytuacji zatem ade-
kwatno$¢ mogtaby si¢ sta¢ kluczowym elementem wyznaczajacym kierunek
projektow na przysztosé.

Nasuwa si¢ jeszcze jedna mys$l zwiazana z postrzeganiem 0sob z nie-
pelosprawnoscia wzrokowa, stuchowa i dotyczaca mowy na rynku pracy:
w Polsce doradcy zawodowi w posrednictwie pracy i poradnictwie zawodo-
wym, dysponujacy programem ,,Doradca 2000 (Fundacja Instytutu Rozwoju
Regionalnego), moga za jego pomoca wytoni¢ dziesi¢¢ (z 1700 istniejacych
w ogole) zawodow odpowiednich dla osoby z ograniczona sprawnoscia wzro-
kowa. Dla poréwnania — w Szwecji wyrdznia si¢ 160 zawodoéw aktywnie re-
prezentowanych przez osoby niewidome i niedowidzace (ibidem).

Konkludujac powyzsze spostrzezenia, zwiazane z indywidualnym podej-
sciem do 0s6b z ograniczona sprawnoscig i doradztwem zawodowym, mozna
wskaza¢ na konieczno$¢ tworzenia projektow skierowanych do profesjonali-
stow zajmujacych si¢ doradztwem zawodowym, w celu wzbudzenia:

o wickszej wrazliwosci na indywidualny potencjal osoby niepetnosprawne;;
o wigkszej otwarto$ci w dostosowywaniu potencjatu osoby niepelnosprawnej
do aktualnych mozliwo$ci rynku (z korzyscia dla obu stron).

Takich projektow zwiazanych ze szkoleniem doradcéw zawodowych i zmia-
na metodologii w doradztwie rzeczywiscie na rynku polskim brakuje.

W ponizszej tabeli zebrano projekty odwotujace si¢ do aktywizacji zawo-
dowej w Polsce.

Tabela 3. Cel: aktywizacja zawodowa (przyktady projektéw)

Projekt Cele szczegétowe

,Braille 2000” e pomoc dla pracodawcoéw prowadzacych zaktady pracy chro-
nionej i zatrudniajgcych osoby niewidome
¢ utrzymanie zatrudnienia oséb niewidomych
e nowe miejsca pracy dla oséb niewidomych
e zmniejszenie kosztéw bezposrednich w zaktadach pracy
chronionej umozliwiajacych zwiekszenie konkurencyjnosci
wyrobow wytwarzanych przez osoby niewidome

,Per linguas mundi ad labo- e utworzenie o$rodka doradztwa zawodowego
rem. Przez jezyki $wiata do
pracy”

Program ,English for the e podrecznik dla poszukujacych pracy
blind.
Angielski dla niewidomych”

LPraca dla niewidomego” e nauczenie uczestnikow szkolen pozytywnej autoprezentac;ji
w rozmowie z pracodawca, odkrywanie i rozwijanie wtasnych
zdolnosci, wystagpienie przed wspotuczestnikami zaréwno
w roli pracodawcy, jak i pracownika
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Projekt

Cele szczegétowe

,lerapia przez tworczo$¢
przygotowaniem uzdolnio-
nych oséb z dysfunkcjgq
wzroku do wejscia na
otwarty rynek pracy projekt
«Lepienie swiata»”

* projekt ,Lepienie Swiata”, palce ,widzg, méwia, czujg’; mozli-
wy jest powr6t do twoérczego zycia i podjecie pracy zawodo-
wej, nowej drogi do ludzi oraz swiata

e umozliwienie nawigzania na nowo kontaktu z najblizszym
otoczeniem, uzyskanie nowych umiejetnosci zawodowych;
mozliwos$¢ powrotu na otwarty rynek pracy

e rowniez zajecia plastyczne dla emerytow

~1Absolwent — wsparcie
0s0b niewidomych na rynku
pracy”

o umozliwienie mtodym osobom rozpoczynajacym kariere
zawodowg efektywniejszego wejscia na rynek pracy

o cykl certyfikowanych warsztatow i szkolen

e wytyczenie indywidualnej Sciezki kariery

o warsztaty aktywizacji zawodowej (rozmowy kwalifikacyjne,

autoprezentacje, przygotowania dokumentéw aplikacyjnych,

negocjacje, radzenie sobie z niepetnosprawnoscig w sytuacji

poszukiwania pracy, poszukiwanie niezbednych informaciji,

korzystanie z nowoczesnych technologii informacyjnych)

szkolenia i kursy (obstuga komputera i Internetu)

obstuga klienta telefonicznego

obstuga biura i recepcji

wprowadzenie na rynek pracy dzieki stazom zawodowym

,Przygotowanie oséb z dys-
funkcjg wzroku do wejscia
na otwarty rynek pracy”
(Laski)

e pomoc w Karierze szkolnej i zawodowej 0sob niewidomych
i stabo widzacych

e poradnictwo zawodowe, psychologiczne, spoteczne, prawne,
posrednictwo pracy, rehabilitacja $wiezo ociemniatych oraz
badanie sytuacji spoteczno-zawodowej i rynku pracy

o zwiekszanie aktywnosci otoczenia w realizacji zadan z zakre-
su aktywizacji zawodowej

e warsztaty poszukiwania pracy, psychologiczne i twércze,
zwiekszajgce aktywnos¢ zawodowa i potrzebe rozwoju indy-
widualnego potencjatu

e informacje dotyczace mozliwosci dalszego ksztatcenia
i wszystkich wskazan co do przysztosci zawodowej i mozli-
wosci dziecka

o indywidualne kursy przysposobienia zawodowego i staze
oraz praktyki zawodowe

,Gotowi do pracy — wsparcie
0sob niepetnosprawnych

w podejmowaniu zatrud-
nienia”

e niezwykle wazng role w aktywizacji oséb niepetnosprawnych
na otwartym rynku pracy odgrywajg pracownicy powiatowych
urzeddw pracy i organizacji pozarzgdowych zajmujacych sie
poradnictwem i posrednictwem pracy

o dla nich wykonawca projektu zorganizuje specjalne semina-
ria majace na celu wzbudzenie zainteresowania realizacjg,
Sciezek kariery uczestnikow projektu zawartych w indywidu-
alnych planach dziatania

,Szansa — program pomocy
osobom niepetnosprawnym
zagrozonym bezrobociem
w wyniku likwidacji lub
upadtosci

zaktadow pracy chronionej”

e udzielenie skutecznej pomocy osobom niepetnosprawnym
zatrudnionym w zaktadach pracy chronionej, ktorych re-
strukturyzacja ze wzgledéw ekonomicznych jest nieuzasad-
niona; $rodki przekazywane w ramach programu umozliwig
utworzenie nowych miejsc pracy, na ktérych winny zosta¢
w szczegolnosci zatrudnione osoby niepetnosprawne zwol-
nione z likwidowanych ZPCh, a takze modernizacje zaktadow
po przejeciu ich przez ZPCh bedace w dobrej sytuacji ekono-
micznej, dzieki ktérej mozliwe bedzie utrzymanie zatrudnienia
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Projekt Cele szczegétowe

,Program wspierania e zdobycie zawodu zgodnego z aktualnymi mozliwosciami,
aktywnos$ci zawodowej zainteresowaniami, stanem zdrowia, a takze potrzebami
0so6b niepetnosprawnych — lokalnego rynku pracy

WAZON II” e zmiana zawodu w przypadku, gdy wymagaja tego ogranicze-

nia wynikajgce z niepetnosprawnosci oraz potrzeb lokalnego
rynku pracy
zdobycie kwalifikacji pozwalajacych rozwing¢ wtasng dziatal-

nosc
e zdobycie umiejetnosci poszukiwania i uzyskiwania zatrudnie-
nia
+Wsparcie os6b niepetno- e grupe docelowg w projekcie stanowig osoby niepetnospraw-
sprawnych ruchowo na ne ruchowo w stopniu znacznym, z rzadko wystepujacymi
rynku pracy” niepetnosprawnosciami i niepetnosprawnosciami sprzezony-

mi, niepracujgce
e pomoc w zakresie:

— indywidualnego poradnictwa psychologicznego, doradztwa
zawodowego

— poradnictwa prawnego

— warsztatow aktywnego poszukiwania pracy

— szkolen zawodowych

— szkolen podnoszacych kwalifikacje zawodowe

— stazy i pomocy w znalezieniu pracy

— wsparcia w kontynuacji nauki

— konsultacji specjalistycznych

— zakupu sprzetu utatwiajacego aktywizacje spoteczno-za-
wodowg

,Wsparcie os6b gtuchoniewi- e aktywizacja zawodowa w obszarach:
domych na rynku pracy” — wsparcia psychologa, doradcy zawodowego, doradcy
w zakresie prawa pracy
— szkolen komputerowych,
— szkolen zawodowych,
— pomocy w znalezieniu stazu, pracy

Zrédto: opracowanie wlasne na podstawie opiséw projektéw: ,Braille 2000”, ,Per linguas mundi ad
laborem. Przez jezyki $wiata do pracy”, ,English for the blind. Angielski dla niewidomych”, ,Praca dla
niewidomego”, ,Terapia przez tworczos¢”. ,Absolwent. Przygotowanie os6b z dysfunkcjg wzroku do
wejscia na otwarty rynek pracy (Laski)”, ,Gotowi do pracy”, ,Szansa”, ,WAZON II”, ,Wsparcie osob nie-
petnosprawnych ruchowo na rynku pracy”, ,Wsparcie osob gtuchoniewidomych na rynku pracy”.

4. Podsumowanie

W rozdziale przedstawione zostaty programy realizowane w Polsce, skie-
rowane bezposrednio do oséb z niepelnosprawnoscia rzadka i sprz¢zona.
Niestety, ze wzgledu na niewielka liczbe projektow wyraznie adresowanych
do tych grup niepelnosprawnych, analiza dotyczyta jedynie niepetnospraw-
nosci wzroku, stuchu i mowy. Przytoczono programy ogdélnopolskie, jak i po-
jawiajace si¢ przyktady przedsigwzigcia o zasiggu regionalnym i lokalnym.
Programy lokalne moga stanowi¢ przyktad inicjatyw oddolnych, sa czgsto wy-
razem tworczej troski matych spotecznosci lokalnych o osoby niepelnospraw-
ne w ich $rodowisku (cho¢ czasami mozna odnie$¢ wrazenie, Zze pomoc nie-
petmosprawnym to dziatania wtadz lokalnych jedynie po to, by by¢ w zgodzie
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z najnowszymi trendami oraz realizowa¢ odgorne zatozenia, z ktorych nale-
zy si¢ jako§ wywiazac). Przedstawione opracowanie jest jedynie wycinkowe,
gdyz brakuje scentralizowanego systemu zbierajacego informacje na temat
projektéw dla oséb niepelnosprawnych.

Konkludujac, mozna bezsprzecznie stwierdzi¢, ze mimo pojawiajacych sig¢
inicjatyw wlaczenia 0s6b z ograniczeniami sprawnosci do zycia spotecznego,
niepetlnosprawni — zwlaszcza ci z grupy bedacej przedmiotem analizy — po-
zostaja nadal na marginesie zycia spotecznego. Swiadczy o tym m.in. bardzo
mata liczba projektow skierowanych specjalnie do 0s6b z niepetnosprawno-
Scia rzadka lub sprz¢zona.
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Macies WiLski

Dostosowana aktywnosc ruchowa w procesie
usprawniania i wspomagania rozwoju osob
Z niepetnosprawnosciag sprzezong i rzadkg

1. Wprowadzenie

Jednym z najwazniejszych celow procesu rehabilitacji osob niepetnospraw-
nych jest stworzenie jednostce warunkow do niezaleznego zycia. Niezalezno$¢
ta powinna si¢ przejawia¢ we wszystkich obszarach funkcjonowania cztowie-
ka, a wigc fizycznym, psychicznym i spolecznym. Poniewaz nie jest to zada-
nie fatwe, szczego6lnie w przypadkach powaznego poziomu niepelnospraw-
nosci, caly czas poszukuje si¢ takich form oddzialywania, ktore w mozliwie
najbardziej wszechstronny sposob beda wptywaty na osobg niepelospraw-
na. Wszechstronnos¢ jest tutaj cecha niezwykle pozadana, gdyz gwarantuje
w miar¢ rownomierny rozwoj jednostki. Niestety wiele koncepcji teoretycz-
nych i metod usprawniania skupia si¢ na jednym aspekcie funkcjonowania
cztowieka, niejako zakladajac, ze zmiany w jednym obszarze automatycznie
przetoza si¢ na lepsze funkcjonowanie w pozostatych obszarach. Tak sig jed-
nak nie dzieje — wprost przeciwnie. Zaniedbania jednego z aspektow rozwoju
przektadaja si¢ na zaburzenia pozostatych (Wilski, 2004). Dlatego tez formy
oddziatywania na osoby niepelnosprawne pozwalajace na integracj¢ wielu ce-
16w rehabilitacyjnych, uruchamiajace potencjat rozwojowy we wszystkich ob-
szarach funkcjonowania osoby niepetnosprawnej sa szczeg6lnie cenione przez
praktykow rehabilitacji. Jednym z takich wlasnie, nazwijmy to, integracyj-
nych podejs¢ do usprawniania jest dostosowana aktywnos$¢ ruchowa. W ni-
niejszym rozdziale zastanowimy sig¢ nad rola, jaka dostosowana aktywno$¢
ruchowa moze odgrywa¢ w przypadku osob z niepetnosprawnoscia rzadka
1 sprzgzona. Zanim jednak przejde do analizy tego problemu, na wstgpie nale-
zy precyzyjnie dookresli¢ pojgcie dostosowanej aktywnos$ci ruchowe;.

2. Czym jest dostosowana aktywnosc¢ ruchowa

Do wtasciwego zrozumienia pojgcia dostosowanej aktywnosci ruchowej
niezbedna jest wiedza na temat jego genezy. Swoim zakresem poj¢cie to obej-
muje wszystkie formy oddzialywania na funkcjonowanie cztowieka za pomo-
ca ruchu. Wykorzystanie ruchu jako §rodka wspomagajacego i doskonalace-
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go rozwoj cztowieka ma swoje zrodla jeszcze w starozytnosci, jednak dopiero
w ubieglym wieku zaczgto postugiwac si¢ ruchem w sposob planowy i w pet-
ni §wiadomy. Postep w tym zakresie przebiegal dwoma niezaleznymi torami.
Z jednej strony dziatania wojenne przyczynily si¢ do drastycznego wzrostu
liczby 0s6b niepetnosprawnych, co stalo si¢ motorem napgdowym rozwo-
ju rehabilitacji medycznej. Ruch byt tu wykorzystywany gtownie jako for-
ma przeciwdziatania dysfunkcjom organizmu przy zastosowaniu specjalnych
¢wiczen, najczesciej tylko w placowkach medycznych. Odbiorcami tego typu
oferty byty glownie osoby doroste z uszkodzeniem narzadu ruchu. Z drugiej
strony rozwijala si¢ forma wykorzystywania ruchu w pedagogice specjalne;j.
Ruch miat tu stuzy¢ jako bodziec stymulujacy rozwdj dzieci opdznionych roz-
wojowo na skutek roznych dysfunkcji organizmu. Postugiwano si¢ tu bardziej
naturalnymi formami aktywizacji ruchowej, a odbiorcami byty gtéwnie dzieci
niepetnosprawne intelektualnie, niewidome, niestyszace czy zaniedbane wy-
chowawczo (Kowalik, 2009b).

Przez dtugi czas oba te nurty rozwijaty si¢ niezaleznie od siebie. Owa nie-
zalezno$¢ odkryta nowa forme ruchu — sport. Szybko zauwazono, ze moze
on spelnia¢ istotna funkcje¢ rehabilitacyjna, urozmaicajac monotonny proces
usprawniania ruchowego. W osrodkach rehabilitacyjnych zaczgto wprowa-
dza¢ rézne formy aktywnosci sportowej, dobierajac dyscypliny w taki spo-
sob, by shuzyty nie tylko poprawie ogolnej sprawnosci, ale ograniczaty tak-
ze dysfunkcje organizmu wynikajace z jego uszkodzen. Z idei tej zrodzit si¢
pomyst zorganizowania igrzysk paraolimpijskich, ktére wspotczesnie juz nie-
wiele maja wspolnego z realizacja funkcji rehabilitacyjnej sportu. Z drugiej
strony dostrzezono funkcj¢ edukacyjna sportu. W szkotach specjalnych za-
czeto wprowadza¢ wychowanie fizyczne, ktorego gtéwnym celem byto upo-
wszechnianie aktywnos$ci ruchowej wérod osob niepetnosprawnych i propago-
wanie zdrowego stylu zycia. Integralna czgscig lekcji wychowania fizycznego
staty si¢ oczywiscie adaptowane formy dziatalnosci sportowej. Oba te podej-
$cia daty poczatek sportowi os6b niepelnosprawnych w wydaniu profesjonal-
nym. Przedstawione tu krotko etapy wczesnego rozwoju aktywnos$ci ruchowej
0s60b niepelnosprawnych obrazuje rycina 1.

Sam termin ,,dostosowana aktywno$¢ ruchowa” (adapted physical activity
— APA) funkcjonuje w Polsce od niedawna. Jego genezy nalezy szukac
w Kanadzie. Tam wlasnie w 1973 roku powstat Migdzynarodowy Zwiazek
Dostosowanej Aktywnosci Ruchowej (International Federation of Adapted
Physical Activity — IFAPA). Przyczyna jego utworzenia byta cheé integracji
wszystkich podejs¢ wykorzystujacych ruch w procesie usprawniania 0sob nie-
petnosprawnych. Dotychczasowe zrdéznicowanie w tym zakresie prowadzi-
lo do obnizenia skuteczno$ci dziatan i nie odpowiadato nowym celom sta-
wianym przez proces rehabilitacji (Kowalik, 2009b). Potrzebne byto bardziej
swiadome i wszechstronne oddziatywanie na osoby niepetnosprawne poprzez
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Model medyczny Model edukacyjny
Rehabilitacyjna Edukacyjna
funkcja sportu funkcja sportu

Dziatalno$¢ sportowa

Rycina 1. Rozwéj aktywnosci ruchowej oséb niepetnosprawnych
Zrédto: opracowanie wlasne na podstawie: Kowalik, 2009b.

aktywizacj¢ ruchowa. Cel miata stanowi¢ nie tylko poprawa sprawnosci fi-
zycznej, lecz takze wszechstronny rozwdj jednostki cechujacej sig okreslony-
mi deficytami. Osiagnigcie tego byto mozliwe tylko w drodze kompleksowe-
go oddziatywania na osobg niepetnosprawna, z wykorzystaniem wszystkich
form aktywizacji ruchowej w sposob §wiadomy i zintegrowany. Tym samym
obszarem zainteresowania dostosowanej aktywnosci ruchowe;j staty si¢ wszel-
kie mozliwe naturalne formy ruchu, modyfikowane tylko w zakresie niezbed-
nym do wykonywania ich przez osoby niepelnosprawne (Kowalik, 2009b).
Najwazniejsze obszary funkcjonowania osoby niepetnosprawnej, mieszcza-
ce si¢ w kregu zainteresowan dostosowanej aktywnosci ruchowe;j, przedsta-
wia rycina 2.

fizjoterapia

sport osdb aktywna
niepetnosprawnych rehabilitacja

turystyka i rekreacja
oséb
niepetnosprawnych

wychowanie fizyczne
specjalne

Rycina 2. Dostosowana aktywnos$¢ ruchowa jako forma integracji metod
wplywania na osoby niepetnosprawne za pomoca ruchu
Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie: Kowalik, 2009b.
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Przez lata zespoty ekspertow pracowaty nad precyzyjnym zdefiniowaniem
pojgcia dostosowanej aktywnosci ruchowej, by nadac jej cechy dyscypliny
naukowej. Obecnie okresla sig ja jako ,,wielodyscyplinowa wiedzg podstawo-
wa ukierunkowana na identyfikacj¢ i rozwiazywanie indywidualnych roznic
w zakresie aktywnosci fizycznej. APA jest zardbwno profesja nastawiong na
swiadczenie ustug, jak i dziedzina nauki wspierajaca postawy akceptacji wo-
bec indywidualnych réznic, broniaca dostepu do aktywnego stylu zycia i spor-
tu oraz promujaca innowacyjno$¢ i wspotpracg w programach $wiadczenia
ustug i systemach wzmacniania. APA obejmuje, ale nie ogranicza si¢ do wy-
chowania fizycznego, sportu, rekreacji, tanca i tworczosci artystycznej, die-
tetyki, medycyny i rehabilitacji” (IFAPA, 2004; za: Morgulec-Adamowicz,
Kosmol, 2008, s. 167).

Powyzsza analiza moze sugerowac, ze pomyst integracji r6znych dziatan
w zakresie aktywnosci ruchowej oséb niepetnosprawnych pojawit si¢ w Polsce
stosunkowo niedawno, wraz z rozpowszechnieniem idei dostosowanej aktyw-
nosci ruchowej. Tak jednak nie jest. W rzeczywistosci wigkszo$¢ oddziaty-
wan, postulowanych przez dostosowana aktywnos$¢ ruchowa, realizowano
w ramach kultury fizycznej 0sob niepetnosprawnych postrzeganej jako co$
znacznie wigcej niz tylko specjalne wychowanie fizyczne. Wedlug Stanistawa
Kowalika (2009b) jedynym powodem, dla ktérego nalezy przeksztatci¢ do-
brze juz rozwinigta kulturg fizyczna osob niepetnosprawnych w dostosowana
aktywnos$¢ ruchowa, jest potrzeba zintegrowania polskich dzialan z dziatal-
no$cig upowszechniana w tym zakresie na catym $wiecie. Efektem tego typu
zabiegow bylo utworzenie w 2009 roku Polskiego Towarzystwa Naukowego
Adaptowanej Aktywnosci Ruchowe;.

Przedstawiona tu krotka analiza pojgcia dostosowanej aktywnos$ci rucho-
wej miata pomdc w zrozumieniu, jaki zakres dziatan mieséci si¢ w ramach tej
stosunkowo mlodej dyscypliny naukowej. W dalszej czg$ci rozdziatu zajmie-
my si¢ tym, co dostosowana aktywno$¢ ruchowa moze zaoferowa¢ osobom
z powaznymi rodzajami niepetnosprawnos$ci w zakresie wszechstronnej sty-
mulacji ich rozwoju.

3. Dostosowana aktywnos¢ ruchowa jako stymulator rozwoju osob
niepetnosprawnych

Kazda jednostka, nawet najbardziej niepelnosprawna, posiada co$, co
mozna okresli¢ jako potencjat rozwojowy. Wielkos¢ tego potencjatu pozo-
staje w duzej mierze uzalezniona od stopnia niepelnosprawnosci, jednak nie
jest to jedyny czynnik majacy znaczenie. Istotng rol¢ odgrywaja takze zaso-
by spoteczne i mentalne jednostki. Uruchomienie potencjatu to zadanie nie-
latwe, ktore czesto potrzebuje swiadomego oraz planowego zastosowania od-
powiednich $rodkéw i metod stymulujacych rozwdj. Wymaga to wielokrotnie
przezwycigzania rozmaitych barier natury fizycznej, psychicznej i spotecznej,
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utrudniajacych efektywna stymulacje. Niepelnosprawnos¢ przejawia si¢ we
wszystkich obszarach funkcjonowania cztowieka, dlatego tez najbardziej war-
tosciowe pod wzgledem rozwojowym sa te formy oddziatywania, ktore wpty-
waja na kazdy z tych obszarow réwnoczesnie. Za jedna z nich mozemy uznad
dostosowana aktywno$¢ ruchowa.

Celem dostosowanej aktywnosci ruchowej moze by¢ ksztattowanie spraw-
nos$ci ruchowej, funkcji sensomotorycznych, wzorcéw ruchowych czy tez na-
wykow zwiazanych ze zdrowym stylem zycia (Kowalik, 2009a). Nie sa to jed-
nak jedyne cele. Wedlug Claudine Sherrill (1998) najwazniejszym celem jest
zdobycie niezalezno$ci pomagajacej w samorealizacji. Mozna to osiagnac tyl-
ko poprzez uruchomienie potencjalu rozwojowego we wszystkich obszarach
funkcjonowania cztowieka. Tym samym istotne stajq si¢: rozwoj intelektual-
ny, ksztattowanie pozytywnych cech charakteru, wytrwatosci, ambicji, wy-
trzymatos$ci psychicznej, a takze odpowiednich postaw spotecznych, wykorzy-
stywanie mozliwosci, jakie daje otoczenie, oraz integracja z innymi ludzmi.
Wymienione cele, przyblizajace do samorealizacji — nazwijmy je szczegoto-
wymi — sa wartosciowe i mozliwe do realizowania w zakresie dostosowane;j
aktywnosci ruchowej. Sprobujmy zatem, charakteryzujac krotko trudnosci po-
jawiajace si¢ w poszczeg6lnych obszarach funkcjonowania 0sob z niepetno-
sprawnoscig rzadka i sprzezona, dokona¢ przegladu mozliwosci interwencji
wspomagajacych rozwdj dzigki dostosowanej aktywnosci ruchowe;j.

3.1. Bariera fizyczna a dostosowana aktywnos$¢ ruchowa

Do podstawowych probleméw osdb z niepetnosprawnoscia rzadka i sprze-
zona naleza te, ktore wynikaja z fizycznej niepetnosprawnosci. Problemy na-
tury fizycznej moga si¢ pojawia¢ na kilku poziomach. I tak, przejawem nie-
petosprawno$ci moze by¢ ograniczona funkcjonalnos¢ jakiego$ organu lub
czesci ciata. Osoba zostanie uznana za niepelnosprawna, jezeli ktorys z jej
narzaddéw nie spetlnia wszystkich wlasciwych mu funkcji (np. nieprawidto-
wa funkcja watroby). Mowimy tu o poziomie funkcjonalnym. Nieco inaczej
przedstawia si¢ problem na poziomie behawioralnym — tutaj osoba moze zo-
sta¢ uznana za niepetnosprawna o tyle, o ile ma trudnosci w wykonywaniu
czynnos$ci zyciowych (np. nie jest w stanie samodzielnie si¢ ubierac). Im wig-
cej tych czynnosci jest zaburzonych, tym wyzszy jest stopien niepelnospraw-
no$ci. Na podobnej zasadzie pojawia si¢ niepetnosprawno$¢ na poziomie mor-
fologicznym. Wystepuje ona wowczas, gdy nastapito uszkodzenie lub ubytek
czesci ciala, co wcale nie musi oznaczac jej dysfunkcjonalnosci (np. niedoro-
zw0j konczyny gorne;j).

Niezaleznie od tego, z jakim problemem natury fizycznej bedziemy mie-
li do czynienia, dziatania z zakresu dostosowanej aktywnos$ci ruchowej moga
stanowi¢ wartosciowa formg interwencji w tym obszarze. Wykorzystujac wie-
dzg¢ o danym typie zaburzenia i mechanizmach jego przebiegu, specjalista do-
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stosowanej aktywnos$ci ruchowej pomoze zwigkszy¢ funkcjonalnos$¢ organiz-
mu jednostki niepelnosprawnej przez dostosowywanie srodowiska w taki
sposob, by funkcjonalnos¢ ta stala si¢ zblizona do prawidtowej. Chodzi tu
glownie o adaptowanie przestrzeni zycia tak, by nie ograniczala ona egzysten-
cji osoby niepetnosprawnej. Dobrym przyktadem takich dziatan jest program
realizowany w ramach aktywnej rehabilitacji, dazacy do maksymalnego usa-
modzielnienia 0s6b po uszkodzeniu rdzenia krggowego (za pomoca $rodkow
fizycznych i wiedzy) w wykonywaniu zasadniczych czynnosci zyciowych.
Podstawowa forma oddzialywania w tym programie jest aktywno$¢ ruchowa
i trening sportowy. Podobnie mozna postgpowaé w przypadku usprawniania
0s0b z niepelnosprawnoscia rzadka 1 sprzg¢zona (szczegoélnie poruszajacych
si¢ na wozkach).

Istotnym elementem dostosowanej aktywnos$ci ruchowej jest takze uzupel-
nianie brakéw za pomoca techniki — odpowiedniego oprotezowania i innych
przyrzadoéw wspomagajacych funkcjonowanie. Dazenie do wyposazenia spor-
towcow niepetnosprawnych w sprzet najwyzszej jakosci (np. protezy z wtok-
na weglowego wykorzystywane w biegach lekkoatletycznych) spowodowa-
o przyspieszenie tempa rozwoju protetyki. Aktywna rehabilitacja wymusita
wprowadzenie bardziej funkcjonalnych wozkow inwalidzkich, znacznie utat-
wiajacych pokonywanie roznego rodzaju przeszkod. Naturalne dazenie osob
niepetnosprawnych do podnoszenia poziomu aktywnosci ruchowej przyczy-
nito si¢ do rozwoju techniki, czego efektem jest na przyktad skonstruowanie
rowerow dla osob z réznymi typami niepetnosprawnosci, wozkéw adapto-
wanych na potrzeby okres§lonej aktywnosci ruchowej czy przyrzadow typu
mono-ski umozliwiajacych osobom z niepetna sprawnoscia konczyn dolnych
uprawnianie narciarstwa. Wykorzystywanie sprz¢tu pozwalajacego na podej-
mowanie aktywnos$ci ruchowej jest jednym z wigkszych osiagni¢¢ omawiane;j
tu formy usprawniania, gdyz uruchamia stymulacj¢ potencjalu rozwojowego
pomimo fizycznych brakéw i stabosci pierwotnie ten potencjat blokujacych.

Waznym elementem, na ktory dostosowana aktywnos$¢ ruchowa ktadzie na-
cisk, jest takze rozwijanie umiejetnosci radzenia sobie poprzez kompensacjg,
a wigc zastapienie funkcji uszkodzonych narzadoéw przez usprawnienie pra-
cy pozostatych, zdrowych czgsci ciata. Umiejgtnosci zdobyte podczas ucze-
nia si¢ nowych ruchow osoby niepetnosprawne z powodzeniem moga wyko-
rzystywac¢ w codziennym funkcjonowaniu, realizujac podstawowe czynno$ci
w sposob inny, ale réwnie efektywny. Aktywno$¢ ruchowa niejako zmusza do
poszukiwania nowych form wykonania danej czynno$ci, a co szczeg6lnie war-
tosciowe — odbywa si¢ ono w sposdb naturalny i niewymuszony. Szczegdlnym
wyzwaniem jest poszukiwanie zdolnosci kompensacyjnych u 0séb z niepeino-
sprawnoscia sprzezona, nie oznacza to jednak, ze jest to niemozliwe (zob. roz-
dziaty Wilski, ,,Dostosowana aktywnos¢ ruchowa oséb ghluchoniewidomych”;
Nadolska, Wilski, ,,Dostosowana aktywnos$¢ ruchowa oséb z niepetnospraw-
nos$cig intelektualng sprzezona z innymi rodzajami niepetnosprawnosci”).
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3.2. Bariera psychiczna a dostosowana aktywnos$c¢ ruchowa

Drugim istotnym obszarem, na ktory wptywa dostosowana aktywno$¢ ru-
chowa, jest sfera psychiczna funkcjonowania jednostki niepetnosprawne;j.
Wedtug Rudolfa Labana ruch ma fundamentalne znaczenie dla rozwoju jed-
nostki, umozliwia czlowiekowi nawigzanie kontaktow z otaczajaca go rzeczy-
wisto$cia 1 jest warunkiem zdrowia psychicznego. Jest takze istotnym elemen-
tem pozwalajacym lepiej poznaé swoje ciato i nauczy¢ si¢ nad nim panowac.
Jesli przyjmujemy, ze obraz wlasnego ciala stanowi integralna czg$¢ pojecia
o0 sobie, to jakiekolwiek deformacje lub zaburzenia w obregbie ciala musza si¢
przektadaé na postrzeganie siebie. Ma to szczegdlne znaczenie w przypadku
niepetosprawnosci rzadkiej, ktora pojawia si¢ w chwili urodzenia i jest z re-
guly zwiazana z problemami genetycznymi. Proces odrdzniania siebie od ota-
czajacego $wiata trwa u takich dzieci znacznie dtuzej, ponadto pojawiaja si¢
trudnosci w okreslaniu statych réznic, a obrazy siebie i $wiata maja bardziej
ograniczony charakter, sa mniej wyrazne i ulegaja wypaczeniu w zaleznosci
od rodzaju i zakresu niepetnosprawnosci (Larkowa, 1987). Problem ten do-
tyczy w szczegdlnosci dzieci z zaburzeniami sensorycznymi oraz uposledzo-
nych umystowo. Struktura wtasnego ,,ja” na skutek ograniczen rozwija si¢
u nich wolniej, pozostaje mniej zroznicowana i stabiej zintegrowana w po-
réwnaniu ze sprawnymi rowiesnikami (ibidem). Dzieci takie maja trudnos$ci
w dostrzeganiu zwiazku migdzy wiasnymi cechami lub wtasna aktywnoscia
a jej bezposrednimi skutkami. Przektada si¢ to na stabsza orientacj¢ co do wta-
snych mozliwosci i zdolno$ci oraz umiejegtnosci zaangazowania uczuciowe-
g0, przezywania emocji i ich utrzymywania (Zalewska, 1988). Tak wigc zabu-
rzenia funkcji lub struktury ciata znajduja istotne odzwierciedlenie w rozwoju
poznawczym i emocjonalnym dziecka, dezintegrujac jego funkcjonowanie
w najwazniejszych okresach ksztalttowania osobowosci. Efektem negatywne-
go wizerunku wlasnej osoby jest gorsze samopoczucie, duza wrazliwo$¢ emo-
cjonalna, fatwe wpadanie w zly nastrdj, a takze oniesmielenie, poczucie nie-
pewnosci 1 zagrozenia (Majewski, 1997). Odkrycie wlasnej innosci staje si¢
czegsto przyczyna braku poczucia wspolnoty i niemozno$ci identyfikacji z oto-
czeniem, a wigc powoduje zaburzenie tozsamosci spoteczne;.

Jednostka niepelnosprawna, ktorej doskwiera poczucie wtasnych ograni-
czen, zalezno$ci, bycia gorszym, braku mitosci, wypracowuje strategie radze-
nia sobie z takimi stanami. Podporzadkowuje si¢ otoczeniu, wytwarza posta-
wy postuszenstwa, korzysta z pomocy innych w kazdej mozliwej sytuacji lub
wrecz przeciwnie — odsuwa si¢ od otoczenia, odrzuca oferty pomocy, stosujac
protest i unikanie. Tak czy inaczej, strategie obronne i stabos$¢ ,,ja” nie stymu-
luja w zaden sposob rozwoju i aktywnos$ci poznawczej, poglebiajac uposledze-
nie. Przy niestabilnej strukturze ,,ja” moga si¢ pojawiac takze inne konstruk-
ty osobowosciowe, pelniace funkcje zastgpcze w stosunku do zaburzonych
aspektow ,,ja”, takie jak falszywe self czy tozsamos¢ negatywna (Koscielska,
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1995). Owe konstrukty nie tylko sa objawem patologizacji rozwoju, ale do-
datkowo go blokuja. Dziatania majace na celu usprawnianie osoby niepetno-
sprawnej powinny zatem uwzglednia¢ stan ,,ja” i by¢ ukierunkowane na jego
wspomaganie. Waznym elementem takiego usprawniania powinno by¢ budo-
wanie wiedzy o §wiecie 1 o sobie jako podstawowym czynniku regulacji za-
chowania.

Wobec powyzszego konieczne s oddziatywania umozliwiajace intelektu-
alng kontrolg sytuacji (o ile nie mamy do czynienia z niepetnosprawnoscia in-
telektualna) i doswiadczanie wtasnej sprawnosci oraz takie ukierunkowanie
energii jednostki, by nie zostata ona spozytkowana na rozbudow¢ mechani-
zméw obronnych, lecz na zbieranie doswiadczen korzystnych dla wlasnego
,ja” (Koscielska, 1995). Uogdlniajac — by moc skutecznie stymulowac osobe
niepetnosprawna do rozwoju, nalezy przede wszystkim ogranicza¢ jej zabu-
rzenia poczucia podmiotowosci, gdyz sa one powazng bariera dla funkcjono-
wania w aspekcie fizycznym, psychicznym i spolecznym.

Modelowym przyktadem wykorzystania dostosowanej aktywnosci rucho-
wej w celu poprawienia wizerunku siebie i ksztattowania poczucia wlasnej
podmiotowosci jest Program Ruchu Rozwijajacego Weroniki Sherborne. Jego
gléwny cel to rozwijanie kompetencji dziecka w zakresie komunikacji spo-
lecznej i kreatywnej, tworczej aktywnosci. Wérod zadan szczegdtowych wy-
roznia si¢ takze rozwijanie §wiadomosci wlasnego ciala i przestrzeni (sche-
matu wlasnego ciata, granic ciata, umiejetnosci odrézniania ,,ja” od ,,nie ja”),
poznanie wlasnych mozliwosci ruchowych, dzielenie przestrzeni z innymi
ludzmi czy tez nawiazywanie z nimi interakcji. Wszystkie te cele, niezwykle
wazne z punktu widzenia psychiki osoby niepelnosprawnej, mozna realizowac
przez zaplanowane i przemyslane wykorzystanie ruchu.

Sport moze stanowi¢ doskonala forme poprawy wizerunku wlasnego ciata
u 0s6b niepelnosprawnych. Spowoduje to takze poprawe sprawnosci fizycz-
nej i funkcjonalnosci. Zwigkszenie zdolnosci funkcjonalnych, nabytych pod-
czas treningu sportowego, powinno si¢ przyczynia¢ do bardziej pozytywnego
postrzegania ciata (Martin, 1999). W badaniach Elaine Blinde i Lisy McClung
(1997) jedenascie kobiet i dwunastu mezczyzn niepelnosprawnych wiaczo-
no do programu usprawniajacego, opartego na aktywnosci ruchowej, podczas
ktorego jezdzili konno, ptywali, grali w tenisa i kregle, uprawiali aerobik, pod-
noszenie cigzarow, tai-chi. Uczestnictwo w programie korzystnie wptyngto na
postrzeganie siebie. Badani relacjonowali, Ze postrzegaja wiasne ciato ina-
czej, lepiej, zauwazali w sobie wigcej atrybutow fizycznych, dokonali redefi-
nicji swoich mozliwos$ci oraz stali si¢ pewniejsi siebie, jesli chodzi o podej-
mowanie nowych form aktywnosci. Wedtug autorek badania zmiana nastapita
na skutek zwigkszenia poczucia kontroli nad fizycznym i spotecznym aspek-
tem funkcjonowania. Postrzegana wigksza kontrola przyczynita si¢ do wzro-
stu poczucia wlasnej skutecznosci oraz podejmowania odwazniejszych i pro-
aktywnych zachowan.
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Jak wskazuja polskie badania, zajgcia ruchowe sa dla dzieci niepelnospraw-
nych zrodlem wielu pozytywnych emocji, sprzyjaja odprezeniu i lepszemu sa-
mopoczuciu oraz poprawiaja ogolna sprawnos¢ fizyczna, ktora mozna z po-
wodzeniem wykorzystywa¢ w innych obszarach zycia (Nadolska, Srokowska,
2001). Ponadto sportowcy niepetnosprawni maja silniejsze poczucie skutecz-
nosci, widoczne w réznych aspektach funkcjonowania, niz osoby niepetno-
sprawne nieaktywne sportowo (Adnan, McKenzie, Miyahara, 2001). W in-
nych polskich badaniach zaobserwowano wyzszy poziom zgeneralizowanej
kontroli wewngtrznej u sportowcoéw olimpiad specjalnych, przekladajacy si¢
na wigksze poczucie podmiotowosci (Dluzewska-Martyniec, 1999). Z kolei
badania nad osobami niepelnosprawnymi uprawiajacymi plywanie wykaza-
ty, ze aktywnos$¢ ruchowa sprzyja podwyzszaniu wtasnej wartosci i odwa-
gi, zwigksza samodzielnos¢, powoduje tatwiejsze pokonywanie problemow
codziennych oraz umozliwia nawigzywanie nowych znajomosci. Wysitek fi-
zyczny w formie ptywania laczyt si¢ tez z lepszym samopoczuciem niepet-
nosprawnych, co spowodowane byto zmniejszeniem dolegliwosci bolowych
zwiazanych z dysfunkcja (Bolach, Bolach, Migasiewicz, 2004).

Szczegolnie warto§ciowych dowodow na duze znaczenie aktywnos$ci ru-
chowej dla 0séb niepetnosprawnych dostarczaja wyniki badan nad jakoscia
zycia aktywnych fizycznie niepetnosprawnych. Przyktadowo, badania zespo-
hu Petera Giacobbi (Giacobbi i in., 2008) wykazatly, ze u poruszajacych sig
na wozkach osob, ktore zaktywizowano ruchowo, poprawilo si¢ samopoczu-
cie i zmniejszyl si¢ poziom stresu i agresji, natomiast zwigkszyta zdolnos¢ do
koncentracji na istotnych problemach zyciowych. Blisko potowa badanych
zmienita postrzeganie siebie. Wigkszo$¢ deklarowata takze lepsze napigcie
migs$niowe, tatwiejsze radzenie sobie z boélem, poprawe snu oraz sprawniejsze
funkcjonowanie uktadu krazenia.

3.3. Bariera spoteczna a dostosowana aktywnosc¢ ruchowa

Ostatnim z omawianych tu obszarow funkcjonowania zaburzonych przez
niepelnosprawnos¢ jest funkcjonowanie spoteczne. Kazde spoteczenstwo wy-
znacza sobie pewne standardy, zespot typowych zachowan, przyjetych norm
1 wartos$ci. Jednostka, chcac by¢ jego czgscia, musi postepowac zgodnie ze
standardami, respektowac prawa i warto$ci obowiazujace w spotecznosci.
W momencie gdy pojawiaja si¢ jednostki odbiegajace od typowych standar-
dow, maja one utrudnione, a nawet uniemozliwione dziatanie ze wzgledu na
brak akceptacji i nietolerancj¢ w stosunku do tego, co inne (Larkowa, 1987).
Dzieje sig tak w przypadku osob niepelosprawnych, ktorych odmiennosé
moze by¢ dla wielu czynnikiem burzacym przyjety 1 powszechnie akcepto-
wany system przekonan i warto$ci. W ten sposob jednostka z ograniczeniem
sprawnosci zostaje w spoteczenstwie okre§lona mianem dewianta, a wigc
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,0soby odbiegajacej w swoich postgpowaniach od oczekiwan spotecznych”
(Gracz, Kowalik, Sankowski, 1984, s. 82).

Niezdolno$¢ do sprostania wymaganiom otoczenia niesie za soba przykre
konsekwencje. Do najczestszych nalezy odrzucanie jednostki przez poszcze-
gblne grupy spoteczne, stosowanie wobec niej przymusow, ponizanie, wy-
maganie postuszenstwa i ulegltosci (ibidem, 1984). Spoteczenstwo czgsto nie
rozumie i nie dostrzega potrzeb ludzi nietypowych, co prowadzi do wielu, wy-
stepujacych z réznym natgzeniem, przejawow dyskryminacji, takich jak dy-
stansowanie, dewaluacja, delegitymizacja, segregacja czy nawet swego cza-
su eksterminacja (Kowalik, 1996). Przyczyny takich postaw tkwia w duzej
mierze w procesach stygmatyzacji, ktérymi postuguje si¢ otoczenie, ocenia-
jac osoby niepetnosprawne. Polegaja one na przypisywaniu z reguly negatyw-
nych cech catej grupie spotecznej na podstawie uogolnien wyprowadzonych
z falszywych lub niekompletnych przestanek. Jednostka oceniana jest przez
pryzmat kategorii spotecznej, do ktorej przynalezy. W ten sposob rodzaj in-
walidztwa determinuje postrzeganie niepetnosprawnych, pomijajac indywidu-
alne cechy ich osobowosci, kwalifikacje i uzdolnienia. Prowadzi¢ to moze do
odtracenia i unikania towarzystwa tych osob, powodujac tym samym ich spo-
leczna izolacje.

Osoba z ograniczeniem sprawnosci jest oceniana w sposob uproszczony,
a konsekwencja tego jest przypisanie jej stereotypowej roli. Spotecznos¢ ocze-
kuje, ze jednostka taka bedzie postgpowata zgodnie z istniejacym stereotypem
osoby niepetnosprawnej, 1 jednoczesnie wywiera nacisk, by jej zachowania
pokrywaty si¢ z powszechnie przyjetym schematem. Jakiekolwiek odstepstwa
od niego wywotuja niepokdj w otoczeniu, burza jego porzadek, dlatego tez sa
pigtnowane i nieakceptowane. Tego rodzaju presja na osobg niepelnosprawna,
od ktorej oczekuje si¢ zachowan zgodnych z przypisana jej etykieta, powodu-
je, iz przyjmuje ona rolg niepelnosprawnego i zaczyna nabiera¢ wlasciwosci
uznanych przez spoteczenstwo za typowe dla takich oso6b. Tak wigc jednost-
ka samoogranicza si¢ w dzialaniu, w widzeniu swoich szans, perspektyw, wy-
znaczaniu celow zyciowych i dazeniu do nich, pogltebiajac tym samym obiek-
tywna niepetnosprawnos$¢ (Ostrowska, Sikorska, 1996). Mimo iz rzeczywista
zdolno$¢ petnienia rol nie ulegla zmianie, to narzucony przez normy kultu-
rowe osad spoleczny prowadzi do utraty osobistej warto$ci, nizszego statu-
su 1 tworzenia dewiacyjnego obrazu siebie (Sokolowska, Ostrowska, 1976).
Tym samym otoczenie, poprzez system swoich oddziatywan i mechanizm na-
znaczania spotecznego, doprowadza jednostkg do ujawniania przez nig za-
chowan dewiacyjnych, tworzac w ten sposob dewiantéw spotecznych (Gracz,
Kowalik, Sankowski, 1984).

Wedtug Romana Ossowskiego (1999) najczgstszym powodem takich po-
staw wobec 0sob niepetnosprawnych jest brak prawdziwej i rozleglej wiedzy
onich. Na ksztaltowanie postaw wplywaja wlasciwosci spotecznego otoczenia,
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stan materialny os6b niepetnosprawnych, charakter do§wiadczen wspotdziata-
nia z osobami niepelnosprawnymi oraz widocznos$¢ niepetnosprawnosci.

Ten ostatni aspekt stanowi istotne kryterium oceny danej osoby niepetno-
sprawnej. To wtasnie z powodu widocznych objawow kalectwa lub instytucjo-
nalnego przypisania jednostce roli inwalidy stawiane sa takiej osobie stereoty-
powe wymagania dotyczace jej funkcjonowania (Gracz, Kowalik, Sankowski,
1984). W zaleznosci od obowiazujacych norm kulturowych widoczne de-
formacje ciala w sposob szczegdlny moga nasila¢ zjawisko stygmatyzaciji.
Poszczegolne typy niepelnosprawnosci moga by¢ oceniane w rozmaity sposob
i r6zne moze by¢ wobec nich postepowanie spoteczenstwa. W przypadku os6b
po zawatach serca, o ile beda si¢ one znajdowaty w sytuacjach anonimowych
(tham na ulicy, w kinie, w sklepie), nie ma mowy o spotecznym pig¢tnowaniu.
Ich niepelnosprawnos$¢ jest niewidoczna z zewnatrz, a wigc nie zostaje za-
uwazona. Inna jest sytuacja os6b z wyrazna deformacja ciata. Maja one ceche
istotnie odrdzniajaca je od innych, rzucajaca si¢ w oczy, sprawiajaca, ze na-
potkane osoby odwracaja si¢ od nich, nie zwracajac uwagi na ich inne atrybu-
ty. Problem ten jest bliski rodzinom 0sob z niepelnosprawnoscia rzadka. Tego
typu schorzenia przykuwaja uwage w sposob szczegdlny wlasnie ze wzgledu
na nieczeste wystgpowanie. W takich sytuacjach osoba niepelnosprawna nie
ma szans na zaprezentowanie pozytywnych cech, gdyz z gory zostaje zakla-
syfikowana do grupy spotecznej niepelnosprawnych ze wszystkimi jej stereo-
typowymi wlasciwos$ciami (Sokotowska, Ostrowska, 1976).

Takie ujecie niepetnosprawnosci prowokuje do rozwazan na temat sytuacji
spolecznej osoby niepelnosprawnej. Niepelnosprawnos¢ stanowi czynnik sil-
nie zaburzajacy rownowagg migdzy jednostka a Srodowiskiem spolecznym,
szczegolnie w przypadku dzieci. Dziecko niepelnosprawne ze wzgledu na to,
iz nie przyswoito umiej¢tnosci i zachowan charakterystycznych dla zdrowe-
go rowiesnika, okreslane jest jako niedojrzate i pozbawione kompetencji spo-
tecznych. Owe kompetencje sa warunkiem prawidtowego funkcjonowania
w $rodowisku, stabilizuja oraz indywidualizuja spoteczny rozwoj cztowieka,
zapewniajac wzgledna autonomi¢ wobec wptywow zewnetrznych (Kowalik,
2002). W przypadku dzieci niepelnosprawnych trudnosci w nabyciu tych kom-
petencji maja konsekwencje w kolejnych fazach zycia.

Wedtug teorii zachowania Alberta Bandury (1971) niezwykle istotna rolg
w funkcjonowaniu czlowieka odgrywa proces uczenia oparty na wplywach
spotecznych. Dziecko przyswaja wiedzg 1 uczy si¢ nowych zachowan poprzez
symboliczny przekaz spoteczny. Zgodnie z ta teoria wigkszos¢ zachowan jest
wyuczona obserwacyjnie przez modelowanie. Na proces modelowania skta-
daja si¢ cztery wlasciwosci warunkujace jego skutecznos$é: a) zdolnos¢ do za-
obserwowania wzorca; b) wytworzenie i przechowywanie w pamigci repre-
zentacji poznawczej danego zachowania, co zaktada zrozumienie jego sensu;
¢) zdolno$¢ do jego powtdrzenia, zalezna czgsto od rozwoju fizycznego oraz
d) motywacja do powtoérzenia danego zachowania (Oles, 2002). W przypadku
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niepelnosprawnos$ci na kazdym etapie procesu modelowania dziecko napotyka
trudnosci, czgsto niemozliwe do pokonania. Wobec tego zostaje powaznie za-
burzony jego rozwoj spoteczny. Proces modelowania powinien prowadzi¢ do
wlasnych dziatan, w wyniku ktorych dziecko zdobywa do§wiadczenia bedace
podstawa przekonania o wlasnej efektywnosci. Jesli doswiadczenia te sa ne-
gatywne, owo przekonanie jest bardzo niskie, przez co dziecko nie podejmu-
je nowych czynnosci, nie wierzac w ich powodzenie, i nie jest w stanie dtugo
wytrwaé w dziataniu. Niskie poczucie wlasnej efektywnos$ci wplywa takze na
sposob myslenia i reagowania emocjonalnego w trudnych sytuacjach oraz de-
cyduje o atrybucji przyczyn niepowodzen i sukcesow (Niedzwienska, 1999).
Zaburzenie zdolnosci osoby niepetnosprawnej do nawiazywania petnowarto-
sciowych kontaktéw spotecznych i zablokowanie tendencji do samorealizacji
1 zainteresowania rzeczywistoscia zewnetrzna moze si¢ wyrazac legkowym wy-
cofywaniem si¢ z kontaktéw z otoczeniem, oporem, protestem, zachowaniami
agresywnymi, ale moze mie¢ takze charakter nadmiernego uzaleznienia emo-
cjonalnego od dorostych i tendencji do catkowitego podporzadkowania si¢ im
(Kaczmarek, 1988). Brak wiary we wlasne mozliwos$ci i niewielkie doswiad-
czenia sukcesu w podejmowanych dziataniach pogtebiaja dodatkowo trudna
sytuacjg spoteczna dziecka niepetnosprawnego.

Podsumowujac, mozemy stwierdzi¢, iz niepetnosprawnos¢ kreowana jest
w spoleczenstwie w dwojaki sposob. Z jednej strony niepetnosprawna jed-
nostka ze wzgledu na wlasne ograniczenia nie moze naby¢ kompetencji spo-
lecznych w procesie modelowania, co wptywa istotnie na ksztattowanie sig jej
stosunkow z otoczeniem. Zachowania takiej osoby uznane zostaja za niewta-
sciwe 1 dewiacyjne, gdyz nie odpowiadaja obowiazujacym normom. Z dru-
giej strony juz sama odmienno$¢ osoby niepetnosprawnej powoduje, ze jest
ona odrzucona i nieakceptowana, co od poczatku determinuje charakter jej
przysztych relacji spotecznych. Tak wigc prawidtowy rozwdj spoleczny jest
utrudniony przez dwa czynniki: brak akceptacji ze strony otoczenia oraz brak
zdolnos$ci do nabycia oczekiwanych kompetencji spotecznych. Poniewaz oba
te czynniki wzajemnie na siebie oddziatuja, osoby niepelnosprawne znajduja
si¢ w swego rodzaju btednym kole, poglebiajacym ich niedostosowanie spo-
teczne.

Przedstawiona tu analiza spotecznej sytuacji osoby niepelnosprawnej miata
na celu ukazanie trudnosci napotykanych przez nia w tym obszarze. Spojrzmy
zatem, w jaki sposob dostosowana aktywnos$¢ ruchowa wspomaga przezwy-
cigzanie tych trudnos$ci 1 pozwala przerwa¢ wspomniane biedne koto. Jesli
uznamy, ze problemy i trudnosci osob niepetnosprawnych nie sa wynikiem
ich stabosci, lecz dysfunkcjonalno$ci otoczenia, to wszystkie oddzialywania
usprawniajace powinny si¢ skoncentrowa¢ na zmianach w §rodowisku spo-
lecznym. Powinno wigc nastapi¢ przesuniecie dziatan rehabilitacyjnych z jed-
nostki na spoleczenstwo, ktoére uznaje niepelnosprawnos¢ za niekorzystny
fakt spoteczny i stwarza bariery uniemozliwiajace jednostce funkcjonowanie.
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Wywotanie zmian w otoczeniu i §rodowisku spotecznym powinno odbywac

sig¢ przez:

e ksztaltowanie wtasciwych postaw wobec 0sob niepelnosprawnych;

e zwigkszanie spolecznej §wiadomosci potrzeb i mozliwosci niesprawnych
jednostek;

e modyfikowanie i tworzenie odpowiednich podstaw prawnych utatwiaja-
cych funkcjonowanie tej grupie spotecznej;

e wywieranie wptywu na wladze centralne i lokalne, by stwarzaty warunki re-
alizacji przepiso6w prawnych;

e climinowanie przeszkod i barier architektonicznych oraz urbanistycznych,
utrudniajacych usamodzielnienie si¢ 0sob niepelnosprawnych;

e stwarzanie odpowiedniego klimatu wokot problemow niesprawnych jedno-
stek, a w szczegolnosci ich integracji spotecznej (Larkowa, 1987).
Dostosowana aktywnos$¢ ruchowa jest forma oddzialywania, umozliwiaja-

ca zerwanie ze stereotypowo przypisanymi rolami oso6b niepelnosprawnych.
Przyktadowo w badaniach zespotlu Kelly Arbour (Arbour i in., 2007) wykaza-
no, ze prezentacja osoby niepetnosprawnej jako aktywnej i ¢wiczacej sprawia, iz
jest ona postrzegana w sposob odbiegajacy od stereotypowego. Osoby ¢wicza-
ce w poréwnaniu z nie¢wiczacymi oceniane byly bardziej pozytywnie, zarow-
no pod wzgledem fizycznym, jak i osobowosciowym. Autorki badan sugeruja,
ze zachgcanie niepetnosprawnych do aktywnos$ci ruchowej moze by¢ skutecz-
ng metoda zwalczania stygmatyzacji i poprawiania powszechnie panujacego wi-
zerunku osoby z ograniczeniami. Czgsto to wlasnie niepetnosprawni sportow-
cy prezentowani sa jako przyklad tego, ze mimo pewnych przeciwienstw osoba
niepelnosprawna moze by¢ niezalezna, realizowa¢ upragnione i wartosciowe
cele, by¢ w pelni odpowiedzialna za siebie i za swoje dziatania. W mediach pre-
zentowane sa przyktady osob niepetnosprawnych zdobywajacych szczyty gor-
skie, bioracych udzial w ekstremalnych wyprawach, podejmujacych wyzwania,
na ktore nie odwazytaby si¢ wigkszos¢ 0sob petnosprawnych.

Sport moze by¢ takze doskonatym $rodkiem wspomagajacym proces inklu-
zji 0s6b niepelnosprawnych do spoteczenstwa. Taka funkcje niewatpliwie pet-
nig sporty zunifikowane, uprawiane w ramach olimpiad specjalnych. Ich istota
polega na tym, ze w rozgrywkach druzynowych wspdlnie uczestnicza osoby
petnosprawne i niepelnosprawne. Jak wskazuja badania, korzysci z uczestnic-
twa w programie dotycza obu stron interakcji. Pelnosprawni partnerzy maja
okazje lepiej poznaé niepetnosprawnych, czego efektem jest czgsto zmiana
wizerunku takich osob. Ten nowy obraz jest przekazywany dalej, co pozwa-
la przeciwdziata¢ funkcjonujacym w lokalnych spotecznosciach stereotypom
osoby niepetnosprawnej. Jednoczesnie mozemy zaobserwowac zmiany wia-
snego wizerunku u niepetnosprawnych sportowcoéw, zwigksza si¢ ich poczucie
warto$ci, wzrastaja tez zasoby kompetencji spotecznych (Castagno, 2001).

W zwiazku z powyzszym mozemy uznaé, ze dostosowana aktywno$¢ ru-
chowa przyczynia si¢ do stwarzania optymalnych warunkéw rozwoju, wyko-
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rzystywania otoczenia w taki sposob, by osoba niepetnosprawna mogta mak-
symalnie wykorzystywa¢ indywidualne zasoby, a minimalnie do$wiadcza¢
swoich ograniczen. W ten sposéb mozna budowaé poczucie wiasnej efek-
tywnosci oraz ufnos$ci wobec siebie i otoczenia. Sprzyja to zwigkszonej eks-
ploracji i budowaniu wlasciwych relacji ze sSrodowiskiem. Sport i aktywnos¢
ruchowa jest doskonatym $rodkiem zdobywania kontroli nad zasobami osobi-
stymi, spotecznymi i $rodowiskowymi (Giacobbi i in., 2008). Dzigki poczuciu
wigkszej kompetencji niepetnosprawny staje si¢ bardziej odporny na przeja-
wy stygmatyzacji i tym samym uniezaleznia oceng wlasnej osoby i zachowan
od opinii innych ludzi. Taka niezalezno$¢ pobudza do podejmowania nowych
dzialan, a przede wszystkim zapewnia wytrwato$¢ w pokonywaniu trudnosci
wynikajacych z fizycznej niepetnosprawnosci.

Jak wynika z powyzszej analizy, dziatania z zakresu dostosowanej aktyw-
nosci ruchowej moga odgrywac niezwykle wazna rolg¢ w stymulacji rozwo-
ju 0séb niepetnosprawnych. Skuteczno$¢ dziatan uzalezniona jest jednak od
ich dopasowania do potrzeb i mozliwosci konkretnych jednostek. Spetnienie
tego warunku jest kwestig wazna, wigc pos§wiegce jej kolejny paragraftego roz-
dziahu.

4. Dostosowanie aktywnosci ruchowej do mozliwosci i potrzeb oséb
Z niepetnosprawnoscia rzadka i sprzezong,

O koniecznosci dostosowywania form oddziatywania do potrzeb i mozli-
wosci 0sob niepelnosprawnych wiadomo powszechnie nie od dzisiaj. Niestety
czgsto postulat ten pozostaje tylko apelem, w praktyce rzadko realizowanym.
Zarzut dotyczy przede wszystkim form usprawniania na poziomie medycz-
nym, gdy niepelnosprawno$¢ traktowana jest jako pewna biologiczna wtasci-
wos¢, majaca przyczyny w czynnikach genetycznych, biochemicznych lub
organicznych (Gracz, Kowalik, Sankowski, 1984). W zwiazku z takim zato-
zeniem postgpowanie lecznicze i terapeutyczne ogranicza si¢ do wpltywu tyl-
ko na powyzsze czynniki, gdyz to one stanowig bezposrednia przyczyng nie-
petnosprawnosci. Pomijane sa problemy natury psychicznej i spotecznej, gdyz
nie stanowia integralnej czesci jednostki chorobowej. Wiaze sig to z powaz-
nym ryzykiem przeoczenia wielu istotnych problemoéw osoby niepetnospraw-
nej, jak robwniez przypisania jej wlasciwosci, ktorych w rzeczywistosci nie
posiada. Tendencja do taczenia zjawisk w schematy oparte na zwiazkach przy-
czynowo-skutkowych moze prowadzi¢ do wielu nieprawidtowych uogdlnien
(Koscielska, 1995). W ten sposdb tworzone sa czgsto stereotypowe i pozba-
wione racjonalnych przestanek diagnozy oraz podejmowane na ich podstawie,
niedopasowane do rzeczywistych potrzeb i mozliwosci oddzialywania.

Dostosowana aktywnos¢ ruchowa jest jedna z tych form oddzialtywania, kto-
re staraja si¢ unikac tego typu putapek. Juz sama nazwa wskazuje, iz potrze-
by i mozliwos$ci osoby niepetnosprawnej znajduja sig tu na pierwszym planie.
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Przyktadowo sport w wydaniu 0soéb niepelnosprawnych jest catkowicie pod-
porzadkowany idei dostosowywania — poprzez system klasyfikacji — aktyw-
nosci do mozliwosci. Klasyfikacja w sporcie osob niepelnosprawnych zosta-
ta wprowadzona po to, by zapewni¢ startujacym rownos¢ szans. Rywalizacja
musi si¢ odbywac¢ migdzy zawodnikami o zblizonym poziomie mozliwosci,
gdyz tylko w takim wypadku bedzie ona uczciwa. Warto jednak zauwazyc¢,
ze udzial 0sob z niepelnosprawnoscia rzadka 1 sprzezona w zawodach na po-
ziomie paraolimpijskim moze by¢ utrudniony ze wzgledu na brak kryteriow
klasyfikacyjnych. Jedyna grupa, ktoéra w systemie klasyfikacyjnym moglaby
uwzgledniac osoby z niepetnosprawnos$cia rzadka i sprzezona, jest grupa ,,Les
autres”, klasyfikujaca sportowcow z innymi typami niepelnosprawnosci ru-
chowej niz uszkodzenie rdzenia kregowego, amputacje czy porazenie mdzgo-
we. Zostata ona stworzona po to, by umozliwi¢ udziat w zawodach osobom
z nietypowymi rodzajami niepetnosprawnosci. W zwiazku z powyzszym jest
to grupa niezwykle zréoznicowana pod wzgledem rodzajéw niepetnospraw-
nosci. Za podstawowe kryterium klasyfikacyjne przyjeto poziom mozliwosci
funkcjonalnych danej osoby niepetnosprawnej, niezaleznie od rodzaju jej nie-
petosprawnosci. Mowiac jasniej — licza sig mozliwosci ruchowe i intelektual-
ne danej jednostki, a nie typ schorzenia, ktorym sig cechuje. Jest to tylko przy-
ktad wskazujacy, jak wazna jest w dostosowanej aktywnosci ruchowej zasada
dopasowywania zadan do mozliwosci.

Dziatania trafne

/

Dziatania nietrafne

Poziom

niepetnosprawnosci

Dziatania nietrafne

v

Poziom wymagan

Rycina 3. Trafnos¢ wymagan w zaleznosci od poziomu niepetnosprawnosci

Zrédto: opracowanie wiasne.
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Znaczenie tego problemu przedstawia rycina 3. Zadania, ktore specjalista
z zakresu dostosowanej aktywnosci ruchowej zleca osobie niepetnosprawne;j,
musza by¢ realne do wykonania przez podopiecznych o okre§lonym poziomie
niepetnosprawnosci. Trafnos$¢ oddziatywania zalezy w duzej mierze od precy-
7zji, z jaka dostosujemy zadanie do mozliwosci. Juz niewielkie odchylenie po-
ziomu wymagan stawianych osobie niepetnosprawnej od stopnia jej ograni-
czen bedzie si¢ przyczynia¢ do spadku efektywnosci oddziatywania.

[ Zadanie ruchowe ]

— } \

[ Zbyt fatwe ] Dostosowane do [ Zbyt truche ]
potrzeb i mozliwosci

| | }

[Brak poczucia sukcesu] [ Postrzegany sukces] [ Postrzegana porazka ]
4 N\
[ Brak zadowolenia ] [ Poczucie zadowolenia] Poczucie

L niezadowolenia
B k . . ( )
rak zmian Wozrost poczucia Spadek poczucia
W pOcZuciu pewnoscl pewnosci siebie pewnosci siebie

siebie
Brak zmian [ Wzrost samooceny ] [ Obnizenie samooceny]
W samoocenie

| } :

[Spadek motywacji do ] [ Wzrost motywacji do} [ Spadek motywacji do ]

aktywnosci aktywnosci aktywnosci

Rycina 4. Konsekwencje dostosowania i niedostosowania zadan ruchowych
do mozliwosci i potrzeb osé6b niepetnosprawnych

Zrédio: opracowanie wiasne.

Zadania zbyt tatwe i zbyt trudne dla osoby niepelnosprawnej nie tylko nie
niosa ze soba pozytywnych nastgpstw, ale ich konsekwencje moga by¢ ne-
gatywne i skutkowac¢ spadkiem motywacji do podejmowania jakiejkolwick
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aktywnos$ci ruchowej. Przyczyny spadku motywacji przedstawia rycina 4.
W przypadku odpowiedniego dostosowania zadania ruchowego jednostka nie-
petosprawna kojarzy taka aktywnos$¢ z poczuciem sukcesu i zadowolenia,
pewniejszym postugiwaniem si¢ wlasnym cialem, a w konsekwencji zwigk-
szeniem poziomu samooceny, co powinno si¢ naturalnie przektada¢ na wzrost
motywacji do kolejnych zadan ruchowych. Czgstym btedem popetlnianym
przez poczatkujacych specjalistow z zakresu dostosowanej aktywnos$ci rucho-
wej jest wlasnie dobor nieodpowiednich zadan do mozliwosci podopiecznych.
Nastepstwem tego jest czgsto niechg¢é osoby niepetnosprawnej do podejmo-
wania kolejnych prob, negatywny stosunek do aktywizacji, a w niektorych sy-
tuacjach Igk 1 unikanie wszelkich okazji do sprawdzenia swoich umiejgtnosci
ruchowych. Badania jednoznacznie dowodza, ze negatywne do§wiadczenia
0s0b z ograniczeniami sprawnos$ci zwiazane z aktywnos$cia ruchowa prowa-
dza do jej ograniczania, a w niektorych wypadkach nawet do catkowitej rezy-
gnacji z ruchu (Bouffard i in., 1996).

Wynika z tego, ze kluczem do sukcesu w tym przypadku jest odpowied-
nia diagnoza stanu i mozliwo$ci osoby niepelnosprawnej. Tylko rzetelna i fa-
chowa diagnoza moze si¢ sta¢ podstawa efektywnego planu interwencyjne-
go. Aby jej dokonad, specjalista z zakresu dostosowanej aktywnos$ci ruchowe;j
musi dysponowac wiedza z wielu obszaréw funkcjonowania cztowieka, co po-
zwoli umiejetnie oceni¢ mozliwosci ruchowe i potrzeby danej jednostki nie-
petnosprawnej. Zajmijmy si¢ wigc tym pierwszym.

Poniewaz obraz kliniczny niepelnosprawnosci o charakterze rzadkim
1 sprz¢zonym jest niezwykle zrdznicowany, nie ma sensu rozpatrywac¢ moz-
liwosci ruchowych tych osob ze wzgledu na rodzaj posiadanego schorzenia.
Byloby to zadanie niezwykle czasochtonne i tak naprawdg niemozliwe do zre-
alizowania. Znacznie prostsze jest rozpatrzenie tych mozliwosci pod katem
funkcjonalnym. Pomocny w tym bedzie podzial na zaburzenia pojawiajace
si¢ w uktadzie nerwowym, mig$niowym, kostnym i stawowym, ktore moze-
my uzna¢ za najczgstsze dolegliwosci ze strony narzadu ruchu pojawiajace
si¢ w omawianych tu grupach oséb niepetnosprawnych. Analiz¢ mozliwosci
osoby niepetnosprawnej pod wzgledem zaburzen w poszczegolnych uktadach
przedstawia tabela 1.
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Tabela 1. Mozliwosci dostosowywania aktywnosci ruchowej w zaleznosci od
formy zaburzenia ruchu

Forma zabu-
rzenia narzadu
ruchu

Mozliwosci osoby niepetnosprawnej a dostosowywanie aktywnosci ruchowej

Uktad nerwowy

Zaburzenia w zakresie ukladu nerwowego, szczegodlnie te bardziej ztozone, wiaza
sie z reguty z nieprawidtowosciami w funkcjonowaniu uktadu miesniowego. Zanim
specjalista z zakresu dostosowanej aktywnosci ruchowej rozpocznie prace z osobg
niepetnosprawna, powinien bezwzglednie zapoznac¢ sig z etiologig schorzenia, jego
dotychczasowym przebiegiem i ewentualnym rokowaniem. Wiedza taka jest niezbed-
na do tego, aby w sposéb $wiadomy i przede wszystkim efektywny oddziatywa¢ na
osobe niepetnosprawna.

Nieprawidtowosci w funkcjonowaniu uktadu nerwowego nalezg do najczestszych
przypadtosci towarzyszacych niepetnosprawnosci rzadkiej i sprzezonej. W dosto-
sowywaniu aktywnosci ruchowej nalezy bra¢ pod uwage indywidualne mozliwosci
jednostki. Szczegolng uwage zwracamy na takie formy ruchu, ktére wzmacniajg site
mie$niowa, z uwzglednieniem funkcji nadgarstka, gdyz jego prawidtowe dziatanie jest
warunkiem uczestnictwa w wiekszosci form ruchu.

Mozliwosci niektérych osob sg ograniczone ze wzgledu na zaburzenia réwnowagi
i koordynacji. W powyzszych wypadkach nalezy z jednej strony tak dobiera¢ ¢wicze-
nia, by ksztattowac braki w zakresie rownowagi i koordynaciji, z drugiej za$ pamietac
o bezpieczenstwie osoby niepetnosprawne;j.

Uktad migsniowy

Osoby z powaznymi zaburzeniami ze strony uktadu migsniowego zmuszone sa cze-
sto do korzystania z wézkéw inwalidzkich. W najciezszych przypadkach sg to wozki
0 napedzie elektrycznym, co sprawia, iz aktywno$¢ ruchowa takich osob jest minimal-
na i przyjmuje najczesciej forme rekreacyjng. Znane sa jednak formy dostosowania
dyscyplin sportowych do potrzeb i mozliwosci tej grupy (pitka nozna, tenis ziemny,
boccia).

Osoby mogace samodzielnie napedzac wdzki, najczesciej korzystajg z wozkdw spor-
towych (nierzadko indywidualnie dostosowywanych do potrzeb danej osoby niepet-
nosprawne;j), ktére sg lzejsze i bardziej zwrotne. Zdolno$¢ do okreslonej aktywnosci
ruchowej uzalezniona jest od poziomu funkcjonalnosci miesniowej, na ktory istot-
ny wpltyw majg porazenia, niedowtady, spastycznos$¢ czy tez wiotko$¢ migsniowa.
Szczegodlnie warto$ciowe moga by¢ zajecia ruchowe w wodzie. Woda nie tylko pod-
trzymuje i unosi, ale przy odpowiedniej temperaturze zmniejsza napiecie miesniowe,
CO sprzyja sprawniejszemu niz na ladzie wykonywaniu ruchow.

W niektorych przypadkach zaburzenia ze strony migsniowej moga mie¢ charakter
postepujacy i przyczynia¢ si¢ do zaburzen w funkcjonowaniu uktadu oddechowego
i krwiono$nego. Woéwczas podstawowym problemem, przed jakim staje specjalista
z zakresu dostosowanej aktywnosci ruchowej, jest nadazanie za zmianami wynikaja-
cymi z postepujacej choroby. Gléwnym celem jest tutaj utrzymanie funkcji migsni tak
dtugo, jak to mozliwe, a nie ich zwigkszanie. Nalezy takze odpowiednio dopasowaé
éwiczenia do aktualnego poziomu wydolnosci osoby niepetnosprawnej. W szczegol-
nosci wskazane sg ¢wiczenia oddechowe i rozciggajace (Sherrill, 1998).

W programowaniu aktywnosci ruchowej oséb z problemami natury miesniowej nalezy
uwzgledni¢ kilka istotnych zasad. Przede wszystkim unika¢ aktywnosci wywotujacych
zmeczenie i bol. Pamietajmy, ze osoby z zaburzeniami mie$niowymi muszg wydat-
kowaé wiecej energii niz osoby petnosprawne, by wykonaé dany ruch. Jesli jest to
potrzebne, nalezy wydtuza¢ przerwy miedzy ¢wiczeniami, obserwujac reakcje osoby
niepetnosprawnej na forme i liczbe zalecanych ¢wiczen. Stosujemy wysitki o matej,
czasem umiarkowanej intensywnos$ci — zbyt intensywne sg przeciwwskazane. Nie
mozna zapominac¢ o odpowiednim dopasowaniu sprzetu (Izejsze pitki, rakiety i inne
przyrzady). Istotna jest znajomos¢ technik umozliwiajacych kompensacje deficytéw
miesniowych (np. ustawienie wézka w pozycji wklinowania, odpowiedni dobér po-
mocy ortopedycznych: paséw stabilizujgcych, gorsetéw, uchwytoéw itp.; Molik, 2008).
Proponujmy takie formy aktywnosci ruchowej, ktére umozliwiajg indywidualny wyboér
dystansu i szybkosci jego pokonania, aby osoba niepetnosprawna mogta samodziel-
nie regulowac¢ poziom wykonania danej czynnosci (Sherrill, 1998).
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Forma zabu-

rzenia narzadu Mozliwosci osoby niepetnosprawnej a dostosowywanie aktywnosci ruchowej

ruchu

Uktad kostny

Aktywnos¢ ruchowa oséb z chorobami zwigzanymi z uktadem kostnym wigze sie
czesto z duzym ryzykiem. Przyktadowo osoby z wrodzong tamliwos$cig kosci nara-
zone sg na czeste ztamania, co automatycznie wyklucza mozliwosci uczestniczenia
w wiekszosci form aktywnosci ruchowej. Planujac aktywno$¢, zawsze nalezy bra¢
pod uwage stan niepetnosprawnej osoby, gdyz w niektérych przypadkach dochodzi
do ztaman nawet podczas snu. Trudnosci te nie powinny jednak stanowi¢ przeszkody
nie do pokonania. Wskazane sa formy aktywnos$ci w wodzie i takie, w ktorych ryzyko
upadku czy zderzenia z innymi uczestnikami jest niewielkie (np. slalom na wozku).
Aktywizacja jest tu o tyle istotna, ze ograniczona aktywno$c¢ ruchowa i powtarzajgce
sie okresy unieruchomienia z powodu ztaman, deformacji i bélu ostabiaja site mies-
niowg oraz sg przyczyna osteoporozy. Praca z takimi osobami wymaga doktadnej
analizy kazdego przypadku.

Istniejg takze liczne schorzenia uktadu kostnego, w ktérych zaburzeniem kostnienia
lub martwica kosci dotkniety jest tylko okreslony odcinek ciata (np. choroba Osgood-
-Schlattera, Scheuermanna, Perthesa itp.). Dotyczy to szczegdlnie dzieci i mtodziezy
w okresie dorastania. W zwiazku z powyzszym osoby pracujace z takimi dzie¢mi
powinny mie¢ podstawowg wiedze na temat mozliwosci i ograniczen w zakresie ak-
tywnosci ruchowej, jakie wynikajg z danego schorzenia.

Uktad stawowy

W przypadku oséb z problemami stawowymi (np. reumatoidalne zapalenie stawdw)
aktywnos$¢ ruchowa jest czesto czynnikiem wywotujacym bol. Przy nieprawidtowo do-
branych formach aktywnosci moze on skutecznie zniecheca¢ do dziatania. W zwigz-
ku z powyzszym nalezy unika¢ aktywnosci, w ktorych jest wysokie ryzyko upadku
(np. jazda na rolkach, narciarstwo, gimnastyka, jazda konna), sportéw kontaktowych
(np. pitka nozna, koszykéwka), sportéw zawierajgcych wiele elementéw skocznych,
stanowigcych duze obcigzenie dla stawow (np. pitka siatkowa).

Mimo licznych ograniczen pod zadnym pozorem nie wolno rezygnowac z aktywizacji
ruchowej os6b z tego typu zaburzeniami. Nalezy pamieta¢, ze w ich wypadku nie-
zmiernie wazne jest wzmacnianie i rozcigganie migsni w celu zapobiegania deforma-
cjom stawowym. Mozna to czyni¢ nie tylko wykonujac ¢wiczenia kinezyterapeutycz-
ne, lecz takze przez odpowiedni dobdr bardziej ztozonych form aktywnosci ruchowe;.
Szczegolnie zalecana jest aktywnos$¢ w $rodowisku wodnym (np. ptywanie kraulem)
oraz taniec nowoczesny w tagodnej formie zawierajacy elementy rozciggajace po-
szczegoblne grupy miesniowe. W programowaniu tej aktywnosci nalezy uwzglednia¢
okresy zaostrzenia i remisji choroby.

Wiekszo$¢ schorzen stawowych zwigzana jest z trwatymi zmianami w strukturze
stawow (np. artrogrypoza). Wymaga to czesto zastosowania specjalnego sprzetu
umozliwiajgcego danej jednostce wykonanie ruchéw potrzebnych w danej dyscypli-
nie (specjalnie przystosowane rowery, wozki elektryczne, parapodia, rynny do gry
w boccie). Ze wzgledu na odmienny obraz kliniczny kazdego przypadku sprzet musi
by¢ dostosowywany do indywidualnych mozliwosci kazdej osoby niepetnosprawne;.

Niektore choroby cechuja sie nadmierng ruchomoscig w stawach (np. zespot Ehlersa-
-Danlosa). W takich wypadkach wazne sg ¢wiczenia zwiekszajace site migsniowa,
jednak nalezy je wprowadzac¢ ostroznie ze wzgledu na znaczne ryzyko dyslokaciji.
Zdecydowanie niewskazane sg sporty dynamiczne, rzuty i sporty kontaktowe.

Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie: Sherrill, 1998.

Zdiagnozowanie potrzeb osoby niepelnosprawnej mogloby si¢ wydawac
zadaniem tatwiejszym niz ocena jej mozliwosci, jednak w praktyce czgsto sig
okazuje, ze trudnosci, ktore pojawiaja si¢ w tym aspekcie, sa duzo wigksze.
Zasadniczym pytaniem, jakie w sytuacji pierwszego kontaktu z osoba niepet-
nosprawna powinien sobie zada¢ specjalista z zakresu dostosowanej aktyw-
nos$ci ruchowej, dotyczy formy, w jakiej dana osoba chce t¢ aktywno$¢ upra-
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wia¢. Czy ma by¢ to forma sportowa czy rekreacyjna? Takie sprecyzowanie
stanowi podstawg rozpoczecia aktywizacji. Jesli dana osoba z niepelnospraw-
nos$cia sprzezona lub rzadka bedzie chciata rywalizowaé na poziomie sporto-
wym, to pierwszym zadaniem bgdzie sprawdzenie, czy jest to mozliwe. Nie
ma w Polsce klubow, ktore zrzeszaja sportowcdéw z nietypowymi i ztozony-
mi rodzajami niepetnosprawnosci (poza jednym klubem dla gluchoniewido-
mych), podobnie jak nie ma dyscyplin sportowych i zawodoéw ukierunkowa-
nych specjalnie na te osoby. W zwiazku z powyzszym opiekun takiej osoby
staje przed nietatwym zadaniem. Musi szuka¢ innych mozliwosci wlaczenia
podopiecznego w dziatalnos¢ sportowa. Moze to uczynié, dotaczajac niepet-
nosprawnego do innej grupy osob z ograniczeniami sprawnosci (bardziej po-
wszechnych) o zblizonym poziomie funkcjonalnosci. Nalezy jednak uczciwie
powiedzie¢, ze nie zawsze begdzie to mozliwe. Z jednej strony barier¢ moze
stanowi¢ wspomniany juz system klasyfikacji, ktory nie uwzglednia bardziej
zlozonych i rzadziej wystepujacych zaburzen na poziomie funkcjonalnym,
z drugiej strony moze si¢ pojawi¢ opor ze strony srodowisk sportowych zrze-
szajacych osoby z niepelnosprawnosciami podstawowymi przed przyjmowa-
niem w swoje szeregi 0sob z niepetnosprawnoscia rzadka i sprz¢zona zblizo-
ne mozliwosci funkcjonalne.

Doswiadczenie pokazuje, ze opisany powyzej problem nie wystepuje cze-
sto, gdyz przypadki 0sob z niepetnosprawnos$cia rzadka i sprzezona, pragna-
cych uprawia¢ aktywnos¢ ruchowa na poziomie sportowym, zdarzaja si¢
sporadycznie. Podejmowanie aktywnosci sportowej jest w duzej mierze uza-
leznione od stanu zdrowia i poziomu funkcjonalnosci organizmu (im gor-
szy stan zdrowia i nizsza funkcjonalno$¢, tym nizszy poziom aktywnosci).
Poniewaz osoby z niepelnosprawnoscia rzadka i sprzgzona czgsdciej cechu-
je niski poziom funkcjonalnosci i gorszy stan zdrowia niz przedstawicieli in-
nych grup niepetnosprawnosci, wigc rzadziej podejmuja dziatania o charakte-
rze sportowym. Rehabilitacja takich osob najczesciej polega na zaspokojeniu
najbardziej podstawowych potrzeb. W takich wypadkach aktywno$¢ ruchowa
przyjmuje zazwyczaj formg rekreacyjna.

Zasadniczym zadaniem na poziomie rekreacyjnym jest takie dopasowanie
form aktywnosci ruchowej, by spetniata ona funkcj¢ rehabilitacyjna, w sze-
rokim rozumieniu tego pojecia. W zwiazku z powyzszym nalezy rozpoznaé
deficyty osoby niepetnosprawnej i w miar¢ mozliwos$ci stosowac takie for-
my ¢wiczen, ktore beda si¢ przyczyniac¢ do ich redukcji. Potrzeby moga wy-
nika¢ z zaniedban w réznych obszarach usprawniania. Dla jednej osoby waz-
nym aspektem bedzie poprawienie sprawnosci fizycznej wplywajacej na jej
codzienne funkcjonowanie, dla innej za§ mozliwo$¢ wyjscia z domu i spg-
dzenia czasu w towarzystwie znajomych, dla jeszcze innej aktywnos¢ rucho-
wa moze mie¢ znaczenie dla ogoélnej poprawy samopoczucia i ksztaltowaé
pozytywny wizerunek siebie. Jak wida¢, potrzeby oséb niepetnosprawnych
podejmujacych aktywnos¢ ruchowa moga by¢ rozne, w zwiazku z czym ich
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prawidlowe rozpoznanie powinno by¢ podstawowym czynnikiem ukierunko-
wujacym dzialania.

Uwzgledniajac specyfike omawianej tu grupy, nalezy podkresli¢, ze po-
trzeby w zakresie aktywnosci ruchowej osob z niepelnosprawnoscia rzadka
i sprzgzona nie odbiegaja znaczaco od potrzeb innych oséb niepetnospraw-
nych. Daje si¢ zaobserwowac ich silne dazenie do uprawiania takich samych
dyscyplin sportowych, jakie uprawiaja osoby pelnosprawne. Zmiany w sposo-
bie rozgrywania danej dyscypliny sportu, w przepisach i sedziowaniu powinno
si¢ wprowadza¢ jedynie w wypadku, gdy zachodzi konieczno$¢ zwigkszenia
bezpieczenstwa lub umozliwienia uprawiania tej dyscypliny szerszej grupie
0s0b niepetnosprawnych (Orzech, Sobiecka, 1989). T¢ silna potrzebe identyfi-
kacji ze sportem 0s6b pelnosprawnych nalezy zawsze bra¢ pod uwage, dosto-
sowujac aktywno$¢ ruchowa do mozliwos$ci osoby niepelnosprawne;.

5. Podsumowanie

Przedstawiona w niniejszym rozdziale forma usprawniania oséb niepet-
nosprawnych przy zastosowaniu wszechstronnego $rodka, jakim jest ruch,
moze by¢ z powodzeniem wykorzystywana w stymulacji rozwoju 0sob z nie-
pelosprawnoscia rzadka i sprzezona. Aktywno$¢ ruchowa moze w sposob
niezwykle skuteczny pokonywac bariery pojawiajace si¢ w roznych obszarach
funkcjonowania osoby niepetnosprawnej. Daje mozliwo$¢ poznania nowych
ludzi, zdobycia nowych do$wiadczen przez nawiazywanie kontaktow, zwigk-
sza kompetencje spoteczne i zachgca do inicjatywy takze w innych obszarach
zycia (Blinde, McClung, 1997). Konkretne przyktady przedstawiaja dwa ko-
lejne rozdziaty podejmujace problematyke aktywizacji ruchowej najczgsciej
wystepujacych typow niepelnosprawnosci sprz¢zonej, a mianowicie osob ghu-
choniewidomych oraz niepelnosprawnosci intelektualnej w sprz¢zeniu z inny-
mi rodzajami niepetnosprawnosci.

Dostosowana aktywnos$¢ ruchowa jest szczeg6lnie wartosciowym sposo-
bem oddziatywania, gdyz uwzglednia specyfike danego schorzenia, w spo-
sob zindywidualizowany podchodzac do mozliwosci i potrzeb 0sob niepetno-
sprawnych. Biorac pod uwagg unikalnos¢ probleméw, jakie moga sig¢ pojawiac
w wyniku niepetnosprawnosci rzadkiej i sprzezonej, takie podejscie uznaé na-
lezy za pozadane. Podstawowym warunkiem sukcesu jest jednak, podobnie
jak w przypadku innych form oddziatywania, zaangazowanie kompetentnego
specjalisty z zakresu dostosowanej aktywnosci ruchowej. Do jego gltéwnych
zadan powinno naleze¢ profesjonalne zdiagnozowanie stanu osoby niepetno-
sprawnej, rozpoznanie jej potrzeb i mozliwosci, opracowanie projektu inter-
wencji, podjecie si¢ realizacji projektu oraz dokonywanie systematycznej ewa-
luacji rezultatéw podjetych dziatan (Rich, 2000). Niestety, ze smutkiem nalezy
stwierdzi¢, ze niewielu jest w Polsce specjalistow w tym zakresie, w szczego6l-
nosci jesli chodzi o niepelnosprawnos¢ rzadka i sprzgzong. Zmiana tego stanu
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jest podstawowym warunkiem, aby wlaczac tego typu osoby w dziatania z za-
kresu dostosowanej aktywnos$ci ruchowe;j.
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Macies WiLskI

Dostosowana aktywnosc¢ ruchowa osob
gtuchoniewidomych

1. Wprowadzenie

Pozbawienie zmyslu wzroku lub stuchu stanowi powazne utrudnienie
w funkcjonowaniu cztowieka zarowno w jego wymiarze psychicznym, fizycz-
nym, jak i spotecznym. Brak zdolnos$ci do postugiwania si¢ oboma tymi zmy-
stami nie tylko stanowi sumg problemow wynikajacych z ghuchoty czy Slepoty,
ale generuje zupetnie nowe jakosciowo, bardziej ztozone i nieporownywal-
ne z innymi trudnos$ci. Z reguty wymagaja one zastosowania specyficznych
srodkow 1 metod wspomagania, swoistych tylko dla tego rodzaju niepetno-
sprawnosci. Jedna z powszechnie przyjetych form wzbogacania komplekso-
wo rozumianego procesu rehabilitacji jest dostosowana aktywnos$¢ ruchowa.
Jej znaczenie w Zzyciu osoby niepelnosprawnej, niezaleznie od formy niepet-
nosprawnosci, moze by¢ ogromne (zob. rozdziat Macieja Wilskiego w tym to-
mie, ,,Dostosowana aktywno$¢ ruchowa w procesie usprawniania”).

O ile dostosowana aktywnos$¢ ruchowa w przypadku oséb niewidomych
czy niestyszacych jest zjawiskiem w miar¢ powszechnym, a organizacja spor-
tu w przypadku obu tych rodzajow niepetnosprawnosci stoi na catkiem wyso-
kim poziomie, o tyle mozliwosci uprawiania aktywnosci ruchowej przez oso-
by ghuchoniewidome nadal pozostaja niewielkie, a oferta skierowana do tej
grupy osob niepelnosprawnych — uboga. W niniejszym rozdziale sprobujemy
sig przyjrze¢, jak pod wzgledem organizacyjnym wyglada aktywnos$¢ rucho-
wa 0s6b ghuchoniewidomych, jakie sa mozliwosci jej adaptacji i jakimi zasa-
dami powinien si¢ kierowaé specjalista z zakresu dostosowanej aktywnos$ci
ruchowej majacy ambicje w sposob efektywny pracowac z osobami glucho-
niewidomymi.

2. Mozliwosci uprawiania dostosowanej aktywnosci ruchowej
przez osoby gtuchoniewidome w Polsce i na swiecie

Postgpowanie rehabilitacyjne skierowane do grupy osob gluchoniewido-
mych zarowno w Polsce, jak i na $wiecie opiera si¢ na dwoch odmiennych po-
dejsciach. Z jednej strony osoby ghuchoniewidome probuje si¢ traktowac jak
gluchych, a towarzyszaca $lepote — jak zaburzenie dodatkowe. Implikuje to
w oczywisty sposob okreslone formy postgpowania rehabilitacyjnego, charak-
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terystyczne dla osob niestyszacych. Tendencja przeciwstawna zaktada, ze do-
minujacym zaburzeniem jest §lepota i to na jej podstawie probuje si¢ tworzy¢
programy usprawniajace osoby ghichoniewidome. Trzeba przyznaé, ze ten
drugi nurt jest dominujacy w podejsciu do omawianego typu niepelnospraw-
nosci sprzg¢zonej, przynajmniej na terenie naszego kraju. Aktywnos¢ rucho-
wa oraz sportowa, ktore uznawane sa za integralne czgsci kompleksowo rozu-
mianego procesu rehabilitacji, takze podlegaja owym trendom. Konsekwencje
tego dostrzegalne sa w silnym zwiazku sportu 0s6b ghuchoniewidomych ze
sportem 0sob niestyszacych i niewidomych. Mozliwosci angazowania si¢ ghu-
choniewidomych w aktywno$¢ sportowa przedstawia rycina 1.

- A Niewidomi
Niewidomi i niedostyszacy i niestyszacy

e N
/ | \ Adaptowane / \
Sport osob niewidomych

Niestyszacy i niedowidzacy ]

formy aktywnosci P
Zawody: lgrzyska ruchowe] Sport 0séb niestyszacych
Paraolimpijskie \ ) Zawody: Igrzyska Gtuchych
Organizacje nadzorujace: Organizacje nadzorujace:
migdzynarodowa — IBSA migdzynarodowa — CISS
polskie— PZSN ,Start”, polskie— Polski Zwigzek
Stowarzyszenie Kultury Sportowy Gtuchych, Polska
Fizycznej, Sportu i Turystyki ngeraCJa Sportu
Niewidomych i Niestyszacych

\ Stabowidzacych ,Cross” / & /

Rycina 1. Sport oséb gluchoniewidomych w zaleznosci od poziomu
uszkodzenia zmystéw wzroku i stuchu

Zrédto: opracowanie wiasne.

W Stanach Zjednoczonych, uznawanych za kolebke dostosowanej aktyw-
nos$ci ruchowej, osoby gluchoniewidome zdecydowanie czg$ciej angazuja si¢
w aktywno$¢ sportowa pod nadzorem organizacji zajmujacych si¢ sportem
osob niewidomych (U.S. Association for Blind Athletes — USABA) niz 0so6b
niestyszacych (Sherrill, 1998). Podobna tendencja jest dostrzegalna w naszym
kraju. Wigkszo$¢ ghuchoniewidomych to osoby majace przynajmniej szczat-
kowe zdolnos$ci widzenia lub styszenia. Do rzadkoS$ci naleza przypadki, w kto-
rych jednostka calkowicie pozbawiona jest stuchu i wzroku. W zwiazku z po-
wyzszym w odniesieniu do duzej liczby 0sob ghuchoniewidomych mozna
wykorzysta¢ resztki mozliwo$ci zmystowych, ktérymi dysponuja.

Osoby cho¢ troche styszace maja mozliwo$¢ zastosowania aparatu shu-
chowego oraz korzystania z informacji dzwigkowych. Osoba gluchoniewi-
doma z zachowana szczatkowa zdolnoscia styszenia, pragnaca zaangazowaé
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si¢ w uprawianie jakiej$ dyscypliny sportu, moze si¢ zglosi¢ do Polskiego
Zwiazku Sportu Osob Niepetnosprawnych ,,Start”. Umozliwi jej to ewentual-
ny start na Igrzyskach Paraolimpijskich. Wsréd proponowanych dyscyplin dla
os6b niewidomych znajduja si¢ goalball, lekkoatletyka, ptywanie, narciarstwo
zjazdowe 1 narciarstwo biegowe. Osoba gluchoniewidoma z resztkami shu-
chu moze takze nawigzac¢ wspotpracg ze Stowarzyszeniem Kultury Fizycznej,
Sportu i Turystyki Niewidomych i Stabowidzacych ,,Cross”. Do najwazniej-
szych dyscyplin sportu proponowanych przez towarzystwo naleza: brydz, ko-
larstwo, kregle, lekkoatletyka, strzelectwo, szachy, taniec sportowy, trojboj
sitowy, warcaby, bowling, zeglarstwo, kajakarstwo i wioslarstwo. Obie organi-
zacje wspotpracuja z Migdzynarodowa Federacja Sportu Osob Niewidomych
(International Blind Sport Federation — IBSA) zrzeszajaca osoby ze schorze-
niami narzadu wzroku, niewidomych i niedowidzacych.

Sportowcy ghluchoniewidomi moga startowac w Igrzyskach Paraolimpijskich
w konkurencjach przeznaczonych dla 0s6b z uszkodzeniem narzadu wzroku
(osoby niestyszace nie startuja w Igrzyskach Paraolimpijskich, maja swoje
wiasne zawody — Igrzyska Gluchych), jednak przyktadéw takich zawodni-
kéw jest niewiele. Najbardziej znang i podawang za wzor zawodniczka jest
Kathy Urschel, zdobywczyni srebrnego medalu w kolarstwie tandemowym na
Igrzyskach Paraolimpijskich w Atlancie w 1996 roku. Zawodniczka ta utra-
cita wzrok w 1985 roku, a shuch sze$¢ lat pozniej. W jej przypadku jest jed-
nak mozliwe porozumiewanie si¢, gdyz aparat stuchowy pozwala jej na kon-
takt z pilotem roweru.

W przypadku o0sob gluchoniewidomych z zachowanymi resztkami wzroku
mozliwe jest uprawnianie dyscyplin odpowiednich dla osob niestyszacych.
Osoba taka moze nawigza¢ wspotpracg z Polskim Zwigzkiem Sportowym
Gluchych lub Polska Federacja Sportu Niestyszacych oferujacymi m.in.
mozliwo$¢ uprawiania takich dyscyplin, jak: lekkoatletyka, koszykowka,
narciarstwo, pitka nozna, plywanie, siatkowka, szachy, tenis stotowy, war-
caby. Jak wspomniano, sportowcy niestyszacy nie startuja na Igrzyskach
Paraolimpijskich. Maja swoje odrgbne zawody — Igrzyska Ghuchych, w kto-
rych warunkiem uczestnictwa jest ubytek stuchu w lepszym uchu zawodnika
wynoszacy 55 dB. Podczas zawodow niedozwolone jest korzystanie z aparatu
stuchowego, a sygnalizacja dzwigkowa zastapiona jest obrazowa. Z tego po-
wodu osoba ghuchoniewidoma pragnaca startowac na Igrzyskach Gluchych
musi mie¢ zdolnos$¢ przynajmniej szczatkowego widzenia. Organizacja mig-
dzynarodowa zajmujaca si¢ sportem 0sob niestyszacych jest International
Committee of Sports for the Deaf (CISS).

Trudno doszuka¢ si¢ sladow dziatalno$ci organizacji, ktére zajmowatyby
si¢ aktywnos$cia sportowa osob ghuchoniewidomych, catkowicie pozbawio-
nych wzroku i stuchu. Stosunkowo niedawno powstata Migdzynarodowa Or-
ganizacja Sportu Oso6b Gtuchoniewidomych (International Sports Organization
for Persons with Deafblindness — ISFDB), jednak efekty jej dziatalnosci sa
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jak do tej pory praktycznie niewidoczne. W Polsce funkcjonuje Towarzystwo
Pomocy Gluchoniewidomym, ktorego jednym z celow jest propagowanie ak-
tywnosci ruchowej i turystyki wérdd osob z tym rodzajem niepetnosprawno-
Sci. Liczba regionalnych klubow stale rosnie. Obecnie dziataja one w czter-
nastu miastach Polski: w Biatymstoku, Bydgoszczy, Bytomiu, Gdansku
Krakowie, Lublinie, L.odzi, Migdzyrzeczu, Olsztynie, Poznaniu, Radomiu,
Szczecinie, Warszawie 1 Wroctawiu. Dzigki staraniom tej organizacji odbyta
si¢ Migdzyregionalna Olimpiada Osob Gluchoniewidomych w Konkurencjach
Przer6znych. Program zawoddéw obejmowat nastgpujace dyscypliny: bieg na
60 m, pchnigcie kula, bieg z fajerka, mecz pitki dzwigckowej z przewodnika-
mi, bieg spetanych, kreciota, turniej rzutéw karnych, bieg na 60 m z przewod-
nikiem, warcaby, kétko i1 krzyzyk.

Jedynym oficjalnie dziatajacym w Polsce klubem zajmujacym si¢ sportem
0sob ghichoniewidomych jest Mazowiecki Klub Sportowy Nieslyszacych
i Gluchoniewidomych ,,Arkadia” z siedziba w Otwocku. Ma on na celu pro-
pagowanie wsrod niestyszacych 1 ghuchoniewidomych dorostych, mtodzie-
zy 1 dzieci kultury fizycznej i sportu oraz uczestnictwo w imprezach spor-
towych organizowanych dla niestyszacych i gluchoniewidomych. O statusie
osoby ghuchoniewidomej w klubie decyduja te same kryteria co w przypad-
ku osoby niestyszacej (ubytek stuchu powyzej 30 dB w lepszym uchu) oraz
dodatkowo orzeczenie o stopniu niepelnosprawnosci wydane przez wia-
$ciwa komisje do spraw inwalidztwa. Klub dziala od 1 lipca 2006 roku.
Z jego inicjatywy w roku 2007 odbyty si¢ Indywidualne Mistrzostwa Polski
Ghuchoniewidomych w Szachach w Otwocku, a w roku 2008 Mistrzostwa
Polski Gluchoniewidomych w Warcabach 64 i 100 polowych.

Jak wynika z powyzszej analizy, mozliwo$ci podejmowania aktywno$ci ru-
chowej i rekreacyjnej w sposob zorganizowany przez osoby gluchoniewidome
catkowicie pozbawione wzroku i stuchu sa niewielkie. Niemozliwy jest udziat
takiego zawodnika na Igrzyskach Paraolimpijskich czy Igrzyskach Gluchych,
ze wzgledu na zbyt duze ograniczenia, glownie w sferze komunikacji. Nie
oznacza to jednak, ze osoby gluchoniewidome, nawet najcigzej uposledzo-
ne, nie moga podejmowaé aktywnosci ruchowej. Brak oferty wynika raczej
ze stosunkowo niewielkiej liczby takich osob. Przy odpowiednim poziomie
sprawnos$ci, majacym zwiazek gtownie z zaawansowaniem w procesie reha-
bilitacji, mozliwe jest aktywizowanie ruchowe os6b catkowicie pozbawio-
nych zmystu wzroku i stuchu, przez odpowiednia adaptacj¢ zarowno dyscyp-
lin sportowych, jak i form rekreacji.

3. Adaptacja aktywnosci ruchowej ze wzgledu na potrzeby
i mozliwosci oséb gluchoniewidomych

Jak juz podkres$lalem w poprzednim paragrafie, mozliwosci uczestnictwa
osoby ghuchoniewidomej w sporcie uzaleznione sg przede wszystkim od stop-
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nia zachowania zdolnosci styszenia i widzenia. Zachowanie cho¢by pewne-
go stopnia styszenia i widzenia lub tylko jednego z nich znacznie zwigksza
mozliwosci podejmowania aktywnosci sportowej przez osobg ghuchoniewido-
ma. Wptyw ma takze okres, w ktorym doszto do uszkodzenia obu zmystow.
Im pdzniej to nastapi, tym jest to korzystniejsze z punktu widzenia umiejgtno-
$ci, jakimi dysponuje dana osoba i jakie zdazyta naby¢. Wykorzystanie tych
umiejetnosci w procesie podejmowania aktywnoS$ci ruchowej moze mie¢ klu-
czowe znaczenie.

Istotny jest takze ogdlny poziom rozwoju fizycznego osoby ghuchoniewi-
domej, co z reguty wiagze sig ze stopniem zrehabilitowania i przygotowania do
samodzielnego zycia. Osoby zaniedbane pod wzgledem rehabilitacji nie maja
wigkszych szans na podejmowanie aktywnos$ci ruchowej, przynajmniej w wy-
daniu sportowym. Charakteryzuja si¢ one duza biernoscia, wykonuja bardzo
mato ruchow, rzadko sa to ruchy z uzyciem obu rak i ruchy docelowe. Jesli
osoba gluchoniewidoma nigdy nie byta specjalnie uczona ruchéw, to nie mia-
la okazji ich przyswoi¢, gdyz nie mogta ich spostrzegaé¢. Nierzadko prowadzi
to do sytuacji, w ktorych gtuchoniewidomy nie potrafi biegac¢, skaka¢ czy pra-
widtowo rzuca¢ pitka (Mieszczeriakow, 1978).

U o0sob gluchoniewidomych mamy do czynienia z brakiem mozliwos$ci
kontrolowania realizowanej aktywnosci ruchowej z wykorzystaniem zmystu
stuchu i wzroku. W zwiazku z powyzszym czgstym zjawiskiem sa zaburzenia
rownowagi oraz inne trudno$ci bedace nastgpstwem problemdéw z utrzymy-
waniem ciala w pozycji pionowej lub innych pozycjach. Zaburzony moze by¢
takze proces nabywania wtasciwej koordynacji ruchowej, umiejgtno$ci orien-
towania si¢ w przestrzeni i przemieszczania si¢ (Basitowa, 2002). Bardzo czg-
sto wystepuja ponadto formy stereotypowych zachowan, tzw. blindyzmow,
polegajacych na wykonywaniu bezcelowych, niepotrzebnych i1 powtarzaja-
cych sig ruchow, stanowiacych zastepcza forme roztadowania nagromadzo-
nej energii psychomotorycznej, niespozytkowanej w normalnej aktywnosci
ruchowej (Majewski, 1998). W parze z tego typu zaniedbaniem idzie czgsto
upos$ledzenie umystowe bedace efektem niskiej stymulacji i zaniedban ze stro-
ny opiekunow.

Przeciwwskazania do aktywno$ci ruchowej osob ghluchoniewidomych
w duzej mierze odpowiadaja tym, ktore wystepuja w przypadku oséb niesty-
szacych 1 niewidomych. Uszkodzenie osrodkowego uktadu nerwowego lub
kanatow potkolistych moze by¢ przyczyna zaburzen rownowagi. W takich
wypadkach nie nalezy stosowaé ¢wiczen rownowaznych, sitowych oraz na
przyrzadach, gdyz wiaze si¢ to z duzym ryzykiem upadku. Niewskazane jest
takze uprawianie ptywania, sportow wodnych, jazdy na rowerze, narciarstwa
oraz turystyki gorskiej. W przypadku perforacji blony bgbenkowej nie nalezy
uprawia¢ ptywania ani sportéw w srodowisku wodnym. Trzeba rowniez pa-
migtaé, by podczas uprawiania sportow wodnych oraz sportéw kontaktowych
nie uzywac aparatow stuchowych, gdyz z jednej strony moga ulec zniszcze-
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niu, a z drugiej — stanowi¢ zagrozenie dla uczestnikow rywalizacji. W przy-
padku 0s6b ghuchoniewidomych ze szczatkowym widzeniem lub zaburzenia-
mi widzenia czgsto zabronione sa, w zalezno$ci od rodzaju wady, ¢wiczenia
powodujace naglte zmiany ci$nienia, ¢wiczenia, w ktorych gtowa znajduje si¢
nisko, ¢wiczenia sitowe, powodujace napigcie migsni szyi, przewroty w przod
i w tyl, sktony, podskoki jednondz, obundz czy tez stanie na rekach (Gawlik,
Zwierzchowska, 2004).

Powyzsze utrudnienia nie upowazniaja do rezygnacji z prob aktywizowa-
nia 0sob ghuchoniewidomych. Mimo niewatpliwych trudnosci, ktore pojawia
si¢ juz na pierwszych etapach dostosowywania aktywnosci, nalezy cierpliwie
i wytrwale podejmowac kolejne proby, gdyz bilans zyskow i strat z tego typu
dziatalno$ci moze by¢ tylko dodatni. Na poczatku ghuchoniewidomy moze
by¢ bardzo niechgtny i nastawiony lgkowo, warto jednak pokonac t¢ barie-
re. Zjawiskiem szczego6lnie charakterystycznym dla tej grupy oséb niepetno-
sprawnych jest czesta izolacja i tendencja do grupowania si¢ w o$rodkach
przeznaczonych specjalnie dla 0s6b gluchoniewidomych. Sport i aktywnos¢
ruchowa, podejmowane przez ghuchoniewidomego, stanowi¢ moga szans¢ na
zmniejszenie izolacji i wigksza integracje ze srodowiskiem zaréwno innych
0s6b niepetnosprawnych (gtownie niestyszacych i niewidomych), jak i ludzi
w pelni sprawnych (glownie przewodnikow, bez ktorych uprawianie sportu
jest niemozliwe). Ruch ma ponadto istotny walor rehabilitacyjny, gdyz jest
podstawa rozwoju zmystu kinestetycznego (migsniowo-ruchowego) niezwyk-
le waznego dla funkcjonowania osoby gluchoniewidomej. Korzysci wynikaja-
ce z aktywnosci ruchowej osob gltuchoniewidomych przedstawia tabela 1.

Tabela 1. Korzysci wynikajace z aktywnosci ruchowej oséb gtuchoniewidomych

e Likwidacja dysfunkcji ruchowych oraz wad postawy, ksztattowanie prawidtowej sylwetki,
czesto zaburzonej z powodu ostabionego aparatu miesniowego kregostupa

o U 0s6b pozbawionych zdolnosci do mowy ksztattowanie prawidtowych toréw oddechowych,
ktére nie zdofaly sie wyksztatci¢ naturalnie

o Ksztaltowanie orientacji w przestrzeni i zwiekszanie poczucia bezpieczenstwa podczas
poruszania sie, wyrabianie odwagi ruchowe;j

o Zwiekszanie niezaleznosci przez wykorzystywanie zdobytych umiejetnosci w wykonywaniu
czynnosci dnia codziennego

e Poznawanie czesto nieuswiadomionych mozliwosci ruchowych, zdolnosci i umiejetnosci
motorycznych

e Poszerzenie swiadomosci obecnosci innych ludzi oraz trening we wspotpracy i wspotdziata-
niu w grupie

e Zmniejszanie izolacji i integracja z innymi ludzmi
e Poszerzanie ekosystemu, obcowanie z naturg
e Zwiekszanie swiadomosci wtasnego ciata i orientacji w jego schemacie

e Wyrabianie wiary we wtasne sity i mozliwosci bez wzgledu na stopien kalectwa

Zrédto: opracowanie wiasne.
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Aktywnos$¢ ruchowa o0sob ghuchoniewidomych w wydaniu sportowym badz
rekreacyjnym powinna by¢ przede wszystkim szansa na ksztattowanie zdolno-
$ci ruchowych. Nie chodzi tu jednak o jakakolwiek aktywnos$¢ ruchowa, lecz
o taka, ktora bedzie wyrazem spontanicznej potrzeby ruchu. Przy adaptowa-
niu sportéw do osob ghuchoniewidomych wazniejsze jest dopasowanie form
aktywnosci do potrzeb danej jednostki niz szukanie mozliwosci dopasowania
jednostki do okreslonych zasad danej dyscypliny (Craft, Lieberman, 2000).
W zaleznosci od formy aktywno$ci w danej dyscyplinie moze to by¢ zadanie
o roznym poziomie trudnosci. Wyszczegdlni¢ mozemy aktywnosci o zamknig-
tym schemacie ruchowym (closed-skill activities) oraz aktywnosci o otwartych
schematach ruchowych (open-skill activities). Pierwszy rodzaj aktywnoSci jest
dla osob ghuchoniewidomych znacznie prostszy do wyuczenia, a tym samym
do uprawiania, gdyz wymaga przyswojenia jednego, powtarzanego wzorca ru-
chowego. Do dyscyplin cechujacych si¢ tego rodzaju brakiem zmiennosci na-
leza tucznictwo, wioslarstwo, biegi lekkoatletyczne, pchnigcie kula, jazda na
rowerze czy kregle. Drugi rodzaj aktywno$ci wymusza czg¢ste zmiany form ru-
chowych, w zalezno$ci od sytuacji. Zmieniajace si¢ warunki na boisku wyma-
gaja z reguly szybkiej reakcji, zmiany tempa i taktyki, co dla os6b ghuchonie-
widomych jest czgsto przeszkoda nie do pokonania. Do dyscyplin tego typu
zalicza si¢ przede wszystkim gry zespotowe, takie jak pitka nozna, siatkowka,
koszykowka, oraz gry dynamiczne, takie jak tenis czy badminton (Lieberman,
2005). W tabeli 2 przedstawiam propozycje adaptacji popularnych dyscyplin
sportowych ze wzgledu na potrzeby i mozliwosci 0os6b ghluchoniewidomych.

Tabela 2. Przykladowe formy adaptacji niektorych dyscyplin sportowych
na potrzeby oséb gluchoniewidomych z catkowitym brakiem wzroku i stuchu

Podstawowe trud-

Dyscyplina nosci gtuchoniewi- Formy adaptacji sportu
sportu
domych
Lekkoatletyka —  Trudnosci z sygna- e Wprowadzenie przewodnika np. do biegow, z kto-
biegi lizacjq i orientacjg rym osoba gtuchoniewidoma bedzie mogta biec,
w przestrzeni oraz zmodyfikowanie sygnalizacji z dzwiekowej na
dotykowa.

e Podczas biegu osoba gtuchoniewidoma moze
trzymacé przewodnika za tokie¢ lub moze by¢ z nim
potaczona za pomoca specjalnej opaski przywiaza-
nej do rak obu biegaczy.

Lekkoatletyka —  Trudnosci o \Wprowadzenie przewodnika ustawiajacego
skok w dal z sygnalizacja, zawodnika w kierunku biegu, poszerzenie strefy
orientacjg w prze- odbicia (wysypanie jej proszkiem w celu lokalizacji
strzeni oraz zlokali- ostatniego $ladu).
zowaniem miejsca o \Wprowadzenie zastepczej formy sygnalizacji, np.
odbicia przez dotknigcie w miejscu rozpoczecia strefy
odbicia.

o Konieczna jest praca nad automatyzmem rozbiegu.
e Uproszczong forma jest skok w dal z miejsca.
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Podstawowe trud-

Dyscyplina nosci gtuchoniewi- Formy adaptacji sportu
sportu
domych
Lekkoatletyka —  Trudnosci o Wprowadzenie przewodnika ustawiajacego zawod-
rzuty z sygnalizacjg nika do kierunku rzutu.
oraz orientacjg o Zmodyfikowanie sygnalizacji dzwiekowej na doty-
w przestrzeni kowa.
Ptywanie Trudnosci o Wprowadzenie sedzidw informujgcych o starcie

Kolarstwo tande-
mowe

Kajakarstwo

Jezdziectwo

Wioslarstwo

Judo

z sygnalizacjg
oraz orientacjg
w basenie

Trudnosci
w komunikaciji
z pilotem roweru

Trudnosci

w komunikagji
i orientacji

na akwenie

Trudnosci

z komunikacjg
oraz orientacjg
w przestrzeni

Trudnosci

w komunikacji
i orientacji

na akwenie

Trudnosci
w komunikacji

i orientacji na macie

przez dotknigcie.

W celu zapewnienia bezpieczenstwa ptywacy
powinni by¢ informowani o zblizaniu si¢ do Sciany
basenu przez dotknigcie ich w gtowe tyczka z za-
czepionym na koncu kawatkiem gabki.

Informacje te przekazuja tzw. taperzy, ktérzy znaj-
duja sie na kazdym koncu basenu.

Zastapienie komunikacji stownej komunikacjg doty-
kowa.

Kajakarstwo powinno sie odbywac w parach, gdzie
osobg siedzaca z przodu jest gtuchoniewidomy.

W ten sposéb petnosprawny partner moze dosto-
sowac tempo wiostowania do tempa narzuconego
przez gtuchoniewidomego.

Zastgpienie komunikacji stownej komunikacjg doty-
kowa.

Mozliwe jest opanowanie przez osobe gtuchonie-
widoma jazdy konnej na ograniczonym obszarze

i przy statej asekuracji ze strony opiekuna.
Umiejetnos¢ panowania nad koniem sprowadza sie
do zastosowania komend przy uzyciu dotyku.
Uprawianie tej dyscypliny przez osoby gtuchoniewi-
dome mozliwe jest tylko w formie ujezdzania.

Osoba korygujaca kierunek, w ktérym ptynie t6dz
wiostowa, powinna by¢ sprawna osoba, natomiast
tempo moze nadawac¢ osoba gtuchoniewidoma.
Zastgpienie komunikacji stownej komunikacjg doty-
kowa.

Zasadnicza modyfikacjg jest mozliwo$¢ trzymania
sie zawodnikow jeszcze przed rozpoczeciem walki.
Konieczne jest stosowanie przez sedziéw komuni-
kacji dotykowe;.

W sytuacji przerwania kontaktu fizycznego miedzy
zawodnikami walka powinna zosta¢ przerwana,

a kontakt przywrécony.

Zrédto: opracowanie wiasne.

Nalezy podkresli¢, ze wymienione rodzaje aktywnosci mozliwe sa do za-
stosowania po uprzednim przeszkoleniu zar6wno osoby gluchoniewidome;j,
jak i jej przewodnika. Czgsto wymagaja dtugotrwatych treningdw, gdyz jakie-
kolwiek btedy moga prowadzi¢ do sytuacji zagrozenia zdrowia, a nawet zy-
cia (np. jezdziectwo).
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Niezwykle wazne jest, aby umozliwi¢ osobie gtuchoniewidomej samodziel-
ny wybor aktywnosci, ktora ma ochotg uprawia¢. Osoby gluchoniewidome
w zyciu codziennym zmuszone sg czgsto do polegania na cudzych wyborach.
Sprawia to, ze nie wykazuja zbyt duzej inicjatywy w dziataniu, co ksztattu-
je postawe zalezna. Aktywno$¢ ruchowa jest forma dzialania, ktora pozwala
na zmiang takiego podej$cia. Zaproponowanie kilku form aktywnosci i pozo-
stawienie wyboru osobie gluchoniewidomej, w ktora z nich bedzie si¢ cheia-
fa zaangazowac, daje pewnos¢, ze decyzja o rozpoczeciu aktywnosci zostala
podjeta samodzielnie i wynika z rzeczywistych potrzeb danej jednostki. Nie
musi to by¢ koniecznie klasyczna dyscyplina sportowa, cho¢ takie najchet-
niej uprawiane sa przez osoby niepetnosprawne. Mozna takze zachgci¢ osobg
gluchoniewidoma do zaangazowania si¢ w inne, specyficzne na przyktad dla
niewidomych formy rekreacji (ramka 1). Wymagac¢ to bedzie wprowadzenia
pewnych modyfikacji, ale moze si¢ sta¢ ciekawa i przede wszystkim aktywna
forma spedzania wolnego czasu.

Ramka 1. Adaptacja gry showdown na potrzeby oséb gluchoniewidomych

Showdown to gra stworzona na potrzeby oséb niewidomych, zwana takze tenisem stotowym

dla niewidomych. Gra odbywa sie na specjalnym stole o wymiarach 3,65 metra (12 stép) na

1,21 metra (4 stopy). Stét otoczony jest bandami z drewna, w ktérych na obu jego koncach

znajduja sie bramki. Na linii sSrodkowej stotu umieszczony jest ekran, gtéwnie w celu zastonie-

cia potowy przeciwnika. Pod ekranem jest wystarczajaco duzo miejsca, by przeleciata tamte-
dy pitka, jednak nie mozna jej dostrzec, dopoki nie znajdzie sie na potowie, po ktérej stoimy.

Ekran stuzy do tego, by zawodnicy ze szczatkowym widzeniem nie mogli dostrzec pitki, zanim

ta znajdzie sig¢ na ich potowie. Pitka do gry zblizona jest rozmiarami do pitki tenisowej, jest

plastikowa i zawiera w $rodku drobiny metalu, wydajace charakterystyczny dzwigk podczas
jej toczenia sie. Do uderzania pitki stuzy drewniana paletka.

Celem gry jest takie uderzanie pitki paletka, by ta odbijajac sie najczesciej od drewnianej ban-

dy, wpadfa do bramki przeciwnika. Rozgrywka toczy sie do 11 punktéw (musi by¢ przewaga

dwdch punktéw), kazdy z graczy serwuje 5 razy pod rzagd. Mozna zdoby¢ 2 punkty za bramke

i po 1 punkcie, gdy przeciwnik dotknie pitki czym$ innym niz paletka, zatrzyma pitke, uderzy

nig w ekran lub pitka po jego uderzeniu opusci stét (Paciorek, Jones, 2001).

Gra przypomina popularng gre zrecznosciowg zwang cymbergajem. Jej podstawowe zasady

mozna z powodzeniem zaadaptowac na potrzeby oséb gtuchoniewidomych:

e poniewaz posiadanie stuchu jest w tej grze kluczowe, w przypadku oséb jednoczesnie
niewidomych i niedostyszacych nie ma potrzeby wprowadzania zmian;

e w przypadku osob jednoczesnie niestyszacych i niedowidzgcych korzystng forma adaptacji
moze by¢ wprowadzenie wiekszych, specjalnie zabarwionych na jaskrawe kolory pitek;

e najwieksze trudnosci z grg bedg miaty osoby catkowicie pozbawione stuchu i wzroku, jed-
nak i w ich przypadku mozna podja¢ prébe adaptacji tej formy rekreacji. Nalezy przede
wszystkim odpowiednio przygotowac stét, uzywajgc do jego budowy takiego drewna, by
fatwo przenosito wibracje. Osoba gluchoniewidoma, opierajac sie o stot, powinna by¢ zdol-
na wyczugé, po ktoérej jego stronie pitka odbita sie od bandy. Jednoczes$nie wolng rekg moz-
na od dotu podtrzymywac dno stotu, co rowniez powinno pomoc w rozpoznaniu zblizajacej
sie pitki. W celu lepszego wytwarzania drgan warto takze rozwazy¢ uzycie ciezszej pitki.
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4. Podstawowe zasady dostosowywania aktywnosci ruchowej
do oso6b gtuchoniewidomych

Kazdy rodzaj oddzialywania na osoby niepelnosprawne wiaze si¢ z uzy-
ciem specyficznych metod i srodkow, ukierunkowanych na okreslona grupe
niepetnosprawnosci. Nie inaczej jest w przypadku dostosowanej aktywnos$ci
ruchowej 0sob ghuchoniewidomych. Aby moc efektywnie wptywac na funk-
cjonowanie fizyczne tych osob, niezbedne jest zastosowanie si¢ do podstawo-
wych zasad umozliwiajacych tg pracg. W niniejszym paragrafie przedstawiam
cztery zasady, bez ktorych specjalista w zakresie dostosowanej aktywnosci
ruchowej oséb ghuchoniewidomych nie ma szans na skuteczne oddziatywa-

nie (ryc. 2).

Zbudowanie poczucia
bezpieczeristwa

Roztozenie nauki w czasie

Podstawowe zasady
dostosowywania
L aktywnosci ruchowej do

0sob gluchoniewidomych

Rycina 2. Podstawowe zasady dostosowywania aktywnosci ruchowej do oséb
gluchoniewidomych

Zrédio: opracowanie wiasne.

4.1. Zbudowanie poczucia bezpieczenstwa

Jednym z najwazniejszych warunkdéw powodzenia procesu dostosowywa-
nia aktywnosci ruchowej do potrzeb i mozliwosci 0osob ghuchoniewidomych
jest zbudowanie poczucia bezpieczenstwa. Nieprzyjemne zdarzenia majace
miejsce podczas ¢wiczen, upadki oraz wynikajace z nich urazy moga skutecz-
nie zniechgci¢ osobg gluchoniewidoma do podejmowania jakiejkolwiek ak-
tywnosci ruchowej. W zwiazku z powyzszym wymagana jest daleko posunigta
indywidualizacja pracy, w praktyce czgsto sprowadzajaca si¢ do zasady, iz na
jednego ¢wiczacego powinien przypadac jeden opiekun, a liczba ¢wiczacych
0s6b z reguly nie powinna przekraczaé czterech. Innym warunkiem bezpiecz-
nie prowadzonych zaje¢ ruchowych jest odpowiednie przygotowanie miej-
sca, w ktorym beda si¢ odbywacé. Jesli jest to teren otwarty, to powinien by¢
w miarg plaski, pozbawiony przeszkdd i nierownosci, tak aby osoby ghucho-
niewidome mogly si¢ na nim czu¢ swobodnie. Dobrze, jesli teren taki cechuje
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si¢ jednolita nawierzchnia, ktorej opuszczenie bgdzie rozpoznawalne dla ghu-
choniewidomej osoby.

W przypadku zaje¢ na sali gimnastycznej niezwykle wazne jest zapozna-
nie ¢wiczacych z budowa, rozmieszczeniem i funkcja przyrzadéw znajduja-
cych si¢ na sali. Przyrzady te nie powinny zmienia¢ w niej miejsca, co jest
warunkiem bezwzglednym bezpiecznego poruszania si¢. Sciany powinny by¢é
zabezpieczone materacami, pozbawione wystajacych elementéw, okna za-
bezpieczone siatkami, a na obwodzie podtogi nalezy roztozy¢ pas gumowy
o szerokosci 80—100 cm, informujacy osobe ¢wiczaca, ze znajduje si¢ blisko
sciany. W przypadku 0sob gluchoniewidomych ze szczatkowym stuchem nie-
zwykle pomocne jest wykorzystanie sygnalizacji dzwigkowej, nie tylko wply-
wajacej na bezpieczenstwo, lecz takze utatwiajacej organizacjg zaje¢ (Gawlik,
Zwierzchowska, 2004). W przypadku oso6b ze szczatkowym widzeniem wazne
jest oznaczanie $cian, linii i innych istotnych elementéw otoczenia za pomo-
ca kontrastowych koloréw, najlepiej jaskrawych (zo6tty, pomaranczowy). W ta-
kich wypadkach mozna takze postuzy¢ si¢ zastepcza sygnalizacja przy uzyciu
specjalnie przygotowanych tabliczek ze znakami.

4.2. Zaplanowanie procesu komunikacji

Drugim istotnym warunkiem sprawnie przebiegajacej aktywizacji rucho-
wej 0sob ghuchoniewidomych jest prawidtowa komunikacja. Nie jest to tatwe,
gdyz przekaz jest jednokanatowy (dotyk), proces porozumiewania si¢ — wol-
niejszy, a przekazywane tresci moga by¢ niepelne. Odpowiednia komunikacja
powinna by¢ stalym elementem treningu, gdyz aktywno$¢ sportowa jest for-
ma dziatania wymuszajaca szybki przekaz informacji. Odpowiednio wczes-
niej nalezy ustali¢ czas i miejsce, w ktorym komunikacja nastapi. Wazne jest
takze uzgodnienie formy komunikacji, na przyktad wczesniejsze okreslenie
znakow umownych odnoszacych si¢ do najwazniejszych informacji.

Do cieckawych wnioskéw na temat komunikacji w aktywnosci ruchowej
0s6b ghluchoniewidomych prowadza obserwacje Arndt, Lieberman i Pucci
(2004). Badaczki podzielity dyscypliny sportowe osob ghuchoniewidomych
wedlug kryterium mozliwos$ci komunikacyjnych. Wyrdznity dyscypliny dys-
kretne (discrete) 1 ciagte (continous).

Do pierwszej grupy zaliczamy dyscypliny sportowe, w ktérych komunika-
cja mozliwa jest w dowolnym momencie wykonywania ¢wiczen i nie stanowi
czynnika zaktocajacego ich przebieg. Najczesciej sa to dyscypliny, w ktorych
przerwa jest naturalnym elementem, pojawiajacym si¢ zawsze w trakcie wy-
konywania czynno$ci. Przerwa ta pozwala w sposob niezaklocajacy przebiegu
aktywnosci przekaza¢ informacje zwrotne osobie gluchoniewidomej na temat
sposobu i jako$ci wykonywania ruchu. Mozna w ten sposob na biezaco doko-
nywac ewentualnych modyfikacji oraz korygowaé btedy wynikajace z braku
precyzji ruchu. Jest to jednoczesnie wazny sygnat dla osoby ghuchoniewido-
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mej, ktorego wartos¢ sprowadza si¢ do wigkszego poczucia bezpieczenstwa,
a co z tego wynika, takze wigkszego poczucia pewnosci siebie podczas wy-
konywanej czynno$ci. Do dyscyplin, w ktorych tego typu komunikacja jest
czyms$ naturalnym, zaliczy¢ mozemy na przyklad kajakarstwo, kregle, skok
w dal czy gimnastyke.

Druga grupa sportéw nie uwzglednia przerwy podczas ich uprawiania,
co czyni je trudniejszymi pod wzgledem mozliwosci komunikacyjnych.
Utrudniony staje si¢ przekaz informacji w trakcie wykonywania czynnosci,
tym samym trudno jest korygowac na biezaco ewentualne btedy. Jest to moz-
liwe dopiero po zakonczeniu aktywnosci lub w z gory zaplanowanym mo-
mencie. W zwiazku z powyzszym uprawianie takich dyscyplin przez osoby
ghluchoniewidome powinno si¢ wiazaé z rzetelnym omowieniem sposobu wy-
konywania poszczegolnych etapéw czynnosci oraz ze szczegétowym plano-
waniem momentdw, w ktorych nastapi ewentualna komunikacja. Polegaé to
powinno na doktadnym ustaleniu z ¢wiczacym, w ktérym miejscu i czasie ma
przerwaé czynno$¢, by uzyska¢ informacj¢ zwrotna. Przyktadowo, jesli oso-
ba gtuchoniewidoma uczy sig ptywac, umawiamy sig, ze po pigciu dystansach
basenu zatrzyma si¢, bysSmy mogli przekaza¢ jej nasze uwagi. Do dyscyplin
okreslanych jako ciaglte autorki zaliczyly m.in. ptywanie, wspinaczke gorska,
biegi i kolarstwo tandemowe.

Ukonkretniajac, sporty dyskretne umozliwiaja komunikacj¢ w dowolnym
momencie, natomiast w przypadku sportow ciaglych nalezy ja doktadnie za-
planowac. Autorki dostrzegaja w takim podziale duze szanse na usprawnie-
nie procesu rehabilitacji os6b gluchoniewidomych. Zaktadaja, ze w podobny
sposob mozna kategoryzowaé czynnosci zycia codziennego, co moze stano-
wi¢ istotng pomoc dla 0so6b gluchoniewidomych i ich opiekunow w efektyw-
nym planowaniu tzw. przerw komunikacyjnych podczas wykonywania pod-
stawowych czynno$ci.

4.3. Roztozenie nauki w czasie

Nauczenie danej aktywnosci ruchowej osoby ghuichoniewidomej wymaga
czasu. Na wstepie czas ten powinien by¢ poswigcony na poznanie obszaru,
na ktorym dana aktywnos¢ bedzie si¢ odbywaé, zapoznanie si¢ ze sprzg¢tem
i zasadami gry. Nie wolno tego etapu pominaé, gdyz jest on istotny z punktu
widzenia poczucia bezpieczenstwa ghuchoniewidomego, jak rowniez zrozu-
mienia przez niego istoty wykonywania danej aktywnosci. Przy braku zrozu-
mienia zasad jej dotyczacych dziatanie traci sens. Przyktadowo osoba ghucho-
niewidoma grajaca w kregle powinna sig zapozna¢ z torem, z odlegtoscia, na
jaka bedzie musiata rzuca¢ kulg, z rozmiarem, ksztattem, cigzarem, sposobem
ustawienia kregli itd. Jesli tego nie uczyni, cata gra bedzie si¢ sprowadzata do
bezsensownego rzucania kula przed siebie, z niejasna wizja celu, jakiemu ma
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to stuzy¢. Innym przyktadem jest czgsto popelniany btad w hipoterapii osob
ghuchoniewidomych.

Zdarzaja sig przypadki, gdy nie umozliwia si¢ osobie ghuchoniewidomej do-
tykowego zapoznania si¢ z budowa catego zwierzgcia lub czyni sig¢ to w spo-
sob bardzo pobiezny. Gluchoniewidomy sadzany jest na grzbiet konia, bez
swiadomosci jego rozmiarow i budowy. Nie utatwia to zrozumienia, czym na-
prawdg jest jazda konna, a samo doswiadczenie jest z tego powodu ubozsze.
Wazna jest takze §wiadomosc, ze osoba ghuchoniewidoma uczaca si¢ nowego
ruchu ma ograniczone zrozumienie przestrzenno-ruchowej oraz dynamicznej
jego struktury, w zwiazku z czym proces ten bedzie trwat znacznie dtuzej niz
w przypadku osob petnosprawnych. Ze wzgledu na mata zborno$¢ ruchowa
(zaburzenie koordynacji ruchu) w wykonywanych przez ghluchoniewidomego
zadaniach ruchowych czgsto brakuje precyzji. Tylko odpowiednia ilo$¢ czasu
1 cierpliwosci po§wigcona uczniowi przez nauczyciela moze doprowadzi¢ do
wyuczenia si¢ ruchu prawidlowego, ekonomicznego, celowego i estetyczne-
go (Gawlik, Zwierzchowska, 2004).

4.4. Kompensacja za pomocg pozostatych zmystow

Kluczem do sukcesu w adaptacji poszczegolnych form aktywnosci rucho-
wej na potrzeby o0sob gluchoniewidomych jest umiejgtne wykorzystanie po-
zostatych zmystow, w szczego6lnosci dotyku. W zasadzie kazda forma naucza-
nia ruchu osoby ghuchoniewidome;j opiera si¢ na wykorzystaniu tego zmystu.
Wigkszo$¢ dzieci gtuchoniewidomych jest stabo rozwinigta pod wzgledem ru-
chowym i ma ograniczona skale ruchow nawykowych, dlatego naukg zadan
ruchowych nalezy rozpoczyna¢ od najprostszych ¢wiczen, odwotujacych si¢
do aktow ruchowych zwiazanych z czynnos$ciami dnia codziennego. Dopiero
w nastgpnej kolejno$ci mozna wprowadzac bardziej ztozone czynno$ci rucho-
we. Etapy nauczania ruchu gluchoniewidomych przedstawia rycina 3.

| etap — demonstracja aktu ruchowego
przez nauczyciela, z umozliwieniem uczniowi
obserwacji dotykowej

Il etap — proby samodzielnego wykonania ruchu

przez osobe gtuchoniewidoma z pomoca
dotykowa nauczyciela

lll etap — samodzielne, wielokrotne powtarzanie
ruchu, az do uzyskania naywku ruchowego

Rycina 3. Etapy nauczania ruchu w przypadku osoby gtuchoniewidomej

Zrodio: opracowanie wtasne na podstawie: Gawlik, Zwierzchowska, 2004.
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Nauka powinna sig¢ rozpocza¢ od demonstracji aktu ruchowego przez na-
uczyciela, z umozliwieniem uczniowi obserwacji dotykowej. Dla lepszego
wyobrazenia ruchu mozna si¢ postuzy¢é pomocami brajlowskimi, takimi jak
figurki z modeliny czy rysunki. Drugim etapem jest proba samodzielnego wy-
konania ruchu przez osobg ghuichoniewidoma z pomoca dotykowa nauczy-
ciela. W pierwszych probach etap ten sprowadza si¢ raczej do modelowania
ruchu na ¢wiczacym. Dopiero p6zniej nastgpuja pierwsze proby podejmowa-
ne samodzielnie. Ostatni etap przyswajania ruchu polega na samodzielnym,
wielokrotnym powtarzaniu go, az do uzyskania nawyku ruchowego (Gawlik,
Zwierzchowska, 2004).

Przyktadem formy aktywnos$ci ruchowej efektywnie wykorzystujacej moz-
liwosci zmystu dotyku jest taniec. Mimo ze osoba gluchoniewidoma nie jest
w stanie ustysze¢ dzwigkéw muzyki, to jednak moze wyczuwaé wibracje.
Wymaga to jednak stworzenia odpowiednich warunkéw. Pomieszczenie do
tanca powinno by¢ wyposazone w drewniana podtoge mogaca przenosi¢ wi-
bracje i doznania wyczuwalne dla osoby ghuchoniewidome;j. Jednym ze spo-
sobow wzbogacania do§wiadczenia wibracji jest trzymanie napompowanego
balonika, za pomoca ktorego odbiodr drgan jest efektywniejszy. Jednoczesnie
muzyka musi rozbrzmiewa¢ bardzo glosno, ze szczegdlnym uwzglednieniem
wysokiego natezenia dzwigkow basowych. W miar¢ nabywania praktyki oso-
ba ghuichoniewidoma moze si¢ nauczyé roéznicowaé poszczeg6élne rodzaje
dzwickow.

Niektorzy badacze tego zagadnienia sugeruja, ze niskie tony wyczuwalne sa
zwlaszcza w okolicach stop, ndg i bioder, $rednie tony daja szczegolne odczu-
cia w okolicach brzucha, klatki piersiowej i ramion, natomiast tony wysokie
— w palcach konczyn gornych, na glowie i wlosach (Smith, 1994). Sam pro-
ces uczenia sig tanca powinien si¢ odbywac przy pomocy przewodnika, jednak
jego rola powinna male¢, wraz z nabywaniem pewno$ci siebie i wzrostem ja-
kosci wykonywania poszczegélnych ruchow przez osobg niepetnosprawna.

5. Podsumowanie

Dokonana w niniejszym rozdziale analiza mozliwo$ci aktywizacji rucho-
wej 0sob ghluchoniewidomych wskazuje jednoznacznie, ze mimo licznych
trudnosci i przeciwwskazan oferta, jaka mozna ztozy¢ w tym zakresie ghu-
choniewidomym, wbrew pozorom nie musi by¢ uboga. Wigkszos¢ glucho-
niewidomych to osoby z zachowanym przynajmniej szczatkowo stuchem lub
wzrokiem, z czego wynika ich zaangazowanie w aktywno$¢ ruchowa osob
niewidomych lub niestyszacych.

Osoby catkowicie pozbawione stuchu i wzroku stanowia zdecydowana
mniejszos¢ i to wlasnie w ich rzadkim wystepowaniu upatrywac nalezy przy-
czyn niskiego poziomu organizacyjnego sportu i rekreacji adresowanych do
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tej grupy. Nie oznacza to jednak, ze niewielka grupa docelowa zwalnia z obo-
wiazku wspomagania rozwoju ruchowego tych oséb.

Korzysci wynikajace z wysokiego poziomu sprawnosci fizycznej sa zbyt
duze, aby zaniechac¢ jej ksztaltowanie. Przy zastosowaniu odpowiednich zasad
oraz wykorzystaniu specjalnych srodkow i pomocy mozliwe jest dostosowa-
nie aktywnosci ruchowej do mozliwosci 1 potrzeb osob gluchoniewidomych,
nawet tych uposledzonych w najwigkszym stopniu.
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Dostosowana aktywnosc¢ ruchowa osob
z niepetnosprawnoscig intelektualng sprzezong
Z innymi rodzajami niepetnosprawnosci

1. Wprowadzenie

Zaburzenie funkcjonowania wynikajace z niepelosprawnosci intelek-
tualnej jest czesto poglebione przez wspotwystepujaca niepetnosprawnosé.
Sprz¢zone z niepelosprawnoscia zaburzenia dotyczy¢ moga niepetnospraw-
nosci fizycznej, niepetnosprawnosci sensorycznych, ogdlnej niesprawnosci
motorycznej, zaburzen koordynacji zmystowo-ruchowej, dynamiki uktadu
nerwowego (nadpobudliwos$¢, spowolnienie), epilepsji czy zaburzen psy-
chicznych (Dluzewska-Martyniec, 2009). Wbrew pozorom przypadki sprze-
zenia nie naleza do rzadkos$ci. Badania polskie, prowadzone jeszcze pod ko-
niec lat siedemdziesiatych ubieglego wieku wykazaty, ze podczas oceny stanu
zdrowia dzieci z glebsza niepelnosprawnoscia intelektualna, przebywajacych
w domach pomocy spotecznej, lekarze roznych specjalnosci postawili tacz-
nie 910 rozpoznan u 105 badanych. Oznacza to, ze 90% przebadanych dzie-
ci cierpiato na wigcej niz jedno schorzenie. Do najczgstszych przypadtosci
towarzyszacych niepetnosprawnosci intelektualnej nalezaty przewlekte zmia-
ny chorobowe w obszarze narzadow wewngtrznych, choroby skory, zmia-
ny w uzebieniu, wady narzadow zmystow, zaburzenia mowy i narzadu ruchu
(Stomma, 1973, za: Dhuzewska-Martyniec, 2009). Prezentowane tu badania
przeprowadzone zostaty blisko 40 lat temu i zmienit si¢ system usprawniania
0sOb niepetnosprawnych intelektualnie. Nie oznacza to jednak, ze problem
catkowicie zniknal. Biorac pod uwage skale powyzszych wynikow, mozna
przypuszczac, ze liczba dzieci niepetnosprawnych intelektualnie, u ktérych
wystepuja zaburzenia towarzyszace, jest wysoka takze wspotczesnie.

Poniewaz sprzgzenie nie jest prosta sumag dwoch niepelnosprawnosci 1 ge-
neruje zupetnie nowe problemy, zaréwno pod wzgledem jakoSciowym, jak
i ilosciowym, konieczne jest poszukiwanie takich form oddziatywania, ktore
z jednej strony sa na tyle wszechstronne, aby swoim wptywem objaé bardziej
zlozone problemy, a z drugiej — na tyle elastyczne, aby mozna je bylo dosto-
sowywa¢ do indywidualnych przypadkow. Uwazamy, iz jedna z takich form
oddzialywania jest dostosowana aktywnos$¢ ruchowa. W niniejszym rozdziale
postaramy si¢ odpowiedzie¢ na pytania, ktore z cata pewnoscia postawi sobie
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opiekun osoby z niepelnosprawno$cia intelektualng sprz¢zona z innymi zabu-
rzeniami, zanim podejmie pierwsze kroki w celu jej aktywizacji ruchowej. Sa
to trzy proste pytania — dlaczego, gdzie i w jaki sposob aktywizowaé swoich
podopiecznych. Na pierwsze z nich odpowiemy, wykazujac znaczenie aktyw-
nosci ruchowej w procesie rehabilitacji 0sob niepetnosprawnych intelektual-
nie. Odpowiadajac na drugie pytanie, wskazemy mozliwos$ci aktywizacji ru-
chowej 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng sprz¢zona z innymi typami
niepetnosprawnosci. W odpowiedzi na trzecie z pytan podejmiemy probe do-
okreslenia trudnosci wynikajacych z réoznych form sprz¢zenia i sformutowa-
nia podstawowych zasad, ktorymi powinien si¢ kierowac specjalista z zakresu
dostosowanej aktywnosci ruchowej, pracujacy z ta grupa osob niepelnospraw-
nych. Przejdzmy zatem do pierwszego z postawionych problemdw.

2. Proces rehabilitacji oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng
a dostosowana aktywnos$¢ ruchowa

Rehabilitacja 0sob z niepetnosprawnoscia intelektualng sprzezona z inny-
mi niepetnosprawnosciami zawsze przebiega w jakim$ systemie rehabilita-
cyjnym. Charakter, typ danego systemu uzalezniony jest od formy pomocy,
rodzaju wsparcia, jakiego osoba z tym rodzajem niepetnosprawnosci wyma-
ga. Majac na wzgledzie osiagnigcie jak najwyzszej skutecznosci usprawnia-
nia, mozna zatozy¢, ze wzbogacanie srodowiska zyciowego 0sob z niepetno-
sprawnoscig intelektualng sprz¢zona z innymi rodzajami niepetnosprawnos$ci
zapewni im mozliwie najlepsza stymulacj¢ prorozwojowa. W ten wlasnie spo-
sob pojmuje si¢ wspodtczesnie proces rehabilitacji jednostek dotknigtych tym
zaburzeniem (Kowalik, 1989). Przyjmuje sig, ze najbardziej korzystna forma
oddziatywan rehabilitacyjnych jest integracja osob niepelnosprawnych inte-
lektualnie z cato$cia spoteczenstwa (Hulek, 1981; Maciarz, 1993). W takich
warunkach mozliwe jest dostarczanie osobom z tym spektrum niepetnospraw-
nosci tego rodzaju doswiadczen, ktore beda w mozliwie najlepszy sposob sty-
mulowaty ich rozwdj.

Wiele wynikow badan dotyczacych efektywnosci rehabilitacji tej kategorii
0sOb wskazuje, ze istnieja pewne szczegolne (specyficzne) rodzaje oddziaty-
wan rehabilitacyjnych, ktore nie wystepuja normalnie w naturalnym $rodowi-
sku, a ktore w znaczacy sposodb moga si¢ przyczynia¢ do rozwoju jednostek
z niepetnosprawnoscia intelektualna (Kowalik, 1980; Pilecka, Pilecki, 2001).
Ogolnie mozna powiedzieé¢, ze chodzi o jak najbardziej wielostronne wzbo-
gacanie srodowiska zyciowego oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng ze
wspotistniejacymi sprzgzeniami, gdyz zawsze w tym zroéznicowaniu stymula-
cyjnym moga si¢ pojawi¢ takie czynniki, ktore beda intensyfikowaty ich roz-
woj.

Jednym z najbardziej interesujacych nas elementow wspierania rozwo-
ju oséb z niepetnosprawnosciami sprz¢zonymi beda oddziatywania rehabi-
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litacyjne oparte na terapii ruchowej. Szczegdlng forma terapii ruchowej dla
ludzi z niepetlnosprawnoscia sprz¢zona, zarowno tych, ktérzy poddawani sa
procesowi rehabilitacji w systemie zamknigtym, jak i tych, ktorzy korzystaja
z oddziatywan rehabilitacyjnych w swoim naturalnym srodowisku zyciowym
—moze by¢ sport, specjalnie zorganizowany w taki sposob, aby w jak najwigk-
szym stopniu przyczyniat si¢ do stymulowania ich rozwoju psychospoteczne-
go. Warto$¢ sportu dla rehabilitacji 0sob z niepetnosprawnoscia intelektual-
na zostata odkryta juz dos¢ dawno (Hayden, 1982; Marchewka, 1998, 1999;
Panczyk, 1992; Poznecka, Paszkowska, 1999; Zderkiewicz, 1998). Wiele wy-
nikow badan wskazuje na pozytywny wptyw sportu na takie aspekty ich funk-
cjonowania, jak poczucie wlasnej kompetencji (Dykens, Cohen, 1998; Ninot
i1in., 2000), ksztaltowanie zachowan adaptacyjnych (Block i in., 2001), pozy-
tywny obraz siebie (Castagno, 2001), poczucie satystakcji zyciowej czy dosto-
sowanie spoleczne (Klein, Gilman, Zigler, 1993). Wynika to w duzej mierze
z faktu, ze rozwdj psychiczny i motoryczny sa ze soba powiazane tzw. pra-
wem wspolzalezno$ci psychiki i motoryki (Bogdanowicz, Kisiel, Przasnyska,
1994). ,,Doswiadczenia ruchowe maja podstawowe znaczenie dla rozwoju
wszystkich dzieci, ale szczegolnie istotne sa dla dzieci ze specjalnymi po-
trzebami, ktore czesto maja trudnosci w kontaktach z wlasnym cialem oraz
z innymi ludzmi. Zatem intensywno$¢ i ciagtos¢ doswiadczen ruchowych jest
wazniejsza dla dzieci ze specjalnymi potrzebami niz w przypadku dzieci o pra-
widlowym rozwoju, uczgszczajacych do zwyktych szkol” (Sherborne, 20006,
s. 12). Wobec powyzszego wydaje si¢ stuszne nawiazanie do stosunkowo no-
wej idei dostosowanej aktywnosci ruchowej, ktorej zasadniczym celem jest
stymulowanie potencjatu rozwojowego u ludzi z tzw. problemami motorycz-
nymi blokujacymi osiaganie celow zwiazanych z samorealizacja jednostki.
Jedna z czotowych przedstawicielek dostosowanej aktywnosci ruchowe;j
C. Sherrill (1998) charakteryzuje to podejscie jako proces zmierzajacy ku sa-
morealizacji w zakresie likwidacji problemoéw motorycznych oraz wspiera-
nie sprawnosci psychomotorycznej u ludzi niezaleznie od wieku. Autorka
dookresla pojgcie problemu psychomotorycznego jako utrudnienie, przeszko-
de¢ w interakcji miedzy ,,ja” a srodowiskiem jednostki. Dostosowana aktyw-
no$¢ ruchowa postrzega si¢ obecnie jako
»interdyscyplinarng teori¢ i praktyke, ktéra podejmuje si¢ rozpoznawania i roz-
wiazywania problemow motorycznych wystepujacych w ciagu zycia ludzkiego,
przygotowujaca i wspierajaca dostgp do sportu i aktywnego stylu zycia, a tak-
ze wspomagajaca wspotprace domu rodzinnego — szkoty — spotecznosci lokalne;j
w dostarczaniu odpowiedniej pomocy, ktéra ma na celu przejecie odpowiedzial-
nosci za wiasny los” (Seaman i in., 2003, s. 3 za: Kowalik 2009).

Nalezy jednak podkresli¢, Ze istota ,,likwidacji problemow motorycznych”
jest whasciwy dobor i organizacja zaje¢ o charakterze rekreacyjnym lub sporto-
wym, uwzgledniajacy zarowno potrzeby, jak i mozliwosci jednostki. Podstawa
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dobrze zorganizowanych zaje¢ usprawniajacych bedzie wige precyzyjna dia-
gnoza, stuzaca opracowaniu indywidualnego programu wspierajacego posia-
dany potencjat rozwojowy i wykluczeniu tych elementéw deficytowych, ktore
utrudniaja podejmowanie aktywnos$ci ruchowej. Nalezy tez pamigta¢ o dzia-
faniach ukierunkowanych na srodowisko zyciowe jednostki — przede wszyst-
kim rodzing, oraz o sumiennej realizacji zalozen procesu usprawniania wraz
z systematyczna ocena jej skutkow. Wrécimy do tych zagadnien w ostatnim
paragrafie rozdziatu.

Rozpowszechnianie idei dostosowanej aktywnosci ruchowej w USA
i w Europie pozwala stwierdzi¢, iz rehabilitacji ruchowej nie powinni$my na-
dal traktowa¢ jako elementu rehabilitacji medycznej. Podstawowe cele pro-
jektu rehabilitacji, jakim jest dostosowana aktywnos$¢ ruchowa, ukierunko-
wane sg na wypracowanie u osoby z niepelnosprawnoscia sprzgzona takiego
poziomu rozwoju, ktory zapewni jej opanowanie czynnosci dnia codziennego
(samodzielne wykonywanie podstawowych zabiegdéw higienicznych, ubiera-
nie si¢ i rozbieranie, przygotowywanie positkdw i wreszcie — samodzielne po-
ruszanie si¢ w znanym terenie). Nalezy takze podkresli¢, ze wraz z wiekiem
stabnie zwiazek migdzy motoryka a stopniem inteligencji i dlatego zmienia sig
znaczenie aktywnosci ruchowej. O ile w przypadku dziecka niepelnosprawne-
go intelektualnie ma ona kluczowe znaczenie jako podstawowy $rodek stymu-
lacji rozwoju, o tyle w wieku dorostym wazniejszy staje si¢ aspekt spoteczny
i emocjonalny. W zwiazku z powyzszym przeobrazeniu ulegaja cele zarow-
no samego procesu rehabilitacji, jak i aktywizacji ruchowej bedacej integral-
na czgscia tego procesu.

Podsumowujac, mozemy uznaé, ze aktywnos$¢ fizyczna jest jednym z pod-
stawowych czynnikow rozwoju cztowieka. Dostosowana aktywno$¢ rucho-
wa odgrywa niezwykle istotna rol¢ w procesie usprawniania 0sob z niepet-
nosprawnoscia intelektualng sprzezona z innymi zaburzeniami. Ruch jest
potrzebny w kazdym okresie zycia, zarOwno na etapie rozwoju neuromoto-
rycznego i sensomotorycznego — w formie terapii, jak i na etapie rozwoju
psychomotorycznego i socjometrycznego — w formie wychowania fizyczne-
go, rekreacji fizycznej i sportu (Dluzewska-Martyniec, 2009). Przyjrzyjmy
si¢ zatem, jakie sa mozliwosci uprawiania dostosowanej aktywnos$ci rucho-
wej przez osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna sprzgzona z innymi ro-
dzajami zaburzen.

3. Zakres dostosowanej aktywno$ci ruchowej oséb
Z niepetnosprawnoscig intelektualng sprzezong z innymi rodzajami
niepetnosprawnosci

Forma dostosowywania aktywnos$ci ruchowej, jaka zdecydujemy si¢ wpro-
wadzi¢ do programu usprawniania osoby niepetnosprawnej, uzalezniona jest
przede wszystkim od celow, jakie chcemy osiagnaé. Istotny wplyw ma row-
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niez poziom niepelnosprawnosci i trudnosci wynikajace z towarzyszacych za-
burzen. W niniejszym paragrafie przyjrzymy si¢ trzem mozliwosciom wyko-
rzystania ruchu w usprawnianiu omawianej grupy osob niepetnosprawnych.
Wszystkie z nich mieszcza si¢ w ramach dostosowanej aktywnosci ruchowej,
lecz w nieco inny sposob akcentuja jej poszczegoblne cele. Pierwszym z typow
oddzialywania beda rozne formy terapii uwzgledniajace ruch jako podstawo-
wy czynnik usprawniajacy.

Opracowujac indywidualny profil wsparcia rehabilitacyjnego dla osoby/
dziecka z niepetnosprawnoscia intelektualna sprz¢zong z innym rodzajem nie-
petosprawnosci, nalezy pamigtac, ze istota tego rodzaju zaburzen jest wy-
stgpowanie co najmniej dwoch (lub wigcej) niepetnosprawnosci wywotanych
przez jeden lub wigcej czynnikéw endo- i/lub egzogennych, ktére dziataja
w réznych okresach zycia jednostki tacznie lub kolejno (Twardowski, 1997,
1999). Plan pracy wspierajacej rozwo6j osob dotknigtych takim zespolem za-
burzen powinien uwzglednia¢ ztozonos¢ i niepowtarzalnos$¢ kazdego z rodza-
jow niepetnosprawnosci sprzezonej, a nie traktowac jej jako sumy sktadaja-
cych si¢ nan form niepetnosprawnosci. W zwiazku z powyzszym terapeuta
opiera¢ si¢ bedzie w gldwnej mierze na elementach rozmaitych metod pe-
dagogicznych, ktore w swej pierwotnej postaci oferowane byty gtownie jed-
nostkom rozwijajacym si¢ w normie intelektualnej, i adaptowac je do potrzeb
konkretnej osoby. Wsrod najczesciej wykorzystywanych metod wymieni¢
mozna: terapie wspomagajace rozwoj psychoruchowy, stymulacje polisen-
soryczng, komunikacje¢ wspierajaca i wspomagajaca, kinezyterapie, fizyko-
terapig, arte- i muzykoterapig, dogoterapig, hipoterapi¢ i in. Ponizej przed-
stawiamy, bazujac na opracowaniu D. Kope¢ (2004), kilka propozycji metod
rehabilitacyjnych, ktore uwzgledniaja specyficzne potrzeby tej grupy niepet-
nosprawnych (tab. 1). Oddziatywania rehabilitacyjne podzieli¢ mozna na czte-
ry grupy. Pierwsza z nich dotyczy metod polegajacych na stymulacji narza-
du ruchu. Druga grupa zwiazana jest ze stymulacja zmyshu dotyku. W trzeciej
znajda si¢ metody stuzace stymulacji zmystu wzroku, a w ostatniej, czwartej —
metody stymulujace zmyst shuchu. Sa to metody, z ktorych czerpa¢ mozna po-
szczegolne elementy terapii lub przeprowadzac¢ je w pelnej formie, stosowaé
wymiennie itd. Podziat ten ma stuzy¢ adaptowaniu ponizszych propozycji do
zindywidualizowanych potrzeb osoby ze sprz¢zona niepetnosprawnoscia.
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Tabela 1. Propozycje metod terapeutycznych wykorzystujacych ruch
w usprawnianiu os6b z niepetnosprawnoscia intelektualng sprzezona z innymi
rodzajami niepetnosprawnosci

Kierunek oddzia-

tywan/Grupa

Cel oddziatywan

Propozycje metod rehabilitacyjnych

Narzad ruchu

Usprawnianie ruchowe

metoda NDT Bobath (dla dorostych i dla
dzieci)

metoda Domana

metoda PNF

metoda Peto

metoda Vojty

metoda wzorcow ruchowych;
psychomotoryka;

SSP metoda stymulowanych seryjnych
powtérzen

Zmyst dotyku Orientacja w schemacie e metoda F. Afolter
wilasnego ciata (mapa ciata), e metoda ,dwucztowieka”
rozwijanie $wiadomosci e metoda M. i Ch. Knillow
wiasnego ciata, orientacja e metoda W. Sherborne
w potozeniu swojego ciata e snoezellen
w przestrzeni o stymulacja bazalna Frolicha
e masaz ciata
Zmyst stuchu Usprawnianie narzadu stu- e metoda integracji sensorycznej J. Ayers
chu, usprawnianie i ksztalto- e metoda dobrego startu
wanie integracji intermodal-  metoda Makaton, piktogramy
nej, usprawnianie mowienia e metoda M. Montessori
i korygowanie wad wymowy, e metoda Frostig
nauka alternatywnych metod e metoda waldorfowska
komunikowania sie e kinezjologia edukacyjna
o terapia behawioralna
e muzykoterapia, arteterapia, dogoterapia,

hipoterapia
metody zabawowe

Zmyst wzroku

Usprawnianie narzadu
wzroku, nauka samodzielne-
go poruszania sie, orientacji
w przestrzeni

program rehabilitacji dzieci stabowidzg-
cych z dodatkowo ograniczong sprawno-
Scig R.K. Harley, T. Wood, J. Mergler
program rozwijania umiejgtnosci po-
stugiwania sie wzrokiem N.C. Barraga,
J.E. Morris

techniki usprawniania wzroku

R.D. Quillmana

Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie: Kope¢, 2004.

Druga z mozliwos$ci zastosowania aktywnos$ci ruchowej opiera si¢ na dzia-
falnosci sportowej oséb z niepetnosprawnoscia intelektualna, w tym tak-
ze 0sOb ze sprzgzona niepelnosprawnoscia innego typu. Przedstawimy ja
na przyktadzie Miedzynarodowego Stowarzyszenia Sportowego dla Osob
z Niepelosprawnoscig Intelektualna Olimpiady Specjalne (Special Olympics
International — SOI). Koncepcja tego ruchu sportowego uksztattowata si¢
na poczatku lat szes¢dziesiatych ubieglego stulecia w USA i w Kanadzie.
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Zainicjowata go Eunice Kennedy Shriver, podejmujac si¢ w 1963 roku orga-
nizacji potkolonii na terenie swojej posiadtosci w Marylandzie, dla 37 mto-
dych 0s6b z niepetnosprawnoscia intelektualng. W wyniku przeprowadzonych
obserwacji stwierdzono, iz znaczenie aktywnosci fizycznej dla wspierania roz-
woju 0s6b z tym rodzajem dysfunkcji jest ogromne. Dostrzezono réwniez, ze
dysponuja one znacznie wyzszym potencjalem mozliwosci motorycznych, niz
wczesniej zaktadano. W roku 1968 zorganizowano pierwsze Letnie Igrzyska
Olimpiad Specjalnych w Chicago, w ktorych wziglo udziat okoto 1 tys. za-
wodnikow z niepetnosprawnoscia intelektualng z USA 1 Kanady. Podczas ce-
remonii otwarcia Igrzysk po raz pierwszy zlozona zostata przysigga zawod-
nikow Olimpiad Specjalnych: ,,Pragng zwycigzy¢, lecz jesli nie bede mogt
zwyciezy¢, niech bede dzielny w swym wysitku”.

Uptynelo ponad 40 lat dzialalnosci Olimpiad Specjalnych. Obserwowana
przez te cztery dekady dynamiczna ekspansja stowarzyszenia jest imponujaca
— liczba zawodnikow z niepetnosprawnoscia intelektualng uprawiajacych sys-
tematycznie sport nieustannie rosnie. Wedhug najnowszego raportu SOI w tre-
ningach i zawodach Olimpiad Specjalnych bierze udziat prawie 3 mln specjal-
nych sportowcoéw ze 168 krajow.

Stowarzyszenie z biegiem lat udoskonalilo formule organizowania dzia-
falnosci sportowej, dopasowujac ja do mozliwosci 0sob z niepetnosprawno-
$cig intelektualna, niezaleznie od jej glgbokosci, wspottowarzyszacych prob-
lemow zdrowotnych, sytuacji finansowej, wyznawanej religii i narodowosci.
W Olimpiadach Specjalnych moze bra¢ udziat kazda osoba z niepelnospraw-
noscia intelektualna, ktora ukonczyta 8. rok zycia i poddana zostala diagnozie
psychologicznej, okreslajacej gigbokosé/stopien niepelnosprawnosci intelek-
tualnej. Glgbokos¢ niepelnosprawnosci wyznacza si¢ przy uzyciu standardo-
wych testow okreslajacych poziom funkcjonowania intelektualnego oraz pre-
zentowanych przez jednostke zachowan adaptacyjnych.

Filozofia Olimpiad Specjalnych polega na przeswiadczeniu, iz sport jest
szybka i pewna droga do podniesienia poziomu wlasnej sprawnosci fizycz-
nej, stymulowania procesu rozwoju oraz budowania wiary w swoje mozli-
wosci 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng. Korzystny wptyw sportu na
ich rozwdj psychofizyczny przyczynia si¢ do podnoszenia poziomu jakosci
zycia oraz wzmocnienia wigzi rodzinnych i spotecznych. Wiodacymi hasta-
mi Olimpiad Specjalnych sa: sprawno$¢, odwaga, walka i rados¢. Jednakze
fundamentalnym celem dziatalnosci stowarzyszenia pozostaje, oprocz orga-
nizowania sportu dla tej grupy osob, udzielanie im wsparcia w zdobywaniu
statusu pelnoprawnego cztonka spoteczenstwa ,,...poprzez stworzenie im pet-
nej sposobnosci rozwijania i demonstrowania swoich umiejgtnosci i zdolno-
$ci podczas treningdw i zawodow sportowych oraz poprzez szersza prezen-
tacj¢ spoleczenstwu ich mozliwosci i potrzeb” (Oficjalne Przepisy Sportowe
Olimpiad Specjalnych, 2005, s. 1.1, za: http://www.olimpiadyspecjalne.pl).
W Olimpiadach Specjalnych powyzszy cel realizowany jest w trakcie bez-
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posredniej pracy z zawodnikiem z niepetnosprawnoscia intelektualna, przez
stwarzanie mozliwosci uprawiania wybranej dyscypliny sportu i startu w za-
wodach, jak réwniez przez zachecanie zawodnika do wlaczania si¢ w dziatal-
no$¢ pozasportowych form aktywnosci Olimpiad Specjalnych, dzigki ktérym
ma on mozliwo$¢ doskonalenia kompetencji spotecznych. Stowarzyszenie po-
dejmuje rowniez szeroko zakrojone dziatania w srodowisku 0séb pelnospraw-
nych w celu ksztattowania prawidtowej postawy wobec 0s6b z niepetnospraw-
noscig intelektualna, ktdérego spodziewanym efektem jest poprawa potozenia
spotecznego tych ostatnich.

Kazda z dyscyplin sportowych Olimpiad Specjalnych mozna rozgrywac
w ramach oficjalnych konkurencji, ktore przeznaczone sa dla zawodnikow
wszystkich poziomow, jesli chodzi o mozliwosci 1 umiejgtnosci. Dla potrzeb
zawodnikow z dodatkowa niepetnosprawno$cia wprowadzono tzw. konkuren-
cje dostosowane, ktore uwzgledniaja takze wiek i zdolno$ci psychomotorycz-
ne zawodnikéw poczatkujacych lub o nizszych mozliwosciach psychorucho-
wych. Konkurencje moga by¢ przeprowadzone w dwoch wariantach:

e konkurencje rozgrywane podczas Dnia Treningowego AktywnoS$ci
Motorycznej przez osoby, ktore nie sa jeszcze zdolne do udziatu w zawo-
dach (nie powinny si¢ angazowaé w rywalizacje¢ z racji wieku ponizej 8 lat;
dotad nie nauczyly si¢ podejmowac rywalizacji, ale wykonuja na polecenie
proste ¢wiczenia ruchowe; dopiero ucza si¢ zachowania w sytuacjach za-
wodow sportowych; ich umiejetnosci ruchowe sa jeszcze zbyt mate);

e konkurencje rozgrywane podczas oficjalnych zawodow sportowych oséb
niepetosprawnych przez jednostki, ktore juz moga i potrafia rywalizowac,
ale nie opanowaty jeszcze w pelni techniki ruchu wymaganej w danej kon-
kurencji lub musza korzysta¢ z dodatkowej pomocy (wozek inwalidzki,
kule itp.) albo potrzebuja dostosowania warunkow technicznych rozgrywa-
nia konkurencji.

Warto w tym miejscu dokona¢ blizszej charakterystyki pierwszego z wy-
mienionych powyzej wariantow. Dzien Treningowy Aktywnosci Motorycznej
(Motor Activities Training Program — MATP) stanowi nawigzanie do dyscy-
plin sportu, ktére uprawiane sa w Olimpiadach Specjalnych. Program, pod
nadzorem struktur tej organizacji — rozwija si¢ dynamicznie na Swiecie 1 w na-
szym kraju (na poziomie lokalnym, regionalnym i ogdlnopolskim). Podczas
ostatniego Ogodlnopolskiego Dnia Treningowego Aktywnosci Motorycznej
w 2009 roku, zorganizowanego przez oddziat regionalny z Konina, udziat wzig-
o okoto 100 zawodnikow reprezentujacych 18 oddziatéw z catego kraju.

Program zostat stworzony z mysla o osobach, ktore z réznych powodow
nie moga wzia¢ udzialu w oficjalnych zawodach Olimpiad Specjalnych. Jest
to wigc oferta dla osob, u ktoérych wraz z niepetnosprawnoscia intelektual-
na wspoétwystepuje inny rodzaj niepetnosprawnosci, i takich, ktére z powo-
du na przyktad deficytow intelektualnych w giebokim stopniu nie sa w sta-
nie zrozumie¢ zasad wspotzawodnictwa i przestrzegac przepiséw sportowych
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Olimpiad Specjalnych. Uczestnictwo w programie stanowi zachgte dla zawod-
nika 1 mobilizuje terapeutg do uzyskiwania wszechstronnych korzysci ptyna-
cych z prowadzonego procesu rehabilitacyjnego. MATP to oficjalny program
sportowo-rehabilitacyjny, gdzie zwraca si¢ szczegolna uwage na wymierne
korzys$ci pltynace z systematycznej pracy terapeuty z zawodnikiem. Zawodnik
doswiadcza radosci i dumy z whasnych osiagnig¢, dzieli si¢ sukcesami z ro-
dzina, kolegami i widzami. Struktura programu eliminuje wspétzawodnic-
two 1 sztywne przestrzeganie przepiséw sportowych. Zawodnik ma mozli-
wo$¢ wykonywania poszczegdlnych konkurencji (czynnosci ruchowych) na
dowolnie wybranym poziomie trudnosci, ktory zapewni mu zademonstrowa-
nie swoich maksymalnych mozliwo$ci. Na poziomie pierwszym wykonywa-
nie czynno$ci ruchowych moze przebiega¢ z wykorzystaniem fizycznej pomo-
cy terapeuty, moze to by¢ tez pomoc stowna oraz wspomaganie dodatkowym,
specjalistycznym sprze¢tem. Na drugim poziomie akceptuje si¢ jedynie pomoc
stowna, z kolei na poziomie trzecim zawodnik wykonuje czynno$¢ ruchowa
catkowicie samodzielnie, z mozliwo$cia wykorzystania dodatkowego, adapto-
wanego sprz¢tu. Konkurencje Dnia Treningowego Aktywnosci Motorycznej
przedstawia tabela 2.

Tabela 2. Konkurencje Dnia Treningowego Aktywnosci Motorycznej

Konkurencje Dnia Treningowego na sali gimnastycznej

1. Unoszenie glowy e z pozycji lezenia przodem — uniesienie i utrzymanie glowy

2. Podpor e z pozycji lezenia przodem — przejscie do podporu oburgcz
3. Przetoczenie e z pozycji lezenia tytem — wykonanie obrotu do lezenia przodem
4. Obroty e z pozycji lezenia tylem — wykonanie kolejno przetoczenia do

lezenia przodem, a nastepnie do lezenia tytem (3 obroty)

o

Petzanie/czotganie pokonanie dystansu w lezeniu przodem

6. Pokonanie nieréwne- e
go podfoza

pokonanie nieréwnego podtoza w dowolny sposob: czotgajac
sie na brzuchu, czworakujac, w pozycji stojacej

7. Przechodzenie przez
tunel

tunel z materiatu o dt. 2 m, z wej$ciem i wyjsciem podtrzymywa-
nym przez obstuge — pokonanie odlegtosci dowolnym sposo-
bem

8. Pokonanie faweczki
gimnastyczne;j

pokonanie dwdch ztaczonych taweczek przez przesuwanie sie
po nich w lezeniu przodem (na kocyku) i jedynie przy uzyciu
konczyn gornych

9. taweczka-rowno-
waznia

przejécie po taweczce gimnastycznej w pozycji stojacej

10. Rzut piteczkg palan-

z dowolnej pozycji — wykonanie rzutu jednoracz w przéd, mozli-

towa (tenisowa)

we zastosowanie innych przedmiotéw, np. woreczka, pitki

1.

Rzut piteczkg palan-
towa (tenisowa) do
celu

z dowolnej pozycji wykonanie rzutu do celu (obrgcz lezaca na
podtodze, pojemnik); mozliwe zastosowanie innych przedmio-
téw, np. woreczka, miekkiej pitki
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12. Zbieranie przedmio- zbieranie do pojemnika przedmiotéw o roznym ksztatcie i wiel-
tow kosci — piteczki tenisowe, piteczki do tenisa stotowego, dtugopis,
moneta

13. Toczenie pitki
14. Chwyt i rzut

z dowolnej pozycji (siad, lezenie) wypchniecie pitki oburgcz

chwyt pitki rzuconej przez wspoétéwiczacego i rzut oburgcz
sprzed klatki piersiowej

15. Kregle toczenie pitki dowolnym sposobem do kregli; dla oséb na woz-

kach — kregle na stole

16. Przechodzenie do
kleku

17. Trafienie kijem pa- o dowolnej wielkosci sprzet, pitka podwieszona
lantowym (lub dtonia)
w podwieszong,

z dowolnej pozycji przejscie do kleku prostego obuno6z

piteczke

18. Naktadanie kdtek na e stojaki roznej wysokosci, kdtka o ré6znej $rednicy
stojak

19. Strzat na bramke * wykonanie kopniecia pitki noga w kierunku bramki

20. Przekopanie pitki wykonanie kopniecia pitki nogg w kierunku bramki, tak by prze-
nad przeszkodg leciata ponad taweczkg

21. Dystans 5 m

pokonanie dystansu 5 m na wézku inwalidzkim lub przy uzyciu
innego sprzetu (balkonik, kule)

22. Pokonanie prze- przejscie bez dotkniecia nad 3 poprzecznymi przeszkodami
szkod 0 wysokosci do 10 cm, rozstawionymi na dystansie 2 m

23. Skok o 3 obrecze umieszczone na podtozu — postawienie nogi prawe;j
(lub lewej) w obreczy nr 1, postawienie drugiej nogi w obreczy
nr 2, wykonanie naskoku obunéz do obreczy nr 3

24. Skok z wykorzysta- e z postawy stojgcej na odskoczni wykonanie odbicia z lagdowa-
niem odskoczni niem obundéz na materacu gimnastycznym
25. Slalomna5m e pokonanie dystansu 5 m pomiedzy 3 pachotkami na wozku

inwalidzkim lub przy uzyciu innego sprzetu (np. kul)

Konkurencje Dnia Treningowego w srodowisku wodnym

26. Pokonanie w wodzie e przejscie po dnie basenu z asekuracjg opiekuna lub/i ze sprze-

dystansu 5 m tem pneumatycznym
27. Przeptyniecie dy- e przeptyniecie odcinka 5 m w dowolny sposéb z asekuracjg
stansu 5 m opiekuna lub/i ze sprzetem pneumatycznym
28. Zanurzenie glowy e zanurzenie gtowy pod powierzchnie wody
29. Lezenie tytem e z pozycji stojacej w wodzie przyjecie pozycji lezenia tytlem na
wodzie

Zrédto: oficjalne przepisy sportowe Olimpiad Specjalnych, zatacznik nr 2, 2005, za: http://www.olimpia-
dyspecjalne.pl.

Jak wida¢, konkurencje wchodzace w sktad MATP uwzgledniaja kolej-
no$¢ faz rozwoju neurofizjologicznego dziecka (np. w pozycji lezenia przo-
dem podpoér na przedramionach i uniesienie gtowy, przetoczenia w lezeniu,
klgk, chdd, chwyt, rzut). Program obejmuje rowniez konkurencje adaptowa-
ne dla 0s6b na wozkach lub poruszajacych sig¢ za pomoca kul. Osiagnigcia za-
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wodnika odnotowywane sa na karcie uczestnictwa Dnia Treningowego. Jest
to przede wszystkim informacja dla zawodnika, terapeuty i rodziny o efek-
tach procesu rehabilitacji. Po przeprowadzeniu wszystkich konkurencji Dnia
Treningowego kazdy zawodnik otrzymuje Medal Uczestnictwa w MATP.

Ostatnia, zdecydowanie odmienng oferta z zakresu dostosowanej aktyw-
nosci ruchowej, ktéra moze by¢ wykorzystywana przez osoby z niepetno-
sprawnoscia intelektualna ze sprzezonymi niepetnosprawnosciami, jest pro-
pozycja powstalej w 1986 roku Migdzynarodowej Federacji Sportu dla Osob
z Niepelosprawnos$cig Intelektualna (International Sports Federation for
Persons with Intelectual Disability — INAS-FID), ktora jest cztonkiem-zato-
zycielem Migdzynarodowego Komitetu Paraolimpijskiego (IPC). Filozofia
INAS-FID bazuje na idei normalizacji warunkow zycia oséb niepelnospraw-
nych. Uznanie tego stanowiska jest tozsame z przekonaniem, iz wszyscy
cztonkowie spoteczenstwa maja takie same prawa, a osoby niepelnosprawne
intelektualnie sa petnoprawnymi jednostkami o specjalnych potrzebach. W ra-
mach dziatalno$ci sportowej idea normalizacji przejawia si¢ w respektowaniu
prawa cztonka INAS-FID do samodzielnego wyboru dyscypliny sportowe;j,
ktéra pragnie uprawiaé, oraz poziomu zawodow, w ktorych chce startowac.
Analogicznie zawodnik ma obowiazek podporzadkowania si¢ tym samym re-
gutom i przepisom sportowym, ktére dotycza zawodnikow petnosprawnych.

Biorac pod uwage przyjeta filozofie, organizacja i przeprowadzenie za-
wodow sportowych w ramach dziatalnosci INAS-FID odbywaja sig¢ na wzor
zasad rywalizacji sportowej powszechnie stosowanych w sporcie osob pel-
nosprawnych. Nie wprowadza si¢ modyfikacji przepisow, umozliwiaja-
cych udziat osobom o mniejszych mozliwosciach. Nalezy podkresli¢, ze
jest to potencjalna oferta dla tych osob z niepelnosprawnoscia intelektual-
ng ze sprzg¢zeniami, ktérych poziom mozliwosci nie wymaga wprowadzenia
zmian w przepisach sportowych i zasad rozgrywania danej dyscypliny sportu.
W Polsce idee INAS-FID reprezentowane sa w ramach dziatalnosci Polskiego
Towarzystwa Spoteczno-Sportowego ,,Sprawni — Razem”, organizacji czton-
kowskiej Polskiego Komitetu Paraolimpijskiego, ktdrego jest wspotzatozycie-
lem. Organizacja ,,Sprawni — Razem” tworzy w Polsce 43 oddziaty terenowe
i 16 oddziatéw wojewoddzkich oraz 23 Uczniowskie Kluby Sportowe.

W niniejszym paragrafie przedstawiliSmy trzy mozliwosci interwencji z za-
kresu aktywnosci ruchowej, dostosowane do roznych poziomow sprawnosci
jednostki z niepelnosprawnos$cia intelektualna sprz¢zona z innymi forma-
mi zaburzen. Tak szeroka oferta jest niezbedna ze wzgledu na zréznicowa-
ny obraz i bardzo zindywidualizowany przebieg procesu rozwoju jednostki
dotknietej tym rodzajem zaburzen. Jest to niewatpliwie oferta zapewniajaca
wszechstronny rozwdj, gwarantujaca aktywizacj¢ wszystkim osobom z nie-
petnosprawnoscia intelektualna niezaleznie od stopnia niepetnosprawnosci
1 wspotwystepujacych deficytow. W ostatnim paragrafie postaramy si¢ odpo-
wiedzie¢ na trzecie z pytan postawionych na wstepie tego rozdziatu, definiujac
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podstawowe trudnosci wynikajace z omawianej tu niepelnosprawnosci i do-
okreslajac zasady skutecznego oddzialywania.

4. Trudnosci i zasady aktywizacji ruchowej osob
z niepetnosprawnoscig intelektualng sprzezong z innymi formami
niepetnosprawnosci

Charakterystyka trudnosci pojawiajacych si¢ w sprzezeniu niepetnospraw-
nosci intelektualnej z innymi typami niepetnosprawnosci nie jest zadaniem
fatwym, ze wzgledu na ogromna mozliwo$¢ kombinacji zaburzen. W zwiazku
Z powyzszym ograniczymy si¢ do przedstawienia tylko tych problemow, ktore
uznawane sa za najczesciej towarzyszace niepelnosprawnosci intelektualne;j.
Problemy te dotycza zaréwno sfery funkcjonowania fizycznego, poznawcze-
g0, jak i psychospotecznego. Na rycinie 1 obrazujemy najczestsze dolegliwo-
$ci natury zdrowotnej wystepujace w sprzezeniu niepelnosprawnosci intelek-
tualnej z najbardziej podstawowymi typami niepelnosprawnosci.

Niepetnosprawnos¢
sensoryczna

porazenia lub
(czeste sprzezanie

dziecigcym)

deformacje konczyn
dolnych i gérnych,

i wozkow inwalidzkich

miesni
z towarzyszacymi >
zanikami migsniowymi |-
i dystonig H

niedowlady migéniowe |-

w moézgowym porazeniu |-

= Wymagajace adaptacji
sprzetu ortopedycznego

nieprawidtowe napigcie |-

:  zaburzenia wzroku = :
¢ utrudniajgce orientacje &
o w przestrzeni, :
| samodzielnie poruszanie :
] sie 3

4 ;

zaburzenia stuchu
utrudniajace
komunikacje 1

i postugiwanie si¢ mowa

zaburzenia
metaboliczne,
nieprawidtowosci 3
w budowie narzadow [
wewnetrznych

7 wady serca, zaburzenia :
uktadu krazenia :

4 zaburzenia gospodarki
hormonalnej

Rycina 1. Podstawowe dolegliwosci pojawiajace sie w sprzezeniu
z niepetnosprawnoscia intelektualng

Zrédto: opracowanie wiasne.
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Przedstawione powyzej problemy nie sa oczywiscie jedynymi. Niepetno-
sprawnos¢ sprzezona stanowi czynnik ryzyka pojawienia si¢ wielu rézno-
rodnych zaburzen funkcjonowania organizmu. Im wigkszy stopien niepetno-
sprawnosci intelektualnej, tym wigksze prawdopodobienstwo wystepowania
innych schorzen. Zasada ta sprawdza si¢ szczegolnie w przypadkach, gdy
przyczyny niepelnosprawnosci sa natury genetycznej lub wynikaja z uszko-
dzenia moézgu. Jednostki o ztozonej formie niepetnosprawnosci czgsto maja
bardzo niski poziom wydolno$ci krazeniowo-oddechowej, niepozwalajacy na
dtugotrwate obciazenia. Moga si¢ pojawia¢ dodatkowe problemy zdrowot-
ne wynikajace z niskiego poziomu aktywnosci i stylu zycia, takie jak cukrzy-
ca, nadcisnienie, przykurcze migsniowe czy trudnosci z oddychaniem. U 0sob
z zaburzeniem uktadu oddechowego obserwuje si¢ wigksza podatnosé na roz-
nego rodzaju infekcje. Projektujac aktywno$¢ ruchowa, nalezy wigc, po pierw-
sze, dostosowywac obciazenia do mozliwosci wydolnosciowych takich osob,
po drugie, unika¢ aktywnos$ci w ztych warunkach pogodowych.

Do najczesciej diagnozowanych zaburzen towarzyszacych niepelnospraw-
nosci intelektualnej zalicza si¢ epilepsje. Szacuje sig, ze wystepuje ona u po-
nad 50% os6b z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualna (Sherrill, 1998).
Osoby z epilepsja przyjmuja leki, ktore wywoluja ogdlne spowolnienie w re-
akcjach ruchowych, moga obniza¢ dynamike ruchéw i zmniejsza¢ poczucie
rownowagi (ibidem). W zwiazku z powyzszym aktywizacja ruchowa takich
0sOb wymaga bezwzglednego przestrzegania zasad bezpieczenstwa oraz uni-
kania sportow kontaktowych i kolizyjnych (pitka nozna, koszykowka, zapasy,
boks itp.). Wszelkie sporty zwiazane z ryzykiem upadku (np. kolarstwo, jez-
dziectwo, gimnastyka) oraz sporty wodne powinny by¢ uprawiane z partne-
rem lub w grupie. Zdarza si¢ takze, ze w indywidualnych przypadkach niekto-
re formy aktywnosci ruchowej moga wywotywac ataki epilepsji. Oczywista
w takiej sytuacji jest catkowita rezygnacja z tej formy aktywno$ci.

Istotnym problemem natury medycznej sa takze zaburzenia w sferze czu-
cia, przede wszystkim czucia bolu. W literaturze opisywane sa przypadki, gdy
osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna podejmowaty aktywnos¢ ruchowa
mimo ztamania konczyny dolnej, gdyz nie odczuwaty bolu. W zwiazku z po-
wyzszym do podstawowych zadan opiekuna takich jednostek nalezy doktad-
ne sprawdzenie po kazdym upadku, czy nie doszto do uszkodzen organizmu
(Sherrill, 1998).

Trudnos$ci ruchowe moga si¢ pojawiac takze ze wzgledu na zaburzenie pro-
cesu lateralizacji, ktory ma duze znaczenie w zachowaniu rownowagi psycho-
ruchowej czlowieka, orientacji w przestrzeni i ksztaltowaniu ogolnej spraw-
nosci. U oséb z niepetnosprawnoscia intelektualna lateralizacja przebiega
powoli, a jej nasilenie jest stabe. Jest czesto nieustalona lub skrzyzowana,
w wyniku czego wystepuja zaburzenia we wspotdziataniu poszczegolnych
konczyn i narzadow parzystych, co przektada si¢ na silne zaburzenia koordy-
nacji ruchowej (Gawlik, Zwierzchowska, 2004).
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Problemy wynikajace z nieprawidtowego funkcjonowania organizmu,
w wypadku omawianej tu niepelnosprawnos$ci naktadaja si¢ na problemy
w funkcjonowaniu poznawczym. Zaburzenia w zakresie spostrzegania zwia-
zane sg z trudno$ciami w odbiorze bodzcow z otoczenia. Spostrzeganie za-
mierzone jest zazwyczaj krotkotrwate i stabo zorganizowane. Wydhuzony
czas reakcji prostej i ztozonej przektada si¢ na spoznienia na starcie oraz spo-
wolniong orientacj¢ w sytuacji na boisku. Rozwojowi procesow postrzegania
sprzyjaja zabawy orientacyjne, zabawy z reagowaniem na sygnaty, powtarza-
nie ¢wiczen w zmiennym tempie.

Specyficzna jest takze niska zdolno$¢ do koncentracji uwagi, jej mata podziel-
nos¢, duzy stopien fiksacji na pojedynczych zadaniach lub wprost przeciwnie,
duza labilno$¢ uwagi. W takich wypadkach czynnikiem sprzyjajacym koncen-
tracji uwagi jest wzbudzenie silnej motywacji. Mozna to robi¢ przez urozmaica-
nie ¢wiczen, wykorzystywanie przyborow czy angazowanie partneréw. Nalezy
unika¢ bodzcéw rozpraszajacych i stosowac krotkie, jasne instrukcje.

Trudnosci w mys$leniu abstrakcyjnym i tworzeniu poje¢ w potaczeniu z cz¢-
sto wyuczong bezradnoscia przektadaja si¢ na niskie zaangazowanie w aktyw-
no$¢ ruchowa i problemy we wspolnym zdefiniowaniu celow tej aktywnos$ci
przez specjaliste z zakresu dostosowanej aktywnos$ci ruchowej i osobg nie-
pelnosprawna. Wiele sytuacji wymaga formutowania polecen i wykonywania
dziatan konkretno-obrazowych, ktore sg najlepiej przyswajalne przez osoby
z niepetnosprawnoscia intelektualng. Stymulacje typu konkretno-obrazowego
maja korzystny wptyw na zmysty, zmuszaja do myslenia i wymagaja dziata-
nia praktycznego (Skowronski, 2007). Ze wzgledu na ograniczone mozliwosci
wyobrazeniowe, przy nauczaniu nowych ruchow w sposob szczegdlny nale-
zy minimalizowac¢ instrukcje stowne, bazujac gtéwnie na pokazie. Wazna jest
doktadnos¢ tego pokazu, gdyz wszelkie niedociagnigcia zostang odwzorowa-
ne przez podopiecznych.

Czgstym problemem jest takze duza labilno$¢ emocjonalna. U 0séb z nie-
petnosprawnoscia intelektualna tatwo zmienia si¢ nastroj, a sita ich reakcji
emocjonalnych jest czgsto nieadekwatna do bodZca. Ponadto emocje sg czgsto
czynnikiem przejmujacym kontrolg nad zachowaniem, ukierunkowujacym ak-
tywnos¢, rozpraszajacym uwage i zaburzajacym sprawnos$¢ dziatania. Trudno
w zwiazku z tym przewidzieé¢, jak w danej sytuacji zachowa si¢ nasz pod-
opieczny. Charakterystyczne dla tej grupy niepetnosprawnych jest takze duze
zréznicowanie pod wzgledem poziomu pobudzenia. Mozemy mie¢ do czy-
nienia zar6wno z jednostkami nadpobudliwymi, nad ktérymi nietatwo zapa-
nowac, jak i z jednostkami apatycznymi, u ktérych trudno wywotaé jakakol-
wiek reakcje.

Biorac pod uwage powyzsze trudnosci, specjalista z zakresu dostosowanej
aktywnosci ruchowe;j staje przed niezwykle trudnym zadaniem. Efektywnos$¢
jego oddziatywania bedzie zalezata od zdolnos$ci do trafnej diagnozy potrzeb
1 mozliwo$ci osoby niepelnosprawnej. Dobre zdefiniowanie problemu jest
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podstawowym warunkiem dalszej pracy. Wymaga to oczywiscie nie tylko spo-
rej wiedzy na temat usprawniania i stymulowania organizmu w wymiarze ru-
chowym, lecz takze podstawowych wiadomosci z zakresu psychologii roz-
wojowej 1 spolecznej, socjologii, pedagogiki specjalnej itd. (Kowalik, 2004).
Specjalista z zakresu dostosowanej aktywnosci ruchowej powinien by¢ inte-
ligentny i mie¢ umiejetnos¢ doboru zadan ruchowych w zaleznosci od grupy,
z ktorg bedzie pracowal, oraz potrafi¢ tak przeksztalca¢ te zadania, aby byty
wlasciwe do zaistniatej sytuacji. Tego typu zdolno$¢ potrzebna jest szczegol-
nie w aktywizacji na poziomie rekreacyjnym, gdy nie ma precyzyjnych prze-
pisow, ktorych nalezy przestrzega¢. W takich wypadkach szczegodlnie przy-
datne sa zadania, ktore mozna tatwo modyfikowaé¢ ze wzgledu na stopien
trudnosci, na przyklad dodajac lub odejmujac jaki§ przybdr czy zmniejsza-
jac lub zwigkszajac dystans. W ocenie funkcjonowania osoby niepelnospraw-
nej intelektualnie zawsze nalezy bra¢ pod uwagg jej mozliwosci intelektual-
ne, psychomotoryczne i sensoryczne, tak aby poziom wymagan dostosowany
byt do indywidualnego przypadku. Nalezy takze pamigta¢ o sSrodowisku zycia
tej jednostki i mozliwos$ciach, jakie ono stwarza lub blokuje. Ze wzgledu na
niezwykle zréznicowany obraz kliniczny os6b z omawianym tu typem niepet-
nosprawnosci oraz rdznice w potencjale stymulacyjnym $rodowiska, w kto-
rym zyja, zasada indywidualizacji zajec jest podstawowym warunkiem sku-
tecznej aktywizacji.

Prawidlowe rozpoznanie potrzeb i mozliwosci powinno shuzy¢ zaplano-
waniu interwencji, majacej na celu rozwiazanie zdefiniowanego problemu.
Planowanie jest tu o tyle wazne, ze pozwala precyzyjnie okresli¢ potrzeby,
sformutowac¢ cele, uwzgledni¢ czas i $rodki potrzebne do ich osiagnigcia.
Zapewnia takze poczucie bezpieczenstwa prowadzacemu, ktory nie dziata
w sposob przypadkowy i jest przygotowany na ewentualne trudnosci poja-
wiajace si¢ podczas aktywizacji ruchowej. Okresli¢ to mozemy jako zasade
$wiadomego dzialania. Umiejgtne przewidywanie trudnosci jest niezwykle
wazne w pracy z osobami niepetnosprawnymi intelektualnie, gdyz negatyw-
ne dos$wiadczenia bardzo szybko prowadza do ich zniechgcenia. Jesli podczas
zaje¢ dojdzie do jakiegos$ upadku Iub innego nieprzyjemnego zdarzenia, moze
by¢ trudno ponownie zachgcié¢ taka osobg do ¢wiczen.

Kolejnym niezwykle istotnym aspektem jest nawigzanie kontaktu z pod-
opiecznym. Kontakt ten bywa czgsto ograniczony ze wzgledu na deficy-
ty poznawcze czy niepetnosprawnos¢ sensoryczna, jednak nie zwalnia to
z obowiazku zbudowania porozumienia. Bez tego zadna praca nie przynie-
sie pozytywnych efektow. Wymaga to od specjalisty z jednej strony znajomo-
$ci sposobdw porozumiewania si¢ przy wykorzystaniu kanatow dostgpnych
dla osoby niepetnosprawnej (np. jezyk migowy, brajl), z drugiej — otwartosci
komunikacyjnej, bedacej wyrazem pozytywnego stosunku do podopiecznych
(Kowalik, 2004). Okazanie zyczliwo$ci i sympatii z cata pewnos$cia spotka si¢
z wzajemnoscia, gdyz osoby niepetnosprawne intelektualnie chetnie nawiazu-
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janowe znajomosci i ufnie podchodza do wigkszosci ludzi. Latwo jednak ich
zaufanie straci¢, jesli nie obdarzy si¢ podopiecznych szacunkiem i doprowa-
dzi do sytuacji, gdy poczuja si¢ zlekcewazeni. Z tego tez wzgledu zasade po-
rozumienia wyrozniamy jako jedna z wazniejszych w pracy z osobami nie-
petosprawnymi intelektualnie.

W momencie gdy uda si¢ nawiaza¢ satysfakcjonujacy obie strony kontakt,
mozna przej$¢ do realizacji wlasciwych zadan. Na tym etapie chcielibysmy
zasygnalizowaé szczegdlne znaczenie jednej z powszechnie znanych zasad
nauczania, a mianowicie zasady stopniowania trudnosci. Nauczanie nowe-
go ruchu o0soéb z niepetnosprawnoscia intelektualna musi si¢ odbywaé eta-
pami. Ma to na celu z jednej strony ograniczenie do$wiadczenia niepowo-
dzen, z drugiej — zapewnia koncentracje uwagi, a mozliwos$ci w tym zakresie
u omawianej tu grupy niepetnosprawnych sa ograniczone. Ponadto, ze wzglg-
du na problemy z pamigcia, moga si¢ pojawia¢ bardzo praktyczne trudno-
sci w prowadzeniu zaje¢. Podopieczni moga nie pamigta¢ kolejnosci ruchow
w poszczegdlnych ¢wiczeniach, zapominac o podstawowych zasadach gry czy
tez nie rozumie¢ — z powodu mniejszej szybko$ci zapamigtywania — na czym
dana aktywno$¢ polega. W zwiazku z tym poszczegdlne zadania ruchowe na-
lezy tak dlugo powtarzaé, az bedziemy mieli pewnos¢, ze zostaty one utrwa-
lone w pamigci ruchowej. Dopiero wtedy mozemy przej$¢ do realizacji kolej-
nych zadan.

Ostatnim waznym aspektem w procesie aktywizacji ruchowej 0sob niepel-
nosprawnych jest ocena skutecznosci prowadzonych dziatan. Bedzie ona mia-
fa sens tylko wowczas, gdy w sposob precyzyjny irzetelny zostata postawiona
diagnoza. Przy bardziej ztozonych interwencjach ewaluacjg nalezy stosowac
czesciej, dokonujac weryfikacji osiagnig¢é celow etapowych. Pozwala to na
ewentualne modyfikowanie podejmowanych dziatan lub redefinicj¢ postawio-
nych probleméw. Stanowi jednoczesnie wazng informacje o skutecznosci od-
dziatywania dla prowadzacego interwencj¢. Wazne jest rowniez to, by ocena
ta opierata si¢ na rzetelnych i obiektywnych kryteriach, a nie wynikata z su-
biektywnych odczu¢ oceniajacego. Wskazania te okreslamy jako zasade kon-
troli efektow.

Wyroéznione przez nas zasady skutecznego oddzialywania przedstawia ryci-
na 2. Poniewaz interwencje¢ zwiazana z dostosowywaniem aktywnosci rucho-
wej do potrzeb i mozliwosci 0sob niepetnosprawnych intelektualnie uznaje-
my za proces ciagly, stad tez nie ma sytuacji, w ktdrej mozna by powiedziec,
ze praca dobiegta konca. Po osiagnigciu wyznaczonych celow zwigkszaja si¢
mozliwosci i rodza nowe potrzeby, wymagajace adekwatnej i trafnej odpowie-
dzi. Dlatego wilasnie aktywizacja ruchowa os6b niepelnosprawnych intelek-
tualnie, z uwzglednieniem zmiennosci celow i form oddzialywania, powinna
trwaé przez caly okres zycia jednostki.

Na koniec chcielibySmy podkresli¢, ze wymienione tu zasady nie pre-
tenduja do wyczerpujacej listy zasad postgpowania z osobami o ztozonych
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problemach, zwiazanych z niepetnosprawnoscia intelektualna i innymi zabu-
rzeniami. Opierajac si¢ jednak na wlasnym do$wiadczeniu, uznaliSmy je za
podstawowe warunki skutecznego oddzialywania.

N

Zaplanowanie
interwencji

Ocena osiggnie¢
i modyfikacja celow
(zasada kontroli
efektow)

(zasada $wiadomego
dziatania)

Wiasciwa realizacja
zadan
(zasada stopniowania
trudnosci)

Rycina 2. Podstawowe zasady skutecznego oddzialywania w zakresie
dostosowanej aktywnosci ruchowej

Zrédto: opracowanie wiasne.

5. Podsumowanie

Od polowy ubieglego stulecia dynamicznie rozwija si¢ nowy paradygmat
w szeroko rozumianej rehabilitacji 0séb niepetnosprawnych, zwany dosto-
sowana aktywnos$cia ruchowa. W niniejszym rozdziale pragngliSmy przed-
stawi¢ mozliwosci zastosowania tego podejscia do usprawniania 0séb z nie-
petosprawnoscia intelektualng sprz¢zona z innymi niepetnosprawno$ciami.
Z dokonanej tu analizy problemu wynosimy zwlaszcza przekonanie, ze akty-
wizacja 0sob z ta specyficzna forma niepelnosprawnosci moze by¢ niezwykle
przydatna, o ile dziatania nastawione b¢da na wspomaganie rozwoju funkcjo-
nalnego, a wigc ksztattowanie umiejgtnosci przydatnych w zyciu, a nie na roz-
w0j poszczegolnych zdolnosci motorycznych (Dtuzewska-Martyniec, 2009).

Dzigki dziatalno$ci Olimpiad Specjalnych oferta skierowana do omawiane;j
grupy oséb niepelnosprawnych jest niezwykle bogata w poroéwnaniu z inny-
mi typami niepelnosprawnosci sprz¢zonej. Daje to realne szanse na rzetelne
wykorzystanie w procesie usprawniania wszystkich waloréw, jakie niesie ze
soba aktywizacja ruchowa. Efektywnos¢ tego oddziatywania uwarunkowana
jest jednak wieloma czynnikami, wsrod ktorych za najwazniejszy uzna¢ nale-
zy $wiadomego i dobrze wyedukowanego specjaliste z zakresu dostosowanej
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aktywnosci ruchowej. Jest to warunek bezwzgledny i konieczny do tego, aby
cele postawione przed procesem usprawniania tej grupy niepetnosprawnych
mogly zosta¢ zrealizowane. Mamy nadziejg, ze niniejsze opracowanie przy-
stuzyto si¢ do podniesienia poziomu wiedzy na temat aktywizacji ruchowej
0s0b niepetnosprawnych intelektualnie w sprzgzeniu i ze w ten sposob doto-
zylismy cegietke do edukacji 0s6b pragnacych zaangazowac si¢ w opisana tu
formg usprawniania przez ruch.
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KAROLINA APPELT, StAWOMIR JABLOKNSKI, JULITA VWOJCIECHOWSKA,
BEATA ZiGtKOWSKA

Psychospoteczny kontekst projektowania pomocy
dla os6b z rzadkimi chorobami

1. Wprowadzenie

Zmiany we wspdlczesnym §wiecie majg zar6wno pozytywny, jak i nega-
tywny wplyw na zdrowie cztowieka. Nowoczesne procedury medyczne daja
szans¢ na leczenie najpowazniejszych chordb, a jednoczesnie zwigksza sig
stopien wykrywalno$ci nowych zagrozen, w tym nazywanych schorzeniami
rzadkimi (sierocymi)'. Wspotczesnie w krajach samej Unii Europejskiej notu-
je si¢ wystgpowanie okoto 7 tys. rzadkich chordb, stad tez problem byt prio-
rytetowy w programach Unii Europejskiej dotyczacych zdrowia (zob. Decyzje
nr 1786/2002/WE Parlamentu Europejskiego i Rady z 23 wrzesnia 2002 roku
przyjmujaca wspolnotowy program dzialania w dziedzinie zdrowia publicz-
nego na lata 2003-2008). Projektowanie pomocy dla tej znaczacej i stale ro-
snacej grupy wymaga orientacji nie tylko w roznorodnos$ci rzadkich chorob
i metod ich leczenia. Bardziej istotne wydaje sig, aby najpierw niejako ,,z lotu
ptaka” spojrze¢ na sytuacj¢ osob cierpiacych na rzadkie choroby i sprobowac
potraktowac problem cato$ciowo. Ten obraz nie bedzie doktadny, pozwoli jed-
nak zidentyfikowa¢ gtowne elementy psychospotecznego kontekstu funkcjo-
nowania takich ludzi oraz udzielanego im wsparcia. Dlatego celem niniejsze-
go rozdziatu jest wstgpne naswietlenie zakresu problemow o0sob cierpiacych
na rzadkie schorzenia, a takze waznych aspektéw niezbgdnej pomocy.

Prezentowany tekst zostal przygotowany na podstawie ekspertyzy
Charakterystyki rzadkich rodzajow niepetnosprawnosci: etiologia, sympto-
matologia, programy pomocy w Polsce opracowanej dla projektu systemo-
wego EFS/PFRON/SWPS nr WND-POKL-01.03.06-00-041/08 noszacego ty-
tut Ogolnopolskie badania sytuacji, potrzeb i mozliwosci (Appelt i in., 2009).
W przygotowaniu ekspertyzy wykorzystano studenckie projekty pomocy oso-
bom z rzadkimi chorobami opracowane pod merytoryczna opieka jej auto-
row w 2008 roku w ramach przedmiotu ,,zdrowie publiczne” w Instytucie
Psychologii UAM w Poznaniu.

' Rzadkie choroby nazywa si¢ rowniez ,,chorobami sierocymi”, sa one bowiem ,,sierota-
mi”, jezeli chodzi o tematy badan naukowych i zainteresowanie rynku oraz polityke ochrony
zdrowia publicznego.
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2. Ustalenia definicyjne: rzadka choroba i niepetnosprawnos$¢

Rzadkie choroby (ang. rare diseases) wystepuja w danej populacji u mniej
niz pigeiu osob na 10 tys. mieszkancow; w wigkszosci sa uwarunkowane ge-
netycznie. Dla lekarzy choroby te sg istotnym wyzwaniem z dwoch powodow:
powaznego i przewlektego charakteru oraz kosztownej diagnostyki i terapii.
W wielu przypadkach prowadza do trwatego uposledzenia fizycznego i umy-
stowego, a nawet do $mierci (http://www.rzadkiechoroby.pl/rzadkiechoroby.
htm). Leki stosowane w terapii tych chordb, o ile juz zostaly wynalezione,
zgodnie z terminologia i procedura rejestracyjna w UE zaliczane sa do grupy
lekow sierocych (orphan medical product), zwtaszcza ze wzgledu na rzadko$¢
wystgpowania schorzenia i fakt, ze dotycza bardzo waskiej grupy pacjentow.

Wigkszo$¢ czynnikow powodujacych niepetnosprawnos¢ ma charak-
ter wrodzony lub wystapita u chorych bardzo wczesnie, co nie znaczy, ze we
wszystkich przypadkach zostaly wczesnie ujawnione i prawidlowo rozpozna-
ne (Koscielska, 2001). Za niepetnosprawna, w znaczeniu prawnym, uwaza si¢
osobg, ktorej ,,stan fizyczny, psychiczny lub umystowy trwale lub okresowo
utrudnia, ogranicza lub uniemozliwia wypetnianie rol spotecznych, a w szcze-
gblnosci zdolnosci do wykonywania pracy zawodowej” (w grupie dzieci
i mlodziezy: utrudnia, ogranicza lub uniemozliwia podjgcie i realizowanie roli
ucznia w warunkach szkolnych) (Dz.U. z 1997 r., Nr 123, poz. 776). Glowny
Urzad Statystyczny za$ stosuje subiektywne (tu: biologiczne) kryterium nie-
pemosprawnosci, w ktorego rozumieniu jako niepetnosprawne traktuje si¢ oso-
by, ktore ze wzgledow chorobowych badz kalectwa traca lub maja ograniczona
catkowicie badz czgsciowo zdolnos¢ do wykonywania podstawowych zycio-
wych czynnosci (Gtowny Urzad Statystyczny, 2006, s. 52).

Niepetnosprawnos¢, podobnie jak rzadko wystegpujace schorzenie, nie jest
jednak jednolita kategoria. W 1980 roku Swiatowa Organizacja Zdrowia do-
konata podziatu niepelnosprawnosci ze wzgledu na:

e uszkodzenia organiczne polegajace na nieprawidtowosci w budowie ciata

i funkcjach uktadow;

e uposledzenie sprawnosci powstajace w wyniku uszkodzenia organicznego;
wyraza si¢ ono mniejsza sprawnoscia i aktywnos$cia czlowieka;

e uposledzenie w petnieniu rdl spotecznych, dotyczace osoéb z ograniczona
umiejetnoscia nawiazywania relacji w grupie.

Choroby rzadkie speiniaja wszystkie powyzsze warunki. Na przyktad
problem organicznego uszkodzenia widoczny jest m.in. we wrodzonych am-
putacjach, zespole Ushera, hermafrodytyzmie; uposledzenie sprawnosci —
w miastenii, dystrofiach mig$niowych, zespole Pradera—Williego; uposledze-
nie w petnieniu rol spotecznych — w zespole Aspergera i zespole Tourette’a.
W niektorych przypadkach widoczne sa symptomy dwu lub trzech form nie-
petnosprawnosci jednoczesnie (np. w FOP — Fibrodysplasia ossificans pro-
gressiva).
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3. Klasyfikacja wybranych chorob rzadkich

Ponizsza klasyfikacja rzadkich schorzen? zostata stworzona na potrzeby
wspomnianej ekspertyzy i nie pokrywa si¢ jednoznacznie z zadnym syste-
mem klasyfikacyjnym. Stan taki wynika gtownie z faktu, Ze wytonione proble-
my maja zardbwno zroznicowany charakter etiologiczny, symptomatologicz-
ny oraz réznorodny obraz konsekwencji rozwojowych i rehabilitacyjnych.
Sporzadzone kategorie stanowia klasy same w sobie, wybrane ze wzgledu na
najbardziej wyrazisty problem zwiazany z obecnoscia okreslonego schorze-
nia, zaburzenia czy konsekwencji dla funkcjonowania jednostki. Mimo nie-
doskonatos$ci przedstawionego zestawienia, celowo pozostawiamy je w takiej
formie, poniewaz klasyfikowanie zdiagnozowanych jednostek w okre§lone
grupy zawsze wiaze si¢ z utrata obrazu catosci problemow zwiazanych z roz-
wojem i rehabilitacja 0sob chorych.

Tabela 1. Klasyfikacja wybranych choréb rzadkich

Sym- Nazwa Nazwa Nazwa angielska
bol* polska tacinskal/grecka 9
11-I  pecherzyca zwykia Pemphigus vulgaris (PV)
11-1  pecherzowe oddzielanie sie Epidermolysis bullosa (EB)
naskorka
11-1  zespot Pradera—Williego Prader-Willi syndrome, Pra-
der—Labhart-Willi syndrome,
PWS)
10-N miastenia Myasthenia gravis (MG)
11-1  fibrodysplazja Fibrodysplasia ossificans
progressiva (FOP)
10-N dystrofia miesniowa typu Duchenne muscular dystro-
Duchenne’a phy (DMD)
10-N dystrofia miesniowa typu Becker muscular dystrophy
Beckera (BMD)
10-N plasawica Huntingtona Huntington disease (HD)
11-1  achondroplazja,
chondrodystrofia, dwarfizm
11-1  amputacje wrodzone (np.
brak kohczyny — amelia, nie-
dorozwdj konczyn dtugich —
fokomelia i peromelia)
11-1  porfirie Porphyrias (PP)
11-1  fenyloketonuria Phenylketonuria (PKU)
11-1  hemofilia Hemophilia (HP)

2 W klasyfikacji postugujemy sig niejednorodnymi terminami (choroba, problem, uszko-
dzenie), poniewaz w sklad kategorii wchodza zréznicowane jednostki medyczne: choroby, za-
burzenia, zmiany anatomiczne itp.
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Sym- Nazwa

Nazwa

Nazwa angielska

bol* polska tacinskal/grecka
11-1  mukopolisacharydoza Mucopolysaccharidose
typu VI (MPS)
11-1  choroba Pompego, gliko- Pompe disease, Glyogenosis
genoza type Il (PD)
04-O barwnikowe zwyrodnienie  Retinitis pigmetosa (RP)
siatkowki
11-1  przewlekta biataczka szpi-  Myelosis leukaemica chroni-
kowa ca (MLC)
08-T przetoka, brzuszny odbyt, Stomia
sztuczny odbyt
11-1  rozlegte oparzenia skory
11-1  czerniak ztosliwy Melanoma malignum (ML)
11-1  zespdt Turnera Dysgenesis gonadum Turner’'s syndrome
11-1  zespot Klinefeltera Klinefelter s syndrome
09-M interseksualizm, hermafro-
dytyzm, obojnactwo
10-N zespot Aspergera (ZA) Asperger’s syndrome
10-N  zespdt Tourette’a (ZT) Tourette’s syndrome
10-N jakanie
11-1  choroba Fabry’ego (choroba Angiokeratoma corporis Anderson—-Fabry desease
Anderssona—Fabry’ego) diffusum
11-1  zespot Ellisa—van Crevelda, Chondroectodermal dys- Ellis—van Creveld syndrome
dysplazja ektodermalna plasia
(EVC)
01-U zespdt Rubinsteina—Taybie- Angiokeratoma corporis Rubinstein—Taybi syndrome
go (RTS) diffusum
10-N nerwiakowtokniakowatosci  Neurofibromatoses Neurofibromatosis type I,
typu 1(NF-1) i typu 2(NF-2), NF1
neurofibromatozy Neurofibromatosis type Il, NF
11-1  dysplazja ektodermalna hypohidrotic ectodermal
dysplasia, HED
01-U zespdt kociego krzyku Cat cry syndrome
11-1  zespot Aperta Acrocephalosyndaktylia Apert syndrome
10-N  zespdt Mobiusa Moebius syndrome (MBS)
01-U zespdt Cornelii de Lange Typus degenerativus amste- Cornelia de Lange syndrome
lodamensis (CdLS)
10-N  zespdt Angelmana Angelman syndrome (AS),
happy puppet syndrome
01-U zespot Seckela Seckel syndrome

* 01-U — uposledzenie umystowe; 02-P — choroby psychiczne; 03-L — zaburzenia glosu, mowy i choroby shu-
chu; 04-O — choroby narzadu wzroku; 05-R — upos$ledzenie narzadu ruchu; 06-E — epilepsja; 07-S — choroby ukta-
du oddechowego i krazenia; 08-T — choroby uktadu pokarmowego; 09-M — choroby uktadu moczowo-plciowe-
20; 10-N — choroby neurologiczne; 11-1 — inne, w tym schorzenia: endokrynologiczne, metaboliczne, zaburzenia
enzymatyczne, choroby zakazne i odzwierzgce, zeszpecenia, choroby uktadu krwiotworczego.

Zrédto: Appelt i in., 2009.
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Kategoria omawianych chordb jest niezwykle réznorodna, a ich etiolo-
gia rozmaita. Symptomy moga si¢ ujawni¢ we wszystkich stadiach rozwo-
ju cztowieka — od wezesnego dziecinstwa (zespot Williamsa, zespot Pradera—
Williego) po dorostos¢ (choroba Huntingtona, choroba Creutzfelda—Jacoba).
Rzadkie choroby réznia si¢ takze cigzkoscia, jakoscia i stopniem nasilenia ob-
jawow. W tej samej grupie osob cierpiacych na rzadkie schorzenia lokuja si¢
zaréwno ludzie, ktorych problem zdrowotny ma charakter ztozony, zwyrod-
nieniowy, skutkujacy przewlekla i postepujaca niepelnosprawnoscia, jak i ci,
ktorym stan zdrowia pozwala normalnie funkcjonowac, pod warunkiem ze
choroby zostana na czas zdiagnozowane i beda prawidtowo leczone.

Przyczyny wigkszosci rzadko wystepujacych chordéb maja charakter gene-
tyczny, a do nieprawidlowos$ci na tym poziomie funkcjonowania ludzkiego
organizmu prowadzi¢ moga czynniki zewngtrzne — srodowiskowe (dziataja-
ce w okresie ptodowym, a takze po urodzeniu) oraz czynniki wewngtrzne —
czyli podatnos¢ genetyczna jednostki. Wsrdd schorzen rzadkich pojawiaja sie
tez takie, ktore sg nastepstwem powiktan chorob pospolitych, oraz rzadkie no-
wotwory (zwlaszcza te wystgpujace u dzieci), choroby autoimmunologiczne,
wady wrodzone, choroby toksyczne i zakazne.

Niezaleznie od jako$ci choroby trzeba pamigta¢, ze moze by¢ ona nie tylko
silnym korelatem niepetnosprawnosci, lecz takze jej przyczyna. Innymi stowy
—wiele schorzen z omawianej kategorii zagraza zyciu, powodujac przedwczes-
na $mier¢, inne przybieraja charakter chroniczny, skutkujac kalectwem i stop-
niowo je poglgbiajac. Cho¢ specjalistom nie udaje si¢ kontrolowa¢ rozwoju
znacznej czg¢Sci czynnikow ryzyka omawianych problemoéw zdrowotnych oraz
czynnikow patoplastycznych modyfikujacych, to wptyw wielu determinant
mozna by ograniczy¢. Niezbedni sa jednak do tego gruntownie wyszkoleni
fachowcy: lekarze, pielggniarki, rehabilitanci, psychologowie, pedagodzy, ale
1 sie¢ wsparcia spotecznego oraz przepisy prawne (dotyczace na przyktad pro-
mowania i dostgpnosci srodkow leczacych choroby sieroce, materiatow oraz fi-
nansowania badan nad nimi), a nadto przedstawiciele Swiata nauki wspierajacy
prace badawcze nad pochodzeniem, rozpoznaniem i terapia choréb.

4. Sytuacja psychologiczna oséb cierpigcych na rzadkie choroby

Choroba dla wigkszo$ci z nas ma charakter przemijajacy, a fakt ten, po-
dobnie jak poczucie kontrolowania stanu zdrowia, motywuje sity organizmu
do radzenia sobie z nia. W przypadku osob przewlekle chorych nawracajace
problemy zdrowotne pozwalaja im si¢ oswoi¢ z trudno$ciami, jakie pojawia-
ja si¢ wraz z pogorszeniem ich stanu, a jednocze$nie moga by¢ przyczyna cia-
glego niepokoju o zdrowie w oczekiwaniu na nawro6t choroby, pogorszenie
kondycji, a nawet Smier¢. Prawdopodobienstwo adpatacji do Zzycia z choroba
ros$nie jednak, kiedy sa dostepne srodki leczenia i procedury postepowania po-
zwalajace na kontrolowanie objawow i profilaktyke zdrowotna.
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Gdy z kolei osoby chorujace na rzadkie schorzenia o charakterze zwy-
rodnieniowym maja utrudniony dostep do $rodkow i zabiegdw leczniczych,
proces przystosowania zostaje zaklocony poczuciem izolacji, osamotnienia
i bezradno$ci. Choroba staje si¢ dla cierpiacego i jego otoczenia zroédtem ne-
gatywnego wyroznienia, spotecznej dyskryminacji, a czasami nawet wstydu.
Zmnigjsza to i tak ograniczone — z powodoéw medycznych — szanse na spraw-
ne funkcjonowenie tej osoby.

Sytuacja tych pacjentow komplikuje sig takze dlatego, ze wiedza na temat
etiologii i leczenia ich chordb nadal nie jest wystarczajaca. Bezradnos¢ leka-
rzy lub ofiarne, ale czgsto nieudane proby udzielenia stosownego wsparcia
przez pracownikow stuzby zdrowia moga utrwala¢ bezradno$¢ osob chorych
1 ich otoczenia, a tym samym prowadzi¢ do zmniejszenia ich wewngtrznych
1 zewnetrznych zasobow adaptacyjnych. Dlatego mozna powiedzie¢, ze pa-
cjenci z bardzo rzadkimi chorobami i ich rodziny sa szczegdlnie wyizolowa-
ni i spolecznie stabsi.

Sytuacje psychologiczng chorych cierpigcych na ztozone zwyrodnieniowe postaci rzadko wy-
stepujacych choréb mozna opisa¢, odwotujac sie do koncepcji Colina Barnesa (zob. Barnes,
Mercer, 2003; Oliver, Barton, 2002). Autor, analizujgac przekazy medialne, uznat, ze osobe
niepetnosprawng mozna w kulturze masowej przedstawia¢ na cztery sposoby, jako:

e cierpigcy na skutek niepetnosprawnosci;

e superkaleka;

e czarny charakter;

e osobliwos¢ lub przedmiot drwin.

Jakkolwiek osoby chore moga by¢ spostrzegane roznie, to czgsto w tej ostat-
niej grupie mieszcza si¢ osoby cierpiace na rzadkie schorzenia. Dzieje si¢ tak
dlatego, poniewaz wiele omawianych probleméw zdrowotnych manifestuje si¢
widocznymi, niepospolitymi objawami, wywotujacymi okreslone zachowania
otoczenia spotecznego. Posrod najbardziej spektakularnych symptoméw rzad-
kich choréb uruchamiajacych negatywne nastawienie otoczenia, a takze niska sa-
mooceng chorych mozna wymienic¢: a) niskorostos¢, znieksztalacenia konczyn i
twarzy (w achondroplazji, fibrodysplazji); b) wrodzone amputacje; otyto$¢ (w ze-
spole Pradera—Williego); ¢) zmiany skorne (w pecherzycy zwyktej); d) brak kon-
troli nad wlasnymi reakcjami (plasawica Huntingtona, zesp6ot Tourette’a).

O pelnym przystosowaniu osoby niepetnosprawnej do zycia z chorobg mo-
zemy mowi¢ wowczas, gdy adaptacja do swojej sytuacji zyciowej nastgpu-
je na trzech poziomach (Pecyna, 2001, s. 236). Przystosowanie fizyczne (1),
czyli usprawnienie ruchowe, ma na celu osiagnigcie maksymalnej sprawno-
$ci fizycznej potrzebnej w codziennych czynnosciach. U podstaw tego pro-
cesu lezy wytworzenie nowych odruchow i nawykow poprzez uczenie sig.
Przystosowanie psychiczne (2) jest procesem przebiegajacym w normatywnie
nastgpujacych po sobie fazach: szoku, oczekiwania na wyzdrowienie, rezyg-
nacji i ubolewania nad soba. Towarzyszy mu tez postawa obronna potaczona
z akceptacja niepetnosprawnosci, ktéra obejmuje: realna oceng swoich mozli-
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wosci, dostosowanie si¢ do ograniczen narzuconych przez niepetnosprawnos¢
oraz wyksztatcenie postaw wobec innych (zdrowych) oséb. Przystosowanie
na poziomie spotecznym (3) podyktowane jest postepujaca alienacja srodowi-
skowa. Skutki niepetnosprawnosci bywaja bowiem przyczyna zaburzen oso-
bowosci (np. homilopatia, zob. Jakubik, 1999) oraz zaburzen zachowania, kto-
re utrudniaja wchodzenie w satysfakcjonujace, gigbokie zwiazki z ludzmi.

W procesie przystosowania poprzez uczenie sig rol spotecznych mozna wy-
r6zni¢ nastgpujace etapy:
wycofanie z poprzedniej roli;
identyfikacja z nowa rola;
doskonalenie si¢ w ramach nowej roli;
integracja nowej roli z catoksztattem rol petnionych dotychczas.

Do czynnikéw decydujgcych o twérczym adaptowaniu sie do sytuacji choroby zaliczamy:

e przedziat wieku, w ktorym pojawia sie choroba, niepetnosprawnosé oraz Swiadomoscé
problemoéw zdrowotnych i im pochodnych;

czas trwania problemu zdrowotnego (defekt wrodzony badz nabyty w toku rozwoju);
rodzaj choroby/niepetnosprawnosci;

okolicznosci, w jakich problem sie pojawit/ujawnit;

poziom intelektualny osoby chorej/niepetnosprawnej;

aktywnos¢ witasna w procesie rehabilitacji i ocena mozliwosci wptywu na wiasng sytuacje.

5. Pomoc i wsparcie os6b chorych na rzadkie choroby

W konteks$cie problematyki udzielania wsparcia osobom chorym i/lub nie-
petnosprawnym, wazne jest, aby — na tyle, na ile to mozliwe — wlacza¢ je do
,hormalnego” zycia (tj. podejmowania i wypelniania rol spotecznych, reali-
zowania potrzeb i1 zadan) i przygotowaé do samodzielnej egzystencji (tj. opa-
nowania umiejetnosci radzenia sobie z symptomami choroby i dostosowania
stylu zycia do kondycji zdrowotnej).

Kazdy kryzys, a zwtaszcza spowodowany chorobg, wymaga interwenc;ji, czyli udzielenia wta-
Sciwej (fachowej) pomocy. Cztowiek znajdujacy sie w ostrej fazie kryzysu jest na ogot otwarty
na takg pomoc. Gtéwnym celem interwenciji jest przywrdcenie cztowiekowi zdolnosci do sa-
modzielnego i skutecznego zmagania sie z problemami (Nasitowska-Barud, 2004, s. 23).

Wsparcie rozumiemy (za: Kaniasty, Norris, 2004, s. 124) jako rodzaj
spolecznych interakcji jednostek udzielajacych sobie nawzajem rzeczywi-
stej (realnej) pomocy, a takze tworzacych sie¢ kontaktow interpersonalnych
i zwiazkow towarzyskich, ktore sa postrzegane i oceniane jako zapewniajace
akceptacje, troske i pomoc w trudnych chwilach.

Pomoc to system dziatan, ktore sg nastawione wprost na rozwigzanie jakiegos problemu —
i takg pomoc nazywamy bezposrednia, badz tez na czynniki wywotujace te problemy lub
powodujgce rozprzestrzenianie si¢ ich skutkéw — i takg pomoc nazywamy posrednig (Sek,
Brzezinska, 2008, s. 737).
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Pomoc bezposrednia mozna definiowa¢ takze ze wzglgdu na podmiot od-
dzialywan (odbiorcg) oraz oferowane mu formy pomocy.

Rozwazanie problematyki zdrowia albo choroby w kategoriach systemo-
wych implikuje jednoczesnie wieloptaszczyznowe ujmowanie procesu udzie-
lania pomocy:

e na poziomie jednostkowym (chorym na rzadkie schorzenia);

e na poziomie mikrosrodowisk (rodzicom, rodzenstwu, bliskim os6b cierpia-
cych na przewlekle schorzenia);

e na poziomie instytucjonalnym (organizacjom i instytucjom dziatajacym na
rzecz chorych — szkotom, miejscom pracy);

e na poziomie spotecznosci lokalnej (spotecznosci sasiedzkiej, szpitalnej,
szkolnej);

e na poziomie spoteczenstwa (szerokim rzeszom ludzi wspieranych przez
media, reklame spoteczna, kampanie reklamowe itp.).

Wsparcie strukturalne (Sek, Cieslak, 2004), okreslane tez jako sie¢ spotecz-
na, to obiektywnie istniejace i dostgpne systemy wsparcia dzialajace na rzecz
0s6b, ktore do nich naleza. Wazna jest obiektywna oraz subiektywna pewnosc¢,
ze chory uzyska pomoc zardwno od 0sob (np. rodzicow, dzieci, wspotpracow-
nikow, przyjaciot), jak i od instytucji (telefony zaufania, pogotowie ratunko-
we, osrodki dyzurujace w systemie catlodobowym, specjalne grupy pomocy
spotecznej). Istotne jest ponadto zrodlo wsparcia, czyli to, od kogo ono po-
chodzi. Mozemy mowic¢ o wsparciu rodzinnym, przyjacielskim (towarzyskim,
sasiedzkim), pochodzacym od wspodtpracownikéw, przetozonych, grup wy-
znaniowych, a takze specjalistow: lekarzy, pielggniarek, psychologow i grup
samopomocy. W sytuacji rzadkiej i najczesciej przewleklej choroby szczegdl-
nie wazna jest jakos¢ wsparcia specjalistycznego, gdyz kontakt z przedstawi-
cielami stuzb medycznych stanowi wtedy staly element zycia cztowieka cho-
rego. Wsparcie pochodzace z jednego zrodta nie jest jednak wystarczajace
— nieoceniong rol¢ odgrywaja wowczas rodzice, rodzenstwo oraz inni bliscy
0s6b chorych chronicznie.

Oprocz wsparcia strukturalnego wspomnie¢ nalezy o wsparciu funkcjonal-
nym (tab. 2). Jest to rodzaj interakcji spotecznej, podjetej przez jedna lub obie
strony sytuacji problemowej, trudnej, stresowej badz krytycznej. W toku tej
interakcji dochodzi do przekazywania lub wymiany emocji, informacji, instru-
mentoéw dziatania i dobr materialnych.

Istnieje istotna réznica migdzy wsparciem otrzymywanym a oczekiwanym.
W przypadku tego pierwszego chodzi o konkretna pomoc uzyskana od in-
nych, wsparcie oczekiwane natomiast to raczej przekonanie, ze pomoc be-
dzie dostepna (lub jej zabraknie). Ten drugi aspekt wsparcia jest wigc zwia-
zany zaro6wno ze specyficznymi cechami sytuacji trudnej, w jakiej znalazt si¢
cztowiek, jak 1 z indywidualna potrzeba wsparcia spotecznego wyznaczona
w duzym stopniu przez predyspozycje osobowosciowe i do§wiadczenia (np.
dotyczace choroby).
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Tabela 2. Wsparcie funkcjonalne

Emocjonalne troska, ciepto, tworzenie bezpiecznej atmosfery, blisko$¢, podtrzymywa-
nie na duchu, uspokajanie

Informacyjne dostarczanie wiedzy, informac;ji, ktére stuzg lepszemu zrozumieniu sytu-
acji i aktualnego potozenia zyciowego oraz dajg mozliwo$¢ odniesienia
sie do wiasnych dziatan zaradczych, na przyktad przez kontakt z osoba-
mi majgcymi podobne trudnosci w ramach grup samopomocowych

Instrumentalne instruktaze, recepty, sposoby postepowania w konkretnych sytuacjach;
pomocy tego rodzaju potrzebujg szczegdlnie rodzice odbierajacy dziec-
ko po pobycie w szpitalu czy po diagnozie o chorobie chronicznej

Rzeczowe bezposrednia pomoc w postaci $rodkéw finansowych, daréw (np. apara-
tury medycznej, sprzetu rehabilitacyjnego), ustug itp.

Zrodto: opracowanie na podstawie Sek, Cieslak, 2004.

Poziom oczekiwanego wsparcia i jego potrzeba beda wpltywaty na konkret-
ne zachowania podczas poszukiwania pomocy i mobilizowania sit w danym
momencie. Sa osoby, ktore z tatwoscia prosza o rozmowg, o rade albo ratu-
ja si¢ towarzystwem kogos, kto poprawi im nastrdj. W ten sposob zwigksza-
ja szanse na uzyskanie wlasciwej pomocy, odbieranej przez nie jako wspar-
cie otrzymane. Wielu ludzi nie potrafi jednak wyrazi¢ swoich potrzeb lub tez
nie wie, czego, od kogo 1 w jaki sposdb moze si¢ domagac¢ (tak dzieje si¢ cze-
sto w rodzinach z chorym cierpiacym na rzadkie schorzenie). Sa jednak i tacy,
ktorzy manifestuja wrecz roszczeniowa postawe wobec innych (osob, instytu-
cji), nieustannie domagajac si¢ uwagi i pomocy. Wyreczajac si¢ innymi, odbie-
raja sobie szans¢ na rozwijanie wlasnej samodzielnosci, traca poczucie spraw-
stwa i skuteczno$ci oraz wtoérnie uzalezniaja si¢ od innych.

Chcac ksztaltowac¢ w chorych aktywna postawe wobec trudnosci, ich oto-
czenie spoleczne winno pokazywac, jak moga radzi¢ sobie z trudnosciami,
przekonywac, iz warto angazowac energi¢ w rozwigzywanie trudnosci, oraz
uczy¢, ze nalezy zabiega¢ o pomoc (i ekonomicznie z niej korzystac) tylko
woweczas, gdy wlasne zasoby sa niewystarczajace.

6. Podsumowanie

Podczas projektowania dziatan pomocowych dla 0s6b cierpiacych na rzad-
kie schorzenia konieczne jest postepowanie multidyscyplinarne (wieloaspek-
towe). Oprocz symptomoéw 1 skutkow somatycznych, jakie niesie choroba
(problemy hormonalne, metaboliczne, zaburzenia taknienia, snu, dolegliwo-
$ci bolowe itp.), towarzysza jej bowiem takze problemy psychiczne i spotecz-
ne (nadpobudliwos$¢ vs. spowolnienie psychoruchowe, chwiejnos¢ emocjo-
nalna, chroniczny stres, frustracja potrzeb, Igk zwiazany m.in. z zagrozeniem
zdrowia 1 zycia, zmiana relacji w rodzinie, Igk spoleczny i izolacja spoteczna
itd.). W proces pomocy osobom cierpiacym na rzadkie schorzenia winni by¢
zatem zaangazowani zardwno lekarze, pielegniarki i rehabilitanci, jak i psy-
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chologowie, pedagodzy, prawnicy, opiekunowie spoleczni i osoby duchowne.
Choroba jednostki wplywa rowniez na funkcjonowanie jej otoczenia, dlatego
adekwatna pomoc powinien otrzymac nie tylko cztowiek cierpiacy, lecz takze
jego dzieci, matzonek, rodzice, rodzenstwo, a takze wspolpracownicy, nauczy-
ciele. Udzielenie odpowiedniego wsparcia jest czynnikiem chroniacym, ktory
minimalizuje ryzyko negatywnego wptywu choroby na rozwdj jednostki i po-
szczegodlnych czlonkow jej rodziny, jak rdéwniez innych osob zaangazowanych
w opieke oraz wspdlng z chorym aktywnos$¢ (praca, zabawa, nauka).
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Planowanie pomocy dla oséb z rzadkimi
schorzeniami i ich otoczenia

1. Wprowadzenie

Planowanie pomocy w sferze zdrowia publicznego to ztozony, systemowy
proces. Wielopoziomowo$¢ dziatan powinna dotyczy¢ zarowno sfery wstep-
nego rozpoznania odbiorcow dziatan, ich instytucjonalnego oraz pozainstytu-
cjonalnego otoczenia, jak i planowania interwencji wobec 0sob i srodowisk,
ktore sa bezposrednio zwiazane z beneficjentami.

Celem pierwszej czesci tekstu jest przedstawienie teoretycznych podstaw
projektowania rozmaitych form pomocy osobom cierpiacym na rzadkie scho-
rzenia, w $wietle koncepcji Urie Bronfenbrennera (1979; 1988). W drugiej
czg$ci artykulu zapoznamy Czytelnika z krytyczna analiza autorskich pomys-
low studentéw trzeciego roku psychologii na Uniwersytecie im. Adama
Mickiewicza w Poznaniu, przedstawionych w przedsigwzigciach adresowa-
nych do 0séb z rzadkimi schorzeniami w ramach zaj¢¢ ze zdrowia publicz-
nego.

W niniejszym tek$cie scharakteryzujemy i poddamy krytycznej analizie wi-
zje dotyczace:

e oddziatywania o charakterze podmiotowym, czyli wprost ukierunkowane-
go na osoby cierpigce na rzadkie schorzenia;

e planowania zmian w obszarze mikrosystemu, czyli Srodowiska rodzinnego,
szkolnego, zawodowego 1 towarzyskiego;

e wprowadzania zmian na poziomie instytucjonalnym — w organizacjach i in-
stytucjach, ktorych chory jest uczestnikiem (np. szkota, miejsce pracy) oraz
takich, ktore podejmujq dziatania na rzecz chorych na rzadkie schorzenia;

e na poziomie spolecznosci lokalnej (spotecznosc¢ sasiedzka, szpitalna, szkol-
na) i na poziomie calego spoleczenstwa (szerokie rzesze ludzi wspierane
przez media, kampanie spoteczne itp.).

Niniejszy tekst zostal przygotowany na podstawie ekspertyzy na temat:
Charakterystyki rzadkich rodzajow niepetnosprawnosci. etiologia, sympto-
matologia, programy pomocy w Polsce przygotowanej dla projektu syste-
mowego EFS/PFRON/SWPS nr WND-POKL-01.03.06-00-041/08 na temat:
Ogolnopolskie badania sytuacji, potrzeb i mozliwosci (Appelt i in., 2009).
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Raport sporzadzono, opierajac si¢ na studenckich projektach przygotowywa-
nych w 2008 roku w ramach przedmiotu ,,zdrowie publiczne” w Instytucie
Psychologii Uniwersytetu im. Adama Mickiewicza w Poznaniu, pod meryto-
ryczng opieka autorow tego tekstu.

Przygotowujac projekty dotyczace problematyki niepetnosprawnosci uwa-
runkowanych rzadkimi chorobami, w celu rzetelnego zdiagnozowania sytu-
acji potencjalnych adresatow swych przedsigwzie¢ studenci odwiedzali roz-
norodne instytucje dziatajace na rzecz osob chorych. Wizyty w instytucjach
stanowily okazj¢ do nawigzania kontaktu z osobami pozostajacymi w kontak-
cie z chorymi oraz zebrania informacji na temat aktualnej sytuacji grupy do-
celowej bezposrednio od chorych, ich rodzin i opiekundéw oraz do zapoznania
si¢ z réznymi aspektami funkcjonowania instytucji.

Jednym z waznych zadan nalezacych do studentow byto sporzadzenie wize-
runku grupy docelowej. By zebra¢ wiarygodne, aktualne informacje na temat
choroby — jej genezy, przebiegu, symptomatologii oraz czestosci wystepowa-
nia — studenci zobowiazani byli wykona¢ kwerendg specjalistycznej literatu-
ry medycznej i zrddet internetowych. Na podstawie analizy danych zawar-
tych w literaturze, dostgpnych w Internecie, a takze przeprowadzajac wywiady
z osobami niepelnosprawnymi, cztonkami ich rodzin oraz osobami dziataja-
cymi w stowarzyszeniach i innych instytucjach pracujacych na rzecz popra-
Wy sytuacji 0sob z ograniczona sprawnoscia, autorzy projektow opracowywa-
li charakterystyke psychologiczna grupy docelowe;j.

Kolejnym z zadan stojacych przed studentami byto rowniez wykorzystanie
zebranych informacji (i ewentualnie podjecie dodatkowych dziatan orienta-
cyjnych w §rodowisku) do opisu i oceny aktualnego stanu srodowiska w ska-
li lokalnej i ogdlnopolskiej, jego wydolnosci wzgledem potrzeb chorych i ich
rodzin oraz istniejacych w otoczeniu szans na dokonanie korzystnych zmian
modernizacyjnych. Dzigki zebraniu przez studentow rzetelnych informacji
przygotowywane przez nich w dalszym etapie pracy projekty pomocy miaty
szanse by¢ nie tylko ambitne i nowatorskie, lecz przede wszystkim realistycz-
ne, w zatozeniu uwzgledniaty bowiem specyficzne uwarunkowania i potrze-
by grupy docelowej oraz rzeczywiste zasoby i deficyty istniejace w jej srodo-
wisku.

2. Diagnoza wydolnosci i gotowos$ci do zmian w srodowisku

Dziataniem pierwszoplanowym i kluczowym w celu stworzenia wizji po-
mocy dla grup objetych oddzialywaniem w ramach projektu, jest rzetelna dia-
gnoza problemdw, jakie napotyka wybrana grupa, i przewidywanie ich skut-
kow dla jej rozwoju.
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2.1. Charakterystyka grupy docelowej

Grupa docelowa, okre$lana w analizowanych projektach jako grupa skupia-
jaca ostatecznie wszystkie pozytywne zmiany zamierzone w ramach projek-
tu, nazywana jest rowniez grupa beneficjentow. Aby dobrze rozpoznac jej re-
alne potrzeby i sytuacje¢ psychologiczna, projektujacy odpowiadaja w ramach
dziatan orientacyjnych na pytania mieszczace si¢ w trzech obszarach: demo-
graficznym, socjologicznym i psychologicznym (tab. 1).

Tabela 1. Poziomy charakterystyki grupy docelowej

Poziom charakterystyki Podstawowe pytania

Demograficzny Jaki jest zakres problemu? Kogo problem dotyczy w najwiekszym
stopniu? Jak zmieniata sie liczebnos$¢ i sktad grupy docelowej
w ciggu ostatnich lat i w kontekscie innych zmian demograficznych?

Socjologiczny Jak funkcjonujg osoby, ktérych dotyczy analizowany problem jako
grupa spoteczna? Jakie sa relacje pomiedzy grupa docelowa a spo-
teczenstwem?

Psychologiczny Jakie sg zasoby i ograniczenia rozwojowe 0s6b z grupy docelowej?

Jakie zadania rozwojowe przed nimi stojg? Jaki rysuje sie profil
psychologiczny oséb z grupy docelowej?

Zrédto: opracowanie wiasne.

2.2. Diagnoza grupy docelowej i jej Srodowiska

Diagnoza psychologiczna, inaczej rozpoznanie, w jaki sposob funkcjonu-
ja beneficjenci projektu, powinna koncentrowac¢ si¢ na nastgpujacych zagad-
nieniach:

e okresleniu dominujacej potrzeby, lub potrzeb, w grupie docelowej oraz oce-
nie poziomu jej/ich zaspokojenia;

o okresleniu kontekstu rozwojowego osob tworzacych grupe odbiorcow, czy-
li rozpoznaniu symptomoéw kryzysu rozwojowego normatywnego dla sta-
dium rozwojowego beneficjentow;

e okresleniu zasobow (czynnikéw chroniacych) i ograniczen (czynnikow ry-
zyka) wynikajacych z sytuacji zyciowej i biografii oséb z grupy docelowej,
przeanalizowaniu wpltywu specyficznej sytuacji grupy na przebieg dotych-
czasowe]j linii rozwoju 1 rozwigzywania problemow, jak rowniez korzysta-
nia ze wsparcia spolecznego.

Projekty omawiane w niniejszym tek$cie sa zorientowane przede wszyst-
kim na dziatania posrednie, czyli uruchamiajace pozytywne zmiany poprzez
oddzialywania na srodowisko chorych. Tak skonstruowany projekt wymaga
okreslenia grupy, ktéra dzigki zaangazowaniu w proponowane zmiany bedzie
miata szansg istotnie podnies¢ jakos¢ zycia w tym wypadku osob cierpiacych
na rzadkie schorzenia. Grupe, do ktoérej dziatania projektowe sa bezposrednio
skierowane i ktéra doswiadcza pozytywnych skutkdéw inicjatyw stworzonych
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specjalnie dla niej, nazywamy adresatami projektu. Nalezg do niej zarowno
osoby, jak i grupy czy organizacje bedace nosnikami zmian w §rodowisku.
Takie zalozenia majq gwarantowac¢ wigksza stabilizacj¢ zmian wprowadza-
nych dzigki przedsigwzigciom oraz pozwoli¢ uwzgledniaé nie tylko potrzeby
grupy docelowej i jej najblizszych, lecz takze mozliwosci instytucji funkcjo-
nujacych w spolecznosci lokalnej i na szczeblu centralnym w celu wspierania
egzystencji tej grupy.

Drugim istotnym dziataniem w procesie budowania podstaw projektu jest
zbadanie, jakie elementy $rodowiska spotecznego (potencjalni adresaci pro-
jektu) wptywaja na poziom radzenia sobie grupy ze zdefiniowanym proble-
mem oraz jak $rodowisko (adresaci) uczestniczy w sposdb zorganizowany
w zaspokajaniu istotnych dla grupy potrzeb.

Trzeci poziom analizy srodowiska dotyczy okres$lenia zdolnosci do prze-
prowadzenia i zaistnienia zmian przewidzianych w projekcie. Wydolnos¢ sro-
dowiska oznacza stopien jego otwartosci na zmiany funkcjonowania zaré6w-
no na poziomie nieformalnym, jak i instytucjonalno-proceduralnym. Innym
aspektem tej analizy jest uzyskanie wiedzy na temat ewentualnych trudnosci
w realizacji dziatah w ramach inicjatywy, ktore moga si¢ pojawi¢ w danym
srodowisku lub w jego wybranym obszarze. Na tym etapie projektujacy odpo-
wiadajq na pytania dotyczace szansy poprawienia funkcjonowania srodowiska
lokalnego (w zakresie zdrowia publicznego) i szukaja takich jego cech, ktore
by to umozliwity. Podsumowaniem tego etapu analizy srodowiska jest odpo-
wiedz na pytanie, ktore aspekty funkcjonowania srodowiska lokalnego mozna
wykorzysta¢ do przeprowadzenia zmian o potencjalnie najszerszym zakresie.

2.3. Diagnoza funkcjonowania organizacji/instytucji

W ramach analizy srodowiska grupy docelowej 1 oceny jego wydolnosci,
ocenie w czesci diagnostycznej podlegaja rowniez organizacje, ktore w za-
kresie badanych obszarow stanowia kontekst funkcjonowania grupy docelo-
wej. Wedtug modelu Leavitta organizacje mozna diagnozowac (jak rowniez
planowa¢ ich dziatanie) z uwzglednieniem czterech waznych obszarow (za:
Smykowski, 2003; ryc. 1.)

Jesli chodzi o osoby zaangazowane w dziatanie organizacji, projektujacy
pytaja o ich warto$ci, postawy prezentowane w aktywnosci organizacyjnej,
kwalifikacje, umiej¢tnosci praktyczne, motywacj¢ do zadan i potencjalnych
nowych wyzwan oraz relacje interpersonalne w organizacji.
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LUDZIE Cele
i zadania
Struktura Urzadzenia
formalna i technologie

Rycina 1. Schemat analizy funkcjonowania organizacji na podstawie modelu
Leavitta

Zrédto: opracowanie wiasne.

Struktura formalna jest analizowana pod katem takich aspektow, jak: hierar-
chia w organizacji, schemat organizacyjny, przypisany zakres czynnos$ci, sta-
tut organizacji, instrukcje regulujace jej dzialalno$¢. Cele i zadania organizacji
rozpatrywane sg z uwagi na misjg, jaka ona wypetnia, wiazki urzeczywistnia-
nych celow, uporzadkowanie celow oraz zadan realizowanych przez organiza-
cje. Ponadto wydolnos¢ okreslonych organizacji w stosunku do potrzeb grupy
oraz projektowane zmiany sg oceniane w drodze analizy urzadzen i technolo-
gii zaangazowanych w dziatalno$¢ statutowa organizacji (specyfika generowa-
nia efektow dziatalnosci, przetwarzania informacji).

Zaréwno analiza wydolnosci srodowisk, jak i ich gotowos$ci do zmian jest
oparta na procesie wyodrebniania w kontekscie spolecznym wybranej grupy
elementow, kregdw, ktore zostaja poddane diagnozie. Obszary te sa definio-
wane i badane zgodnie z kluczem opartym na koncepcji systemoéw ekologicz-
nych Urie Bronfenbrennera.

3. Przeglad dziatan pomocowych z perspektywy systemow
ekologicznych

Zgodnie z teorig systemow ekologicznych Urie Bronfenbrennera (1979;
1988; zob. Brzezinska, Piotrowski, 2008) srodowisko zycia i rozwoju czto-
wieka tworza cztery zroznicowane subsystemy (tab. 2), ulokowane — zagniez-
dzone — jeden w drugim. Mozna w$rdd nich wyr6zni¢ takie, w ktorych czto-
wiek bezposrednio funkcjonuje, jak mikrosystem i mezosystem, oraz takie,
z ktérymi nie jest on wprost zwigzany, jak egzosystem i makrosystem wraz ze
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wszystkimi powigzaniami, jakie migdzy tymi uktadami wystgpuja i moga wy-
wiera¢ wpltyw na rozwdj jednostki i jakosc¢ jej zycia. Przy czym koncepcja ta
zaktada zwrotny, wzajemny charakter relacji pomigdzy poszczegdlnymi sub-
systemami; zmiany nastepujace w uktadach blizszych jednostce wptywaja na
zmiany w uktadach dalszych — i na odwrot.

Odwotujac si¢ do teorii Bronfenbrennera, dziatania pomocowe, projekto-
wane dla 0sob z rzadkimi rodzajami niepelnosprawnosci, mozna podzieli¢
na kilka kategorii, zaleznie od tego, ktorego z uktadow dotycza. Warto zwro-
ci¢ przy tym uwage na to, ze jesli dziatania te dotycza subsystemu bardziej
rozlegtego, to wigkszy jest zasigg udzielanej pomocy, ale rownoczesnie for-
my wsparcia nabieraja coraz mniej zindywidualizowanego charakteru, a staja
si¢ coraz bardziej uniwersalnymi rozwiazaniami, adresowanymi do calej gru-
py chorych.

Tabela 2. Poziomy oddzialywania srodowisk i ich elementy wediug
Urie Bronfenbrennera

Mikrosystem Mezosystem Egzosystem Makrosystem

o Kultury
e Subkultury

Bezposrednie
relacje w srodo-

Dalsze relacje osobiste .
cztonkéw mikrosystemu:

Organizacja spotecz-
nosci lokalnej

wisku: (relacje posrednio od- ¢ Organizacja catego o Wzorce kulturowe

e rodzinnym dziatujgce na mikrosys- spoteczenstwa wra- e Przekonania

e szkolnym tem): mach panstwa o Mity

e zawodowym e rodzinne e Zasady funkcjonowa- e Tradycje

o towarzyskim e szkolne nia spoteczenstwa e Nowe trendy i mody,

e pracownicze
o towarzyskie

globalnego
Regulacje prawne

ideologie, paradyg-
maty

w ramach organizacji
spoteczenstw
Zasady i reguty
nieskodyfikowane

w oficjalnym prawie

Zrédto: opracowanie na podstawie: Brzezinska, 2000, s. 187-188.

3.1. Poziom mikrosystemu

Proponowane w projektach dzialania na rzecz poprawy sytuacji oséb

z rzadkimi rodzajami niepelnosprawnosci w ramach mikrosystemow dotycza

w gldwnej mierze ich srodowiska rodzinnego. Zasadzaja si¢ one na udziele-

niu pomocy najblizszemu otoczeniu 0s0b z ograniczong sprawnoscia w spra-

wowaniu opieki nad chorymi. Wsrdéd rozwiazan proponowanych przez studen-

tow na uwagg zastuguja (tab. 3):

e organizowanie turnuséw rehabilitacyjno-wypoczynkowych dla chorych
iich opiekunow;

e zachgcanie osoby niepetnosprawnej do wigkszej, zaleznie od mozliwosci,
aktywnosci fizycznej, korzystania z basenu i hipoterapii oraz innych do-
stegpnych metod rehabilitacji; ograniczenie uzywania wozkoéw inwalidzkich
do sytuacji, kiedy jest to rzeczywiscie konieczne;
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e zwigkszenie liczby rehabilitantow przyjezdzajacych do domow chorych;

e organizowanie wsparcia i pomocy psychologicznej dla opiekunow, objgcie
opieka psychologiczna chorych oraz ich rodzin, szczegolnie dzieci chorego
rodzica, ale tez rodzicéw chorych dzieci;

e pomoc domownikom w wypetnianiu obowiazkow zwiazanych z codzien-
na opieka nad chorym, organizowanie wolontariatu wspierajacego opieke
nad osobami chorymi, ale takze zaangazowanie wolontariuszy w obszarze
organizacji czasu wolnego, wyjazdow wakacyjnych (zapewnienie tym sa-
mym odpoczynku opiekunom);

e wsparcie rodzicéw chorego dziecka przed jego narodzeniem i potem, zmia-
na sposobu przekazywania diagnozy o schorzeniu dziecka jego rodzicom,
zwigkszenie dostgpnosci informacji o chorobie oraz o placéwkach udziela-
jacych pomocy i grupach wsparcia;

e dostarczanie wiedzy chorym i ich opiekunom o dostepnych metodach le-
czenia, upowszechnianie informacji o miejscach, w ktorych mozna uzyskaé
pomoc;

e pomoc materialna dla rodzin, ktore znajduja si¢ w trudnej sytuacji, gdzie ro-
dzice czgsto rezygnuja z pracy, by moc sie opiekowac chorym dzieckiem,
organizowanie materialnej pomocy dla chorych (zakup lekow, sprzetu re-
habilitacyjnego).

Podstawowa idea opisanych wyzej dziatan jest otaczanie 0osob z ogranicze-
niem sprawnosci opieka wysokiej jakosci, ktora jest mozliwa dzigki rozwija-
niu umiejetnosci opiekunczych u cztonkéw rodziny chorego oraz samoopie-
kunczych u niego samego, a jednoczesnie przeciwdziatanie nadopiekunczosci
rodzicow, co ma skutkowa¢ zwigkszeniem samodzielnosci niepetnospraw-
nych cztonkéw rodzin (m.in. dzieci).

Istotnymi celami, ktéore mozna zrealizowaé, podejmujac opisane wyzej
dzialania w odniesieniu do systemu rodzinnego, jest zapobieganie wyuczo-
nej bezradnos$ci, a rozwijanie wewnatrzsterownosci i poczucia niezalezno$ci
u chorych, rownocze$nie nie dopuszczajac najblizszych do nadmiernego ob-
cigzenia rola opiekuna.

Tabela 3. Zestawienie wizji zmian w mikrosystemie osob z ograniczong
sprawnoscia w zaleznosci od rodzaju schorzenia

Jednostka chorobowa Propozycje oddzialywan na poziomie mikrosystemu

Zespot e Udzielanie chorym wielospecjalistycznej kompleksowej pomocy,

Pradera—Williego na ktérg sktadaja sie: terapia hormonalna, rehabilitacja, wsparcie
psychologiczno-pedagogiczne, poradnictwo dietetyczne, logope-
dyczne i seksuologiczne

e Poszerzenie strony internetowej Polskiego Stowarzyszenia

Pomocy Osobom z Zespotem Pradera-Williego, zrzeszajacego
osoby doroste z PWS oraz rodzicéw chorych dzieci, o zaktadki
dotyczace okresu rozwojowego (edukacja, rozwoéj mowy, rehabili-
tacja) oraz czaty ze specjalistami z réznych dziedzin
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Jednostka chorobowa Propozycje oddzialywan na poziomie mikrosystemu

Miastenia e Upowszechnienie wsrdd chorych i ich bliskich wiedzy na temat
miastenii (m.in. przez umieszczanie ulotek i broszur w gabinetach
lekarskich)

Uswiadamianie pacjentéw i ich rodzin o metodach leczenia, upo-
wszechnianie informacji o miejscach, w ktérych mozna uzyskac
pomoc, oraz o dostepnych lekach polskich i zagranicznych

Fibrodysplazja

Rozpowszechnienie wsréd chorych i ich bliskich wiedzy na temat

choroby, zniesienie mitow na temat FOP

Ksztattowanie swiadomosci ludzi chorych na temat choroby i moz-
liwosci zmniejszania przeszkdd ograniczajacych ich funkcjonowa-
nie w spoteczenstwie

Dystrofia mie$niowa Wprowadzenie standardu opieki psychologicznej, objecie opiekag
typu Duchenne’a chorych i ich rodzin

Zapewnianie osobom chorym, zwtaszcza dzieciom, kontaktu

z réwiesnikami

Dystrofia mie$niowa Projekt ,Osobisty asystent”, ktéry wzmocni u chorych poczucie
typu Beckera wiasnych kompetencji i pomoze w rozwijaniu wtasnych zaintere-
sowan. Osobisty asystent to osoba w zblizonym do chorego wie-
ku, majgca podobne zainteresowania. Nie jest opiekunem, ktory
wykonuje za chorego jakie$ czynnosci, ale osobg towarzyszaca
i wspierajacq dziatania

Przeciwdziatanie wyuczonej bezradnosci, zewnatrzsterownosci,
poczuciu zaleznosci. Zachecanie do aktywnosci fizycznej, ko-
rzystania z basenu i hipoterapii. Ograniczenie uzywania wozkow
inwalidzkich do sytuacji, kiedy jest to rzeczywiscie konieczne

Plasawica Huntingtona Wsparcie psychologiczne dla rodziny chorego, szczegdlnie dla
(HD) dzieci chorego rodzica

Program z udziatem wolontariuszy, ktérzy pomagajq rodzinom
w opiece nad chorymi

Organizowanie turnuséw rehabilitacyjno-wypoczynkowych dla
chorych wraz z rodzinami

Organizowanie materialnej pomocy dla chorych (zakup lekow,
sprzetu rehabilitacyjnego)

Stworzenie centrum informacji: infolinia oraz strona internetowa,
by w kazdej chwili mozna byto od osoby kompetentnej uzyskaé
niezbedne wsparcie informacyjne i emocjonalne

Achondroplazja Wsparcie rodzicéw dziecka przed jego narodzeniem i potem,
zmiana sposobu przekazywania diagnozy o chorobie dziecka
jego rodzicom, zwiekszenie dostepnosci informacji o chorobie
oraz o placéwkach udzielajacych pomocy i grupach wsparcia

(Chlebanowska i in., 2008).

Prowadzenie zaje¢ socjoterapeutycznych, warsztatowych oraz
treningowych dla oséb z amputacjami wrodzonymi
Prowadzenie zaje¢ rehabilitacyjnych

Organizowanie wyjazdow

Wsparcie i pomoc psychologiczna dla opiekunéw, pomoc w wy-
petnianiu obowigzkow zwigzanych z codzienng opieka

Amputacje wrodzone
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Jednostka chorobowa

Propozycje oddzialywan na poziomie mikrosystemu

Porphyrias (PP)

Retinitis pigmentosa
(RP)

Melanoma malignum
(ML)

Stomia jelitowa

Rozlegte oparzenia
skory

Zespot Turnera

Zespot Aspergera (ZA)

Zespot Tourette’a (ZT)

Jakanie

Wspierania aktywnosci oséb chorych na porfirie w ich Srodowisku
lokalnym

Powotanie do zycia regionalnych centrow wsparcia dla chorych
na porfirig; ich dziatania skupiatyby sie na udostepnianiu infor-
magcji o porfiriach osobom chorym i ich rodzinom, posredniczeniu
w nawigzywaniu kontaktu z lekarzami specjalistami i psychologa-
mi, organizowaniu zaje¢ rozwijajacych réznorodne kompetencije
w zaleznosci od potrzeb chorych i ich rodzin (ibidem)

Powotanie aktywnych doradcéw zawodowych, ktérzy mieliby
wspierac osoby chore z jednej strony w dostosowaniu wtasnych
kompetencji zawodowych do nowej sytuacji powstatej w wyniku
ujawnienia choroby, a z drugiej w poszukiwaniu nowych form
aktywnosci zawodowe;j

Przeszkolenie personelu medycznego, ktéry bedzie umiat komu-
nikowac sie z pacjentem w adekwatny sposob

Utworzenie w szpitalach onkologicznych gabinetéw psychologicz-
nych, w ktérych pacjent mégtby uzyskac¢ profesjonalng pomoc od
dobrze przygotowanego psychologa

Wdrazanie programéw profilaktycznych i promujacych zdrowie

w aspekcie czerniaka w szkotach gimnazjalnych i ponadgimna-
zjalnych oraz przygotowanie lekarzy pierwszego kontaktu do
bardziej efektywnego diagnozowania pierwszych symptomoéw
choroby lub nawet zwigkszonego ryzyka zachorowania

Konsultacje pacjentéw z odpowiednio przygotowanym psycholo-
giem jako jeden z podstawowych elementéw swiadczonej pomocy
w tego typu placowkach, o charakterze powszechnym, nie zas
okazjonalnym; pomoc psychologiczna powinna dotyczy¢ w szcze-
golnosci kwestii zmiany negatywnego obrazu siebie i wzmocnie-
nia poczucia wtasnej wartosci u stomikéw

Zapewnienie w placéwkach szpitalnych dysponujacych miejscami
hotelowymi mozliwosci pobytu komus z najblizszej rodziny mate-
go pacjenta na czas jego hospitalizacji, bez nadmiernego obcig-
zenia takiej osoby kosztami; obecnos$¢ cztonka rodziny mogtaby
stuzy¢ budowaniu poczucia emocjonalnego wsparcia w trudnym
okresie leczenia szpitalnego

Wspomaganie rodzin zwigzane z wychowywaniem i procesem so-
cjalizacji dziewczat z ZT, integracja srodowisk samopomocowych
i wolontariackich

Uruchomienie grup terapeutycznych i pomocowych w poszczegol-
nych oddziatach
Doradztwo zawodowe

Pomoc psychoedukacyjna dla rodzicow

Praca w $rodowiskach edukacyjnych (szkoty)

Doradztwo zawodowe i prawne dla dorostych z zespotem
Tourette’a

Wspomaganie rozwoju kluczowych kompetencji — dziatania indy-
widualne
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Jednostka chorobowa

Propozycje oddzialywan na poziomie mikrosystemu

Choroba Fabry’ego

Dysplazja ektodermalna
(ED)

Zespot Rubinsteina—
Taybiego (RTS)

Zespot kociego krzyku

Raz w roku organizowanie przez stowarzyszenie zjazdu, na kté-
rym chorzy i ich rodziny majg mozliwos$¢ bezposredniego kontaktu
z wieloma specjalistami i uzyskania waznych dla siebie infor-
macji z pierwszej reki; istotne przeobrazenie powinno dotyczy¢
Swiadomosci spotecznej na temat rzadkich choréb, szczegélnie

w $rodowisku decydentéw majacych wptyw na zmiane przepisow
regulujacych zasady leczenia rzadkich choréb, ktérych kuracja nie
jest dotad w petni refundowana

Udzielanie informacji na temat takiej grupy interwencyjnej we
wszystkich poradniach genetycznych na terenie kraju rodzinom
chorych, u ktérych rozpoznano dysplazje ektodermalng
Oferowanie kompleksowej pomocy w zakresie poradnictwa przez
grupe specjalistow; jeden z nich — specjalista do spraw fundacji
— udzielatby informacji na temat réznego typu fundaciji, z ktorych
pomocy mozna by skorzysta¢ w trakcie kosztownego leczenia
Powotanie portalu internetowego z wyczerpujacymi, systematycz-
nie uaktualnianymi informacjami na temat choroby i jej leczenia
oraz z forum pozwalajgcym rodzinom dotknietych chorobg wy-
mienia¢ sie doswiadczeniami i nawigzywaé bezposredni kontakt
(Stawiecka i in., 2008)

Utworzenie strony internetowej zawierajacej rzetelne, aktualne
informacje oraz forum pozwalajgcego dzieli¢ sie do$wiadczeniami
i przemysleniami z osobami o podobnych problemach; strona za-
wierataby takze odnos$nik do pokrewnych stowarzyszen i fundaciji,
od ktorych rodziny chorych mogliby liczy¢é na pomoc materialng;
stowarzyszenie zapewniatoby réwniez cotygodniowe dyzury tele-
foniczne psychologa udzielajacego porad i wsparcia

Ogolnokrajowe stowarzyszenie skupiajgce rodziny chorych na te
chorobe, ktore petnitoby wobec swoich adresatow misje eduka-
cyjno-informacyjna oraz stuzytoby integracji i budowaniu sieci
wsparcia miedzy rodzinami zmagajgcymi sie z tg samg chorobg
Ogolnopolskie stowarzyszenie, ktore stworzytoby dobrze przygo-
towana strone internetowg na temat dziatalnosci stowarzyszenia,
samej choroby czy instytucjonalnych form pomocy, z ktérych opie-
kunowie chorych moga korzysta¢, forum internetowe umozliwiaja-
ce komunikacje miedzy chorymi oraz baze danych kontaktowych
0s6b zmagajacych sie z chorobg i gotowych stuzy¢ radq i pomoca,
innym

Zrédto: opracowanie na podstawie projektéw studentéw (zob. liste projektéw na kofcu tekstu).

Kolejnym mikrosystemem, ktérego dotycza proponowane zmiany, sa grupy
réwiesnicze, przyjacielskie, towarzyskie. Umozliwienie nawiazania i podtrzy-
mywania kontaktow interpersonalnych z osobami spoza rodziny oraz spoza
kregu sprawujacego opiekg nad chorym ma istotne znaczenie dla jego funk-
cjonowania, a takze dla poziomu jego zdrowia. Stad tez proponowane dziata-

nia dotycza:

e stwarzania mozliwosci rozwijania zainteresowan, aby zycia chorych nie
wypetniata jedynie rehabilitacja — organizowanie atrakcyjnych zajg¢, na
przyktad w domach kultury czy w salach dostosowanych do 0sob z ograni-
czeniami sprawnosci;
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e zrealizowania projektu ,,Osobisty asystent”, ktéry wzmocni u chorych po-
czucie wlasnych kompetencji i pomoze w rozwijaniu zainteresowan; 0so-
bisty asystent to osoba w wieku zblizonym do chorego, majaca podobne
zainteresowania, ktora nie jest opiekunem wykonujacym pielggnacyjne
czynnosci, ale osoba towarzyszaca i wspierajaca w dziataniu;

e umozliwienia nawigzania kontaktow nieformalnych migdzy cztonkami tych
stowarzyszen i ich rodzin poprzez wspolne spotkania, wyjazdy w ramach
powotywanych stowarzyszen osob z danym rodzajem niepetnosprawnosci,
a takze stwarzania mozliwosci poznawania sig, jak rowniez wzajemnej po-
mocy i budowania sieci wsparcia spolecznego.

Dla dorostych oprocz rodziny i grupy towarzyskiej kolejnym istotnym mi-
krosystemem sa relacje zawodowe. Dla 0s6b z ograniczeniem sprawnosci
mozliwo$¢ wykonywania pracy zawodowej odgrywa bardzo wazna role wsrod
czynnikéw wpltywajacych na jakos¢ ich funkcjonowania, dlatego tez wsrod
proponowanych zmian znalazty si¢ dziatania na rzecz aktywizacji zawodowe;j
0sOb z ograniczeniem sprawnosci przez:

e powotanie aktywnych doradcow zawodowych, ktorzy mieliby z jednej
strony wspiera¢ osoby chore w dostosowaniu wlasnych kompetencji za-
wodowych do nowej sytuacji powstatej w wyniku ujawnienia sig choroby,
a z drugiej — w poszukiwaniu nowych form aktywno$ci zawodowej;

e szkolenie pracodawcow i pracownikow firm zatrudniajacych osoby z rzad-
kimi rodzajami niepetnosprawnosci;

e dostosowywanie stanowisk pracy do potrzeb i ograniczen osob chorych.
Kolejnym mikrosystemem, w ktorym wspotczesny cztowiek moze bezpo-

$rednio uczestniczy¢, jest $wiat portali i forow internetowych. Dziatania pro-

ponowane w projektach na rzecz 0sob z ograniczeniem sprawnosci czgsto do-
tycza rowniez tego waznego obszaru i polegaja na:

e zakladaniu forow internetowych, begdacych istotnym zrodtem informacji
1 wsparcia;

e tworzeniu portali internetowych dajacych mozliwo$¢ zamieszczania ofert
przez pracodawcow i prezentowania swoich kompetencji przez osoby po-
szukujace pracy.

Fora i portale internetowe moga stuzy¢ do nawiazywania kontaktow mig-
dzy chorymi z rzadkimi rodzajami niepelnosprawnos$ci, rowniez tymi, ktorzy
mieszkaja bardzo daleko od siebie, daja tez mozliwos¢ wymiany doswiadczen
w roznych obszarach funkcjonowania, takze w zakresie poszukiwania pracy
i rozwoju zawodowego.

3.2. Poziom mezosystemu

Mezosystem, jako kolejny system wyr6zniony przez Bronfenbrennera
(1979), obejmuje zwiazki migdzy poszczegodlnymi mikrosystemami, na przy-
ktad relacje rodzice—nauczyciele, rodzina—miejsce pracy. Proponowane w pro-
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jektach dziatania nie odnosza si¢ wprost do tego poziomu, mozna jednak za-
ktada¢, ze poprzez zmiany wprowadzone na pozostatych poziomach réwniez
ten subsystem ulegnie przeksztatceniom.

Tabela 4. Zestawienie wizji zmian w mezosystemie os6b z ograniczong
sprawnoscig w zaleznosci od rodzaju schorzenia

Jednostka Propozycje oddzialywan na poziomie mezosystemu
chorobowa pozyc] y P y
Epidermolysis e Zatrudnienie w istniejacym Stowarzyszeniu Debra psychologa i pedago-

bullosa (EB)

ga, ktérzy od najwczesniejszych chwil moga stanowi¢ nieocenione zrodto
wsparcia dla rodzicéw

Rozszerzenie dziatalnosci stowarzyszenia Debra o organizowanie turnusow
dla rodzicéw i chorych dzieci w celu trenowania umiejetnosci dotyczacych
opieki oraz samoopieki

Dystrofia
migsniowa typu
Duchenne’a

Zwiekszenie liczby rehabilitantéw przyjezdzajacych do doméw chorych,
nawigzanie wspétpracy z Instytutem Rehabilitacji Akademii Wychowania
Fizycznego

Zaangazowanie wolontariuszy w celu organizowania czasu wolnego dzieci,
wyjazdoéw wakacyjnych dzieci wraz ze zdrowymi rowiesnikami (zapewnie-
nie tym samym odpoczynku dla opiekunow)

Achondroplazja

Powotanie fundacji dziatajgcej na rzecz rodzin z dzie¢mi chorymi na achon-
droplazje

Amputacje e Zatozenie stowarzyszenia dziatajgcego na rzecz oso6b z amputacjami wro-
wrodzone dzonymi i ich opiekunow
e Zatozenie strony internetowej oraz forum internetowego
Porphyrias (PP) e Wspieranie aktywnosci osob chorych na porfirie¢ w ich srodowisku lokalnym
e Powotanie do zycia regionalnych centrow wsparcia dla oséb chorych na
porfirig
Phenylketonuria e Utworzenie stowarzyszenia na rzecz pomocy rodzinom osob chorych na
(PKU) fenyloketonurig¢ pod nazwa ,Nie jest za p6zno”
e Rozpowszechnianie wiedzy o rozpoznawaniu, przebiegu i leczeniu choroby.
e Integrowanie srodowiska 0s6b chorych i ich opiekunow
e Organizowanie wolontariatu wspierajgcego opieke nad osobami chorymi
Retinitis e Podwyzszenie poziomu przystosowania przestrzeni miejskich do samo-
pigmentosa dzielnego poruszania sie w nich oséb niedowidzacych i niewidomych
(RP) e Podjecie dziatan zwigkszajacych stopien swiadomosci spotecznej w zakre-
sie wiedzy o chorobie oraz problemach chorych na barwnikowe zwyrodnie-
nie siatkowki i ich rodzin
Myelosis o Modernizacja Ogolnokrajowego Stowarzyszenia Osob Chorych na
leukaemica Przewlektg Biataczke Szpikowa, by dobrze koordynowato ono swoje dzia-

chronica (MLC)

tania w kilku obszarach; w stowarzyszeniu powinni by¢ zatrudnieni prawnik
i lekarz, ktorzy byliby odpowiedzialni za wspétprace z organizacjami
rzagdowymi, w tym szczegdlnie z Narodowym Funduszem Zdrowia, by — gdy
zajdzie taka potrzeba — Stowarzyszenie mogto wptywac¢ na podejmowanie
przez NFZ decyzji utatwiajgcych chorym dostep do odpowiedniego leczenia
Zatrudnianie w warszawskiej centrali przez stowarzyszenie dziennikarzy
odpowiedzialnych za rozpowszechnianie informacji o problemach oséb
chorych i systemowych uwarunkowaniach ich sytuacji w mediach; ponadto
dziennikarze mogliby zajmowac si¢ pozyskiwaniem oséb publicznych do
reprezentowania w rézny sposob intereséw chorych w sferze publicznej
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Jednostka Propozycje oddziatywan na poziomie mezosystemu

chorobowa pozyc] y P y

Myelosis e Stworzenie programu kompleksowej pomocy medycznej o wysokich
leukaemica standardach, bazujacego na wszelkich dostepnych w przestrzeni publicznej

chronica (MLC)

podmiotach instytucjonalnych, ktérych oferta adresowana jest do grupy
chorych na przewlektg biataczke szpikowa; osoby reprezentujgce stowarzy-
szenie bytyby odpowiedzialne za kontakty z lekarzami i specjalistycznymi
placowkami, celem udostepniania przedstawicielom stuzby zdrowia i regu-
larnego aktualizowania informacji o wszelkich medycznych i pozamedycz-
nych formach pomocy chorym

Stomia jelitowa e

Doskonalenie umiejetnosci personelu medycznego udzielania pacjentom
emocjonalnego wsparcia oraz dostarczenie wszelkiego typu informacji do-
tyczacych doboru sprzetu, pielegnacji i przestrzegania okreslonych zasad,
co ma w codziennym zyciu decydujgce znaczenie w procesie powrotu do
satysfakcjonujacego zycia i petnej aktywnosci sprzed choroby

Rozlegte °
oparzenia skory

Uruchomienie portalu internetowego sprawnie dziatajacego we wspétpracy
z Zachodniopomorskim Centrum Leczenia Ciezkich Oparzen i Chirurgii
Plastycznej; portal taki dostarczatby wiedzy z zakresu oparzen i ich lecze-
nia oraz dysponowatby rzetelng, aktualng informacjg na temat wszelkich
placowek, ktérych oferta ukierunkowana jest na dalsze leczenie, rehabilita-
cje, terapie oraz réznorodng pomoc osobom z oparzeniami

Zesp6t Turnera o

Stworzenie programoéw edukacyjnych zwigzanych z odmiennoscig wygladu
i specyfikg choréb genetycznych dla szkét podstawowych, gimnazjalnych

i Srednich

Tworzenie przez samorzady sieci punktow opieki zdrowotnej kontaktuja-
cych rodziny bezposrednio z wyspecjalizowanymi osrodkami badawczymi
Utworzenia wojewddzkich osrodkow specjalizujgcych sie w opiece nad
chorymi z zespotem Turnera

Intensyfikacja opieki socjalnej dorostych chorych i wspieranie ich rozwoju
w zakresie samodzielnego funkcjonowania

Utworzenie programu edukacyjnego zwigzanego ze stereotypami i jakoscig
obstugi pacjentow z zespotem Turnera dla pracownikéw stuzb medycznych
Zorganizowanie kampanii informacyjnych i wydarzen medialnych wptywaja-
cych na akceptacje chorych

Zespot .
Aspergera (ZA)

Zatozenie fundacji koordynujacej dotychczasowa dziatalnos$¢ na rzecz oséb
z ZA, wraz z oddziatami terenowymi

Koordynacja i zakladanie stron internetowych oraz portalu umozliwiajacego
kontaktowanie sie ze Srodowiskiem oraz specjalistami

Zespot o Edukacja i podwyzszenie kwalifikacji lekarzy pierwszego kontaktu oraz
Tourette’a (ZT) neurologéw
Jakanie e Tworzenie lokalnych stowarzyszen, uruchamianie dziatalnosci edukacyjnej
dla lekarzy logopeddw, rodzin i oséb jgkajacych sie
e Kampania informacyjna dla srodowisk edukacyjnych i lekarskich
o Lobbowanie w kierunku refundacji leczenia oraz uznania jgkania za choro-
be, a nie zaburzenie
Choroba o Poszerzenie dziatalnosci Stowarzyszenia Rodzin z Choroba Fabry’ego
Fabry’ego o organizowanie konferencji i spotkan obejmujacych zagadnienia chorob

rzadkich, w tym choroby Fabry’ego, z potozeniem szczegolnego nacisku
na problem diagnozowania tych schorzen; informacja ta powinna w sposéb
bardziej efektywny dociera¢ do studentow medycyny, a takze lekarzy
(zwtaszcza lekarzy rodzinnych, pediatréw, dermatologéw, kardiologéw

i nefrologow)
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Jednostka
chorobowa

Propozycje oddziatywan na poziomie mezosystemu

Dysplazja .
ektodermalna
(ED)

Powotanie na terenie kraju grupy interwencyjnej sktadajacej sie ze specijali-
stéw szczegdlnie dobrze zorientowanych w meandrach choroby, posiadaja-
cych rzetelna, aktualng wiedze medyczna na temat réznorodnych konse-
kwencji z nig zwigzanych i instytucji prowadzacych na terenie kraju leczenie
na najwyzszym poziomie okreslonych dolegliwosci zwigzanych z chorobg
Kompleksowa pomoc grupy specjalistow w zakresie poradnictwa; jeden ze
specjalistéw — do spraw fundacji — udzielatby informacji na temat réznego
typu fundacji, z ktérych pomocy mozna by skorzysta¢ w trakcie kosztowne-
go leczenia

Powotanie portalu internetowego zawierajgcego petne, systematycznie
uaktualniane informacje na temat choroby i jej leczenia oraz forum pozwa-
lajgcego rodzinom dotknietych chorobg wymienia¢ sie doswiadczeniami

i nawigzywac bezposredni kontakt (Stawiecka i in., 2008)

Zespot .
Rubinsteina—
Taybiego (RTS) e

Powotanie stowarzyszenia, skupiajgcego rodziny chorych z réznych czesci
kraju

Utworzenie strony internetowej zawierajacej rzetelne, aktualne informacje
oraz forum umozliwiajgcego wymiane doswiadczen i przemyslen z osobami
o podobnych problemach; strona zawiera takze odno$nik do pokrewnych
stowarzyszen i fundacji, oferujgcych rodzinom chorych pomoc materialng,
a stowarzyszenie zapewnia cotygodniowe dyzury telefoniczne psychologa
udzielajgcego porad i wsparcia

Nerwiako- .
widkniako-

watos¢ typu

I (NF-1) i typu Il
(NF-2)

Rozwoj stowarzyszenia — powotanie jego filii w wiekszych miastach Polski,
tak by utatwi¢ chorym integracje z innymi osobami doswiadczonymi przez
chorobe w ramach grup zamieszkujacych ten sam region oraz by efektyw-
niej oddziatywaé¢ na $rodowisko lekarzy czy nauczycieli stykajacymi sie

z chorymi; filie prowadzityby w lokalnym srodowisku akcje informacyjne
stuzace uwrazliwieniu lekarzy na problematyke rzadkich choréb, co prze-
ktadatoby sie na szybszg i bardziej trafng diagnoze w przypadku tej i innych
rzadkich choréb

Kolportowanie materiatéw informacyjnych prezentujacych kompleksowo
problem choroby, jej leczenia i zycia z nig; materiaty bylyby udostepniane
m.in. nauczycielom stykajacym sie z chorymi dzieémi czy mtodzieza, by
utatwi¢ im efektywng prace z chorymi

Organizowanie przez stowarzyszenie Alba Julia we wspotpracy z inny-

mi stowarzyszeniami festyndw majacych na celu pozyskiwanie srodkéw
finansowych i petnigcych funkcje kampanii spotecznych oraz stuzacych
wzrostowi $wiadomosci spotecznej na temat choroby

Zespot kociego e
krzyku

Ogolnokrajowe stowarzyszenie skupiajgce rodziny chorych z zespotem
kociego krzyku, ktére petnitoby wobec swoich adresatéw misje edukacyj-
no-informacyjng, stuzytoby integracji i budowaniu sieci wsparcia miedzy
rodzinami zmagajgcymi sie z ta sama chorobg

Stworzenie przez ogolnopolskie stowarzyszenie dobrze przygotowanej
strony internetowej na temat dziatalnosci stowarzyszenia, samej choroby
czy instytucjonalnych form pomocy, z ktérych moga korzysta¢ opiekunowie
chorych, forum internetowego, umozliwiajacego komunikacje miedzy cho-
rymi, oraz bazy danych kontaktowych oséb zmagajacych sie z ta chorobg
i gotowych stuzy¢ radg i pomocg innym

Zrédto: opracowanie na podstawie projektéw studentéw (zob. liste projektéw na koncu tekstu).
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3.3. Poziom egzosystemu

Analiza propozycji rozwiazan zawartych w studenckich projektach, shuza-
cych rozwojowi czlowieka w cyklu zycia 1 zapobiegajacych wykluczeniu osob
cierpiacych na rzadkie choroby genetyczne, obejmuje réwniez dziatania pla-
nowane w obrebie egzosystemu — spoteczno$ci lokalnych, spoteczenstw na-
rodowych, spolecznos$ci globalnych szeroko pojmowanych, postugujacych si¢
okreslonymi regulacjami prawnymi, ktore rowniez pracuja nad zmiang funkcjo-
nowania i radzenia sobie osoby chorej z zadaniami stuzacymi jej rozwojowi.

Na poziomie egzosystemu propozycje zawarte w projektach odnosza sig
m.in. do:

e zwigkszenia wiedzy dotyczacej chorob rzadkich zaro6wno w ramach spo-
tecznosci lokalnej, jak i ogélnie pojmowanej $wiadomosci spotecznej, od-
noszacej si¢ do istnienia i skutkow okreslonych zaburzen i chorob;

e tworzenia ogélnodostepnych centrow informacji rzeczywistosci wirtualnej
oraz pozasieciowej.

Konsekwencja tak zakreslonych obszardéw i sposobow oddziatywan ma by¢
zwigkszenie wrazliwosci ukierunkowanej na pomaganie, uruchomienie po-
staw 1 miejsc sprzyjajacych angazowaniu si¢ w pomoc oraz organizowanie
zachowan pomocowych w bezposrednich kontaktach z chorymi. Takie dzia-
tania, jak na przyktad spoteczne kampanie informacyjne, maja na celu zazna-
czanie cech wspdlnych 0s6b chorych z osobami zdrowymi, akcentowanie ich
potrzeb i mozliwosci, a tym samym zapobieganie zjawisku wykluczenia spo-
tecznego.

Na poziomie egzosystemu pojawiaja si¢ rowniez propozycje zmian:

e norm prawnych (zmiany w definicjach niepelnosprawnosci, definicjach
choroby przewleklej);

e rejestrow chorob umozliwiajacych chorym ubieganie si¢ o utatwienie do-
stgpu m.in. do opieki medycznej, rent, lekdw, opatrunkow;

e zasad finansowania leczenia, ktore pozwolityby chorym, czgsto wykluczo-
nym z rynku pracy, na tansze lub tez darmowe leczenie choroby i jej skut-
kéw wtornych.

Regulacje prawne miatyby rowniez na celu zmiang funkcjonowania osob
chorych w relacjach zawodowych, a w dalszej konsekwencji zmiang wrazli-
wosci spotecznej takze w relacjach towarzyskich i sasiedzkich. Na tym pozio-
mie systemu oddziatywan pojawiaja si¢ propozycje tworzenia lobby na rzecz
dbania o interesy 0sob z okreslonymi chorobami genetycznymi zbyt rzadkimi,
aby uruchomi¢ ten proces na poziomie mikro- czy mezosystemu.

3.4. Poziom makrosystemu

Kolejny poziom analizy srodowiska dotyczy makrosystemu, czyli wzorcow
kulturowych, uniwersalnych i trwatych, jak rowniez zwiazanych z bardziej ak-
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tualnymi tendencjami, ale obecnymi na pozostatych trzech poziomach anali-

zy systemow. W tych wzorcach przeplataja si¢ elementy kultury tradycyjne;j,

opartej na wigzach krwi, i kultury wspoétczesnej, globalnej, promujacej bliskie
relacje bez wzgledu na miejsce urodzenia czy pochodzenie spoteczne 0sob.

W odniesieniu do makrosystemu, czyli poziomu trendow i nurt6w zmieniaja-

cych si¢ wartosci we wzorze kulturowym, w proponowanych w studenckich

projektach wystepuja cele dotyczace:

e tworzenia mody na pomaganie;

e odwotywania si¢ do wrazliwos$ci i pomocy jako cech cztowieka wspotczes-
nego, otwartego na innych;

e promowania otwartosci, postawy akceptacji réznorodnosci u innych i u sie-
bie (jesli chodzi o wyglad, mozliwosci angazowania si¢ w role spoteczne
ograniczone do tej pory skutkami zaburzen, odmienno$¢ zwiazana z biolo-
giczna problematyka tozsamosci ptciowe;j).

Tak zorganizowana propozycja pomocy jest zwigzana z jednym z trendéw
kultury i jej wzmacnianie moze w znaczacy sposob poprawi¢ jakos¢ relacji
w pozostalych subsystemach funkcjonowania jednostki (zob. podrozdziaty
2.1.12.2).

Oprocz nowych zjawisk, wspierajacych proces poprawy funkcjonowania
0s6b z rzadkimi chorobami, w propozycjach oddziatywan systemowych za-
wartych w projektach obecne sa dziatania ukierunkowane zgodnie z paradyg-
matem zdrowia publicznego, w jakim juz ucza si¢ pracowac studenci, ktory
zaktada inicjowanie postaw obywatelskich, animowanie spotecznosci lokal-
nych oraz tworzenie zdrowej przestrzeni publicznej zwiazanej z ksztattowa-
niem si¢ prawidlowych wzorcow relacji spotecznych.

Analizowane formy pomocy proponowane w studenckich projektach — od-
noszace si¢ do funkcjonowania i rozwoju 0séb z rzadkimi chorobami — obej-
muja wszystkie poziomy mozliwych oddzialywan i wskazuja réwniez na ko-
nieczno$¢ systemowego podej$cia do planowania form pomocy.

4. Krytyczna analiza proponowanych form pomocy z perspektywy
rozwojowe;j

Pomysty zmiany sytuacji oséb z rzadkimi schorzeniami, zawarte w przy-
gotowanych przez studentow projektach, sa do pewnego stopnia odzwier-
ciedleniem rzeczywistych trendéw praktyki spotecznej w zakresie strategii
dziatan pomocowych, dlatego ich krytyczna analiza moze dostarczy¢ infor-
macji o waznych, lecz zwykle pomijanych obszarach mozliwego wsparcia.
Sprobujmy wigc przyjrzec si¢ blizej owym pomystom, uwzgledniajac rézne
poziomy w zakresie udzielania pomocy.
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4.1. Poziom jednostkowy

Proponowane formy pomocy w niewielkim stopniu dotycza poziomu jed-
nostkowego. Wydaje si¢ on zaskakujaco niedoszacowany przez autoréw pro-
jektow oraz ograniczony jedynie do funkcjonalnego wsparcia informacyjnego
(np. przez tworzenie ogolnodostepnych zbioréw informacji o chorobach i moz-
liwych formach pomocy) i rzeczowego (np. przez zmiany przepiséw prawnych
umozliwiajace bardziej efektywne finansowanie pomocy bezposredniej). Takie
ograniczenie zakresu pomocy udzielanej osobom chorym niesie ze soba kilka
istotnych zagrozen dla procesu rzeczywistej zmiany ich sytuacji.

Pierwszym z nich jest uprzedmiotowienie tych oséb wynikajace z pomi-
nigcia ich potrzeb psychologicznych, motywacji oraz mozliwo$ci samosta-
nowienia. Takie zagrozenie zauwazono w kilku projektach, ktorych autorzy
sugerowali, ze stowarzyszenia zajmujace si¢ dana grupa chorych wywiera-
ja skuteczny nacisk na opini¢ publiczna i administracj¢ rzadowa w celu zmia-
ny jej sytuacji formalnoprawnej i socjoekonomicznej, ale maja staby kontakt
z poszczegbdlnymi osobami potrzebujacymi pomocy i nie orientuja si¢ w ich
doraznych potrzebach (Jakulewicz, Kobyra, Szabtowska, 2008; Kicinska i in.,
2008). Niestety problem ten nie zostat rozwiazany poprzez odpowiednie formy
proponowanej pomocy. Ich poszerzenie powinno dotyczy¢ szczegoélnie dwoch
pozostatych sposobdw wsparcia funkcjonalnego, tj. wsparcia emocjonalnego
oraz instrumentalnego. Dobrym rozwiazaniem, cho¢ wymagajacym przetoze-
nia na jezyk konkretnych rozwiazan instytucjonalno-organizacyjnych, jest —
proponowane w jednym z projektow — wprowadzenie osobistych asystentow
osob chorych (Lacka, Majorowicz, Marszal, 2008). Odpowiednio przygoto-
wany asystent pozostajacy w czestym 1 bliskim kontakcie z chora osoba ma
mozliwo$¢ udzielenia jej emocjonalnego wsparcia oraz rozpoznania indywi-
dualnych potrzeb, stajac si¢ swego rodzaju koordynatorem instrumentalnego
wsparcia oraz innych form dostgpnej pomocy. Moze réwniez uzyskac infor-
macje o subiektywnym poczuciu dostgpnosci réznych typow wsparcia u pod-
opiecznych.

Drugie potencjalne zagrozenie to niebezpieczenstwo naznaczenia spotecz-
nego 0sob korzystajacych z pomocy. Znakomita wigkszo$¢ proponowanych
dziatan pomocowych koncentruje si¢ bowiem na problemach, ktore wynika-
ja bezposrednio z postepdw choroby, catkowicie pomijajac zasoby 0sob cho-
rych. Ignorowana jest wigc jedna z podstawowych zasad teorii zachowania
zasobow: ,,Kieruj interwencjg¢ na zasoby, a nie na chorobg”. Osoby cierpia-
ce na rzadkie schorzenia moga by¢ w konsekwencji spostrzegane przez ludzi
zdrowych stereotypowo przez pryzmat choroby i zwigzanych z nig utrudnien
w codziennym funkcjonowaniu, czyli bardziej z perspektywy odmienno$ci niz
podobienstwa. Stad juz tylko krok od wykluczenia spotecznego. Aby mu prze-
ciwdziata¢, udzielana pomoc powinna nie tylko bazowa¢ na indywidualnych
zasobach osob chorych (rowniez i tutaj mogliby si¢ okaza¢ przydatni osobi-
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$ci asystenci), lecz takze je rozwijac¢ i wzbogacac, na przyktad o nowa wie-
dzg lub umiejgtnosci.

Wykluczenie spoteczne moze si¢ dokonywac takze w obrgbie grupy sa-
mych os6b chorych na rzadkie choroby. To trzecie zagrozenie ma zwiazek
z forma docierania do nich. Praktycznie we wszystkich projektach potozo-
no bowiem nacisk na samoorganizowanie tych osob lub ich opiekunéw wo-
kot jakich$ stowarzyszen badz instytucji publicznych. Wymaga to od zain-
teresowanych duzej aktywnosci, rozwinigtych kompetencji spotecznych czy
choc¢by umiejetnosei korzystania ze wspotczesnych srodkow upowszechnia-
nia informacji i zdalnego komunikowania si¢. Osoby nieposiadajace takich
kompetencji sa juz na samym starcie wykluczane z systemu udzielania pomo-
cy. W zadnym z analizowanych projektow nie zaproponowano ,,przeszukiwa-
nia” srodowisk lokalnych w celu odnalezienia 0sob, ktére do tej pory nie byty
uwzgledniane w programach pomocowych i ktorych choroba moze nawet nie
zostala rozpoznana.

Ostatnie zagrozenie ma zwiazek z perspektywa czasowa przyjmowana
w projektach majacych na celu poprawe sytuacji oséb z rzadkimi schorze-
niami. Najczesciej jest to perspektywa pomocy doraznej, majacej charakter
bezposredniej interwencji. Autorzy projektéw zwykle nie biora pod uwage
dlugofalowych skutkéow planowanych dziatan, ktére wymagaja nieco innego
zdefiniowania celow pomocy i potozenia wigkszego nacisku na rozwoj osoby
chorej niz na jej umiejgtnos¢ radzenia sobie z choroba. Podstawa dlugofalowej
lub rozwojowej strategii pomocy powinno by¢ rozpoznanie gtownych potrzeb
rozwojowych, tym bardziej ze spora grupa omawianych choréb ma zupehie
inny przebieg i skutki (takze psychologiczne) w zaleznosci od wieku, w kto-
rym po raz pierwszy pojawiaja si¢ glowne objawy, i od charakteru samych
symptomow (np. zakresu zmian zachodzacych w wygladzie zewngtrznym,
sprawnosci ruchowej itd.). Niestety, cho¢ wigkszos¢ autorow dokonata anali-
zy sytuacji rozwojowej chorych w ramach dziatan orientacyjnych, to praktycz-
nie nie zostata ona uwzgledniona w projektowanych formach pomocy.

4.2. Poziom mikroSrodowisk

W przedstawionych koncepcjach poprawy sytuacji oséb chorych poziom
mikrosrodowisk, dotyczacy gtoéwnie najblizszej rodziny i bezposrednich opie-
kunow tych osdb, zostat uwzgledniony w jeszcze mniejszym stopniu niz po-
ziom jednostkowy. Trudno nawet zakwalifikowaé pomoc, jaka proponuje si¢
na tym poziomie, poniewaz opisano ja bardzo ogdlnikowo jako wspieranie ro-
dzin i opiekunow 0sob chorych oraz zapewnienie im opieki psychologiczne;.
Oczywiscie nalezy doceni¢ fakt, ze w niektorych projektach zwrocono uwage
na znaczenie jako$ci funkcjonowania mikrosrodowisk dla sytuacji osob cho-
rych, jednak konieczne jest bardziej precyzyjne wskazanie obszardéw i zakresu
niezbgdnej pomocy. Chodzi tu o wszystkie rodzaje wsparcia funkcjonalnego
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oraz o koncentrowanie si¢ nie tylko na problemach zwiazanych bezposred-
nio z opieka nad chorymi, lecz takze na zasobach opiekunéw i cztonkdéw ro-
dzin. Dziatania takie nalezy rowniez ukierunkowac na aktywne wyszukiwa-
nie mikrosrodowisk wymagajacych pomocy oraz na dtugofalowa perspektywe
rozwoju tworzacych je osob. Zagrozenie uprzedmiotowieniem, naznaczeniem
i wykluczeniem spotecznym oraz pominigciem waznych potrzeb rozwojo-
wych ludzi nalezacych do tych srodowisk jest bowiem tak samo aktualne jak
w odniesieniu do samych chorych.

4.3. Poziom instytucjonalny

Sposrod wszystkich poziomdéw udzielanej pomocy najszerzej zostat
uwzgledniony w analizowanych projektach poziom instytucjonalny. Obejmuje
on zar6wno utworzenie specjalnych instytucji (najczesciej stowarzyszen) zaj-
mujacych si¢ problemami poszczegolnych grup chorych, jak i wprowadzenie
zmian prawnych ulatwiajacych finansowanie oferowanej przez nie pomocy;
usprawnienie opieki medycznej (wyzszy poziom przygotowania do diagnosty-
ki choréb rzadkich oraz kompleksowo$¢ pomocy) oraz poprawe wspotpracy
migdzy instytucjami zajmujacymi si¢ grupami chorych. Wydaje sig, ze wyko-
rzystano tutaj wszelkie dostgpne mozliwosci. Warto jednak zauwazy¢ poten-
cjalne zagrozenia, ktore moga utrudni¢ pelne skonsumowanie pomocy na tym
poziomie.

Najczesciej proponowang forma pomocy grupie osob z dang choroba jest
utworzenie stowarzyszenia, ktore zajetoby si¢ problemami tej grupy. Mozna
wymieni¢ wiele zalet takiego rozwiazania, m.in.: konsolidacj¢ srodowiska
chorych umozliwiajaca wzajemne wsparcie (szczego6lnie istotna w przypadku
rzadkich schorzen), istnienie podmiotu prawnego reprezentujacego interesy
chorych wobec innych instytucji, organizowanie dodatkowej pomocy chorym
i pozyskiwanie funduszy na nia, dzielenie si¢ informacjami i doswiadczeniami.
Niepozadane moze by¢ jednak nadmierne rozproszenie sit. Doskonale widac
to na przyktadzie grupy osob cierpiacych na chorobg Pompego, ktora jest za
mata, by stworzy¢ samodzielng organizacjg (tylko 15 0sdb w Polsce). Dlatego
piecze nad nia sprawuje Stowarzyszenie Chorych na Mukopolisacharydoze
i Choroby Pokrewne, obejmujace kilka grup oséb z rzadkimi schorzeniami
1 stanowiace dobry przyktad konsolidacji sit. Organizacje skupiajace znacz-
niejsza liczbe czlonkdéw maja po prostu wigksza site przebicia, tak wazna
w pozyskiwaniu srodkéw na pomoc dla 0s6b z chorobami rzadkimi.

Innym zagrozeniem jest izolacja spoteczna. Tworzenie stowarzyszen sku-
piajacych osoby o podobnych schorzeniach moze prowadzi¢ do ich wigksze-
go wyobcowania w $rodowiskach lokalnych, cho¢ oczywiscie bardzo wiele
zalezy tutaj od typu dziatalno$ci prowadzonej przez poszczegdlne organiza-
cje. Postepujaca integracja jednostki z grupa osob z ograniczeniem spraw-
nosci i sprowadzenie aktywnosci do rozwiazywania problemow zwiazanych
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z choroba moze sprzyjac¢ rozluznieniu wigzi z otoczeniem lokalnym, szcze-
golnie wtedy, gdy grupa rozwinie zamknigta strukture spoteczna. Osoba cho-
ra moze w konsekwencji utraci¢ tatwo dostgpna, bo oparta na lokalnych kon-
taktach interpersonalnych, sie¢ wsparcia. Krotko rzecz ujmujac: rozproszeni
w $rodowisku ludzie z rzadkimi chorobami sa zagrozeni utrata wigzi ze spo-
lecznoscia lokalna na skutek zbyt silnej integracji ze spotecznoscia ,,skupio-
na wokot choroby”.

Kolejne zagrozenie jest zwiazane, paradoksalnie, z usprawnianiem szero-
ko rozumianej pomocy medycznej. Gtowne cele wskazywane w tym zakresie
przez autorow projektow to podwyzszenie poziomu rozpoznawalnosci rzadkich
choréb (chodzi tutaj przede wszystkim o szybko$¢ i tratho$¢ diagnozy medycz-
nej; np. Andraloj¢, Piatek, Pigtowska, 2008), jakos$ci leczenia (tu z kolei propo-
nuje si¢ wielospecjalistyczna opieke; np. Kot, Kuczerawa, Kubicka, 2008) oraz
dostepnosci lekow i sprzetu rehabilitacyjnego (np. Mtynarczyk i in., 2008),
co W oczywisty sposob zwigksza szanse 0so6b chorych na poprawienie jako-
$ci zycia. Z perspektywy poziomu instytucjonalnego mamy wigc do czynienia
z dominacja podejscia interwencyjnego (opieki medycznej) przy jednoczesnym
braku dziatan asekuracyjnych (profilaktycznych; zob. Wozniak, 2004). Inaczej
moéwiac, proponowana pomoc koncentruje si¢ przede wszystkim na leczeniu
(ktore jest oczywiscie istotne z perspektywy grupy chorych), a nie na zapobie-
ganiu (ktore jest istotne z perspektywy zdrowia spotecznosci).

Ostatnia uwaga dotyczy charakteru oczekiwanych zmian w funkcjonowa-
niu instytucji. Proponowane formy pomocy polegaja w zasadzie wylacznie
na: poszerzaniu zakresu zadan realizowanych przez instytucje juz istniejace
(np. Chojnacka 1 in., 2008) oraz wskazywaniu catkowicie nowej grupy zadan
dla instytucji, ktore autorzy projektow zamierzaja utworzy¢ (np. Bator i in.,
2008). Zagrozenie dla powodzenia takich pomystéw stanowi przekonanie, ze
wystarczy tylko wskaza¢ odpowiednie cele i zadania, a pracownicy stosow-
nych instytucji beda je wdraza¢ w zycie. Tylko w kilku projektach pojawity
si¢ sugestie, by pomoc obejmowata réwniez usprawnienie wspotpracy migdzy
dziatajacymi instytucjami (np. Grabinska, Wieczorek, Zawistowska, 2008) lub
stworzenie grupy wywierajacej nacisk, a wigc zachgcajacej urzedy do przepro-
wadzenia wskazanych zmian (Lagodzinska, Michalska, Miszczuk, 2008).

W przypadku tworzenia nowych instytucji nalezy zaktada¢, ze proces osia-
gania przez nie maksymalnej wydajnosci, jesli chodzi o realizowanie okre$lo-
nych celdéw, bedzie dtugotrwaty. Konieczna jest bowiem weryfikacja w dziata-
niu i wzajemne dopasowanie przyjetych procedur rozwiazywania problemow,
schematu kompetencyjno-organizacyjnego, zgromadzonych zasobow ma-
terialnych i kompetencji poszczegolnych pracownikéw. Jezeli wigc oczeku-
jemy szybkiej poprawy sytuacji oséb chorych, strategia tworzenia nowych
instytucji si¢ nie sprawdzi. W takim przypadku lepiej udzieli¢ wsparcia ist-
niejacym instytucjom, ale nie tylko za pomoca naciskéw poszerzajacych za-
kres ich odpowiedzialnosci, lecz takze poprzez wspieranie proceséw analizy
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1 zmian wewngtrznych mechanizméw funkcjonowania. Chodzi tutaj szcze-
golnie o strukture formalna, zasoby ludzkie, obrane cele, realizowane zada-
nia oraz wykorzystywane urzadzenia i technologie (zob. Smykowski, 2003).
W sprawnie dzialajacej instytucji wymienione elementy powinny by¢ wzgle-
dem siebie maksymalnie adekwatne, na przyktad formalna struktura instytu-
cji—do realizowanych zadan, zasoby ludzkie — do obranych celéw. Wazne jest
réwniez dopasowanie standardu i efektywnos$ci dziatan prowadzonych przez
instytucje do oczekiwan ustugobiorcow (zob. Hornowska, 2003). Z uwagi na
wymienione ograniczenia optymalne wydaje si¢ tworzenie sieci wspotpracy
juz istniejacych instytucji — przez wywolywanie i wspomaganie zmian w za-
kresie wewnetrznych mechanizméw ich funkcjonowania.

4.4. Poziom spotecznosci lokalnej i spoteczerstwa

Wigkszych zastrzezen nie budza propozycje pomocy dotyczace poziomu
spotecznosci lokalnej i spoleczenstwa. Polegaja one najczgsciej na: a) zwigk-
szaniu $wiadomosci spotecznej w zakresie problemow osob cierpiacych na
choroby rzadkie, poprzez udostgpnianie w réznej formie stosownych infor-
macji, oraz b) ksztatltowaniu pozytywnych postaw wobec takich osob. Nalezy
jednak zwréci¢ uwage na rodzaj informacji o chorych wykorzystywanej do
realizacji wymienionych celow — najczgséciej dotycza one wytacznie choro-
by i probleméw z niej wynikajacych. Nieliczni autorzy projektow zauwazy-
li, ze taki dobdr informacji niesie ze soba niebezpieczenstwo pojawienia si¢
lub tez poglebienia wykluczenia spotecznego o0séb z rzadkimi schorzeniami
(np. Samsel i in., 2008). Wskazuja oni wobec tego na koniecznos¢ podkresla-
nia w materiatach informacyjnych tych cech i obszaréw funkcjonowania cho-
rych, ktore sa identyczne jak u ludzi zdrowych.

5. Podsumowanie

Rozwazajac problematyke wspierania 0sob w sytuacji kryzysu spowodo-
wanego rzadko spotykana choroba, mozna powiedzie¢, ze warto przekony-
wacé zarowno chorych, jak i ich najblizsze otoczenie o kompetencjach do walki
z kryzysem i jego wtornymi skutkami. Wéwczas osoby te beda bardziej skton-
ne selekcjonowac, modyfikowac i organizowac swoje zasoby, tak aby pasowa-
ly do wymogow sytuacji. Podstawowe zasady dotyczace wspierania osob cho-
rych i ich otoczenia og6lnie mozna by uja¢ w nastgpujacych punktach (zob.
Nasitowska-Barud, 2004):
=«  Zapobieganie stracie. W przypadku osob chorych to przede wszyst-

kim ograniczanie negatywnych wtornych skutkow choroby, zwiaza-
nych z funkcjonowaniem psychospotecznym chorych i ich otoczenia.
8@ Inicjowanie dziatan zorientowanych na zysk. Zachgcanie chorych
oraz ich otoczenia do gromadzenia nowych zasobow (np. kompeten-
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cji, umiejetnosci, wiedzy) i tworzenie kontekstu utatwiajacego ich
wykorzystanie (np. ksztattowanie alternatywnych srodowisk).
Uwzglednianie sit i stabosci adresata dziatan (czyli chorych oraz ich
otoczenia) podczas planowania zmiany. Im wigcej wewngtrznych za-
sobow adresatow dzialan zostanie wzmocnionych, tym mniej zaso-
bow zewngtrznych trzeba uruchamiac.

Kierowanie dziatan pomocowych na zasoby, a nie na chorobg.
Koncentrowanie si¢ podczas planowania pomocy na kluczowych za-
sobach. Jest to zalezne od kultury i problemu, jakiego dotyczy sytu-
acja trudna.

Kierowanie pomocy w kierunku réznorodnych zasobow. Zachodzi
wowczas wigksze prawdopodobienstwo, ze wspolnie z chorym i jego
otoczeniem rozpoznamy i rozwiniemy sfere, ktora moze si¢ staé klu-
czowa dla przygotowania do samodzielnosci.

Pamigtanie, ze adaptacja i zmiana pociagaja za soba okreslone, cza-
sami wysokie koszty.

Zadbanie o zmiang sposobu dopasowania w zakresie: system—zasoby
jednostki. Czasem interwencja powinna by¢ ukierunkowana na mo-
dyfikacj¢ zmiany systemu, ktory opiera si¢ zmianom w jednostce —
i odwrotnie.

Liczenie sig ze skutkami ubocznymi wprowadzanych zmian.

<@ Swiadomosé, ze traumatyczna utrata zasobow powoduje trwate

uwrazliwienie na strate.

Analiza sytuacji 0sob cierpiacych na rzadkie schorzenia w Polsce pozwa-
la wskaza¢ szczegolnie istotne i najczgsciej pomijane obszary pomocy. Sa

nimi:

A) na poziomie jednostkowym:

r~h

B

BlD

g«

rozpoznawanie indywidualnych potrzeb jednostek z ograniczeniem
sprawnos$ci zamiast traktowania ich jako homogenicznej grupy,
rozwijanie zasoboéw osdb chorych zamiast koncentrowania si¢ wy-
facznie na rozwiazywaniu problemoéw zwiazanych bezposrednio
z choroba,

docieranie z pomoca do maksymalnie duzej liczby chorych zamiast
oczekiwania, ze zglosza si¢ oni po nig sami lub za posrednictwem
swoich opiekunow,

uwzglednianie potrzeb rozwojowych i perspektywy dilugofalowe;j
W pomaganiu osobom chorym zamiast koncentrowania si¢ na pomo-
cy doraznej;

B) na poziomie instytucjonalnym:

Bah

integracja dziatan i konsolidacja zasobow instytucjonalnych zamiast
ich rozpraszania przez tworzenie mnostwa nowych instytucji o ogra-
niczonym zakresie i mozliwosciach dziatania,
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g@h organizowanie dziatan w najblizszym $rodowisku (zamieszkania),
wspierajacych proces integracji 0sob chorych ze spotecznoscia lo-
kalna zamiast podejmowania wylacznie inicjatyw zwigkszajacych
stopien integracji wewnatrz grupy chorych,

@@ podejmowanie przez instytucje — szczegdlnie medyczne — dziatan
profilaktycznych i prewencyjnych zamiast wylacznie interwencyj-
nych (leczniczych),

B aktywne wspieranie instytucji we wprowadzaniu zmian w ich funk-
cjonowaniu zwigkszajacych efektywno$¢ pomocy udzielanej lu-
dziom dotknigtym niepelnosprawnoscia zamiast podwyzszania jedy-
nie zewnetrznych wymagan wobec jako$ci tego funkcjonowania,

w@<@  usprawnianie wsparcia instytucjonalnego chorych na podstawie bi-
lansu zyskow i strat zwiazanych z powotywaniem do zycia nowych
instytucji lub reformowania tych juz dzialajacych zamiast bezkry-
tycznego odrzucania istniejacych rozwiazan instytucjonalnych i two-
rzenia catkowicie nowych;

C) na poziomie spotecznos$ci lokalnej i spoteczenstwa:

r~@dbanie o szerszy zasigg informacji o zasobach 0sob chorych oraz
o akcentowanie ich podobienstwa do 0so6b zdrowych zamiast kon-
centrowania si¢ w kampaniach informacyjnych wylacznie na prze-
kazywaniu wiedzy o sytuacji i wynikajacych z choroby problemach
tych osob.
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nych z rzadko wystepujacymi postaciami niepetnosprawnosci (ONR, w tym
z niepelnosprawnosciami sprzgzonymi — ONS) w oparciu o diagnozg prze-
prowadzona na probie 100 tysigey osob niepetnosprawnych, jak rowniez re-
komendacji dla projektu Planu Dziatania POKL dla Priorytetu I Zatrudnienie
i integracja spoleczna.

Cele szczegotowe projektu

1. Analiza poré6wnawcza regulacji prawnych dotyczacych oséb z grup ONR
oraz ONS w Polsce, w Unii Europejskiej (UE) i na $wiecie w celu okres-
lenia podstawowych kierunkéw dziatan ograniczajacych ich marginaliza-
cje z jednej strony, a ulatwiajacych inkluzje z drugie;.
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2.

10.

11.

Oszacowanie liczby oséb doswiadczajacych rzadko wystepujacych po-
staci niepetnosprawnosci (ONR) oraz szczegoélnie niepetnosprawnosci
sprzgzonych (ONS) w probie 100 tysigcy badanych 0sob niepetnospraw-
nych.

. Klasyfikacja przyczyn rzadko wystepujacych postaci niepelnosprawnosci

oraz niepetnosprawnosci sprzezonych w obu wyodrgbnionych grupach na
tle przyczyn pozostatych typow niepetnosprawnosci.

. Charakterystyka wtasciwosci 0sob z grup ONR oraz ONS na tle catej ba-

danej grupy os6b niepetnosprawnych: czynniki socjodemograficzne, sy-
tuacja ekonomiczna na podstawie jej samooceny, aktualny stan zdrowia
na podstawie jej samooceny, czynniki osobowos$ciowe, kapitat spoteczny,
aktywnos$¢ edukacyjna, aktywno$¢ zawodowa.

. Ocena jakosci zycia oraz poczucia jako$ci zycia oso6b z grup ONR i ONS

na tle catej badanej grupy osoéb niepetnosprawnych.

. Catosciowa diagnoza sytuacji psychospotecznej obu grup oséb — ONR

1 ONS — na tle catej badanej grupy osob niepetnosprawnych.

. Okreslenie kluczowych czynnikéw majacych wptyw na jako$¢ zycia oraz

poczucie jako$ci zycia 0sob w obu grupach, w tym wyodrebnienie czyn-

nikow:

(a) specyficznych dla grupy ONR,

(b) specyficznych dla grupy ONS,

(c) wspolnych dla obu grup lacznie, ale réznych od czynnikow charakte-
rystycznych dla pozostatych osob niepetnosprawnych,

(d) niespecyficznych ogodlnych, czyli waznych dla jakos$ci zycia i poczu-
cia jakosci zycia niezaleznie od rodzaju/poziomu niepelnosprawno-
sci.

Wyodre¢bnienie uktadu czynnikow:

(a) chroniacych przed marginalizacja i wykluczeniem spolecznym,

(b) zwigkszajacych ryzyko marginalizacji i wykluczenia osob z grup
ONR i ONS.

Wyodregbnienie uktadu czynnikow:

(a) sprzyjajacych inkluzji (wtaczaniu),

(b) utrudniajacych inkluzjg 0s6b z grup ONR i ONS w system edukacji
i rynek pracy.

Opracowanie zasad tworzenia projektow dziatan zmierzajacych do przy-

wrocenia 0sob z grup ONR i ONS na rynek pracy oraz usprawnienia efek-

tywnego wydatkowania srodkow publicznych na ich potrzeby.

Przygotowanie ramowych projektow badan nad uwarunkowaniami i me-

chanizmami ekskluzji i inkluzji, czyli wykluczania oraz efektywnego wia-

czania 0séb z grup ONR i ONS w — szczegoblnie otwarty — rynek pracy.
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Wykonawcy projektu

Zespol Badawczy SWPS w Warszawie

koordynator Zespotu:
prof. dr hab. Anna Izabela Brzezinska

koordynatorzy modutow badawczych:
mgr Jakub M. Iwanski

mgr Radostaw Kaczan

mgr Konrad Piotrowski

mgr Ludmita Rycielska

mgr Piotr Rycielski

mgr Kamil Sijko

mgr Karolina Smoczynska

dr Dorota Wiszejko-Wierzbicka

mgr Pawet Wolski

Zespol przygotowujacy ekspertyzy na potrzeby projektu
dr Karolina Appelt

Instytut Psychologii UAM w Poznaniu

dr Maciej Btaszak

Instytut Filozofit UAM w Poznaniu

mgr Piotr Brycki
Rzecznik Osob Niepetnosprawnych w GK Impel

mgr Tomasz Chudobski
radca prawny

mgr Szymon Hejmanowski
Instytut Psychologii UAM w Poznaniu

dr Stawomir Jabtonski
Instytut Psychologii UAM w Poznaniu

dr Mariola Ktos
Osrodek Szkolno-Wychowawczy dla Dzieci Niestyszacych we Wroctawiu

mgr Katarzyna Linda
Instytut Etnologii i Antropologii Kulturowej UAM w Poznaniu

mgr Matgorzata M. Kulik
Katolicki Uniwersytet Lubelski Jana Pawta II

dr Joanna Matejczuk
Instytut Psychologii UAM w Poznaniu

mgr Piotr Matejczuk
prawnik, niezalezny ekspert
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mgr Lukasz Przybylski
Instytut Filozofii UAM w Poznaniu

mgr Matgorzata Tomaszewska
Fundacja Aktywnej Rehabilitacji, Osrodek Kultury Ochota

dr Joanna Urbanska
Instytut Psychologii UAM w Poznaniu

dr Grzegorz Wiacek
Katolicki Uniwersytet Lubelski Jana Pawta II

mgr Michat Wierzbicki

niezalezny ekspert rynku mediow i marketingu sportowego w Polsce

i na §wiecie

dr Maciej Wilski

Akademia Wychowania Fizycznego im. Eugeniusza Piaseckiego w Poznaniu

dr Julita Wojciechowska
Instytut Psychologii UAM w Poznaniu

mgr Agnieszka Wolska
Stowarzyszenie Przyjaciot Integracji

dr Beata Ziotkowska
Instytut Psychologii UAM w Poznaniu

Recenzenci ekspertyz i publikacji przygotowanych w ramach projektu

prof. SGH dr hab. Piotr Bledowski
Szkota Gtowna Handlowa w Warszawie

prof. dr hab. Lidia Cierpiatkowska

Uniwersytet im. Adama Mickiewicza w Poznaniu
prof. dr hab. Barbara Gaciarz

Akademia Gorniczo-Hutnicza w Krakowie

prof. USI dr hab. Matgorzata Gérnik-Durose
Uniwersytet Slaski w Katowicach

prof. dr hab. Elzbieta Hornowska

Uniwersytet im. Adama Mickiewicza w Poznaniu
prof. dr hab. Zofia Kawczynska-Butrym
Uniwersytet Marii Curie-Sktodowskiej w Lublinie

prof. dr hab. Stanistaw Kowalik
Akademia Wychowania Fizycznego im. Eugeniusza Piaseckiego w Poznaniu

prof. dr hab. Ryszard Lukaszewicz
Uniwersytet Mikotaja Kopernika w Toruniu

prof. dr hab. Irena Obuchowska
Uniwersytet im. Adama Mickiewicza w Poznaniu

prof. dr hab. Piotr Oles$
Katolicki Uniwersytet Lubelski Jana Pawta II
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prof. dr hab. Roman Ossowski
Uniwersytet Kazimierza Wielkiego w Bydgoszczy

doc. dr hab. Wtodzimierz Pankow

Instytut Filozofii i Socjologii PAN

dr Dariusz Rosinski

Uniwersytet im. Adama Mickiewicza w Poznaniu

prof. dr hab. Grzegorz Sedek
Szkota Wyzsza Psychologii Spolecznej w Warszawie

prof. dr hab. Helena S¢k
Szkota Wyzsza Psychologii Spolecznej, Wydzial Zamiejscowy we Wroctawiu

prof. dr hab. Zbigniew Wozniak
Uniwersytet im. Adama Mickiewicza w Poznaniu

prof. dr hab. Bogdan Zawadzki
Uniwersytet Warszawski

Struktura projektu

Projekt badawczy byt realizowany w trzech etapach:
I. 1 grudnia 2008 — 30 czerwca 2009 roku  pogtebione kompleksowe ba-
dania indywidualne;
II. 1 lipca 2009 — 31 grudnia 2009 roku badania kwestionariuszowe na
probie ogolnopolskie;j;
III. 1 stycznia 2010 — 31 marca 2010 roku cato$ciowa analiza wynikow
i rekomendacje.

Pierwszy etap badan sktadat si¢ z dziewigciu niezaleznych modutow. Kazdy
z nich mial swoja specyfike 1 odrgbne metody badawcze, wszystkie za$ ta-
czyli uczestnicy badan: osoby z powszechnie wystgpujacymi ograniczenia-
mi sprawnos$ci (ONP), osoby z rzadko wystgpujacymi niepelnosprawnosciami
(ONR), osoby z niepelnosprawnoscia sprzezona (ONS) oraz — jako grupa po-
rownawcza — osoby sprawne (OS). Na tym etapie osoby dobierane byty do ba-
dan wedtug zasad doboru celowego na podstawie kryteriow ustalanych odreb-
nie w kazdym module i zweryfikowanych przez ekspertow. Charakterystyka
wszystkich modulow badawczych realizowanych na pierwszym etapie pro-
jektu dostepna jest na stronie internetowej projektu pod adresem: www.akty-
wizacja2.swps.pl.

Dwa gléwne cele dziatalno$ci na etapie pierwszym to poglgbiona diagno-
za zasobow indywidualnych i zasobow Srodowiska osdb z ograniczeniami
sprawnos$ci oraz przygotowanie i pilotaz kwestionariusza, ktéry byt narze-
dziem badan w etapie drugim. Gléwnym za$ celem etapu drugiego byto ilo-
sciowe, wielowymiarowe oszacowanie skali zjawiska niepelnosprawnosci
rzadkiej i sprzezonej. Na etapie trzecim zostaty zintegrowane wyniki badan
z obu etapoéw oraz stworzone rekomendacje dla osob i instytucji realizujacych
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programy skierowane do srodowiska 0sob z ograniczeniem sprawnos$ci oraz
bezposrednio do nich, ze szczegdlnym uwzglednieniem grup i podgrup ONR
1 ONS.

Tabela 1. Etapy i zadania badawcze

Etap | Etap Il Etap Il
grudzien 2008 — czerwiec lipiec 2009 — grudzien 2009 styczen—marzec 2010
2009
zespot badawczy SWPS Instytut Badania Rynku i Opinii  zespét badawczy SWPS
Millward Brown SMG/KRC
i zespot badawczy SWPS
Efekty: Efekty: Efekty:

= Uporzgdkowana na
podstawie 16 ekspertyz
wiedza o réznych obsza-
rach funkcjonowania grup
ONR i ONS na tle ONP
= Opracowany psychome-
trycznie kwestionariusz
do badan sondazowych
KBS (modut 1)
= Opracowane zasady
prowadzenia szkoleh
dla os6b prowadzacych
badania sondazowe
Zrealizowane badania w 8
modutach badawczych
= Przygotowane raporty
prezentujace wyniki,
whnioski i wstepne reko-
mendacje w 8 modutach
badawczych
Upowszechnianie wynikéw
projektu:
= Udostepnione na stronie
internetowej projektu wy-
brane wyniki badan w 8
modutach badawczych
= Artykuty naukowe i popu-
larno-naukowe

= Dobrana do badan proba
100 tys. ON reprezentatyw-
na dla populacji ON

= Przeszkolony zespot ankie-

teréw realizujgcych badania

sondazowe

Przeprowadzone badania

na prébie 100 tys. ON

= Opracowany raport z ba-
dan sondazowych oraz
whnioski i rekomendacje
z nich wynikajace

= Opracowane catos$ciowe
rekomendacje — integra-
cja rekomendacji z etapu
pierwszego i drugiego

= Wyniki surowe opracowane Upowszechnianie wynikéw
wg wzorca przygotowanego projektu:

przez ZB SWPS

Upowszechnianie wynikow
projektu:

= Przygotowanie monograficz-
nego numeru czasopisma
Polish Psychological Bulletin

= Przygotowanie 11 mono-
grafii oraz 2 prac zbio-
rowych, prezentujgcych
efekty badan prowadzonych
w ramach modutéw 2—-8
w etapie 1

= Artykuty naukowe

Prezentacje na konferen-

cjach naukowych i konferen-

cjach organizacji pozarza-

dowych

= Przygotowanie prezentaciji
wynikow analiz z etapu 1
i etapu 2 na strone interne-
towg projektu

= Przygotowanie prezentaciji
na konferencje podsumo-
wujgcq projekt w kwietniu
2010 roku

= Artykuty naukowe w czaso-
pismach psychologicznych
i socjologicznych

= Monograficzny numer cza-
sopisma Polityka Spofeczna

= Dwie prace zbiorowe przy-
gotowane przez autorow
ekspertyz

= Przygotowane materiaty do
wszczecia szesciu przewo-
doéw doktorskich w SWPS

Zrédto: opracowanie Anna |. Brzezinska.

Dodatkowo zaplanowano wykonanie 16 ekspertyz, przygotowywanych

przez specjalistow i opiniowanych przez zewngtrznych recenzentéw (blind
review), a dotyczacych réznych probleméw zwigzanych z funkcjonowaniem
0s0b niepetnosprawnych, szczegdlnie z grup ONR i ONS. Ekspertyzy zostaty
wykorzystane jako pomoc w ustaleniu kryteriow i zasad doboru 0sob do grup
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porownawczych: ONP-ONR—-ONS w etapie I, wyselekcjonowaniu pytan do
kwestionariusza badan sondazowych (KBS) w etapie I, a takze w ocenie traf-
nosci przyjetych zatozen i zastosowanych narzgdzi oraz stuszno$ci wstgpnych
rekomendacji w kazdym module badawczym.

Podstawowym celem catego projektu, oprocz identyfikacji ilosciowej, byta
zatem — w wymiarze badawczym — poglebiona diagnoza sytuacji, nastawiona
na genezg problemu oraz wykrycie mechanizmow psychologicznych, powia-
zanych badz nawet determinujacych aktualna sytuacj¢ psychospoteczna osdb
z ograniczeniami sprawnosci, szczeg6lnie z grup ONR i ONS.

Hipotezy

Nasze podstawowe hipotezy skupiatly si¢ na specyficznej sytuacji oséb
z rzadko wystepujacymi ograniczeniami sprawnosci i niepetnosprawnoscia
sprzezona (ztozona), ktéra moze wywotywac poczucie wyraznej odmienno-
$ci w grupie niepetnosprawnych. W zyciu codziennym osoby te moga do-
swiadczac specyficznych problemow, wynikajacych na przyktad z braku wie-
dzy medycznej, niskiej $wiadomosci najblizszych czy braku odpowiednich
rozwigzan systemowych. Borykaja si¢ takze z problemem ,,sierocych” pro-
cedur medycznych, w tym koniecznosci zazywania sierocych lekow (orphant
drugs). PrzypuszczaliS$my zatem, iz marginalizacja i wykluczenie spolecz-
ne, a takze autodyskryminacja i dyskryminacja w roznych dziedzinach zycia,
w stopniu najwyzszym dotycza grupy osob niepelnosprawnych z rzadko wy-
stgpujacymi postaciami niepetnosprawnosci, w tym/lub z niepelmosprawno-
$ciami sprz¢zonymi.

Przypuszczalismy tez, ze czynniki zaradcze tkwia w zrownowazonej in-
terakcji jednostki z otoczeniem. Pomoc niezrownowazona, nieuwzgledniaja-
ca relacji migdzy rodzajem i jakoscia zasobow osobistych a rodzajem i jako-
$cia zasobow spotecznych (bogactwo vs. ubdstwo oraz ich heterogenicznosé
vs. homogeniczno$¢) nasila tendencje dyskryminacyjne i autodyskryminacyj-
ne. Moze tez zwrotnie utrudni¢ inkluzj¢ spoteczna, ktora wiaze sig¢ nie tylko
z dostgpem do réznych dobr czy rownoscia szans, lecz takze z jakoscia funk-
cjonowania 0sob niepetnosprawnych w systemie edukacji i na rynku pracy.
Innymi stowy, pomoc niezrownowazona i nieadekwatna (wobec z jednej stro-
ny zasobow tych osob, a z drugiej — ich specyficznych potrzeb) nie moze by¢
efektywna.

Beneficjenci projektu

Bezposrednimi beneficjentami projektu sa instytucje zwiazane z projekto-
waniem i realizacja dziatah w obszarze polityki spotecznej wobec 0s6b niepet-
nosprawnych (ON) na szczeblu centralnym, regionalnym i lokalnym. Jednakze
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beneficjentami ostatecznymi — w dtuzszej perspektywie — sa jako grupa doce-
lowa osoby z roznymi ograniczeniami sprawnosci.

Badania na pierwszym etapie dotyczyly osob w wieku 18—60 (kobiety)
118—65 (megzczyzni) lat oraz porownawczo 0sob w grupach 15-17 lati 60/65-75
lat dobieranych wedtug zasad doboru celowego. Na etapie drugim w ogo6l-
nopolskich badaniach masowych zasadnicza grupe stanowity osoby w wie-
ku aktywnos$ci zawodowej (produkcyjnym), to jest od ukonczonego 15. do
ukonczonego 60. (kobiety) i ukonczonego 65. (mgzczyzni) roku zycia, a po-
rownawczo — dzieci do ukonczenia 15 lat oraz osoby po 60./65. roku zycia.

Obszary badan i narzedzia badawcze w etapie |

W kazdym module stosowano odmienne, specjalnie — ze wzgledu na cele
modutu — opracowane narzedzia badawcze. Byla to albo adaptacja narzedzi
stosowanych w innych krajach, albo wtasna konstrukcja. Relacje migdzy ob-
szarami badanymi w poszczegdlnych modutach na I etapie projektu pokazu-
je rycinal.

e Modul 1. Kwestionariusz KBS: konstrukcja kwestionariusza do badan son-
dazowych (KBS) oraz przeprowadzenie badan prepilotazowych (n = 50),
pilotazowych 1°(n = 2 300) i pilotazowych 2° (n = 10 i n = 50) 0s6b nie-
petosprawnych; kwestionariusz zawieral moduty dotyczace cech gospo-
darstwa domowego, cech osoby niepetnosprawnej (w tym blok dotyczacy
rodzaju i poziomu, momentu nabycia oraz przyczyn niepetnosprawnosci),
sytuacji psychospotecznej, w tym edukacyjnej i zawodowej oraz systemu
wsparcia;

e Modutl 2. Funkcjonowanie poznawcze — autostereotypy: badanie prze-
biegatlo w trzech etapach i dotyczyto za kazdym razem osob z grup ONP,
ONR i ONS: (1) n = 120 0so6b: diagnoza tre$ci i wymiarow autostereoty-
poéw; (2) n = 90 osbéb: rozpoznanie wplywu aktywizacji autostereotypu na
funkcjonowanie poznawcze 1 emocjonalne; (3) n = 60 osdb: badanie sku-
tecznosci programow interwencyjnych wspierajacych funkcjonowanie spo-
teczne, poznawcze i emocjonalne 0sob z ograniczona sprawnoscia;

e Modul 3a. Historia Zycia, punkty zwrotne i trajektorie zZyciowe: prze-
badano tacznie 430 os6b, w tym 315 0s6b z ograniczeniami sprawnosci
1 115 0s6b sprawnych; kluczowym kryterium doboru byt wiek badanych,
ktorych dobierano do trzech grup: wczesna dorostos¢ (23-39 lat; n = 105
ON oraz n = 40 OS); srodkowy okres dorostosci (41-60 lat; n = 112 ON
oraz n = 39 OS); p6zna dorostos¢ (61-85 lat; n = 98 ON oraz n = 36 OS).
W przeprowadzonych badaniach wykorzystano kwestionariusze do oceny
poczucia punktualnosci wydarzen zyciowych i orientacji temporalnej oraz
wywiad kliniczny ze skalami szacunkowymi, ktory stuzyt do badania punk-
tow zwrotnych w zyciu.
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e Modul 3b. Radzenie sobie z utratg sprawnosci: zastosowano dwa kry-
teria doboru 0s6b do badan: niepetnosprawnos$¢ nabyta 610 lat temu lub
0-5 lat temu oraz aktualne uczestnictwo w procesie aktywizacji zawodo-
wej; tacznie przebadano 274 osoby z ograniczeniami sprawnosci, w tym
ONP: n=91 0s6b, ONR: n =92 0s6b i ONS: n =910s6b oraz n = 120 0s6b
sprawnych; zastosowano baterig¢ siedmiu standaryzowanych kwestionariu-
szy, dwa autorskie kwestionariusze oraz wywiad kliniczny.

e Modutl 4. Formowanie si¢ tozsamosci i wkraczanie w doroslos¢: tacznie
przebadano 995 os6b, w tym n = 528 0s6b w grupie ON oraz n =467 0s6b
w grupie OS; wszystkie badane osoby byly w wieku od 18 do 35 lat; zasto-
sowano bateri¢ trzech kwestionariuszy, w tym jeden po przektadzie i adap-
tacji kulturowej; kwestionariusze przygotowano w wersji komputerowej
lub papierowej — do wyboru przez osobg badana.

e Modul 5. Spolecznosci lokalne i wirtualne: przebadano tacznie 80 osob,
w tym n = 60 0séb z ograniczeniami sprawnosci (ONP, ONR i ONS) oraz
n =20 0s6b sprawnych; zastosowano indywidualny wywiad narracyjny we-
dhug przygotowanych i zweryfikowanych w badaniu pilotazowym dyspo-
zycji; analiza danych zostata przeprowadzona z wykorzystaniem procedury
otwartego kodowania (z uzyciem pakietu do komputerowego wspomagania
analiz jakosciowych Maxgda 2007).

e Modul 6. Samoakceptacja, poczucie jakosci zycia i partycypacja spo-
leczna: przebadano tacznie 120 0s6b (ONP, ONS, ONR i OS); zastosowano
pogtebione wywiady indywidualne, wywiady w diadach, osiem zognisko-
wanych wywiadow grupowych z udzialem osob bliskich dla ON, zapro-
szonych przez nie same, oraz skrocona wersj¢ Kwestionariusza Samooceny
AL Brzezinskiej i P. Krzywickiego; analiza danych zostata przeprowadzo-
na z wykorzystaniem procedury otwartego kodowania (z uzyciem pakietu
do komputerowego wspomagania analiz jako$ciowych: Maxqgda 2007).

e Modul 7. Autodiagnoza indywidualna — autonarracje: przebadano facz-
nie 67 0s6b z ograniczong sprawnoscig, w tym osoby z rzadkimi i sprzg¢zo-
nymi ograniczeniami sprawnosci; za pomoca indywidualnych, cz¢$ciowo
strukturalizowanych, pogtebionych wywiadéw od kazdej osoby uzyskano
opowies¢ (narracje) o jej historii zycia; narracje te poddano analizie z punk-
tu widzenia stylow przywigzania w okresie dziecinstwa i aktualnie; ponad-
to w badaniu wykorzystano techniki projekcyjne, skale szacunkowe i bate-
rie arkuszy roboczych wtasnego autorstwa.

e Modul 8. Autodiagnoza grupowa — fokusy: zogniskowany wywiad gru-
powy dotyczacy sytuacji zyciowej 0sob niepetnosprawnych; badanie miato
charakter eksperymentalny (potowa grup poddawana byta treningowi umie-
jetnosci komunikacji interpersonalnej) z pre- i posttestem; grupy uczestni-
czace w badaniach byly homogeniczne lub heterogeniczne pod wzgledem
plci oraz niepetnosprawnos$ci — osoby z r6znymi rodzajami niepelnospraw-
nosci (ONP, ONR i ONS) versus rdézne rodzaje niepetnosprawnosci i oso-
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by sprawne (ON i OS); tacznie badanie objeto 113 0sob: 20 grup — od czte-

rech do o$miu 0s6b w kazdej grupie.

Zakonczeniem dziatan w kazdym module byto przygotowanie raportu z ba-
dan z wnioskami i zatozeniami do projektu rekomendacji dla instytucji reali-
zujacych polityke spoteczna na réznych szczeblach i tworzacych programy
wsparcia dla osob z ograniczeniami sprawnosci, zgodnie z przygotowanymi
wczesniej i zweryfikowanymi przez sedziow kompetentnych ramowymi za-
leceniami.

s

Modut 8:

grupowa sytuacji oséb ni ych w Polsce

!

Modut 5:

Spotecznosci wirtualne i lokalne

Ristoria BYZ loséoto

otoczenia spotecznego OTOCZENIE SPOLECZNE spolecznego

kontekst rozwoju osoby

e

| 1
\ tuiteraz

Modut 4:

Formowanie si¢ tozsamosci
i wkraczanie w dorostos¢

Modut 2:
Funkcjonowanie
poznawcze: autostereotypy

Modut 6:
Samoakceptacja i poczucie
jakosci zycia a partycypacja
spoteczna

Modut 3b:

Proces radzenia sobie z utrata sprawnosci

Modut 3a:
Percepcja i ocena wydarzen zyciowych, punkty zwrotne w Zyciu i orientacja temporalna

Modut 7:
Autodiagnoza indywidualna wiasnej historii zycia i aktualnej sytuacji zyciowej i dowej

Ryc. 1. Badane obszary i powigzania miedzy nimi: perspektywa horyzontalna
(kontekst czasu) i wertykalna (kontekst otoczenia)

Zrédto: opracowanie Anna |. Brzezinska.
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Obszary badan i narzedzia badawcze w etapie Il

Narzedzie badan — kwestionariusz KBS

KBS to narzgdzie opracowane przez cztlonkoéw Zespotu Badawczego SWPS
na potrzeby badan: na etapie I — w poszczegdlnych modutach oraz na eta-
pie I — w ogolnopolskim badaniu sondazowym na probie 100 tysigcy osob
niepetnosprawnych. Badania pilotazowe przeprowadzone z uzyciem wyjscio-
wej — pelnej — wersji kwestionariusza KBS pokazaty, ze $redni czas jego wy-
petiania wynosit 60 minut, w dodatku przy zalozeniu prowadzenia wywiadu
metoda CAPI (Computer Assisted Personal Interviewing) z udziatem i przy
pomocy ankietera. W zwiazku z tym skonstruowano specjalna, skrocona wer-
sje kwestionariusza KBS specjalnie na potrzeby badan modutowych na I eta-
pie projektu (ryc. 2). W tej wersji kwestionariusz sktadat si¢ z 31 pozyc;ji,
a czas badania wynosit $rednio 15 minut.

Obie wersje — dluzsza i krotsza — pozwalaly na uzyskanie danych metrycz-
kowych oraz szczegdtowych informacji na temat niepelnosprawnosci (m.in.
rodzaju i stopnia niepetnosprawnosci, wieku nabycia niepetnosprawnosci, jej
odczuwanych skutkéw i doswiadczanych w zwiazku z tym problemow), aktyw-
nosci spotecznej, otrzymywanego wsparcia, pracy zawodowej, edukacji, satys-
fakcji z zycia i stosunku do siebie oraz do wtasnych ograniczen sprawnosci.

Kwestionariusz KBS w finalnej wersji sktadat si¢ ze 121 pytan. Podzielony
byt na dwie czgsci, ktore (w przypadku ankiety papierowej — PAPI) sa od siebie
fizycznie oddzielone. Sa to czgsci dotyczace gospodarstwa domowego (czgs$¢
I KBS) oraz pogtebiony wywiad indywidualny (czgs¢ 11 KBS). Dodatkowo
czes$¢ dotyczaca gospodarstwa domowego zawiera ruchomy modut odnoszacy
si¢ do osoby niepetnosprawnej, z ktorego pytania zadaje si¢ — lub nie — w za-
leznosci od wieku i stanu psychofizycznego 0sob niepetnosprawnych zamiesz-
kujacych gospodarstwo domowe (szczegotowy opis warunkow, na jakich sig¢
to dzieje, zawierat zatacznik do kwestionariusza). W zwiazku z tym mozna
moéwié o trzech podstawowych modutach kwestionariusza, ktére wyznacza-
ja jego strukturg:

(1) Oznaczenie gospodarstwa domowego — cz¢$¢ I KBS
e lal. Gospodarstwo indywidualne lub
e la2. Gospodarstwo zbiorowe

(2) Wywiad skrdécony: oznaczenie osoby niepelnosprawnej — czg$¢ I KBS
e 1b. Cechy niepelnosprawnosci
e ]c. Cechy osoby niepelnosprawnej

(3) Wywiad poglebiony — czes¢ 11 KBS
e 2a. Cechy niepetnosprawnosci

2b. Cechy osoby niepelnosprawne;j

2c. Cechy psychospoleczne

2d. Rynek pracy
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W badaniu na probie ogolnopolskiej narzedzie podzielone zostalo na dwie
czescei: 1) blok dotyczacy gospodarstwa domowego oraz 2) cze$¢ indywidu-
alna. Czgs$¢ pierwsza bylta realizowana tylko raz w kazdym gospodarstwie
domowym, a czg$¢ indywidualna przeprowadzano z kazda osoba niepetno-
sprawna w opisywanym gospodarstwie domowym. Z uwagi na przewidywane
trudnosci komunikacyjne zwiazane z niepetnosprawnoscia dozwolona byta re-
alizacja fragmentu cze¢sci indywidualnej przy udziale opiekuna lub nawet wy-
facznie z opickunem osoby niepelnosprawne;j.

Harmonogram Il etapu projektu

Badania w etapie Il zostaly zrealizowane w 12 krokach.

1. 15.06.2009: spotkanie rozpoczynajace wspoOtprace wykonawcy z zama-
wiajacym — uzgodnienie zasad wspotpracy, przekazanie wykonawcy wzo-
ru narzedzia badawczego oraz materiatow pomocniczych.

2. 03.07.2009: wstepny Raport metodologiczny, zawierajacy koncepcjg ba-
dawcza, opis materiatdow oraz narzedzi badawczych, zakres odpowiedzial-
nosci poszczegdlnych uczestnikow projektu, a takze szczegdlowq prezen-
tacj¢ metodologii badawczej i sposobu doboru proby.

3. Od 03.07 do 06.07.2009: przygotowanie narz¢dzi badawczych i materia-
16w pomocniczych.

4. 03.07.2009: rozpoczgcie dwufazowego procesu szkolenia Zespotu Badan

Terenowych, odpowiedzialnego za terenowa realizacj¢ projektu.

0d 10.07.2009: organizacja badania na poziomie oddziatoéw terenowych.

0d 17.07.2009: realizacja terenowa wywiadow ankieterskich.

31.07.2009: rozpoczecie kontroli terenowe;.

07.08.2009: przekazanie danych z pierwszego migdzysptywu.

9. 16.10.2009: przekazanie danych z drugiego miedzysptywu.

10. 18.11.2009: zakonczenie kontroli.

11. 11.12.2009: zakonczenie realizacji badania (faza terenowa).

12. 14.12.2009: przekazanie bazy danych.

e A

Dobér i struktura zrealizowanej proby

Proba w badaniu og6lnopolskim na etapie Il obejmowata 100 tysigcy osob
niepetnosprawnych dobranych z zachowaniem reprezentatywnos$ci na obszarze
catego kraju z uwzglednieniem wszystkich powiatow. Wobec braku ogélno-
polskiego spisu 0s6b niepelnosprawnych, mogacego stanowi¢ operat losowa-
nia proby, za podstawg badania przyjeto dane dotyczace populacji wszystkich
mieszkancoéw Polski. Reprezentatywnos¢ proby osiagnigto przez zastosowa-
nie losowego doboru respondenta w badaniu. Do celu badania wylosowano
100 tysigcy adresow startowych stuzacych za podstawg poszukiwan osob nie-
petnosprawnych technika random route (ustalonej $ciezki). Operatem loso-
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wania adresow byt rejestr PESEL, administrowany przez Ministerstwo Spraw

Wewngtrznych i Administracji. Warstwowanie proby oparto na rozktadzie po-

pulacji mieszkancow Polski, podanym przez GUS na dzien 30 czerwca 2008

roku, czyli na najbardziej aktualnym rozktadzie dostgpnym w dniu badania.

Zgodnie z przyjetymi zatozeniami, na podstawie powyzszych danych doko-
nano warstwowania proby z uwzglednieniem powiatow i wydzielonych w ich
ramach wsi i miast. Procedura ta pozwolita na uzyskanie losowej, ogolnopol-
skiej proby adresowej o liczebnosci 100 tysigey adreséw, uwzgledniajacej war-
stwowanie terytorialne w podziale na warstwe wsi i miast w kazdym powiecie
w skali kraju. Wyznaczone adresy startowe byly baza do doboru responden-
tow. Technika ta jest powszechnie stosowana' i ugruntowana w badaniach spo-
lecznych w sytuacjach braku operatu losowania proby 0sob o okreslonych ce-
chach (np. 0séb o okreslonych zainteresowaniach badz statusie finansowym).

Przyjeta technika random route sprowadza si¢ do odwiedzania kolejno
wszystkich mieszkan (doméw), poczawszy od wskazanego adresu, zgodnie
ze Scisle okreslong reguta poruszania si¢ w terenie, polegajaca na przecho-
dzeniu do kolejnego mieszkania znajdujacego si¢ po prawej stronie od drzwi
mieszkania opuszczanego przez ankietera. Zasada ta nie pozostawia ankiete-
rowi mozliwosci zadnego wyboru. Procedura powtarza si¢ w kolejnych miesz-
kaniach az do odnalezienia osoby spetniajacej kryteria doboru — w tym przy-
padku osoby niepetnosprawnej (biologicznie lub prawnie).

Kwalifikacja respondenta do badanej zbiorowosci odbywata si¢ na pod-
stawie pytan o niepelnosprawnos¢ biologiczng lub prawna. Byty to pytania
w kwestionariuszu w czg¢sci dotyczacej GD — gospodarstwa domowego:

- ,,Czy z powodu probleméw zdrowotnych ta osoba ma ograniczong zdol-
no$¢ wykonywania codziennych czynnosci trwajaca sze$¢ miesigcy lub dtu-
7ej?”;

— ,,Czy posiada wazne orzeczenie o niepetnosprawnosci lub stopniu niepet-
nosprawnosci lub orzeczenie rownowazne ?”.

Ankieterzy zostali wyposazeni w instrukcj¢ doboru osob niepelnospraw-
nych do badania, stanowiaca uscislenie ogolnej instrukcji random route, po-
zwalajaca na prawidtowe dobranie poszczegdlnych 0sob. Przeprowadzono tez
szkolenie ze wszystkimi ankieterami bioracymi udziat w badaniu.

Uwagi koncowe

Whioski z badan przeprowadzonych we wszystkich modutach nr 2—8 byly
podstawa do interpretacji prawidlowosci wykrytych w odniesieniu do r6znych
podgrup ONR i ONS na etapie II. Z kolei wstgpne rekomendacje w modutach

! Patrz: P. Sztabinski, Z. Sawinski, F. Sztabinski (red.). (2005). Fieldwork jest sztu-
kq. Warszawa: Wydawnictwo Instytutu Filozofii i Socjologii Polskiej Akademii Nauk; W.G.
Ochran (1977). Sampling techniques. New York: John Willey and Son.
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2-8 byly weryfikowane na podstawie rekomendacji opracowanych w oparciu
o wnioski z badan na etapie II. Projekt zakonczyt si¢ opracowaniem pakie-
tu rekomendacji dla ogdlnokrajowej strategii na rzecz zwigkszenia aktywno-
$ci spoleczno-zawodowej 0sob niepetnosprawnych, szczegdlnie z grup ONR
i ONS.

Projekt zostat przygotowany i zrealizowany przez zespot psychologow roz-
nych specjalnosci (psychologia rozwoju i edukacji, kliniczna i zdrowia, spo-
leczna, migdzykulturowa, pracy i organizacji), socjologow i metodologdw
(w zakresie planowania i realizacji badan w naukach spotecznych). Zespot
badawczy konsultowatl swoje dziatania ze specjalistami z nastgpujacych dzie-
dzin: psychologia rehabilitacji, socjologia zdrowia, psychiatria, geriatria, ge-
rontologia spoteczna, kognitywistyka, w tym neurokognitywistyka i jezy-
koznawstwo kognitywne, statystyka, matematyka i informatyka. Wszyscy
cztonkowie zespolu badawczego na czas trwania projektu byli zatrudnieni
w Szkole Wyzszej Psychologii Spolecznej w Warszawie jako pracownicy na-
ukowo-badawczy.
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The overall aim of the project

The overall aim of the project is to set out recommendations for the
National Strategy to increase social and vocational activity of people with
rare disabilities (ONR), including multiple disabilities (ONS) according to
a diagnosis made on a sample of 100,000 persons with disabilities, as well as
to set out recommendations for the Human Capital — Operational Programme
(part of the National Strategic Reference Framework), Disability Action Plan
for Priority I: Employment and Social Integration

Detailed objectives of the project

1. To conduct a comparative analysis of the legal regulations concerning
people from the ONR and ONS groups in Poland, the EU and worldwide
in order to determine fundamental actions needed, on the one hand, to pre-
vent marginalisation and, on the other hand, to facilitate inclusion of those
groups.
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2. To assess the number of people with rare forms of disabilities (ONR) as
well as multiple disabilities (ONS) on the basis of a national study sample
of 100,000 people with disabilities participating in the study.

3. To classify the causes of rare and multiple forms of disability for both
these groups (ONR and ONS) and to compare them with the causes of the
remaining forms of disability.

4. To identify the characteristics of persons from the ONR and ONS groups
compared to the whole group of people with disabilities participating in
the study: socio-demographic factors, self-perceived economic situation,
self-perceived health condition, personality factors, social capital, educa-
tional activity, vocational activity.

5. To assess the quality of life and the feeling of quality of life of people from
the ONR and ONS groups in comparison with the whole group of people
with disabilities participating in the study.

6. To carry out a comprehensive diagnosis of psychosocial situation of the
ONR and ONS groups compared to the whole group of people with disa-
bilities participating in the study.

7. To identify key factors influencing the quality of life and the feeling of
quality of life in both groups, including the identification of the follow-
ing:

a. specific factors, characteristic of the ONR group,
specific factors, characteristic of the ONS group,

c. factors common to both groups but different from the factors charac-
teristic of the remaining groups of persons with disabilities,

d. non-specific, general factors, which are essential for the quality of life
and the feeling of quality of life irrespective of the type/level of disa-
bility.

8. To identify sets of factors:

a. which protect against marginalisation and social exclusion,

b. which increase the risk of marginalisation and social exclusion for peo-
ple from the ONR and ONS groups.

9. To identify sets of factors:

a. which are conducive to social inclusion,

b. which impede inclusion of persons from the ONR and ONS groups in
the education system and the labour market.

10. To draw up development rules of action programmes aimed at facilitating
the return to the labour market for people from the ONR and ONS groups,
and to propose rules to streamline the procedures of spending public fi-
nancial resources on the needs of these groups.

11. To develop a framework of research projects devoted to analysing the de-
terminants and mechanisms of exclusion and inclusion of people from the
ONR and ONS groups within — specifically open — labour market.
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Project structure

The research project was implemented in three stages:
I. 1 December 2008 — 30 June 2009  Detailed extensive individual re-
search
II.1 July 2009 — 31 December 2009 A National Sample Survey
II.1 January 2010 — 31 March 2010 ~ Outcome analysis and recommenda-
tions

The first stage of the research consisted of nine independent modules,
using distinct research methods. All the modules used the same research
subjects; persons with most prevalent types of disability (ONP), persons with
rare disabilities (ONR), individuals with multiple disability (ONS) and — as
a control group —non-disabled people (OS). At this stage subjects were selected
following a purposive sampling on the basis of a number of criteria determined
individually for each module and verified by experts. The description of the
modules adopted for the first stage of the project is available on the project’s
website: www.aktywizacja2.swps.pl.

Two main objectives of the first stage of the project were: a detailed diagnosis
of resources, both individual and concerning the environment in which persons
with disabilities function, as well as developing and piloting a questionnaire
which was employed at the second stage of the project. The main aim of the
second stage was to assess the frequency of prevalence of rare and multiple
disability and determine territorial saturation of the phenomenon at the
poviat level (NUTS 4). Finally, the third stage was devoted to the integration
of the research results from the previous stages and proposing a number of
recommendations for persons and institutions involved in implementation of
programmes targeting people with disabilities, with a special emphasis laid on
the ONR and ONS groups and subgroups.

Additionally, 16 expert opinions concerning various issues relating to the
functioning of the disabled, especially those from the ONR and ONS groups,
were submitted by specialists and subjected to blind reviews. The opinions were
helpful in determining criteria and selection procedures for the control groups
(ONP — ONR — ONS) during stage I, selecting questions for a questionnaire
survey (KBS) at stage II and in assessing the accuracy of assumptions and
instruments used as well as the pertinence of the initial recommendations
presented in each research module.

Thus, the basic objective of the project, apart from quantitative identification,
was — in research dimension — a detailed diagnosis of the situation, aimed
at determining the genesis of the problem and discovering psychological
mechanisms which are linked to or even responsible for the present situation
of persons with disabilities, especially those from the ONR and ONS groups.
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Tab. 1. Research stages and activities

Stage |
December 2008 — June 2009
SWPS Research Team

Stage Il
July 2009 — December 2009

Millward Brown SMG/KRC
and SWPS Research Team

Effects:

Stage Il
January — March 2010
SWPS Research Team

Effects: Effects:

= Knowledge of various ar-
eas of functioning of ONR
and ONS in relation to
ONP systemized by expert
opinions
= Psychometric survey ques-
tionnaire KBS (module 1)
Established rules of con-
ducting training for people
carrying out surveys
= Research conducted in 8
modules
= Reports presenting results,
conclusions, initial recom-
mendations in 8 research
modules
Dissemination of project
results:
= Selected research results
from 8 modules available
on the project’s website
= Scientific and popular
scientific articles

= Arepresentative sample of
100,000 ON selected for
the research
= Trained survey team to
conduct the survey
= Survey conducted on the
sample of 100,000 of ON
Raw results drawn up
according to a model pre-
pared by SWPS research
team
Dissemination of project
results:
= Preparation of
a monograph for Polish
Psychological Bulletin
= Preparation of 11 mono-
graphs and 2 collective
papers presenting re-
search results from modes
2-8 at stage |
= Scientific articles
= Presentations given at
scientific and NGO confer-
ences

= Report from the survey and
conclusions and recommen-
dations resulting from it

= Comprehensive recom-
mendations — integration
of the stage | and stage Il
recommendations

Dissemination of project
results:

= Preparation of the analyses
results from stage | and
Il to be presented on the
project’s website
= Preparation of the presen-
tation to be given during
a conference summarizing
the project in April 2010
Scientific articles in psycho-
logical journals
Monographic edition of the
journal Polityka Spoteczna
(Social Politics)
Two collective papers
prepared by the experts
providing opinions
Materials collected to be
used in six doctoral disser-
tations at SWPS

Hypotheses

Our primary hypotheses focused on a specific situation of people with

rare and multiple disabilities, which may lead to experiencing a sense of
distinctness within a group of people with disabilities in general. In everyday
life they may encounter specific problems resulting from, for instance, lack
of medical knowledge, low awareness of their relatives or absence of certain
systemic solutions. They also have to cope with the problem of being subjected
to “orphan” medical procedures, including the necessity to take so called
orphan drugs. Therefore, we assume that rare disabilities and/or multiple
disabilities can lead to marginalisation, social exclusion, self-discrimination
and discrimination present in various domains of life. We also posit that
remedial measures consist in sustainable interaction of the individual with
the environment. Unsustainable aid which does not take into consideration
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the relation between the type and quality of personal resources and the kind
and quality of social resources (wealth vs. poverty and their heterogeneity vs.
homogeneity) intensifies discriminatory and self-discriminatory tendencies.
It may also further impede social inclusion, which is related not only to the
accessibility of various resources or equal opportunities but also to the quality
of functioning of the disabled in the educational system and the labour market.
In other words, unsustainable and inaccurate help (as far as the resources and
specific needs of those persons are concerned) cannot be effective.

Project beneficiaries

The immediate beneficiaries of the project are institutions involved in
developing and implementing actions in the area of social policy targeting
the disabled (ON) at a central, regional and local level. However, the ultimate
beneficiaries — in the long term — are people with various types of disabilities.
The first stage of the research concerned people from the age groups 18—60
(women) and 18—65 (men) compared with control age groups 15-17 and
60/65—75 chosen following the procedure of purposive sampling. People at
working age, i.e. from 15 to 60 years of age (women) and to 65 years of age
(men), and — as a control group — children below 15 and people above 60/65
constituted the main group at the second stage in a nationwide mass research
programme.

The results of groups at high risk of double exclusion (disability + age
and/or gender and/or minority status and/or level/type of disability), which
hence require a so called cross-cutting approach!, were analysed particularly
thoroughly.

Area of research and research instruments — stage |

Each module exploited different research instruments — they were either
adjusted or constructed especially for the module. The sample size and the
criteria of purposive sampling also varied.

o Module 1: KBS questionnaire: drawing up a survey questionnaire (KBS)
and conducting a pre-pilot study (n = 50), 1° pilot study (n = 2,300) and 2°
pilot study (n = 10 and n = 50) followed by the final study on the national
sample (n = 100,000) of persons with disabilities; the questionnaire
contained modules concerning household features, the features of the person
(including a section devoted to the type and level of the disability, its causes

! Pursuant to the document: Council of Europe, Committee of Ministers, Recommendation
Rec (2006) 5 of the Committee of Ministers to member states on the Council of Europe Action
Plan to promote the rights and full participation of people with disabilities in society.: improving
the quality of life of people with disabilities in Europe 20062015 (adopted by the Committee of
Ministers on 5 April 2006 at the 961st meeting of Ministers’ Deputies) — cp. p. 67-72.
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and the moment of its onset) and his or her psychosocial situation, including
education and vocation as well as the support system;

e Module 2: Cognitive functioning — self-stereotypes: the survey consisted
of three stages and each stage focused on persons from the ONP, ONR,
and ONS groups: (1) n = 120 subjects: the diagnosis of self-stereotypes,
their meaning and dimensions, (2) n = 90 subjects: the identification of
the extent of the impact of the activation of self-stereotypes on cognitive
and emotional functioning; (3) n = 60 subjects: effectiveness evaluation of
intervention programmes which endorse social, cognitive and emotional
functioning of persons with limited abilities;

o Module 3a: Life history, turning points and life trajectories: a total number
of 430 persons were studied, of whom 315 had limited abilities and 115
had no disabilities; the key selection criterion was the age of the subjects,
who were divided into three groups: early adulthood (23-39 years; n = 105
ON and n = 40 OS); middle adulthood (41-60 years; n =112 ON and n =
39 OS); late adulthood (6185 years; n = 98 ON and n = 36 OS). In the
survey questionnaires were used, by means of which participants assessed
their sense of timing of life events and temporal orientation. Additionally,
we conducted a clinical interview with evaluation scales which served to
investigate so called turning points in life;

e Module 3b: Coping with loss of ability: two selection criteria were applied
— disability acquired 6-10 years prior to the study or 0—5 years prior to the
study as well as present participation in a vocational activation process;
the total number of 274 persons with limited abilities participated in the
study, of whom ONP subgroup: n =91 participants, ONR subgroup: n = 92
participants and ONS subgroup: n = 91 participants and n = 120 persons
without disabilities; seven standardised questionnaires, two proprietary
questionnaires and a clinical interview were used;

e Module 4: Forming of identity and entering adulthood: a total number of
995 persons participated in the study, of whom n = 528 subjects in the ON
group and n = 467 subjects in the OS group; all subjects were between 18
and 35 years of age; three questionnaires were used, including one which
underwent translation and cultural adaptation; the questionnaires were
prepared in electronic and paper version — to be chosen by the subjects;

e Module 5: Local and virtual communities: a total number of 80 persons
participated in the study: n = 60 persons with disabilities (ONP, ONR and
ONS) and n = 20 non-disabled persons; an individual narrative interview,
made according to instructions prepared and verified in a pilot study, was
used; data analysis was carried out employing an open coding procedure
(using the computer assisted qualitative data analysis software package
Maxqda2007);

e Module 6: Self-acceptance, feeling of quality of life, and social
participation: a total number of 120 persons participated in the study (ONP,
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ONS, ONR and OS); a number of interviews were conducted: detailed

individual interviews, diad interviews, eight focused group interviews

in which participated relatives of ON, who had been invited by the ON
subjects; also, a shortened version of the Self-assessment Questionnaire by

A. 1. Brzezinska and P. Krzywicki was employed; data analysis was carried

out using an open coding procedure (with the use of the computer assisted

qualitative data analysis software package Maxgda2007);

o Module 7: Individual self-diagnosis — auto-narrations: a total number
of 67 subjects with disabilities, including rare and multiple disabilities,
participated in the study; as a result of individual, partially structured,
detailed interviews each participant provided a story (narration) of his/her
life; the narrations were then subjected to an analysis of attachment styles
manifested in childhood and presently; moreover, projection techniques,
assessment scales and proprietary worksheets were employed;

o Module 8: Group self-diagnosis — FGI (focus group interview): focused
group interviews concerning the life situation of the disabled; the study
is of an experimental nature (half of the groups undergo interpersonal
communication skills training) and it is accompanied by pre- and post-tests;
the groups taking part in the study are homogeneous or heterogeneous as
far as their gender and disability is concerned — persons with various forms
of disability (ONP, ONR and ONS) vs. disabled and non-disabled persons
(ON and OS); the study encompasses 113 subjects divided into 20 groups —
from 4 to 8 persons per group.

The relations between research areas in the modules of stage I are presented in
fig.1. Each module ended with a report containing conclusions and assumptions
for the recommendation project destined for institutions responsible for social
policy at various levels and for the development of support programmes for
people with disabilities, following a framework of recommendations, which
were provided and verified by competent judges.
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s W

Module 8:

Group self-diagnosis of people with disabilities in Poland

Module 5:

Local and virtual communities

social environment

person development context

Module 4:

Forming of identity
and entering adulthood

Cognitive functioning:
self-stereotypes

Module 3b: Module 6: Self-acceptance,
sense of quality of life and

social participation

Coping with loss of ability

Module 3a:

Perception and evaluation of life events, turning points, and temporal orientation

-
Module 7:

Individual self-diagnosis of life history and present life and employment situation

Fig. 1. Investigated areas and connections between them: horizontal (time
context) and vertical perspective (environment context)

Area of research and research instruments — stage |l
Research instrument — KBS questionnaire

KBS questionnaire is a research instrument designed by the members
of the SWPS Research Team for the needs of the research at stage I — in
all modules — and at stage I — in a nationwide survey on a sample of 100
thousand respondents with disabilities. A pilot study carried out using a full
version of the KBS questionnaire revealed that the average time necessary to
fill in the questionnaire was 60 minutes, assuming that it was completed using
CAPI (Computer Assisted Personal Interviewing) method with the assistance
of a research interviewer. Therefore, a modified, shortened version of the
questionnaire was developed to be used in the modules at stage I (fig. 2). This
modified version of the KBS questionnaire consisted of 31 items and the time
necessary to complete the survey was, on average, 15 minutes.
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Both versions of the survey — the full and the shortened one — served as
ameans of obtaining so called social-demographic data and detailed information
about disability (among others the type and the level of disability, the age of
the onset of disability, the experienced effects and problems related to it),
social activity, the support received, vocational activity, education, satisfaction
with life, self-perceptions and one’s own ability limitations.

The KBS questionnaire in its final version consisted of 121 questions from
which 500 variables were derived. It was divided into two parts which (in the
case of the paper version — PAPI) were physically separated. These were: a part
concerning the household (KBS Part I) and an Individual In-Depth Interview
(KBS Part IT). Moreover, the part devoted to the household included an optional
module concerning the disabled person, with questions which could be asked
or omitted depending on the age and psychophysical state of the respondent
living in the household (a detailed description of the conditions in which this
procedure was to be applied was attached as an annex to the questionnaire).
Thus, three basic modules of the questionnaire determining its structure may
be identified:

(1) information about household type — KBS Part |

e lal. family household or

e la2. non-family household (e.g. residential care homes)
(2) Shortened interview: information about the disabled person — KBS Part [

e 1b. Disability features

e Ic. The characteristics of the person with disabilities
(3) In-depth interview — KBS Part II

e 2a. Disability features

e 2b. The characteristics of the person with disabilities

e 2c. Psychosocial features

e 2d. Labour market

In the study on a nationwide sample the research instrument was divided
into two parts: 1) a block devoted to the household and 2) an individual part.
The first part was used only once in each household, whereas the individual
part was employed for each disabled person in the household studied. Due to
expected communicative difficulties linked to disability, it was permitted to
complete the individual part with the assistance of the carer of the disabled
person or with the carer alone.

Research project stage Il timetable

Research was conducted in twelve steps.

1. 15.06.2009: the meeting commencing the cooperation between the SWPS
Research Team and the Survey Contractor — establishing the rules of co-
operation, presentation of the research instrument model and additional
materials.
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2. 03.07.2009: initial Methodological Report, containing the research concept,
the description of the research materials and instruments, the extent of respon-
sibility of individual project participants, as well as a detailed description of
the methodology applied in the research and the mode of sample selection.

3. From 03.07.2009 to 6.07.2009: preparation of research instruments and
additional materials.

4. From 03.07.2009: beginning of a two-stage training programme of the

Fieldwork Research Team responsible for the field part of the project.

From 10.07.2009: organising the research at the field level.

From 17.07.2009: completing field survey.

From 31.07.2009: beginning of field inspection.

07.08.20009: first data collection.

9. 16.10.2009: second data collection (submitted to the Commissioner).

10. 18.11.2009: end of inspection.

11. 11.12.2009: completion of research (field research stage).

12. 14.12.2009: submission of database.

®© N

The selection and the structure of the research sample

The sample in the Nationwide Study encompassed 100 000 persons with
disabilities chosen from across the country and representing all poviats
(NUTS 4). Because of lack of a national census of the disabled, which might have
served as a sampling frame, it was decided that the data concerning the whole
population in Poland would be used. The representativeness of the sample was
achieved following a random sampling of respondents for the study. 100 000
addresses were selected serving as the foundation for the subsequent search
for people with disabilities using the technique of random route. The sampling
frame was drawn from the PESEL System (Universal Electronic System of
Population Register) run by the Ministry of the Interior and Administration.
Stratified sampling was based on the population distribution of Poles as noted
by GUS (General Statistics Office) on 30 June 2008, i.e. the most recent
population distribution available on the day of the research. It served as the
basis of demographic estimations carried out by MB SMG/KRC in 2009.

Following the adopted assumptions, stratified sampling was conducted on
the basis of the data discussed above, taking into consideration all poviats with
villages and towns/cities located within their borders. This procedure allowed
the researchers to obtain a random national sample of 100 000 persons, taking
into account territorial distribution with the division into villages and towns/
cities in each poviat in the country. The selected addresses constituted the basis
for the selection of respondents. This technique is commonly used? and well-

2 See: P. Sztabinski, Z. Sawinski, F. Sztabinski (red.). (2005). Fieldwork jest sztukq.
Warszawa: Wydawnictwo IFiS PAN; W. G. Ochran (1977). Sampling techniques. New York:
John Willey and Son.
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founded in social studies when a sampling frame of persons with particular
characteristics (e.g. people with particular interests, financial status, etc.) is
not available.

The employed random route technique consists in visiting all flats (houses)
starting with the address indicated — following the rules of operating in the field,
which means visiting the house located to the right of the house the interviewer
has just left. This rule leaves no scope for choice for the research interviewer.
The procedure is repeated until a person meeting the selection criteria — in this
case a disabled person (either biologically or legally) — is found.

Respondents were classified into the studied groups on the basis of questions
about their biological or legal disability. These questions were included in the
part of the questionnaire devoted to GD — the household:

— “Are everyday activities of the person limited for the duration of six months
or more because of health problems?”

— “Does the person possess a valid disability certificate, a certificate stating
the level of disability or an equivalent document?”’

The interviewers received an instruction how to select disabled respondents,
which was an extension of the general instruction concerning the random
route method, allowing them to select the right respondents. Moreover, all
interviewers participated in a training programme.

Final remarks

The conclusions of the research conducted in all modules 2—8 constituted the
basis for an interpretation of regularities revealed in relation to various ONR
and ONS subgroups at stage II. Furthermore, the initial recommendations in
modules 2—8 were verified on the basis of recommendations developed as
a result of the research conclusions made at stage I1. Finally, the project ended
with a series of recommendations for the national strategy to increase socio-
vocational activity of the disabled, in particular those from the ONR and ONS
groups.

The project was developed and implemented by a multidisciplinary team
of psychologists specialising in various fields (developmental and educational
psychology, health and clinical psychology, social psychology, intercultural
psychology, occupational and organizational psychology), sociologists and
methodologists (involved in planning and implementation of research in social
sciences). The research team consulted their actions with persons specializing
in psychology of rehabilitation, sociology of health, psychiatry, geriatrics,
social gerontology, cognitivism, including neurocognitivism and cognitive
linguistics, statistics, mathematics, and informatics. For the duration of the
project all team members were employed at Warsaw School of Social Sciences
and Humanities (SWPS) as academic researchers.
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Sytuacja i mozliwosci pomocy dla 0sob z rzadkimi
I Sprzezonymi ograniczeniami Sprawnosci

W ksiazce przedstawiono zagadnienia zwigzane z funkcjonowaniem osob
z rzadkimi 1 sprz¢zonymi typami niepelnosprawnosci. Podstawowym proble-
mem, z jakim stykamy si¢ podczas rozpatrywania sytuacji takich osoéb i pro-
jektowania dziatan pomocowych, jest problem terminologiczny i definicyj-
ny. Kwestie te sa rozpatrywane w pierwszych czterech rozdziatach. Autorzy
— prawnicy i1 psychologowie — koncentruja si¢ na regulacjach prawnych obo-
wiazujacych nie tylko w Polsce, ale i w Europie, co daje mozliwo$¢ wskaza-
nia rozwigzan, ktére mogtyby zosta¢ wprowadzone w Polsce.

Rozdzialy 5, 6, 7 i 8 oraz 11 podejmuja kwestie¢ pomocy kierowanej do
0s6b z rzadkimi i sprzezonymi ograniczeniami sprawnosci oraz ich otocze-
nia, w szczegdlnosci rodzin i bezposrednich opiekundéw. Autorki — psycholo-
gowie i pedagodzy — podejmuja probe diagnozy sytuacji tych osob w Polsce
i si¢ do rozwiazan przyjetych w tym obszarze na §wiecie. Zwracaja przy tym
uwagg, ze w dostepnych zrodtach problem pomocy dla tych grup podejmo-
wany jest bardzo rzadko, w zwiazku z czym postuluja rozszerzenie juz funk-
cjonujacych oraz wprowadzenie nowych specyficznych dla potrzeb tych od-
biorcow programéw pomocy tak indywidualnych, jak i kierowanych do ich
blizszego i dalszego otoczenia.

Problem pomocy ujety w szerszej perspektywie, jako zadanie stojace przed
organizacjami pozarzadowymi nie tylko w Polsce, ale i za granica, zostal po-
ruszony w rozdziatach 9 i 10. Autorzy — psycholog, biolog i filozof — zwraca-
ja uwagg na to, iz gdy odnosimy si¢ do rzadko wystepujacych chordb, ktore
moga, cho¢ nie musza, wigza¢ si¢ z rzadkimi typami niepetnosprawnosci, po-
winnis$my planowa¢ pomoc kierowang do tych osob i do ich rodzin w jak naj-
szerszej perspektywie. Poniewaz skala zjawiska moze by¢ zbyt mata na po-
ziomie jednego regionu czy kraju, niezbgdne jest podjecie i koordynowanie
dziatan na poziomie europejskim. Zatem planowana pomoc musi mie¢ odnie-
sienie do tych dziatan, ktore podejmuje si¢ w innych krajach, w szczegolnosci
na terenie Unii Europejskie;.

Rehabilitacja 1 wspomaganie rozwoju poprzez aktywnos¢ ruchowa jest
wspolnym mianownikiem rozdziatow 12, 13 i 14. Autorzy — specjali$ci w za-
kresie fizjoterapii oraz rehabilitacji ruchowej — podkreslaja rolg tzw. dostoso-
wanej aktywnos$ci ruchowej. Wskazuja, iz daje ona mozliwos¢ poznania no-
wych ludzi, zdobycia nowych do$wiadczen, zwigksza kompetencje spoleczne,
zacheca do inicjatywy w roznych obszarach zycia. Wnikliwie analizuja zarow-
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no podstawowe zalozenia tej koncepcji, jak i specyfikg¢ wykorzystania tej me-
tody w pracy z osobami o specyficznych potrzebach wynikajacych ze sprzg-
zenia niepelnosprawnosci, jak np. osoby z niepetnosprawnos$cia sprz¢zona,
niepelnosprawnoscia intelektualna czy osoby ghuchoniewidome.

Rozdzialy zamykajace ksiazke (15 1 16), ktérych autorami sa psychologo-
wie specjalizujacy si¢ w obszarze zdrowia publicznego, poruszaja problem
planowania pomocy, zardéwno indywidualnej, jak i kierowanej do otoczenia
0s0b z ograniczeniami sprawnosci. W sposob klarowny przeprowadzaja czy-
telnika przez kolejne etapy procesu planowania i ewaluacji programow kiero-
wanych do 0séb z rzadkimi chorobami i ich otoczenia.



SUMMARY

The situation of people with rare
and multiple disabilities and forms
of assistance they are offered

The book presents issues associated with the functioning of persons with
rare and multiple disabilities. The fundamental problem which the researchers
face while pondering the situation of such people and designing support actions
(dziatan pomocowych) for them is related to terminology and definitions.
These matters are considered in the first four chapters. The authors — lawyers
and psychologists — concentrate on legal regulations which are in force not
only in Poland but also in Europe, thus permitting the identification of solutions
which could be introduced in Poland.

Chapters 5, 6, 7, 8 and 11 take up the issue of assistance to people with rare
and multiple disabilities and their environment, in particular their families and
immediate carers. The authors — psychologists and pedagogues — attempt to
diagnose the situation of people with rare and multiple disabilities in Poland
and research various solutions adopted in the world. They also point out that
the subject of assistance to these groups appears very rarely in the available
literature and, therefore, they postulate extending the existing support
programmes and introducing new ones to meet the needs of both individual
recipients and their immediate and remote environment.

The issue of assistance seen in a wider perspective, as a task facing non-
governmental organisations not only in Poland but also abroad, is discussed in
chapters 9 and 10. The authors — a psychologist, a biologist, and a philosopher
— note that in the case of rare illnesses which may or may not be related to
rare types of disability, the widest possible perspective should be taken into
account in planning support programmes for disabled people and their families.
Because at the level of one region or country the scale of the phenomenon
may be too small, it is necessary to undertake and coordinate activities at
a European level. Hence, the actions need to be related to initiatives taken in
other countries, especially in the European Union.

Rehabilitation and development supported by motor activity are common
denominators in chapters 12, 13, and 14. The authors — specialists in
physiotherapy and motor rehabilitation — stress the significance of so-called
adapted motor activity. They note that it gives the recipients a chance to meet
new people or gain new experience. It also increases their social competences
and encourages them to take initiative in various areas of their life. Both the
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basic assumptions and the actual applications of this method for people who
have particular needs stemming from multiple impairments, such as physical
and intellectual disability or vision and hearing impairment, have been subject
to a detailed analysis.

The final chapters of the book (15 and 16), written by psychologists
specialising in public health, concentrate on planning help for individuals
with disabilities as well as for their environment. The authors describe in
a very accessible way the stages of the process of planning and evaluating
programmes targeted at persons with rare illnesses and at their environment.



