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Streszczenie

Niniejsza publikacja zawiera omodwienie sytuacji dzieci z niepetnosprawnoscig
intelektualng w dwudziestu dwdch krajach europejskich, ze szczegdlnym
uwzglednieniem pieciu zagadnien: ochrony przed naduzyciami, wsparcia rodziny,
deinstytucjonalizacja, zdrowia, edukacji i uczestnictwa dzieci. Zaleca sie kroki, jakie
nalezy podja¢ w celu usuniecia barier przeciwdziatajgcych ich spotecznej integracii.
Publikacja ta, opiera sie na serii raportow krajowych, ktére zostaty przygotowane
przez ekspertow w Austrii, Belgii, Butgarii, na Cyprze, w Czechach, Estonii, Finlandii,
Francji, Grecji, na Wegrzech, w Irlandii, we Wioszech, na totwie, Litwie, w Holandii,
Polsce, Portugalii, Rumunii, Stowacji, Stowenii, Hiszpanii i Wielkiej Brytanii.
Sprawozdania te, zawierajce szczegdtowe informacje dostepne s na stronie:
http://www.childrights4all.eu/. Przyklady, zaczerpniete z raportow krajowych,
przedstawione w niniejszym sprawozdaniu Europejskim majg charakter ilustracyjny i

nie sg wyczerpujace.

W 2009 roku obchodzono 20-lecie Konwencji Narodéw Zjednoczonych o Prawach
Dziecka (CRC) oraz przedstawiono osiggniecia i ciggta walke ONZ o egzekwowanie
praw dzieci. Podczas gdy Komitet ONZ ds. Praw Dziecka wielokrotnie zwraca uwage
na wrazliwos¢ dzieci niepetnosprawnych, koniecznos¢ skutecznej ich ochrony oraz
egzekwowania ich praw, réwne szanse dla dzieci z niepetnosprawnoscig intelektualng
pozostawiajg wiele do zyczenia. Wejscie w zycie Konwencji Narodéw Zjednoczonych
o prawach 0sdb niepetnosprawnych (CRPD) byto okazjg, by ponownie przyjrzec sie

integracji dzieci z niepetnosprawnoscig intelektualna.

Raporty krajowe przedstawiajg raczej niepokojgcy obraz sytuacji dzieci z
niepetnosprawnoscig intelektualng. Wszystkie stwierdzajg, ze niewiele wskazuje na
przestrzeganie praw dzieci z niepetnosprawnoscig intelektualng w badanych krajach
Wyniki naszego badania pokazujg, ze realizacja CRC z punktu widzenia dzieci z
niepetnosprawnoscig intelektualng nie jest zadowalajgca we wspomnianych pieciu
obszarach. Podczas gdy poswieca sie pewng uwage edukacji i zdrowiu, Panstwa

Europejskie powinny skoncentrowac sie rowniez na innych obszarach, takich jak


http://www.childrights4all.eu/

naduzycia i uczestnictwo dzieci z niepetnosprawnoscig intelektualng. Mimo postepu i
pozytywnych zmian w dziedzinie edukacji i deinstytucjonalizacji, wiele dzieci z
niepetnosprawnoscig intelektualng nadal uczy sie wytacznie w oddzielnych centrach

lub jest umieszczana w instytucjach dtugoterminowej opieki.

Fakt, ze dzieci z niepetnosprawnoscig intelektualng sg zazwyczaj narazone na
wieksze ryzyko bycia ofiarami przemocy psychicznej i fizycznej, wykorzystywania
seksualnego i przemocy rowiesniczej (nekania), zwiaszcza w instytucjach lub w
szkofach, zostat uznany przez spoteczenstwo obywatelskie, rzady i ekspertdw. Jednak
eksperci krajowi podkreslajg duzy brak informacji i danych a takze niewtasciwg
polityke w tej konkretnej dziedzinie. Dokonanie kompleksowej oceny jest trudne, ze
wzgledu na brak badan i wskaznikdbw. Badania pokazujg réwniez, Zze szereg
koniecznych $rodkdw wdrozonych zostato bez uwzglednienia potrzeb dzieci ze
znaczng niepetnosprawnoscia i / lub potrzebujacych znacznego wsparcia. Nalezg do
nich wsparcie dla dzieci bedacych ofiarami przemocy, dziatania edukacyjne,

programy zapobiegania i oceny procesu rehabilitacji ofiar.

Niewiele uwagi poswieca sie sytuacji rodzin, ktére w domach zajmuijg sie dzie¢mi z
niepetnosprawnoscig intelektualng. W raportach krajowych zwrécono uwage na
niewielkie wsparcie dla rodzin, niewystarczajgce informacje, majgce pomoc im w
opiece i wychowaniu dzieci z niepetnosprawnoscig intelektualng, jak i zbyt mate lub
niewielkie wsparcie na poziomie spotecznosci lokalnych, szczegdlnie w kwestii opieki
zastepczej. Eksperci krajowi potwierdzili jednak, ze w wielu krajach, decydenci sg
Swiadomi, Ze instytucjonalizacja opieki w dziecinstwie moze prowadzi¢ do
koniecznosci instytucjonalizacji w wieku dorostym. Tym samym wiele uwagi po$wieca
sie deinstytucjonalizacji strategii, wyniki sg jednak nadal niezadowalajgce, gtéwnie z
powodu nieintegracyjnego wspierania polityki opieki i niewystarczajgcych inwestycji

w opieke alternatywna.

Mimo widocznych postepdw dokonywanych w wielu krajach, na rzecz edukacji
wiaczajacej dostep do powszechnej edukacji dla ucznidw z niepetnosprawnoscig

intelektualng jest ciggle niewielki. Istotne braki zidentyfikowane w poprzednich



badaniach, ponownie zwrdcity uwage ekspertdw np. brak szans edukacyjnych,
nieprawidtowosci w pracy personelu pomocniczego i pracownikow dydaktycznych, lub
dyskryminacja ze wzgledu na niepetnosprawnos$¢ intelektualng. Ponadto,
niewystarczajgce wsparcie w szkotach ogdlnodostepnych, brak wyszkolonego
personelu i zasobdw moze sprawié, ze dzieci te ciggle bedg przenosi¢ sie pomiedzy
szkotami ogolnodostepnymi i specjalnymi. Podobnie, utrudniony dostep do
powszechnej edukacji na poziomie $rednim i brak wsparcia w przejsciu pomiedzy
szkolnictwem podstawowym i $rednim majg kluczowe znaczenie, ktore czesto
przyczynia sie do zaktdcenia Sciezek edukacyjnych dzieci z niepetnosprawnoscig

intelektualng w stosunku do innych ucznidw.

Podczas, gdy w Europie dostep do podstawowej opieki zdrowotnej jest zapewniony
wszystkim dzieciom, Raporty Krajowe pokazujg ogromne rdéznice pomiedzy krajami
UE. Brak wczesnej interwencji, kiepska opieka i $wiadomoS¢ zawodowa,
administracyjne i finansowe bariery w dostepie do opieki zdrowotnej i leczenia, jak
rowniez dyskryminacja ze wzgledu na niepetnosprawnos¢ to gtowne kwestie, ktore
muszg by¢ uwzglednione w celu zagwarantowania rownego dostepu do opieki

zdrowotnej dla dzieci z niepetnosprawnoscig intelektualna.

Ponadto dzieci z niepetnosprawnoscig intelektualng nie majg mozliwosci swobodnego
wyrazania swoich pogladéw we wszystkich sprawach ich dotyczacych. Ten wyrazny
obowigzek zawarty w art. 12 CRC jest czesto ignorowany przez Panstwa-Strony. W
szkole zaobserwowa¢ mozna wyrazny brak samorzecznictwa i zaje¢ obywatelskich dla
dzieci,—co pomogtoby im wyraza¢ swoje poglady. Nadal zbyt czesto nieche¢ do
uznania kompetencji dzieci z niepetnosprawnoscig intelektualng przyczynia sie do
proceséw decyzyjnych. Ogromne bariery na drodze wspierania praw dzieci z
niepetnosprawnoscig intelektualng i zniechecanie ich do aktywnego uczestnictwa,
zwigzane sg z uprzedzeniami i przesgdami panujgcymi w spoteczenstwa i
spotecznosciach. Analiza przypadkéw zebranych w tych badaniach pokazuje, Zze
dyskryminacja jest nadal powszechnym zjawiskiem. Zarédwno dzieci z

niepetnosprawnoscig intelektualng jak i ich rodziny czujg sie dyskryminowane.



Dyskryminacyjne postawy ograniczajg mozliwosci nieformalnego ksztatcenia dzieci z
niepetnosprawnoscig intelektualng, poprzez wspdlne dziatania z rowiesSnikami.

Publikacja konczy sie zaleceniem dotyczacym dziatan, ktére powinny by¢ traktowane priorytetowo |

I. Wstep

A. Tto i cel badania

Projekt “Prawa dzieci dla wszystkich!” Monitorowanie Implementacji
Konwencji Organizacji Narodow Zjednoczonych o Prawach Dziecka dla
Dzieci z niepetnosprawnoscia intelektualng” sfinansowany zostat z programu
Komisji Europejskiej DAPHNE. Jego celem jest wsparcie wdrazania Konwencji ONZ o
Prawach Dziecka (dalej CRC) z perspektywy dzieci z niepetnosprawnoscig
intelektualng.  Poniewaz wdrozenie Konwencji ONZ o Prawach 0Oséb
Niepetnosprawnych (dalej CRPD) jest obecnie dyskutowane w wielu krajach
europejskich i na Swiecie, dla ruchu oséb niepetnosprawnych i spotecznosci wazne
jest, aby skorzysta¢ z dtugiego i owocnego doswiadczenia dziataczy praw dziecka
oraz z osiggnie¢ rzadow i ich partnerow ze spoteczenstwa obywatelskiego w

egzekwowanie praw dzieci.

Przy opracowywaniu swoich strategii politycznych dla dzieci, Inclusion Europe
wskazata na potrzebe lepszego zrozumienia i przeglad implementacji CRC oraz
wptyw, na dzieci z niepetnosprawnoscig intelektualng, ogdinej polityki dotyczacej
dzieci. Potrzeba takich badan zostat réwniez jasno okreSlona przez Komisje
Europejskg w swoim raporcie na temat ubdstwa i dobrobytu dzieci w UE: Aktualny
stan | perspektywy (Dyrekcja Generalna ds. Zatrudnienia, Spraw Spotecznych i
Réwnych Szans, styczen 2008). W zaleceniu 10 tego raportu czytamy. "Potrzebne
jest lepsze monitorowanie sytuacji dzieci najbardziej narazonych. Paristwa
cztonkowskie sg zatem zachecane do przegladu roznych dostepnych Zrodet, danych
statystycznych i administracyjnych oraz innych informacji w celu monitorowania
sytuacji. Powinny one w petni wykorzystac te dane, aby zidentyfikowac grupy dzieci

n

najbardziej wraZliwych, ktore musza byc¢ pod szczegolng obserwacja.



W celu realizacji tego projektu, wiedza na temat niepetnosprawnosci intelektualnej i
praw dziecka zostata pofgczona dzieki wspdtpracy dwdch europejskich sieci
organizacji pozarzadowych: Eurochild i Inclusion Europe. To Sprawozdanie
Europejskie oraz raporty krajowe rzucajg nowe Swiatto na CRC i jego wptyw i

wdrozenie w panstwach cztonkowskich UE
B. Metodologia

Ogdlnym zatozeniem tego projektu byto dostarczenie dowoddw naukowych w celu
informowania i stymulowania ksztattowania polityki w zakresie zdrowia, ochrony
przed naduzyciami, wsparcie rodziny, (de-) deinstytucjonalizacji, edukacji i udziatu
dzieci. Celem projektu byto dokonanie przegladu istniejgcych danych statystycznych i
innych danych ilosciowych dostepnych w sprawozdaniach panstwa do Komitetu CRC
ONZ i i powigzanych alternatywnych raportdw organizacji pozarzagdowych. Projekt
ocenit stan wdrazania Konwencji o Prawach Dziecka informowat na temat
okreslonych kwestii i przedstawit zalecenia, jak rzady mogg kontynuowac realizacje

tego planu celem wprowadzenia zmian.

Ten Europejski Raport ma na celu podniesienie statusu dziecinstwa dzieci z
niepetnosprawnosciag intelektualng i sta¢ sie impulsem do staran w celu zapewnienia,
Ze dzieci z niepetnosprawnoscig intelektualng sg w petni wigczone w dziatania na
rzecz promowania praw cziowieka dotyczacych wszystkich dzieci.

ONZ CRC postrzega wszystkie dzieci jako "obywateli o rownych prawach”, nie zas
jedynie jako podlegte rodzicom czy korzystajgce z interwencji publicznych. Dlatego

raport odzwierciedla trojstronne podej$cie badawcze przy uzyciu nastepujgcych

Srodkow:
. Oficjalne fakty i dane liczbowe (analiza danych).
. Profesjonalna opinia (Ocena jakosciowa): eksperci krajowi ocenili realizacje

CRC dla dzieci z niepetnosprawnoscig intelektualng w swoich krajach za pomoca
modelu oceny.
. Gfosy dzieci i ich rodzicow zostaly wystuchane w grupach fokusowych i

wywiadach

10



Metodologia ta tgczy podejscie ilosciowe i jakosciowe, celem uzyskania strukturalnych
odpowiedzi, ktore bedg stanowi¢ opis sytuacji w poszczegdlnych raportowanych
krajach. Niniejszy raport uznaje roéwniez, ze badania nad dziecmi z
niepetnosprawnoscig intelektualng w wielu krajach europejskich znajduja sie nadal na
poczatkowym etapie. Zadaniem tego sprawozdania jest potgczenie trzech
podstawowych zasobdw badawczych w celu oceny realizacji CRC z perspektywy

dzieci z niepetnosprawnoscia intelektualna.

W badaniach, stosowane sg w miare mozliwosci, te standardowe definicje termindw i
poje¢, jakie sg wykorzystywane w innych powigzanych badaniach i monitorowaniu
realizacji CRC. Ponadto, ponizsza definicja pojecia "instytucja" (jako placdéwka),
zgodnie z propozycja Europejskiej Koalicji na rzecz Zycia w Spotecznoéci (ECCL) byta

i jest uzywana ilekro¢ termin ten pojawia sie w tekscie:

"Instytucja jest to jakiekolwiek miejsce, w ktorym osoby, ktore zostaly uznane jako
niepetnosprawne sg izolowane, segregowane i / lub zmuszone do Zycia razem.
Instytucja to rowniez miejsce, w ktorym ludzie nie majg lub nie mogg sprawowac
kontroli nad swoim Zyciem i podejmowac codziennych decyzji.Pojecie instytucji nie

n

Jjest zdefiniowane jedynie przez jej wielkosc.

Eksperci krajowi mieli gtowny wkfad w to sprawozdanie tematyczne. Zostaty réwniez
zidentyfikowane braki w zakresie badan krajowych w ramach kazdego z obszaréw
zainteresowan. Eksperci krajowi stwierdzili rowniez przykfady dobrych praktyk w
realizacji Konwencji o Prawach Dziecka z perspektywy dzieci z niepetnosprawnoscig

intelektualng i ich rodzin.

II. Dane statystyczne

Wedtug ogodlnych wytycznych dotyczacych formy i tresci okresowych raportow
przekazywanych przez panstwa strony w ramach artykutu 44 Konwencji o Prawach
Dziecka, Panstwa-Strony sg zobowigzane do przedstawienia informacji istotnych dla

wdrazania Konwengcji. Panstwa strony powinny przekaza¢ informacje zwigzane z:

11



obserwacja, monitorowaniem, alokacja zasobdw, danymi statystycznymi,
dostarczajgc np. dane z podziatem na wiek, pte¢, zamieszkanie: miasto / wies, rodzaj
niepetnosprawnosci itp. oraz wyzwania zwigzane z wdrazaniem. Jest oczywiste, ze
kraje biorgce udziat w projekcie majg wiele do zrobienia w celu spetnienia tego
wymogu. Obecnie kompleksowe informacje nie sg dostepne dla wszystkich pieciu

zagadnien w odniesieniu do niepetnosprawnosci intelektualne;j.

Wiekszos¢ krajow przekazuje bardzo ograniczony, statystyczny obraz Zycia dzieci z
niepetnosprawnoscig intelektualng. Wiekszos$¢ informacji statystycznych zazwyczaj
odnosi sie do edukacji, dostepne sg tez jednak informacje na temat ubezpieczen

spotecznych i stuzby zdrowia.

Eksperci krajowi zgtaszali rozne do$wiadczenia i obserwacje podczas sprawdzania
danych statystycznych dostepnych w danym panstwie lub w alternatywnych
raportach. Najczesciej, dane dotyczace rodzajow niepetnosprawnosci byty niepetne,
poniewaz szczegbtowe informacje dotyczace dzieci z niepetnosprawnoscig
intelektualng nie sg dostepne. Wiarygodnos¢ danych statystycznych, czesto moze by¢
kwestionowana, poniewaz istniejg réznice w terminologii  dotyczacej

niepetnosprawnosci intelektualnej.

Ogdlna atomizacja opieki nad dzie¢mi zostata zidentyfikowana jako bariera dla
zestawiania i analizowania odpowiednich danych statystycznych. Na przyktad w
Czechach i na totwie systemy opieki nad dzie¢mi pozostajg niedostatecznie spdijne,
co powoduje nastepujgce konsekwencje: niespodjne procedury dotyczace dzieci z
grup ryzyka, réznice legislacyjne miedzy poszczegdlnymi ministerstwami, niespojne
stosowanie termindw, fragmentacja danych z monitoringu na temat dzieci, czasami
brak ciggtosci i elastycznosci Swiadczonych ustug, jak réwniez czasochtonna i

niewystarczajgca komunikacja i wspotpraca miedzy poszczegdlnymi ministerstwami.
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III. Ogodlna ocena realizacji Konwencji ONZ o Prawach Dziecka

W tej czesci badania szukalisSmy odpowiedzi na pytania dotyczace zakresu realizacji
CRC 1z perspektywy dzieci z niepetnosprawnoscig intelektualng w krajach

uczestniczacych w projekcie. Krajowi eksperci oceniali, co Pafistwa Strony:

. planujg zrobi¢ w okreslonych obszarach w celu poprawy sytuacji dzieci
niepetnosprawnych intelektualnie (podejscie).

. robig dla osiggniecia danych celow np. w krajowym planie lub przez
ustawodawstwo krajowe, ktére majg jasne przetozenie i wptyw na zycie dzieci z
niepetnosprawnoscig intelektualng (aplikacja).

. co Panistwa-Strony robig w celu poprawy ich strategii w oparciu o regularne i
systematyczne oceny i badania (danych statystycznych, strategii punktu odniesienia -

benchmark, badania porownawcze itp.) (ulepszenie).

Metoda ta zostata stworzona na podstawie metody oceny stosowane w systemach
zarzadzania jakoscig EFQM (Europejska Fundacja Zarzadzania Jakoscig). W Swietle
jakosciowego charakteru badania, nie jest mozliwe, przeprowadzenie dogtebnej
analizy odpowiedzi, podjeto jednak starania w celu zmniejszenia ryzyka wystgpienia

powaznych btedow.

Rysunek 1. Zakres wdrozenia CRC wedtug pieciu omawianych obszarow

Rysunek 1 przedstawia wyniki w pieciu omawianych dziedzinach — naduzycia;
promocja, uczestnictwo i walka z dyskryminacjg; rodzina i deinstytucjonalizacja;
zdrowie; edukacja. Ogdlna ocena realizacji Konwencji o Prawach Dziecka jest
bardzo niska. Ochrona dzieci z niepetnosprawnoscig intelektualng przed
wykorzystywaniem zostata oceniona przez ekspertéw krajowych, jako najstabszy
obszar (21 procent), po promocji, uczestnictwie, niedyskryminacji (27 procent) oraz
rodzinie i deinstytucjonalizacji (31 procent) . Edukacja (34 procent) oraz zdrowie (35
procent) byly oceniane przez ekspertow krajowych jako obszary o stosunkowo
wysokim stopniu realizacji CRC. Reasumujac, realizacja CRC z punktu widzenia dzieci
Z niepetnosprawnoscig intelektualng nie jest zadowalajgca w Zzadnym ze

wspomnianych pieciu obszaréow. Podczas gdy poswieca sie pewng uwage edukagji i
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zdrowiu, Panstwa Europejskie powinny skoncentrowaé sie réwniez na innych

obszarach, takich jak naduzycia i uczestnictwo dzieci z niepetnosprawnoscig

intelektualna.
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Figure 1- Extent of implementation of the CRC
accordingto the five areas

m Abuse
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mination

® Family and de-institutionalisation

IV.

Ochrona przed przemoca i wykorzystywaniem

Artykut 19 CRC

1. Panstwa-Strony bedg podejmowaty wszelkie
wlasciwe kroki w dziedzinie ustawodawczej,
administracyjnej, spotecznej oraz wychowawczej dla
ochrony dziecka przed wszelkimi formami
przemocy fizycznej badz psychicznej, krzywdy lub
zaniedbania badz ztego traktowania lub wyzysku, w
tym wykorzystywania w celach seksualnych, dzieci

pozostajgcych pod opiekg rodzica(éw), opiekuna(ow)
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prawnego(ych) lub innej osoby sprawujgcej opieke
nad dzieckiem.

2. Tego rodzaju S$rodki ochronne powinny
obejmowac, tam gdzie jest to wiasciwe, skuteczne
przedsiewziecia w celu stworzenia programéw
socjalnych dla realizacji pomocy dziecku oraz osobom
sprawujgcym opieke nad dzieckiem, jak rowniez
innych form dziatan prewencyjnych dla ustalania,
informowania, wszczynania i prowadzenia $ledztwa,
postepowania, notowania wymienionych wyzej
przypadkdw niewtasciwego traktowania dzieci oraz

tam, gdzie jest to wiasciwe - ingerencje sadu.

A. Ogolne zasady zapobiegania naduzyciom

We wszystkich badanych krajach, zdecydowanie brak jest polityki i strategii w
celu zapobiegania naduzyciom lub zastraszanie dzieci z
niepelnosprawnoscia intelektualng lub innych dzieci niepeinosprawnych.
Sprawozdania Panstw do Komitetu CRC czesto po prostu wymieniajg konkretne
projekty, wigczajgc te skierowane do dzieci z niepetnosprawnoscig intelektualna.
Mimo, Ze niektdre projekty mogg by¢ potrzebne i wiasciwe, nie tworzg ogdinej
strategii i nie gwarantuja, ze ochrona przed naduzyciami jest zapewniona. W Finlandii
na przyktad, ma miejsce znaczna liczba indywidualnych projektéw, ale nie ma ogolnej
koordynacji na szczeblu panstwa. Finlandia nie ma specjalnego krajowego programu
w celu zapobiegania przemocy wobec dzieci z niepetnosprawnosécia intelektualna’.
Ponadto, w wielu panstwach krajowi eksperci zwracajg uwage na brak
koordynacji. Koordynacja miedzy organami rzgdowymi czesto stanowi problem, jak
rowniez podziat kompetenciji, ktére sg zazwyczaj podzielone na szczeblu federalnym /

krajowym i na szczeblu regionalnym. W Portugalii mimo, iz wszystkie departamenty i

! Patrz raport krajowy Finlandii VERSO, projekt KiVa lub szczeg6lnie o dzieciach niepetnosprawnoscia

intelektualng Wegierski Raport Krajowy: projekt “Uczyn zycie bezpieczng przygoda”
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agencje odpowiedzialne za ochrone dzieci przed wykorzystywaniem zostaty
zdefiniowane, to jednak w sprawozdaniu panstwowym wida¢ ograniczenia w

strukturze skutecznej koordynacji pomiedzy réznymi programami.

B. Identyfikacja form przemocy wobec dzieci z niepelnosprawnoscia

intelektualng

Spoteczenstwo dorostych ma za sobg ditugg historie ukrywania tematu przemocy
wobec dzieci, szczegdlnie wobec dzieci z niepetnosprawnoscig intelektualng. Komitet
podkreslit, ze tylko poprzez badania polegajgce na wywiadach z dzie¢mi i rodzicami,
panstwa mogg zaczgé budowaé prawdziwy obraz czestosci wystepowania wszystkich
form przemocy wobec dzieci. Nie jest mozliwe okreSlenie postepéw i efektywnosci

systeméw ochrony dzieci bez tego rodzaju badan®.

Eksperci krajowi zwracaja uwage, ze zbyt mato wiadomo na temat form
przemocy, ktorej doswiadczaja dzieci z niepetnosprawnoscia intelektualna.
Dlatego tez, wiele incydentdw pozostaje bezkarnych, gdyz nie zostajgq rozpoznane

jako naduzycia, dotyczy to zwlaszcza znecania sie psychicznego.

W Austrii, eksperci uwazajg, ze polityka i dziatania zapobiegawcze nie uwzgledniajg
faktu, ze dzieci z niepetnosprawnoscia intelektualng sg zazwyczaj bardziej narazone
na stanie sie ofiarg psychicznej i fizycznej przemocy i molestowania seksualnego,
szczegdlnie w instytucjach, jednak brak na ten temat sprawdzonych danych?. Dzieci i
mtodziez z niepetnosprawnoscig intelektualng sg bardziej narazone na stanie sie
ofiarami przemocy seksualnej i instytucjonalnej®. Okoto 31 procent wszystkich dzieci

niepetnosprawnych doéwiadcza jakiej$ formy przemocy”.

2 UNICEF, Podrgcznik Wdrazania Konwencji o prawach dziecka ( Implementation Handbook for the

Conventlon on the Rights of the Child,), wydanie 3 zmienione, w 2007 roku, strona 266.

Szacunkowe dane wskazuja, ze wskaznik naduzy¢ wzgledem osob niepetnosprawnych jest wa razy
wyzszy jak wzgledem 0sOb sprawnych, Austriacka Rada Krajowa ds. Osob Niepetnosprawnych
SOsterrelchlsche Arbeitsgemeinschaft fiir Rehabilitation — OAR) (2010).

Ministerstwo Pracy, Ochrony Spotecznej I Ochrony Konsumenta, 2002 (Bundesministerium fir Arbeit,
Soziales und Konsumentenschutz - BMASK)

Austriacka Rada Krajowa ds. Osob Niepetnosprawnych (Osterreichische Arbeitsgemeinschaft fiir
Rehabilitation — OAR) (2010)
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W Finlandii badanie na temat pokrzywdzonych dzieci zostato przeprowadzona przez
krajowego Rzecznika Praw Dziecka w 2008 roku. Miedzy innymi, Rzecznik Praw
Obywatelskich dzieci zalecit przeprowadzanie badania w regularnych odstepach
czasu. Zalecenia obejmujg konieczno$¢ zbadania aktdéw przemocy wobec dzieci z
niepetnosprawnoscig intelektualng oraz wziecie pod szczegdlng uwage sytuacji tej
grupy dzieci w takich badaniach na przysztos¢. Podkreslono, Zze petna ocena sytuacji
moze by¢ trudna do przeprowadzenia ze wzgledu na trudnosci takie jak np.
komunikacja. PodkreSlono jednak réwniez, Zze nie moze to przeszkodzic w

badaniach®.

C. Zapobieganie naduzyciom, zglaszanie naduzy¢ wzgledem dzieci z

niepelnosprawnoscia intelektualng i zapewnienie im wsparcia

W wielu badanych krajach, w polityce zapobiegania naduzyciom brakuje
kompleksowych mechanizméw sprawozdawczych w odniesieniu do wykorzystywania

dzieci z niepetnosprawnoscig intelektualna.

W krajach, w ktorych istnieje ogdlna strategia lub polityka na rzecz zapobiegania
przemocy i zastraszania dzieci, dziatania zapobiegawcze oraz srodki w zakresie
sprawozdawczosci powinny miec¢ zastosowanie do wszystkich dzieci, w
tym dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualng. Badania krajowych ekspertow

wskazujg jednak na postepowanie niezgodne z tymi zasadami.

We Wioszech, srodki podjete w celu uswiadamiania, identyfikacji i zgtaszania sytuacji
naduzy¢, nie sg dostepne dla dzieci z niepetnosprawnoscig intelektualng. W istocie
wszystkie mechanizmy "zgfaszania" wymagajg Swiadomosci tego, co moze byc¢
uwazane za naduzycie i przemoc, jak rowniez zrozumienie, jak dziata system
przeptywu informacji, umiejetno$¢ korzystania z co najmniej jednej z niezbednych

form komunikacji (np. : telefon czy Internet) i dostep do nich.

e Raport Krajowy, Finlandia, strona 8.
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Podobnie na Litwie, gdzie dziataja dwa programy zapobiegania naduzyciom’. Jednak
alternatywny raport opracowany przez litewskie organizacje pozarzgdowe stwierdza,
ze "nie istniejg zadne Srodki podjete w celu zapewnienia, ze najbardziej narazone
grupy dzieci i miodziezy, takie jak poszukujacy schronienia, dzieci ulicy, dzieci-ofiary
handlu ludzmi, otrzymujg odpowiednig opieke medyczng, psychologiczne i spoteczne
wsparcie oraz petng ochrone ". Prawo nie przewiduje réwniez zadnego rodzaju

psychospotecznej interwencji ani rehabilitacji.

W Austrii, $rodki zapobiegawcze obejmujg od 2004 roku prawnie ustanowione
wielodyscyplinarne grupy ochrony dzieci w szpitalach, jak rowniez od 2007 r wymaog
wzgledem pracownikdéw os$wiaty do zgtaszania wszelkich zagrozen dobrostanu dzieci

do opieki spotecznej miodziezy.®

Na Wegrzech, na stronie internetowej skierowanej do dzieci wytgcznie w ich jezyku
ojczystym, zawarte sg informacje na temat tego w jaki sposob i w jakich przypadkach
(maltretowanie i znecanie sie) mogg odwota¢ sie do Parlamentarnego Rzecznika

Praw Obywatelskich.

Jak wida¢ z powyzszych przyktadéw, w badanych krajach czesto brakuje dowoddw
na to, ze podjete $rodki i programy zapobiegania naduzyciom, zostaty odpowiednio
zastosowane dla dzieci z niepetnosprawnoscig intelektualng. Cho¢ nie wykluczajg
wyraznie dzieci niepetnosprawnych intelektualnie, rzadko biorg pod uwage
szczegblne warunki i wieksze narazenie dzieci z niepetnosprawnoscig intelektualng na

przypadki przemocy i naduzycia.

DOBRA PRAKTYKA: W Belgii $wiadczony jest nowy, wazny rodzaj ustugi: zespoty
konsultacyjne (np. http://www.senvzw.be/organisation/consulententeam-ampel-cgg-
prisma-vzw) daja nowy impuls ktére wymuszajg dziatanie instytucji opieki przez

reinterpretacje "probleméw w zachowaniu" niektorych osdb z niepetnosprawnoscia

! Krajowy Plan Zapobiegania Wykorzystywaniu | Wsparcia Dzieci oraz Krajowy Program przeciw

Komercyjnemu wykorzystywania seksualnemu Dzieci | Wykorzytywaniu Seksualnemu — patrz Raport
Krajowy, Litwa strona 4.
8 Raport Krajowy, Austria, strony 5 i 6.
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intelektualng w ramach zdrowia psychicznego. Pracujgc w rodzinach i domach opieki
sg W stanie wszcza¢ postepowanie w przypadkach gdy istnieje podejrzenie naduzycia

W rodzinie, sgsiedztwie czy instytucji.

Krajowi Eksperci odnotowali réwniez nieodpowiednie srodki majace stuzyc
dzieciom z niepelnosprawnoscia intelektualng do wyrazania swoich
pogladow i zlozenia wyjasnien w kontekscie naduzy¢. Czesto trudno
udowodni¢ wine, osobie oskarzonej o przestepstwo, gdyz dziecko niepetnosprawne
jest traktowane jako niewiarygodne $wiadek (nie wierzy sie dziecku).

Uprzedzenia profesjonalistow na temat dzieci z niepetnosprawnoscig intelektualng
oraz rzeczywiste niepetnosprawnosci tej grupy (komunikacja, zrozumienie,
reprezentacja, trudnosci z koncentracjg) powodowa¢ mogg problemy w przypadku,
gdy podjete zostajg dziatania, wszczete przez system ochrony i zapobiegania. I tak
na przyktad, postepowania sgdowe nie przewidujg rozwigzan w szczegolnych
sytuacjach: "Sprawca unikngt kary ... bo C. nie mogt znalez¢ odpowiednich stow, by
opisac to, co mu zrobit". Poza tym, zeznania dziecka nie sg traktowane powaznie:

,Zespot uwaza, ze N. zmysla”kiedy opisuje molestowanie®.

Jednakze, jak zauwazono we Francji, wiecej przypadkdw naduzy¢ oznacza trafniejszg
ocene!®, Raporty przedstawione Komitetowi identyfikujg odnotowany wzrost naduzy¢,
nie nalezy jednak interpretowac tego faktu jako pogorszenie sie sytuacji. Niemniej
jednak, brak wyszkolonego personelu i niezadowalajaca wspéipraca

pomiedzy specjalistami zostaty wymienione jako problemy we Francji.

Badanie Przypadku, Wielka Brytania: M. mieszkajacy w centrum opieki

zastepczej

“Nasz syn M. przenidst sie do szkoly z internatem 2 lata temu. Prawie 2 lata zajeto
planowanie i poszukiwanie odpowiedniej szkoty, ze wzgleu na jego ztozone potrzeby

edukacyjne. M. trudno bylo zadomowié¢ sie w nowej szkole, ale po pierwszym

o DE KEUNYNCK-LEFER M.-C., Le handicap et la justice : une rencontre difficile. La confrontation
avec la justice des adolescents déficients victimes d’abus sexuels (mémoire de maitrise)
10 Raport Krajowy, Francja, strona 6.
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semestrze, na tyle na ile byliSmy w stanie stwierdzi¢, wszystko wydawato sie by¢
dobrze. Trudno jednak jest mie¢ pewnosS¢ co do tego poniewaz nie uzywa on mowy
ani nie potrafi komunikowac sie w inny sposob. Jego szkota oddalona jest o 250 mil
od naszego miejsca zamieszkania i kiedy on tam zamieszkat zauwazyliSmy, ze
pracownik spoteczny przestat go odwiedzac i kontaktowac sie z nami. ZostaliSmy
zaproszeni na spotkanie w szkole, ale nikt z naszej lokalnej rady (ktéra ptacita za

jego pobyt w szkole) nie przybyt na to spotkanie.

Prosze sobie wyobrazi¢ jakie to uczucie, kiedy po 2 latach, pewnego dnia z samego
rana odwiedzit nas pracownik spoteczny, aby powiedzie¢, ze zostat poinformowany iz
istniejg dowody systematycznego wykorzystywania seksualnego naszego syna, w
szkole. Pani z opieki spotecznej powiedziata, ze musimy zdecydowac czy chcemy aby
nasz syn tam pozostat czy chcemy sprowadzi¢ go do domu. ByliSmy zszokowani, ze
ona wydawata sie w ogole nie przejmowac ty, czy M. byt czy nie byt wykorzystywny.

W szkole nie udzielono nam zZadnych odpowiedzi, powiedzieli nam jedynie, ze

musimy porozmawiac z ich prawnikami, co jednak w niczym nie pomogto.

W koncu musieliSmy sprowadzi¢ M. do domu i rozpocza¢ od nowa dtugg batalie aby
znalez¢ mu nowg szkote. Do dzi$ nie wiemy czy byt wykorzystywany w tamtej szkole,
a to dla rodzicdw co$ naprawde okropnego. Nie wiemy jaki wptyw to wszystko miato

na M. i nie mozemy znalez¢ nikogo kto by pomdgt jemu i nam.

D. Naduzycia w domach opieki

Zagadnieniem szczegollnie waznym, omawianym w Raportach Krajowych
sq naduzycia w domach opieki. Na przyktad w Belgii, duza liczba osdb
niepetnosprawnych przebywajacych w placéwkach zdaje sie prowadzi¢ do wiekszej
liczby przypadkéw naduzy¢'!. We Francji, wedtug badan przeprowadzonych w 2002
r. na czeSciowych wynikach, 38 procent naduzy¢ zgtoszonych w placéwkach dotyczy
dzieci i miodziezy z niepetnosprawnoscia intelektualng. Znaczna czes¢ tych naduzy¢

byto natury seksualnej (70 procent). SzesS¢dziesigt procent domniemanych sprawcow

1 patrz http://www.humo.be/tws/humo-files/20063/pedofilie-in-de-kerk.html.
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naduzy¢ to wspdtmieszkancy!?. Skionno$¢ do naduzy¢ bywa czasami zauwazana
przez rodzicow. Ponadto, naduzycia stowne sg nadal zbyt powszechne i czesto
tolerowane, podczas gdy naduzycia psychiczne czesto nie sg w ogdle rozpoznawane.
Sa rodzice ktdrzy otwarcie krytykujg marginalizacje niektorych dzieci, ale inni milcza z

obawy przed utratg miejsca dziecka w placéwce.

Problemy zwigzane z naduzyciami zostaty najpowazniej zbadane i doktadnie
przeSledzone przez butgarski Komitet Helsinski (BHC) ujawnijgc "238 zgondéw z
powodu zaniedbania, naduzy¢, tortur i ztych warunkéw zycia w instytucjach" w
okresie pomiedzy rokiem 2000 i 2010. Dochodzenie zostato przeprowadzone we
wspotpracy z Gtownym Biurem Prokuratury. Film dokumentalny ,Porzucone dzieci
Butgarii” pokazany w BBC w 2007 roku skierowat uwage opinii publicznej na wady
opieki instytucjonalnej, lecz problemy zwigzane z opiekg w rodzinie i wspolnocie

pozostaty poza zasiegiem-uwagi opinii publicznej13.

Podobnie na totwie, rzad podjat dziatania w celu wdrozenia strategii zapobiegania
naduzyciom. Dziatania te, zostaty jednak podjete dopiero gdy "totewski Save the
Children" ("Glabiet bérnus") poinformowat spoteczno$¢ o szokujgcych przypadkach
wykorzystywania seksualnego, przemocy fizycznej i psychicznej wobec dzieci z
niepetnosprawnoscig intelektualng w specjalistycznych szkotach z internatem i
oérodkach pomocy spotecznej w latach 1999 -2001.

Jednak odnotowuje sie réwniez pewne pozytywne dziatania. W Irlandii na przykfad,
placowki dla dzieci z niepetnosprawnoscia nie podlegajg niezaleznej kontroli i
normom prawnym. W ramach Health Information and Quality Authority (HIQA)
sporzadzony zostat Projekt Krajowych Standardow Jakosci Dla zarejestrowanych i /
lub Inspekcjonowanych Ustug dla Dzieci i Miodziezy™ i oczekuje sie, ze normy te

beda wprowadzane od poczatku 2011 roku. Normy te nie ujete w obecnym systemie

12 Maltraitance envers les personnes handicapées : briser la loi du silence (tome 2, auditions), Rapport de

la commission d'enquéte sur la maltraitance envers les personnes handicapées accueillies en établissements et
services sociaux et médicosociaux et les moyens de la prévenir, 2002.

Raport Krajowy, Bulgaria, strona 6.

Raport Krajowy, Lotwa, strona 5.

Raport Krajowy, Ireland, strona 4.
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prawnym obejmujg dziatania na rzecz dzieci z niepetnosprawnosci jako uzupetnienie

do innych grup dzieci pod opiekg panstwa, takie jak dzieci w rodzinie zastepczej.
E. Przemoc rowniesnicza - szczegolna forma przemocy

Innym obszarem, na ktory krajowi eksperci zwrdcili szczegdlng uwage jest
przesladowanie w szkole. Jest to czesty powdd troski rodzicow dzieci z
niepetnosprawnoscig intelektualng, ktérych dzieci czesto doswiadczajg dyskryminagiji

w szkole ze strony dzieci petnosprawnych i innych osob.

Komitet, w komentarzach skierowanych do panstw, zwrdcit uwage na zagadnienie
przemocy w szkotach i wyrazit zaniepokojenie z powodu prze$ladowania dzieci
niepetnosprawnych "Szkolna przemoc rowiesnicza jest szczegdlng forma przemocy,
na ktorg narazone sg dzieci, a czesto ofiarami tej formy przemocy stajg sie dzieci

niepefnosprawne. " ¢

Wiekszo$¢ ekspertdw zwraca uwage na niedoszacowania tego zjawiska i brak
odpowiednich programéw profilaktycznych. W Irlandii nie istniejg przepisy prawne
dotyczace przemocy szkolnej. Jednak program "Stay Safe" uczy jak rozpoznawac
niebezpieczne sytuacje i moéwi¢ dorostym o ich zaistnieniu. Jest to program
obowigzkowy, udzielany w okoto 85 procent szkdt ogodlnoksztatcgcych. Brak
dostepnych danych o szkotach specjalnych i o udziale dzieci niepetnosprawnych w
zajeciach specjalnych w szkotach ogdlnodostepnych. Jednakze na stronie
internetowej "Stay Safe"!’ znajduje sie specjalny dziat ,Umiejetnosci Bezpieczenstwa

Osobistego dla dzieci z trudno$ciami w nauce ", ktéry ma za zadanie wspierac
nauczanie bezpieczenstwa wsrdd dzieci niepetnosprawnych. Mimo, iz skierowany jest
do dzieci z niepetnosprawnoscig w wieku od szesciu do trzynastu lat, program moze

by¢ wykorzystywany do nauczania niektdrych starszych dzieci niepetnosprawnych.

16 Komitet na rzecz Praw Dziecka Komentarz Ogoélny nr9, 2006, CRC/C/GC/9, para. 43 dostepny na

E];[tp://daccess-dds-nv.un.orq/doc/UNDOC/GEN/GO?/407/02/PDF/GO740702.pdf?OpenEIement

Patrz:
http://www.staysafe.ie/parent_sen.htm#The Stay Safe Programme_for_children_with_special_needs (Raport
Krajowy, Irelandia)
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Jak wynika ze studidbw przypadkéw, edukacja dzieci z niepetnosprawnoscia
intelektualng dotyczaca rozpoznawania naduzy¢ nie jest dostepna w wiekszosci szkot
ogolnodostepnych, w szkotach specjalnych ani wsrdd ustug skierowanych do osob
niepetnosprawnych. Nie ma dowoddw, Ze rodzice otrzymujg informacje na temat
rozpoznawania naduzy¢. Rodziny obawiajg sie, ze naduzycia majg miejsce w
"codziennych" sytuacjach w normalnym zyciu. Na przyktad, obawiajg sie, ze ich dzieci
zostang oszukane podczas zakupow lub w czasie wolnym albo w innyc kontaktach
spotecznych. Paradoksalnie prowadzi to do sytuacji nadopiekunczosci, ktora z kolei
powoduje zmniejszenia mozliwosci rozwoju i bardziej niezaleznego zycia'®. Wiekszos¢
badanych przypadkéw przemocy rowiesniczej, zgtaszanych przez rodziny i / lub same

dzieci, miato miejsce w szkotach.
V. Wsparcie rodziny i Zycie w spotecznosci

Artykut 9

1. Panstwa-Strony zapewnig, aby dziecko nie
zostato oddzielone od swoich rodzicow wbrew
ich woli, z wylgczeniem przypadkow, gdy
kompetentne wiladze, podlegajgce nadzorowi
sgdowemu, zdecydujg zgodnie z obowigzujgcym
prawem oraz stosowanym postepowaniem, ze takie
oddzielenie jest konieczne ze wzgledu na najlepiej
pojete interesy dziecka. (...)

Artykut 18

2. (..) Panstwa-Strony beda  okazywaty
odpowiednia pomoc rodzicom oraz opiekunom
prawnym w wykonywaniu przez nich obowigzkéw
zwigzanych z  wychowywaniem dzieci oraz
zapewnia rozwoj instytucji, zakladow i ustug

w zakresie opieki nad dziec¢mi

18 Raport Krajowy, Hiszpania, strona 11.
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3. Panstwa-Strony bedg podejmowaty wszelkie
wiasciwe kroki dla zapewnienia dzieciom pracujacych
rodzicow prawa do korzystania z ustug instytucji i
zakladow w zakresie opieki nad dzie¢mi, do ktérych

Sg one uprawnione

Artykut 20

1. Dziecko pozbawione czasowo lub na state swego
Srodowiska rodzinnego lub gdy ze wzgledu na swoje
dobro nie moze pozostawac w tym Srodowisku,
bedzie miato prawo do specjalnej ochrony i pomocy
ze strony panstwa.

2. Panstwa-Strony zgodnie ze swym prawem
wewnetrznym zapewnig takiemu dziecku opieke

zastepcza.

A. Ustlugi wspierajace rodziny dzieci z niepetnosprawnoscia
intelektualng

Wszyscy krajowi eksperci potwierdzajg, ze roznego rodzaju ustugi (doradztwo,
wsparcie psychologiczne, pedagogiczne i / lub edukacyjne, rehabilitacja, rekreacja),
$wiadczone przez organizacje pozarzagdowe lub przez panstwo, istniejg w kazdym z
badanych krajéw. Wskazujg oni jednak na kwestie dostepnosci ustug dla rodzin i
niesprawiedliwe i niezrownowazone rozmieszczenie geograficzne ustug.
Dzieje sie tak w krajach takich jak Austria czy Hiszpania, gdzie samorzady majg
bardzo duza autonomie, ale takze w pozostatych krajach, poniewaz istniejg
alarmujgce rdéznice pomiedzy witadzami lokalnymi, nawet w scentralizowanych
panstwach, a takze pomiedzy obszarami wiejskimi i miejskimi. Wsparcie dla rodzin
zalezy od ich miejsca zamieszkania w kraju. Ponadto, nie ma powszechnego dostepu

do ustug i nie istnieje zrdwnowazona siec ich $wiadczenia.
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Opieka zastepcza (opieka krotkoterminowa) - czesto zgtaszano jej brak, zwtaszcza
dla dzieci ze ztozonymi potrzebami lub powazng niepetnosprawnoscig. Catkowity
brak dostepu, lub ogdlne braki tej ustugi, powodujg, ze obecna opieka zastepcza,
czesto jest zawodna i jest dla rodzin pomocg niepewng, co sprawia, ze trudno
cokolwiek planowac¢ uwzgledniajgc pomoc zastepczg. Badanie Mencap w Wielkiej
Brytanii wykazato, ze w 7 sposrdod 10 rodzin miat miejsce kryzys spowodowany
brakiem chociazby krétkich przerw w opiece °. Poza tym, opieka czasowa jest czesto
problematyczna: w Irlandii na przyktad problemem jest lokalizacja opieki zastepczej
dla dzieci, w placowkach dla dorostych. Rozwdj sytuacji w ostatnich latach pokazuje
rowniez, ze gdy majg miejsce ciecia w budzecie, opieka zastepcza jest czesto
pierwszym obszarem, z ktérego zostajg wycofane Swiadczenia. Ten fakt zostat
niedawno zauwazony na przyklad w Czechach i Irlandii. Dobrowolna opieka, ze
strony rodzenstwa i dziadkéw, celem pomocy rodzinie, to czesto jedyna dostepna

forma "opieki zastepczej" jak zauwazyt grecki ekspert krajowy?°.

Osobista pomoc i jej dostepnos¢, to typowy problem podniesiony w wielu
Raporach krajowych. Ustugi pomocy osobistej dla dzieci i mtodziezy nie sg ogdlnie
dostepne w Austrii ani w Finlandii, gdzie decyzja zalezy od witadz lokalnych. Na
Cyprze, Swiadczenia z tytulu niepetnosprawnosci zapewniajg fundusze na
zatrudnienie w peilnym lub niepetnym wymiarze czasu opiekuna dla dziecka. Ale
nawet w tradycyjnych panstwach opiekunczych, takich jak Finlandia, daleko jest
jeszcze do wystarczajgcej pomocy, a zatem najczesciej matka zostaje w domu, aby
opiekowac sie niepetnosprawnym synem lub corka. Dostep do ustug osobistego
asystenta dla osob z niepetnosprawnoscig intelektualng, ktére tego potrzebujg
rozpoczat sie niedawno w Hiszpanii, poprzez ustawe 39/2006 w sprawie promowania
autonomii osobistej i opieki nad osobami w sytuacji zaleznosci, ale obecnie jest
stosowana w bardzo ograniczconym zakresie i jest dostepna tylko dla 0séb o

"wysokim stopniu zaleznosci" (maksymalny poziom klasyfikacji).

19 Breaking 2003, Mencap and Families still need a break, (Mencap i Rodziny nadal potrzebuja

odpoczynku) 2006, Mencap.
20 Raport Krajowy, Grecja, strona 10.
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Wielu ekspertéow krajowych, jak na przyklad z Finlandii, zwraca uwage na przypadki
rodzin niepetnych - w ktérych rozstanie czy rozwdd mialo miejsce z powodu
niepetnosprawnosci dziecka, gdzie brak byto odpowiedniego wsparcia, ktére mogtoby

pomac rodzinom uporac sie z trudnosciami natury emocjonalnej i finansowej.

Brak informacji jest wspdlnym problemem, zgtaszanym przez rodziny w catej

Europie. Stowarzyszenia rodzicdw (grupy samopomocy) s3 nadal uwazane przez

rodzicoOw za najlepsze zrodto informacji: jest to miejsce, gdzie rodzice mogg otrzymac

najbardziej odpowiednie i uzyteczne informacje od tych, ktdorzy majg podobne

doswiadczenia. Rodzice sg zaniepokojeni o przyszto$¢ dziecka i brak struktur

pofautonomicznych / chronigcych zycie w spotecznosci  "wiec on moze tez istniec bez
21

nas ..."". Tak wiec stowarzyszenia rodzicdw i grupy samopomocy odgrywajq

kluczowa role w zyciu rodziny z dzieckiem niepetnosprawnym intelektualnie.

Brak monitorowania jakosci istniejacych ustug Swiadczonych rodzinom i
dzieciom niepetnosprawnym byt wielokrotnie sygnalizowany. W Austrii odnotowano,
ze bardzo niewiele zrobiono dla poprawy jakosci ustug i wypetnienia luk z powodu
braku nadzoru. W krajach takich jak Portugalia, silnie zaangazowanych ideologicznie
W sprawy rodziny, ma miejsce polityka pomocy i wspierania rodzin: jednak nie

istniejg wskazniki efektywnosci ani system kontroli.

Wsparcie finansowe ustug rodzinnych i na poziomie spotecznosci lokalnych, w tym
mozliwosci ksztatcenia, odgrywajg kluczowg role w powstrzymaniu sie od
umieszczania dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualng w placowkach.
Eksperci krajowi opisujg wysitki rzaddw majace na celu wspieranie rodzin i
zapobieganie umieszczeniu dzieci w placéwkach opiekuiczych. We Francji miedzy
2001 a 2006 r. liczba miejsc w placéwkach specjalistycznych lekko spadta, gdyz miat
miejsce znaczacy rozwdj (+48 procent) edukacji i stuzby zdrowia na poziomie
spotecznosci lokalnych (Services d’Education Spéciale et de Soins a Domicile —
SESSAD) - znak zaangazowania w proces opieki w spotecznosci. Jedna trzecia miejsc

SESSAD zarezerwowana jest dla dzieci z niepetnosprawnoscig intelektualna.

2 Raport Krajowy, Grecja, strona 10.
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B. Polityka dla zycia w spotecznosci i deinstytucjonalizacji

W wielu krajach Europejskich zycie w spotecznosci i deinstytucjonalizacja pozostaja
wyzwaniem. W wiekszosci krajow, ogromna wiekszo$¢ dzieci z niepetnosprawnoscig
intelektualng mieszka z rodzinami (np.: na Cyprze czy w Irlandii 97.8 procent wedtug
danych z 2009 roku). Jednakze, w wiekszosci krajéw Unii nadal istnieje duza liczba
placéwek. Eksperci krajowi potwierdzili jednak, ze w wielu krajach, decydenci sq
swiadomi, ze instytucjonalizacja w dziecinstwie moze prowadzi¢ do

instytucjonalizacji w wieku dorostym.

W Austrii dzisiaj nadal istniejg placowki w ktérych przebywa ponad 100 dzieci bez
spdjnego systemu monitorowania sytuacji i jakosci zycia dzieci i miodziezy z
niepetnosprawnoécia intelektualng w domach i zakfadach opieki®®. Na Wegrzech,
wedtug danych ze spisu ludnosci z 2001 roku przedstawionych w raporcie, placéwki
nalezace do systemu specjalnej opieki nad dzieckiem sg domem dla 3405 dzieci, z
czego 2549 to dzieci z niepetnosprawnosécia intelektualng®®. Mimo, ze w ostatnich
latach placowki zostaty czeSciowo zmodernizowane, $rednia liczba oséb w jednym

pokoju to nadal 4 lub wiecej.

Stowackie Sprawozdania krajowe dostarcza informacji o pozytywnych zmianach w
kierunku deinstytucjonalizacji®*: W latach 2004 — 2006 dzieci ze szpitali zostaty
ponownie umieszczone w domach opieki. Niepetnosprawne dzieci nie sa
przyjmowane w placdwkach stuzb socjalnych juz od 2008 roku. Od tego czasu
przyjmowane sg do doméw dziecka, gdzie zostaly utworzone grupy integracyjne,
grupy wyspecjalizowane lub rodziny opieki zastepczej. Zastepcza opieka szpitalna nie
dominuje juz nad innymi opcjami alternatywnej opieki, takimi jak adopcja, opieka
zastepcza, zastgpcza opieka osobista lub kuratela. Liczba dzieci, ktére nie dorastajg
w grupach w domach dziecka, ale w $rodowisku bardziej naturalnym (w rodzinach

zastepczych) wzrosta, wigcznie z dzie¢mi z niepetnosprawnoscig intelektualng. Dzieci

Raport Krajowy, Austria, strona 14.
Raport Krajowy, Wegry, strona 13.
Raport Krajowy, Stowacja, strona 9.
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do lat 3, w tym dzieci z ciezkg niepetnosprawnoscig, s umieszczane wytgcznie w

rodzinach zastepczych.

C. Polityka dotyczaca opieki zastepczej i adopcji

Jednym z czynnikow okreslonych w krajowych sprawozdaniach, ktére spowalniajg
proces deinstytucjonalizacji jest brak alternatywy dla dzieci bez opieki
rodzicielskiej, zwlaszcza opieki zastepczej. W Butgarii od 2003 roku opieka
zastepcza rozwija sie, lecz powoli i niedostatecznie - liczba dzieci umieszczonych w
rodzinach zastepczych rosnie, nie ma jednak danych, wskazujacych, czy dzieci
niepetnosprawne sg przenoszone z opieki instytucjonalnej do opieki w rodzinach
zastepczych. Podobnie w Rumunii, deinstytucjonalizacja w stosunku do dzieci
niepetnosprawnych rozpoczeta sie w 2001 roku, lecz bardzo niewiele zostato
zrobione, aby zacheci¢ do adopcji dzieci niepetnosprawnych. W Grecji, mimo iz
opieka zastepcza jest teoretycznie dostepna, w rzeczywistosci, gdy rodzice nie moga
dbac¢ o swoje dzieci, dzieci niepetnosprawne intelektualnie s3 nadal umieszczane w
placowkach. Zazwyczaj oznacza to, ze instytucjonalizacja dziata bez dokonywania
ponownej oceny, do konca ich dni, bez mozliwosci skorzystania nawet z tych
gwarancji prawnych, ktore sg stosowane w przypadku przymusowego umieszczania i

leczenie w placéwkach?.

Podobnie wyglada sytuacja na Wegrzech. Istniejg bardzo ograniczone mozliwosci
otrzymania opieki zastepczej: "jako Ze finansowo nie sg atrakcyjne, zastepczy i
adopcyjni rodzice przede wszystkim zajmuja sie zdrowymi dziecmi. Wegry maja
specyficzny problem w tej dziedzinie, a mianowicie fakt, Ze rodzice wychowujgcy
azieci niepetnosprawne nie otrzymuja dochodow wspotmiernych do ich obowigzkow.
Mowigc w skrocie, istniejg czynniki zniechecajgce do przyjecia dzieci ze specjalnymi

potrzebami. "

Inne kraje sg bardziej zaawansowane w tworzeniu alternatyw dla opieki

instytucjonalnej, a niektdre fakty i polityka rozwoju zostaty opisane przez ekspertow.

» Raport Krajowy, Grecja, strona 9.
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We Wioszech badania prowadzone przez National Observatory for Children w 2002
roku przedstawiajg dane z podziatem na rodzaj niepetnosprawnosci. Sposréd dzieci
przebywajacych pod opiekg rodzin zastepczych: liczba niepetnosprawnych
intelektualnie wynosi 19 z 369 dzieci; w przypadku dzieci przebywajacych pod opieka
innych cztonkdw ich wiasnej rodziny: liczba dzieci niepetnosprawnych intelektualnie

wynosi 72 ze 162 dzieci®®.
VI. Edukacja

Artykut 28 CRC

Panstwa-Strony uznajg prawo dziecka do nauki i
w celu stopniowego realizowania tego prawa na

zasadzie rownych szans, w szczegdlnosci:

(a) uczynig nauczanie podstawowe obowigzkowym i
bezptatnym dla wszystkich

(b) bedg popiera¢ rozwdj roznorodnych form
szkolnictwa Sredniego, zaréwno ogdlnoksztatcgcego,
jak i zawodowego, uczynig je dostepnymi dla
kazdego dziecka (...);

(c ) za pomocg wszelkich wiasciwych Srodkow
uczynig  szkolnictwo  wyzsze  dostepnym  dla

wszystkich na zasadzie zdolnosci;

(d) udostepnig wszystkim dzieciom informacje i

poradnictwo szkolne i zawodowe.

A. Prawo do Edukacji integracyjnej

We wszystkich krajach europejskich, dzieci majg prawo do edukacji, ktéra jest
zagwarantowana przez prawo. Ponadto, eksperci krajowi poinformowali, ze

prawodawstwo i polityka wyraznie promujg i zapewniaja $wiadczenie

2 Anfaa [National Association of Adoptive and Foster Families] Krajowe Stowarzyszenie Rodzin

Adopcyjnych I Zastepczych, dane dostgpne na http://www.didaweb.net/fuoriregistro/documenti/anfaa.doc
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edukacji integracyjnej] w pewnym zakresie. Tendencja ta zostata

zaobserwowana przez ekspertdw we wszystkich badanych krajach.

B. Dostep do Edukacji integracyjnej

Krajowi eksperci donoszg tez, ze wdrazanie inicjatyw integracyjnych w zycie jest
dalekie od zadowalajgcego. Wydaje sie, ze wiele krajow podejmuje pewne proby,
aby gtdwny nurt systemu ksztatcenia byt bardziej inkluzywny, ale nie osiggajq
odpowiedniego poziomu tak, aby uczyni¢ edukacje integracyjng dostepng dla

wszystkich dzieci na terytorium kraju®’.

Integracyjne przedszkola istniejg w niemal wszystkich badanych krajach. W
praktyce, w wiekszo$ci badanych krajéw integracja jest znacznie bardziej
rozpowszechniona w przedszkolach. Jednak ze wzgledu na fakt, iz edukacja
przedszkolna nie jest obowigzkowa w wiekszosci krajéow europejskich, nie ma
ustawowego prawa do miejsca w zintegrowanym przedszkolu, co zgtoszono w
Austrii. W Wielkiej Brytanii, rodzice dzieci z niepetnosprawnoscig intelektualng, ktére
majg dodatkowe, potrzeby zdrowotne, zwracajg uwage na brak wyboru opcji w

wieku przedszkolnym.

Na poziomie szkoly podstawowej, dane i informacje podane przez krajowych
ekspertdw potwierdzajq, ze istnieje tendencja do wigczania dzieci niepetnosprawnych
do nauki w zwyklych szkotach. Jednak dostepne dane na temat dzieci z
niepetnosprawnoscig intelektualng sg znacznie mniej optymistyczne, a czasem nawet

wykazujg brak dostepu do edukacji w ogole.

Nalezy zwrdcic uwage na fakt, ze dane dostepne na szczeblu krajowym s3
heterogeniczne. Podczas gdy we wszystkich krajach dostepne sg dane na temat

wskaznikéw skolaryzacji dla réznych grup wiekowych, informacje o umieszczaniu

2 Inclusion Europe, Inclusive Education Status Report for Europe, Bruksela, 2009, strona 8.
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ucznidéw z niepetnosprawnoscig a zwiaszcza niepetnosprawnoscig intelektualng nie sg

dostepne we wszystkich krajach.

Niektére kraje takie jak Wielka Brytania, Litwa i Hiszpania twierdzg, ze wiekszosc¢
dzieci z niepetnosprawnoscig intelektualng uczy sie w ogolnych szkofach
podstawowych, ale dzieci o bardziej ztozonych potrzebach uczeszczajg do szkét
specjalnych. W Austrii, wdrazania integracyjnej polityki edukacyjnej jest
zroznicowane: niektére landy praktycznie zrezygnowaty z segregacji szkolnej,
podczas gdy inne dopiero zaczynajg odkrywac ksztatcenia zintegrowane. Ale w
Holandii, wiekszo$¢ tych ucznidow uczy sie w szkotach specjalnych. W Belgii, w
wiekszosci dzieci z niepetnosprawnoscig intelektualng uczeszczaja do szkét
podstawowych specjalnych. Ponadto niektére dzieci nie chodzg do szkoty, ale do
centrum opieki dziennej dla dzieci nie uczeszczajacych do szkdét. Wiekszos¢ z tych

dzieci uznana zostata jako trudne przypadki o réznych niepetnosprawnosciach.

Dane i informacje zebrane w tym badaniu nie zapewniajg jednorodnego obrazu
sytuacji w Europie. Wiekszos¢ ekspertdow raportuje osiggniecia w edukacji
wlaczajacej dla niektorych poszczegolnych ucznidw, a nie zmiany
systemowe. Wydaje sie, ze wiele krajéow podejmuje pewne prdby, aby ich gtowny
nurt ksztatcenia stat sie bardziej integracyjny. W rezultacie jednak, tylko niewielka
cze$¢ dzieci z niepetnosprawnoscig intelektualng jest wigczona do systemu regularnej

edukacji, otrzymujac pomoc jakiej potrzebuje.

Jesli niektore osiggniecia byty mozliwe na poziomie szkoty podstawowej, dostep do
ksztalcenia zawodowego jest szczegodlnie niski. Brak szans dzieci z
niepelnosprawnoscia intelektualng jest oczywisty. Na Cyprze zgtoszono brak
opcji wyboru i doswiadczenia zawodowego, ktore mogitoby odpowiadaé
zainteresowaniom miodziezy niepetnosprawnej. Podobnie we Francji, szkolenia
zawodowe dla mtodych oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng sg w duzej mierze
niewystarczajgce, tak pod wzgledem jakosci, ilosci jak i roznorodnosci. W Finlandii,
konwencjonalne instytucje zawodowe rzadko wprowadzajg w zycie zasady integracji.

Ksztatcenie miodych ludzi z niepetnosprawnoscia intelektualng jest przede wszystkim
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Swiadczone przez zawodowe szkoty specjalne. Oferujg one zbyt mato miejsc by
sprostac zapotrzebowaniu. W rdznych regionach Finlandii zaktady oferujgce
wyksztatcenie zawodowe rowniez dla mtodych o0séb  niepetnosprawnych

intelektualnie, sg nierdwnomierne rozmieszczone.

C. Wsparcie dla rodzin w ksztatceniu integracyjnym

Prawie wszystkie raporty krajowe wskazujg, Ze rodzice majg do pewnego stopnia
prawo wyboru ksztatcenia gtdwnego lub specjalnego dla swoich dzieci. Jednakze
badani rodzice czesto opisywali realizacje "prawa do wyboru" jako diugq i
trudng walke. Rodziny rzadko otrzymujg wystarczajacqg ilos¢ informacji na temat
dostepnego wsparcia, gdy zdecydujg sie zapisaC swoje dziecko do szkoty

ogolnodostepne;j.

W Irlandii, kluczowg role w Ksztatceniu Osdb ze Specjalnymi Potrzebami
Edukacyjnymi, spetnia Krajowa Rada ds. Edukacji Specjalnej, powotana ustawg z
2004 r ,ktorej celem jest planowanie i koordynowanie $wiadczenia edukacji dla dzieci
niepetnosprawnych®®. Organizatorzy Edukacji Specjalnych Potrzeb (SENOs od
angielskiej nazwy Special Education Needs Organisers ) sg zatrudnieni przez NCSE
jako punkt facznikowy dla rodzicéw w ich okolicy. Podczas gdy SENOs sg zrodtem
informacji lokalnej dla rodzicdw, zachodzi oczywisty konflikt wynikajacy z tego, ze
osoba udzielajaca informacji na temat mozliwosci wsparcia ksztatcenia rownoczesnie
decyduje, jakie wsparcie ma by¢ udzielone poszczegdinym dzieciom. Istniejg
powazne obawy rodzicow, co do zdolnosci pracownikdow SENOs, do udzielenia
bezstronnej informacji, ze wzgledu na ich role w alokacji zasobéw. Brak niezaleznego

procesu odwotawczego jest réwniez gtéwnym powodem do niepokoju®.

Podobnie na Stowacji i w Republikce Czeskiej, rodzice we wspdtpracy ze specjalnymi
Centrami Edukacji, ktére udzielajg oceny pedagogicznej i zalecerr, wymaganych do

rejestracji ucznia w szkole, majg prawo wyboru pomiedzy szkotami

28 Raport Krajowy, Irelandia, strona 6.

2 Ibidem
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ogolnodostepnymi, klasami specjalnymi w szkotach ogolnodostepnych i szkotami
specjalnymi. Jednak decyzja o przyjeciu lub nie przyjeciu dziecka z
niepetnosprawnoscig intelektualng pozostaje w rekach dyrektora szkoty, ktory ocenia
"warunki i mozliwosci szkoty" i zgodnie z nimi podejmuje decyzje. W przypadku
odmowy przyjecia dziecka, rodzice muszg by¢ informowani o przyczynach. Jednakze
rodzice nie majg prawie zadnych $rodkéw prawnych, aby odwotac sie od decyzji.
Stowacki Raport dodaje, ze osSrodki edukacji specjalnej SciSle wspdtpracujg ze
szkotami specjalnymi. Jest to bardzo niepokojgce, poniewaz nie ma mozliwosci
skorzystania z niezaleznego procesu odwotawczego, jesli rodzice nie zgadzajg sie z

ich rekomendacja.

Wreszcie, w Grecji*®, dzieci z ciezkg niepelnosprawnoécia intelektualna, ktdre sa
zapisane do szkdt specjalnych, nie majg prawie zadnych szans na integracje z
gtownym nurtem edukacji. Zapytani rodzice uwazajg, ze szkoty specjalne nie petnig
funkgji instytucji edukacyjnej czy zawodowej, a sg jedynie " przechowalnig dzieci".
Dlatego tez wiele dzieci otrzymuje wsparcie edukacyjne w postaci prywatnych lekgji
optacanych przez rodzicow.

W kilku krajach zaobserwowano ograniczony dostep do edukacji na obszarach
wiejskich. Na totwie, rodziny mieszkajgce na obszarach wiejskich muszg pokonywac
duze odlegtosci aby przywiez¢ dzieci do placowki edukacyjnej, a to czesto odstrasza
ubogich rodzicbw od zapewnienia odpowiedniej edukacji swoim dzieciom. Czesto
dzieci te s3 zmuszone do zycia z dala od swoich rodzin, w celu otrzymywania
edukacji. Ponadto, wiele dzieci zostato zakwalifikowanych do nauczania domowego -
dzieci z ciezkg niepetnosprawnoscig i / lub na obszarach wiejskich. Te dzieci nie

otrzymujg odpowiedniej edukacji lub tez nie otrzymuja jej wcale!

%0 Greckie ustawodawstwo zawiera przepisy, ktore wytaczajg dzieci z cigzka niepelnosprawnoscia

intelektualng lub zlozong z normalnych szkoét i promuja ich segregacj¢ w specjalnych jednostkach oswiaty,
osrodkach opieki spotecznej lub w jednostkach przygotowania zawodowego, ktore sa dotowane przez
Ministerstwo Zdrowia, a nie cz¢$¢ edukacji system. Raport Krajowy, Greece, strona 8.
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D. Srodki na wsparcie wysokiej jakosci ksztatcenia

Tam, gdzie jest sukces, zwykle ma to miejsce "ad hoc" i czesto jest on osiggnany
wylacznie dzieki poswieceniu nauczyciela lub dyrektora szkoty, aby uczynic integracje
mozliwg. Czesto ma to miejsce bez srodkdw i wsparcia ze strony systemu edukacji.

Wszystkie raporty krajowe zwracajg uwage, ze najczesciej uczniowie w szkotach
S9 hauczani przez personel pomocniczy, a nie przez wykwalifikowanych
nauczycieli. Gtéwng, wymieniang przyczyng tego faktu jest brak regularnych
szkolen nauczycieli, ktdérzy "nagle" majg do czynienia z duzg liczbg ucznidw i
udzielanie indywidualnego wsparcia stwarza im trudnosci oraz brak zdolnosci

finansowej aby wiaczyc¢ inne rodzaje zawodow w szkotach (Portugalia).

W Irlandii, rola Asystentdw ds. Specjalnych Potrzeb (SNA od angielskiego Special
Needs Assistants) napotkata problemy z powodu braku funkcji edukacyjnej w

oficjalnym opisie stanowisk pracy.

Mimo, iz wspieranie rozwoju edukacyjnego dziecka formalnie nie nalezy do
obowigzkdéw SNA, to jednak zadania, ktdre wykonujg uksztattowaty sie w taki sposdb,
ze rodzice postrzegajg je jako najwazniejszg czeS¢ pracy, i kiedy poszczegdine SNA
podejmujg sie tej roli, rodzice uwazajg, ze wptywa to bardzo pozytywnie na rozwdj
dziecka. Wielu rodzicow uwaza, ze ich dziecko nie moze kontynuowac nauki w szkole
ogolnoksztatcgcej bez wsparcia SNA.

We Francji, czesto zdarza sie, ze dzieciom odmawia sie miejsca w szkole, jesli nie ma
W niej asystentow ds. specjalnych potrzeb. W styczniu 2010 r., wedtug UNAPEI 4213
dzieci oczekiwato na Asystentdw Specjalnych Potrzeb aby mdc zostac przyjetym do
szkoty. Jednoczesnie jednak asystenci szczegdlnych potrzeb nie odbywajg
odpowiednich szkolen a ich kontrakty sg niepewne, co prowadzi do bardzo czestych
zmian personelu. Specjalistyczne ustugi, ktdére dziatajg rownolegle do dziatalnosci

szkét, nie sg w stanie wspiera¢ ksztatcenia w szkotach w zadowalajgcym stopniu.

We Wioszech natomiast, gdzie szkoty specjalne zostaty zniesione w 1977 roku,

uczniowie niepetnosprawni sg czesto odizolowani od reszty klasy, do ktérej nalezg i
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przeniesieni zostajg do grup wytypowanych do zadan indywidualnych, a w ten

sposob ma miejsce "ponowne tworzenie klas specjalnych”.

Najczesciej powracajacy argument, zgtaszany przez ekspertow krajowych
jest taki, Zze dostepne sSrodki sa przeznaczane giownie do szkét
oddzielnych, a nie na wsparcie integracji w gtdownym nurcie szkolnictwa.
Tak dzieje sie na przyktad w przypadku w Butgarii, gdzie budzet na dziecko nauczane
w szkole specjalnej moze by¢ do trzech razy wyzszy niz w szkotach

ogdlnodostepnych®..

W Austrii przeprowadzono ankiete w ramach projektu badawczego "Jako$¢ w
edukacji specjalnej"?, ktéra ujawnita problemy z jakoécia w poréwnaniu z gtéwnym
nurtem nauczania w szkotach Srednich. W opinii badanych, w szkotach ma miejsce
brak kompetencji. Ponadto, zwrdcili oni uwage na ogoélnie kiepskie warunki,
watpliwe zarzadzania zasobami (tylko czeSciowe wykorzystanie przyznanych
$rodkéw na rzecz integracji) oraz niesprzyjajace warunki w klasach, w liceach
ogolnoksztalcacych (z oddziatami integracyjnymi  wykorzystywanymi jako

repozytorium dla wszystkich uczniéw stabo radzacych sobie w szkole).

W Hiszpanii, proces na rzecz edukacji wtgczajacej dla ucznidw z niepetnosprawnoscig
intelektualng boryka sie z trudnosciami i niepowodzeniami, w szczegdlnosci w
zakresie szkoly $redniej*. Z hiszpanskiego sprawozdania wynika, ze trudnosci i
wyzwania, obserwowane w zwyktych szkotach nie wynikajg z ludzkich postaw lecz z
braku Srodkdw oraz "wsparcia" zupetnie innego rodzaju, takiego jak systematyczne
szkolenia i psychopedagogiczne porady dla nauczycieli, asystentow edukacji lub

pomocnikow osobistych , aby umozliwi¢ dzieciom bardziej niezalezne zycie, lepsza

3t W przypadku indywidualnego programu nauki, obowigzuje budzet za dziecko BGN2.475 (€ 1,230),

natomiast dla dziecka, umieszczony w specjalnej szkoty waha si¢ migdzy BGN 3,353 (€ 1,670) i BGN 6.116
(€3.050).
% Specht, W., Pirchenegger L. G., Seel A. et al. (2006).: Qualitat in der Sonderpéadagogik. Ein
Forschungs und Entwicklungsprojekt. Forschungsansatz Ergebnisse, Schlussfolgerungen. Graz. Bifie-Report.
% Czerwona Ksigga Edukacji (Red Book of Education) NGO Independent Life Forum

http://www.forovidaindependiente.org/node/225
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koordynacje pomiedzy przedsiebiorcami oraz pomiedzy ustugami edukacyjnymi a

spotecznymi, itp.

Poza tym ostatnie decyzje polityczne, podejmowane w odpowiedzi na kryzys
finansowy wplynely na dziatania na rzecz edukacji integracyjnej. Dowody
mozna zobaczy¢ na przykfad w Irlandii lub na totwie. Irlandzka Ustawa z 2004 r. o
Edukacji Oséb ze Specjalnymi Potrzebami Edukacyjnymi ( Education for Persons with
Special Educational Needs EPSEN) proponuje, by edukacja dzieci niepetnosprawnych
odbywata sie w integrujgcych $rodowiskach oraz, aby osoby niepetnosprawne miaty
takie same prawo do edukacji, jak ich rowiesnicy. Jednak petna realizacja EPSEN
zostata odroczona bezterminowo w pazdzierniku 2008 r. z powoddw finansowych®®.
Kluczowe postanowienia Ustawy nie zostaty zrealizowane, przede wszystkim
indywidualne plany ksztatcenia. Na totwie, podczas gdy dane i uwagi przekazane
przez ministerstwo w Raporcie panstwa w 2005 r. wskazywaty na wzrost liczby
ucznidow o specjalnych potrzebach edukacyjnych uczeszczajacych do szkot
ogdlnoksztatcacych®?, kryzys storpedowat te niedawna poprawe. W latach 2008-2009

nastapit gwattowny spadek liczby szkét, ucznidw i nauczycieli*®.

E. Sciezki edukacyjne dzieci z niepetnosprawnoscia intelektualna

Niepokojgcy problem niespdjnego rozwoju w edukacji dzieci ze specjalnymi
potrzebami edukacyjnymi wspomniany zostat w kilku raportach krajowych. Takie
niespdjnosci  powodujg zaklocenie sciezek edukacyjnych dzieci z
niepelnosprawnoscia intelektualng. Niewystarczajgce wsparcie i brak Srodkéw
moze spowodowac przenoszenie dzieci tam i z powrotem pomiedzy szkotami
ogolnodostepnymi i specjalnymi. Podobnie, utrudniony dostep do powszechnej
edukacji na poziomie $rednim i brak wsparcia w okresie przejsciowym, to gtéwne
czynniki powodujace zaktocenie Sciezek edukacyjnych dzieci z niepetnosprawnoscig

intelektualng w poréwnianiu do innych uczniéw.
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Raport Krajowy, Ireland, strona 6.
Patrz Raport Krajowy o Implementacji CRC dla Lotwy z 2005: http://www.Im.gov.Iv/text/1318

Wywiady z lotewskimi instytucjami rzadowymi: Ministerstwo Opieki Spotecznej, Ministerstwo Zdrowia,
Centrum Edukacyjne tresci, Centralny Urzad Statystyczny.
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Na przyktad w Austrii, brak ciggtosci Sciezki szkolnej jest przedstawiona w
nastepujacy sposob: "wreszcie rodzice majg prawo wybrac, czy dziecko jest
ksztatcone w gfownym nurcie czy w szkole specjainej. Jednak zintegrowana nauka
oferowana jest w szkofach podstawowych, ogoinych szkofach srednich i rzadziej, w
akademickich szkotfach srednich, ale tylko do 8 roku nauki. Nie ma przepisu
prawnego dotyczgcego kontynuowania integracji dzieci z niepefnosprawnoscig
intelektualng w szkofach srednich (po kiasie 9) w gfownym nurcie. W zwigzku z tym,
azieci z uposledzeniem umystowym, muszg byc przenoszone do szkoty specjainej w
celu kontynuowania nauki. Nie majg dostepu do szkolnictwa ponadgimnazjalnego™’

Podobnie na Litwie, badania nad przypadkami rodzin pokazujg, ze czesto dzieci z
niepetnosprawnoscig intelektualng zakwalifikowano do gtdéwnego nurtu edukacii.
Jednak rodzice byli zmuszeni do przeniesienia dziecka do szkoty specjalnej z powodu
braku tolerancji ze strony o0s6b petnosprawnych, gtéwnie rodzicow dzieci

petnosprawnych lub nieumiejetnosci nauczycieli reagowania na potrzeby dzieci.

Przejscie ze szkoty podstawowej do Sredniej jest rowniez problematyczne. We Francji
55 procent dzieci z niepetnosprawnoscig intelektualng porzuca nauke w szkole
pomiedzy szkotg podstawowg a Srednig (w pordwnaniu do 17 procent dzieci
petnosprawnych)®. Na Cyprze staboscig systemu jest w rzeczywistoéci brak
koordynacji i wspolnych dziatan szkolnictwa podstawowego i $redniego. Réwniez w
Irlandii, nie ma automatycznego systemu przekazywania $rodkdw ze szkoty
podstawowej do $redniej. Badania takich przypadkdw wykazujg istnienie powaznej
luki i w sytuacji kiedy dziecko opuszcza szkote podstawowg, przejscie do szkoty

$redniej moze okazac sie dla niego bardzo trudne.

W Grecji rodzice nie majg mozliwosci wyboru pomiedzy ogding i specjalng szkotg
publiczng. Niektore dzieci uczeszczaly do ogdlnej szkoty podstawowej, po usilnych

staraniach ich rodzicow; i mimo to, po jej ukonczeniu byly kierowane do szkoty

37

s Raport Krajowy, Austria, strona 9.

Troisieme et quatrieme rapports périodiques de la France au Comité des Droits de [’Enfant, 11
September
2007http://www.unicef.fr/userfiles/3%20et%204%20emes%20rapports%20periodiques%20de%201a%20France

-pdf

37


http://www.unicef.fr/userfiles/3%20et%204%20emes%20rapports%20periodiques%20de%20la%20France.pdf
http://www.unicef.fr/userfiles/3%20et%204%20emes%20rapports%20periodiques%20de%20la%20France.pdf

Sredniej specjalnej, z powodu braku prawnego obowigzku indywidualnego wsparcia

oraz prowadzenia klas integracyjnych w liceach ogdlnoksztatcacych®.

Zdaniem ekspertow brytyjskich ,,Przemiany Zyciowe sa kluczowa kwestig dla rodzicow
dzieci z niepetnosprawnoscig intelektualng, po ukoriczeniu szkoty. Szkoty nie
planuja z wyprzedzeniem, a dopiero w momencie ukoriczenia nauki przez
miodego czlowieka. W rezultacie mfodzi ludzie nie sa w stanie zdobyc¢
zatrudnienia, nie majg dostepu do szkoleri lub dalszej edukacji, ktory mogtaby

umoZliwic im znalezienie swojego miejsca we wspdinocie.””

W Hiszpanii, choC istnieje realne zaangazowanie w postep na drodze do integracji,
jednoczesnie obserwuje sie znaczng frustracja i rosngce rozczarowanie wsrod rodzin
dzieci z niepetnosprawnoscig intelektualng*': "Jedna z barier jest istnienie podwdjnej
sieci szkot: ,zwyklych" i ,specjalnych", powigzanych ze sobg jak zespdt naczyn
pofaczonych. Im wolniejsza poprawa i innowacyjnosc procesow majacych na celu
pomoc w ulokowaniu uczniow z niepetnosprawnoscig intelektualing, w zwyktych
szkotach, tym mniej zadowalajgca jest edukacji obejmujgca rodziny i samych uczniow
w tych szkotach i tym niZzsza jakoS¢ stosunkow spotecznych. W tym kontekscie,
szkoly specjalne zaspokajajg te potrzeby w krotkiej perspektywie-przyczyniajg sie do
zmniejszenia naciskow na zwykte szkoty. Z tego powodu, zwykte szkoly nie spieszg
sie z wprowadzaniem udogodnien, ktore pomoglyby zwiekszyc liczbe przyjetych
uczniow z niepetnosprawnoscig intelektuaing. W ten sposob, Zycie szkolne wielu
dzieci z niepefnosprawnoscia intelektualna charakteryzuje sie dzis
ciagglymi przerwami na ich szkolnej drodze spowodowane przez zmiany
szkot i zwigzany z tym negatywny wplyw na ich rozwoj spofeczny i
osobisty. "

VII. Opieka zdrowotna

Artykut 23 CRC

39
40
41

Raport Krajowy, Greece, strona 8.
ENABLE,Odpowiedz na UNCRC Whnioski Koncowe, 2009.
Raport Krajowy, Hiszpania, strona 12.
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(..)

Panstwa-Strony uznaja prawo dziecka
niepetnosprawnego do szczegdlnej troski I
bedg sprzyjaty oraz zapewniaty, stosownie do
dostepnych $rodkéw, rozszerzanie pomocy udzielanej
uprawnionym do niej dzieciom oraz osobom
odpowiedzialnym za opieke nad nimi. Pomoc taka
bedzie udzielana na wniosek tych osdb i bedzie
stosowna do warunkéw dziecka oraz sytuacji
rodzicow lub innych oséb, ktdére sie nim

opiekuja.

Artykut 24 CRC

1. Panstwa-Strony uznajg prawo dziecka do jak
najwyzszego poziomu zdrowia i udogodnien w
zakresie  leczenia choréb oraz  rehabilitacji
zdrowotnej.  Panstwa- Strony bedg dazyty do
zapewnienia, aby zadne dziecko nie bylo
pozbawione prawa dostepu do tego rodzaju

opieki zdrowotnej. (...)

A. Dostep do opieki zdrowotnej dla dzieci z niepelnosprawnoscia

intelektualnag

Ustawodawstwo krajowe w badanych krajach zapewnia, ze wszystkie dzieci maja
petny dostep do $wiadczen opieki zdrowotnej, bez dyskryminacji. Eksperci krajowi
donoszg, ze dzieci z niepetnosprawnoscig intelektualng majg w zasadzie taki sam
dostep do opieki zdrowotnej, jak inne dzieci, korzystajg z polityki zapobiegawczej
opieki zdrowotnej (szczepionki i obowigzkowe wizyty u lekarzy, kontrole) i maja
dostep do tych samych ogodlnych ustug opieki zdrowotnej, objetych publicznym

systemem ubezpieczen. Dzieci z niepetnosprawnoscig intelektualng majg prawo do
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Swiadczen zdrowotnych przewidzianych w ramach ubezpieczenia spotecznego,
powszechnego i darmowego. Raport UNICEF o sytuacji dzieci niepetnosprawnych w
krajach transformacji ustrojowej potwierdza roéwniez, ze wizyty kontrolne s3

powszechne i rutynowo dostepne w tym regionie™.

Jednak opieka zdrowotna jest rowniez obszarem znacznych réznic pomiedzy krajami
UE. Kraje, takie jak Austria czy Francja zapewniajg znaczne Srodki ochrony zdrowia,
w tym dla dzieci z niepetnosprawnoscig intelektualng. Z drugiej strony, w Butgarii,
fakt, iz wszystkie dzieci objete sg publicznym systemem ubezpieczen zdrowotnych

jest osiggnieciem samym w sobie.

Mimo, iz darmowe i powszechne systemy opieki zdrowotnej istniejg we wszystkich
krajach, dostep do opieki zdrowotnej pozostaje nierdwny. Kiedy zakres powszechnej
ochrony zdrowia jest niewielki, opieka zdrowotna dzieci z niepetnosprawnoscig
intelektualng obcigza finansowo rodzicéw. W ten sposob koszty opieki zdrowotnej
dzieci z niepetnosprawnoscig intelektualng powodujg ryzyko ubdstwa ich rodzin.
Ponadto, eksperci krajowi informujg o przypadkach dyskryminacji ze wzgledu na
niepetnosprawnos¢. Na Litwie, ze wzgledu na ograniczone fundusze, dzieci
petnosprawne otrzymujg lepszej jakosSci leczenie, podczas gdy dzieci z
niepetnosprawnoscig intelektualng sg najczesciej niewtasciwie leczone. W Rumunii,
ojciec chtopca z zespotem Downa, z ciezkim uposledzeniem umystowym i wrodzong
wadg serca stwierdzit, ze ‘podczas pobytu w szpitalu, ze wzgledu na wysokie koszty
leczenia, lekarze uznali jego sprawe za przegrang i nie mogt korzystac z petnej
kuracji”. Jednak ekspert krajowy z Butgarii informuje, ze dostep do opieki zdrowotnej
jest ograniczony dla wszystkich Butgardw, wiec rowniez dla dzieci z
niepetnosprawnoscig intelektualng. Ma to miejsce ze wzgledu na ograniczony zakres
ustug zdrowotnych optacanych przez Narodowy Fundusz Ubezpieczenia

Zdrowotnego.

42 UNICEF, Dzieci i Oséb Niepetnosprawnych w okresie transformacji w regionie CEE / CIS i krajéw

battyckich, Children and Disability in Transition in CEE/CIS and Baltic States, Innocenti Insight, 2005, strona
35.
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B. Badania prenatalne

Petne screeningowe badania prenatalne sg zapewnione w wiekszosci krajow. Tylko w
Rumunii, rodzice zgtaszali, ze nie mieli mozliwosci skorzystania z diagnostyki

prenatalnej.

C. Wczesna diagnoza i interwencja

Doswiadczenia pourodzeniowe i wczesnych interwencji badanych rodzicow sg
zroznicowane w réznych krajach. Niemniej jednak rodzice czesto sg niezadowoleni,
jesli nie z powodu braku ustug czy ich jakosci, to ze wzgledu na czas oczekiwania na

uzyskanie dostepu do ustug medycznych.

W Irlandii doswiadczenia rodzicow dowiadujacych sie o niepetnosprawnosci dziecka
po narodzinach czesto zalezg od danego lekarza z ktdérym sie zetkneli, a nie od

istnienia ogolnej strategii, w tym doradztwa i wsparcia dla rodzicow.

Francuski Raporty przedstawiony Komitetowi CRC w 2007* r. podkre$la znaczenie
Stuzby Ochrony Zdrowia Matki i Dziecka (Protection Maternelle et Infantile) w opiece
medycznej i zapobiegawczej dla dzieci w wieku do lat szesciu. PMI wspétpracuje ze
stuzbami spotecznymi w sytuacjach dotyczacych dzieci w wieku do szesciu lat i
zajmuje sie réwniez badaniami kontrolnymi w cigzy. Rodzice skarzg sie na brak
informacji na temat konkretnych probleméw swojego dziecka i obraz ponurych
perspektyw, gdy mowa o przysztych mozliwosciach dziecka. Jednak centra wczesnej
interwencji (Centres d’Action Médico-Social Précoce) zapewnieniajg wczesne
wykrywanie i diagnozowania problemdéw rozwojowych dla dzieci w wieku do szeSciu
lat. Po dokonaniu diagnozy, multidyscyplinarny zespdt zapewnia rehabilitacje i
wsparcie dla rodzicow w samym Centrum lub w domu. Rodzice doceniajg mozliwos¢

korzystania z tej ustugi.

3 See Troisieme et quatrieme rapports périodiques de la France au Comité des Droits de [’Enfant, 11

Wrzesnia
2007http://www.unicef.fr/userfiles/3%20et%204%20emes%20rapports%20periodiques%20de%201a%20France

pdf
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Jednym z gtdownych problemdéw zgtaszanych przez rodzicow jest potrzeba obecnosci
personelu wyspecjalizowanego oraz wspierajgcego przy ogtaszaniu diagnozy po
narodzinach: "Gdybym wiedziata, nie staratabym sie mysle¢, ze to przegrana
sprawa", podsumowuje grecka matka*’. Jedna z matek z Czech méwi o swoich
przezyciach w okresie po urodzeniu corki z zespotem Downa w 2005 roku. "Byto
sze$¢ razy bardziej prawdopodobne, Zze bede mie¢ dziecko z niepetnosprawnoscig
intelektualng. MNie zgodzitam sie na amniopunkcie, bo wiedziatem, Ze moze to
zaszkodzic dziecku. Nawet gdybym wiedziata na 100%, Ze dziecko ma zespot Downa,
na pewno nie zabitbym go. Po urodzeniu, ja sama wiedziatam, Ze jest to dziecko z
zespotem Downa. (..) Zostawili mnie samag I nie powiedzieli mi nic przez dfugi czas,
az do nastepnego ranka. Byta wizytacja i lekarz zatrzymat sie i zapytat czy smakowat
mi obiad i tym podobne... W koricu zapytat sucho, czy wiem, ze moje dziecko ma
zespot Downa. Zapytatam, czego moZemy sie spodziewac. Lekarz odpowiedzial, ze
nie wie zbyt wiele ale, ze dziecko nie pojdzie do normalnej szkoty i Ze nie bedzie sie
mogto niczego nauczyc ... " Kilka tygodni po porodzie, w czasie wizyt w zakfadach
opieki zdrowotnej, matka ta, odnosita wrazenie, ze wszyscy oczekiwali od niej
poczucia winy, z powodu urodzenia dziecka niepetnosprawnego. "Pytali mnie,
dlaczego nie zdecydowatam sie na amniopunkcie. Kazdy lekarz pytat mnie, czy
wiedziatam, wczesniej w czasie cigzy, a ja klamatam lekarzom, aby pozniej nie pisali

0 mnie wszedzie, iz matka wiedziata, Ze urodzi dziecko z zespotem Downa "

D. Zdrowie psychiczne

Eksperci krajowi zwracali uwage w szczegdlnosci na brak opieki w zakresie zdrowia
psychicznego dzieci w wielu krajach. W Hiszpanii i we Wioszech, brak opieki
specjalistycznej w sektorze ochrony zdrowia psychicznego jest istotnym brakiem w
systemie ochrony zdrowia. Dlatego tez problemy ze zdrowiem psychicznym, przed
ktorymi stojg dzieci z niepetnosprawnoscig intelektualng sg zwykle uwazane za
integralng czeS¢ ich niepetnosprawnosci, podczas gdy wcale tak nie jest, a w

rezultacie nie otrzymujg zadnego leczenia.

4 Raport Krajowy, Greece, strona 12.
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Ponadto, na totwie dzieci z niepetnosprawnoscig intelektualng (z zaburzeniami
zachowania) sg czesto umieszczane w klinikach psychiatrycznych, choé¢ wymagaja
zupetnie innego leczenia (psycholog, psychoterapeuta ...) W szkotach z internatem,
domach dziecka lub dzieciecych domach opieki spotecznej dzieci, ktére Zle sie
zachowujg mogg byc¢ straszone umieszczeniem w takiej klinice.

Réwniez inne dzieci sg w ten sposob zastraszane.

E. Opieka dentystyczna

Jednym 2z powtarzajgcych sie probleméw w dziedzinie zdrowia jest opieka
stomatologiczna jako, Ze dzieci z niepetnosprawnoscig intelektualng nie
~Wspbtpracujg” podczas leczenia stomatologicznego (np.: Wegry, Grecja, Austria,
Irlandia, Butgaria). Ustugi stomatologiczne sg traktowane jako szczegdlny problem,
poniewaz ortodonci wyrazajg zgode na leczeniu dzieci z niepetnosprawnoscig

intelektualng tylko przy petnym znieczuleniu.

"Moje dziecko ma porazenie mozgowe. Nie mozna sobie wyobrazic, jak trudno byto
znalez¢ mu dentyste. Nikt nie chce go leczyc - mowig, Ze to jest trudne ... " (Ojciec

S. z Butgarii)

F. Uwzglednianie szczegolnych potrzeb zdrowotnych dzieci z

niepeilnosprawnoscia intelektualng

Wysztatcenie lekarzy na temat pracy z dzie¢mi z niepetnosprawnoscia intelektualng
jest czesto opisywane przez rodziny jako nieodpowiednie. W wyniku tego,
dolegliwosci u dzieci z niepetnosprawnoscig intelektualng czesto zostajg przeoczone
lub przypisywane jako objawy niepetnosprawnosci dziecka i jako takie pozostajg bez
leczenia. Brak S$wiadomosci lekarzy na temat niepetnosprawnosci oraz brak

umiejetnosci interakcji i komunikacji z dzie¢mi i mtodziezg niepetnosprawng a takze
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ich rodzicami ma ujemny wplyw na dostep do leczenia dla dzieci z

niepetnosprawnoscig intelektualna.

Dziecko nie jest w centrum tego procesu, w wielu krajach, proces oceny koncentruje
sie na potrzebach klinicznych a nie na integracyjnym wsparciu spotecznym (Irlandia).
Rodzice, w poszukiwaniu informacji, uzaleznieni sg od inicjatyw wzajemnej
samopomocy. Informacje na temat opieki medycznej przekazywane s3 raczej
nieformalnie miedzy rodzicami lub na spotkaniach rodzicow, organizowanych przez
ich organizacje. We Francji i w Czechach, rodzice rozmawiali przy okraggtym stole na
temat tego ,co zrobi¢" oraz dzielili sie wskazdwkami na temat znajdowania
specjalistow, ktdrzy s przygotowani do przyjecia ich dziecka i ktérzy maijq
odpowiednie podejscie. Rodzice dokonali nastepujgcego poréwnania w odniesieniu
do wymiany informacji: "“Istnieje biata ksiega lekarzy i czarna ksiega lekarzy". Rodzice
zgadzajg sie ze sobg, stwierdzajagc, ze wsparcie dla rodzicéw dzieci z
niepetnosprawnoscig intelektualng w stuzbie zdrowia praktycznie nie istnieje. Ten
brak wsparcia jest jeszcze bardziej utrudniony przez fakt, ze lekarze wykazujg

minimalng lub zerowg empatie w stosunku do rodzicéw .

Rodzice w kilku krajach, takich jak Grecja, Czechy, Wielka Brytania, Francja i
Finlandia, informujg rowniez o braku dostepnej opieki. Moze istnie¢ niedobdr lekarzy
specjalizujgcych sie w specjalnej opiece dla dzieci z niepetnosprawnoscig
intelektualng, w tym logopeddw, pediatréw i innych specjalistdw w pracy z dzie¢mi.
Istnieje szczegdlny brak dostepnej opieki dla 0sob o szczegdlnych potrzebach.
Istnieje potrzeba kompleksowej opieki medycznej dla 0soéb o ztozonych problemach i
potrzebach zdrowotnych®™. Matka dwojga dzieci o szczegdinych potrzebach
stwierdzita co nastepuje: "Ani lekarze, ani nauczyciele nie s3 w stanie nam pomaoc,
gdy chodzi o dzieci o ztoZonych problemach. Istnieja specjalisci od autyzmu, slepoty,
niedorozwoju umystowego, ale co z ekspertami, ktorzy sg w stanie pofaczyc te
wszystkie niepefnosprawnosci i stworzyc jakas wspotng metodologie? To jest wiasnie

problem!”

8 Raport Krajowy, Grecja, strona 12: odmowa szpitala wykonania operacji serca na 14 latku z

niepelnosprawnoscia intelektualng ze wzgledu na problemy behawioralne.
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Jasne sygnaty niezadowolenia, niezrozumienia i rosngce poczucie frustracji pojawiajg
sie réwniez wtedy, kiedy rodzice opowiadajg o obcigzeniach administracyjnych w
stuzbie zdrowia (Polska, Portugalia, Hiszpania, Grecja, Rumunia, Czechy, Holandia).
Obcigzenia administracyjne naktadane przez system opieki zdrowotnej majg
negatywny i demotywujacy wptyw na rodzicdw i powodujg wiele frustracji. Podczas
gdy oni wspierajg swoje dziecko na co dzien, aby mogto sie rozwijac¢ i poprawiac
swoje umiejetnosci, lekarz, ktory widzi dziecko raz na jaki$ czas jedynie powtarza te

same wnioski i nie wnosi nic nowego.

Innym wyzwaniem jest niewystarczajgca wspdtpraca pomiedzy roznymi stuzbami
medycznymi wokot dziecka z niepetnosprawnoscig intelektualng. Powoduje to
czasami, (na przyktad w Hiszpanii), ze z jednej strony niepotrzebnie dubluje sie
rehabilitacje (na przyktad logopedyczne) z drugiej zas$ ze wzgledu na brak informacji
ma miejsce brak dostepu do takiej opieki, nawet jesli jest ona dostepna. Ogdlinie
rzecz biorgc, to rodziny, a w szczegdlnosSci matki, postrzegane sg jako koordynatorzy

licznych zabiegéw, ktdre sg potrzebne ich niepetnosprawnym dzieciom “.
Badanie Przypadku, Wielka Brytania: Doniesienia rodzicow ze szpitala

"Kiedy moja dziewiecioletnia cérka D. zmarta, lekarz w szpitalu powiedziat mi: “To
prawie jak straci¢ dziecko”. Uwazat zatem ze czym byta moja $liczna cérka? Byta
najbardziej zachwycajaca, szczesliwg matg dziewieciolatkg. D tak bardzo sie starata
na tym Swiecie. Chciata jedynie przypodobac sie ludziom i wywotaé ich usmiech. Ale
kiedy potrzebowata pomocy, zostata opuszczona. Pewnego dnia D. trafita do szpitala
z infekcjg zeba. A trzy tygodnie pdzniej zmarta. Podczas trzech tygodni pobytu D. w
szpitalu nie opracowano zadnego planu aby uratowac jej zycie. SpedziliSmy trzy
tygodnie w szpitalu. Podczas tych trzech tygodni D. nigdy nie byta traktowana tak,
jakby byta ciezko chora, a na pewno nie tak jak jej zycie byto w niebezpieczenstwie.
To byto okropne. Powiedzieli nam, zebysSmy sie nie martwili.” Kiedy D zmarta
odkrylismy, ze personel doskonale wiedziat, ze jej zycie byto w niebezpieczenstwie.

Nie probowali jej pomdc, po prostu dokumentowali to, jak odchodzi. To nie byt

4 Raport Krajowy, Hiszpania, strona 14.
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wypadek i nie chodzito o to, ze nie zdawali sobie sprawy jak bardzo byfa chora.

Powiedzieli nam, ze ,btednie ocenili jej jakos¢ zycia”.

VIII. Promowanie praw,

dyskryminacji

" n

zachecanie do uczestnictwa i Zwalczanie

Artykut 2 CRC

1. Panstwa-Strony w granicach swojej jurysdykcji
beda respektowaty i gwarantowaty prawa zawarte w
niniejszej konwencji wobec kazdego dziecka, bez
jakiejkolwiek dyskryminacji, niezaleznie od rasy,
koloru skory, pici, jezyka, religii, pogladow
politycznych, statusu majgtkowego,
niepetnosprawnosci, cenzusu urodzenia lub
jakiegokolwiek innego tego dziecka albo jego

rodzicéw badz opiekuna prawnego.

Artykut 12 CRC

1. Panstwa-Strony zapewniajg dziecku, ktore jest
zdolne do ksztattowania swych wiasnych pogladow,
prawo do swobodnego wyrazania wiasnych
pogladow we wszystkich sprawach dotyczacych
dziecka, przyjmujac je z nalezytg wagg, stosownie do
wieku oraz dojrzatosci dziecka

2. W tym celu dziecko bedzie miato w szczegdlnosci
zapewniong mozliwo$¢ wypowiadania sie w kazdym
postepowaniu  sgdowym i  administracyjnym,
dotyczacym  dziecka, bezposrednio lub za
posrednictwem przedstawiciela badZz odpowiedniego
organu, zgodnie z zasadami proceduralnymi prawa

wewnetrznego.
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A. Przeciwdziatanie dyskryminacji

W badanych krajach przepisy ogdlne dotyczace niedyskryminacji sg zazwyczaj
uwzgledniane w przepisach konstytucyjnych i ustawach antydyskryminacyjnych ,
jednak czesto nie sg poparte postawami i dziataniami na rzecz réownosci. Gtdwnie
pozostajg na poziomie deklaracji zasad. Szereg krajow ma zapisane w konstytugji
zasady niedyskryminacji lub rownego traktowanie, a przepisy te wyraznie obejmuijg
osoby niepetnosprawne (Niemcy, Austria, Portugalia, Finlandia, Stowenia)*. W
konstytucjach wiekszosci krajow zawarto przepisy ogdlne dotyczace zasad
niedyskryminacji i réwnego traktowania, ktdre dotyczg osdb niepetnosprawnych w
sposdb dorozumiany. Niepetnosprawnos$¢, jako powdd dyskryminacji, nie jest
wyraznie przewidziana w Konstytucji Belgii, Estonii, Francji, Grecji, Wegier, Holandii,
Polski lub Czech. Zgodnie z orzeczeniami odpowiednich sgdéw krajowych,
dyskryminacja ze wzgledu na niepetnosprawnos¢ jest rowniez objeta tymi

przepisami®®.

Mimo, ze istnieje stosunkowo niewiele dostepnych danych na temat dyskryminacji
dzieci niepetnosprawnych intelektualnie, jednak studia nad przypadkami, zebrane w
tym i wielu innych badaniach, pokazujg, ze dyskryminacja jest nadal powszechnym
zjawiskiem. Sprawozdanie Wielkiej Brytanii do ONZ CRC z 2007 roku cytuje na
przyktad badania, ktére wykazaty, ze 55 procent dzieci o specjalnych potrzebach
edukacyjnych czuto, ze byly niesprawiedliwe traktowanie ze wzgledu na ich
niepetnosprawno$¢™®. Wediug informacji podanych w Raporcie Krajowym Francji*
prawie dwie pigte dzieci z niepetnosprawnoscig intelektualng jest dyskryminowanych
w szkole. Osiemdziesigt dziewie¢ procent mitodych ludzi z niepetnosprawnoscig

intelektualng twierdzi, ze doswiadczyto obelg i zaczepek, 44 procent zostato

d Przeglad ustawodawstwa antydyskryminacyjnego oraz powigzanych aktow prawnych, czytelnik moze

przejs¢ do tematycznych publikacji Europejskiej Sieci Ekspertow Prawnych w dziedzinie niedyskryminacji
Opracowanie ustawy o przeciwdziataniu dyskryminacji w Europie: porownianie 27 panstw cztonkowskich
(2009) na stroniehttp://ec.europa.eu/justice/discrimination/document/index_en.htm#h2-7

Rada Europy, Prof. Dr. Heinz-Dietrich Steinmeyer, Akty prawne w celu przeciwdziatania
dyskryminacji 0s6b niepetnosprawnych Legislation to counter discrimination against persons with disabilities,
druga edycja, 2003, Council of Europe Publishing, stronas 32-33.
49 Ibidem, strona 34.
Raport Krajowy, Wielka Brytania, strona 14.
Raport Krajowy, Francja, strona 15.
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zmarginalizowane, 29 procent zostato niesprawiedliwie potraktowane a 5 procent

odmdéwiono mozliwoéci korzystania z prawa.

Dyskryminacja dotyczy nie tylko dzieci z niepetnosprawnoscig intelektualng -
wszystkie badane rodziny, réwniez doswiadczyty dyskryminacji. Eksperci krajowi
zwracajg uwage na niezliczone przypadki codziennej ,dyskryminacji”. Jednym z
konkretnych przyktadéw podawanych przez rodziny z Portugalii, to na przyktad, to
jak bardzo fenotyp (zwigzany z zespotem Downa lub widocznym uposledzeniem
umystowym) natychmiast warunkuje reakcje otoczenia, uniemozliwiajgc dzieciom z
niepetnosprawnoscig intelektualng petne uczestnictwo: na przyktad, kiedy dziecko
siedzi w restauracji kelner, ignorujgc dziecko zapyta rodzicéw, co on lub ona chce

jesc.

Dyskryminacja czesto ma miejsce w spotecznosci, szczegdlnie w szkole, przez
zachowanie innych rodzicow i dzieci. Dyskryminacyjne postawy ograniczajg
mozliwosci nieformalnego ksztatcenia dzieci z niepetnosprawnoscig intelektualng
poprzez ich interakcje z rowiesSnikami. Te kontakty pozwalajg im odkrywac, rozwijac
sie, uczy¢ i ksztattowac opinie w taki sam sposdb jak inne dzieci. Niestety, polityki i
programy adresowane do specyficznych potrzeb niepetnosprawnych mtodych ludzi sg
nieliczne i zazwyczaj ograniczone53. Dzieciom niepetnosprawnym brak wielu
mozliwosci, otwartych dla innych dzieci w takich dziedzinach jak nauka, rekreacja,
udziat w klubach sportowych i stowarzyszeniach. Moze to by¢ wynikiem uprzedzen,
niedostepnosci informacji, braku miejsc lub faktu, Zze te dzieci sg po prostu

pomijane>*.

Jednym z obszaréw, gdzie badane rodziny i dzieci czujg sie dyskryminowane jest
edukacja, a takze zajecia sportowe i rekreacyjne. Nierzadko zdarzajg sie przypadki
ucznidw niepetnosprawnych, ktérzy nie byli w stanie wzig¢ udziatu w wycieczce

edukacyjnej, wizycie lub innych organizowanych przez szkote dziataniach kulturalnych

52 Gérard BOUVIER and Xavier NIEL, Les discriminations liées au handicap et a la santé, Insee

Eremiére no 1318, Insee, Lipiec 2010.
3 UNICEF, Propagowanie praw dzieci niepelnosprawnych, Innocenti Digest n°13, 2007, strona 21.
54 :
Ibidem
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ze wzgledu na niedostepnosc srodka transportu lub brak personelu, pomimo tego, ze
stanowi to integralng czeS¢ edukacji. Matka dwojga niepetnosprawnych dzieci z
Czech opisuje swoje doswiadczenia w nastepujacy sposéb: "Szkofa pojechata na
wyclieczke przyrodniczg. Pojechaly wszystkie dzieci, oprocz tych ze ztoZong
niepefnosprawnoscig lub ciezkiej uposledzeniem, poniewaz nauczyciel nie odwazyt sie
zaryzykowac. Dwa razy to sie nam zdarzyfo, Ze majgc dwoje dzieci w tej samej
szkole, tylko jedno z nich pojechato a drugie musiato zostac. To zdarzyto sie nie tylko
mnie ale i kilku innym rodzicom, ktorzy maja dwoje dzieci w tej samej szkole. Wiem,
Ze to nie jest obowigzkiem nauczyciela, ale zdarza sie to nawet gdy nie ma wielu
azieci w klasie. Odczytatam to jako dyskryminacjie. Moja corka Zyje szkofg i byto jej

bardzo trudno to zniesc.”

Dyskryminacja jakiej dosSwiadczajg dzieci z niepetnosprawnoscig intelektualng i
ztozong moze rowniez wptywac na innych cztonkéw rodziny (dyskryminacja przez
skojarzenie). Jedna z matek z Czech opisata sytuacje dyskryminacji doswiadczang
przez wiele rodzin z dzieckiem niepetnosprawnym: 'Jak rozumiem dyskryminacje?
Moge odbierac mojego syna z przedszkola o 2 czy 3 po potudniu, ale moja corka
koriczy zajecia w sredniej szkole zawodowej o godzinie 12:30 Szkota mogtaby
zaoferowac jakas opieke po szkole lub inny rodzaj opieki popotudniowej, ktore szkota
ma dla innych dzieci.”

Hiszpanski i wioski raport rowniez wspominajg o nowym zjawisku zwigzanym z
réoznymi rodzajami dyskryminacji. Zjawisko imigracji przyniosto nowe problemy dla
wrazliwych grup dzieci. Prawdopodobienstwo dyskryminacji w tej grupie wzrosto
dwu- trzykrotnie Dzieci z niepetnosprawnoscig intelektualng z rodzin imigrantéw
stanowig wyzwanie dla organizacji pozarzadowych zajmujacych sie osobami
niepetnosprawnymi, ktore powinny zrewidowaé swoje postawy i plany dziatania w

celu uwzglednienia potrzeb réwniez tych dzieci.

B. Promowanie praw i zachecanie do udzialu dzieci z

niepetnosprawnosciq intelektualng
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Przepisy dotyczagce prawa do uczestnictwa dla dzieci niepetnosprawnych
(intelektualnie) sg niewystarczajgce lub po prostu nie istniejg. Ogromne bariery
wynikajg z przyjetych z géry zatozen i uprzedzen panujgcych w spoteczenstwie.
Dzieci z niepetnosprawnoscig intelektualng sg postrzegane jako mniej wiarygodne, a
ich stowa nie sg traktowane powaznie. Z gory przyjete zatozenia na temat tej grupy

dzieci sg gteboko zakorzenione.

W krajach, ktoére dokonaty sporych wysitkdw zmierzajgcych do umozliwienia dzieciom
udziatu w 2zyciu spotecznym, czesto pomijajane sg dzieci niepetnosprawne, a
zwlaszcza dzieci z  niepetnosprawnoscig intelektualng. Jedynie  Irlandia
poinformowata, ze Biuro Rzecznika Praw Dziecka, posiada Mtodziezowy Komitet
Doradczy, w ktorego sktad wchodzg przedstawiciele niepetnosprawnych dzieci.
Ponadto w roku 2002 powstaty the Comhairle na nOg, rady miodziezy, jako czes¢
Narodowej Strategii na rzecz Dzieci. Comhairle na n(')g opracowat najlepsze praktyki
na rzecz uczestnictwa, dostarczajgc nowych mozliwosci rzadko dotychczas
wystuchiwanym mitodym ludziom, do angazowania sie w struktury decyzyjne.
Stanowig one forum dla dzieci i mtodziezy w celu omoéwienia istotnych dla nich
zagadnien lokalnych i krajowych . Miodzi niepetnosprawni ludzie sg cztonkami
Combhairle. Rdwniez w Grecji, w tym roku, w zespole Mtodziezowej Rady Doradczej

Rzecznika Praw Obywatelskich jest dziecko z niepetnosprawnoscia.

W innych krajach odnotowano brak lub raczej negatywne doswiadczenia z udziatem
dzieci z niepetnosprawnoscig intelektualng. Istniejg dowody na to, ze w rdznych
miejscach na terenie Wielkiej Brytanii dzieci z niepetnosprawnoscig intelektualng sg
wylaczone z udziatu w dziataniach dostepnych dla innych dzieci®. Lokalne wtadze nie
konsultowaty sie z niepetnosprawnymi dzie¢mi wprowadzania plandéw dotyczacych

dzieci i mtodych ludzi, zgodnie z wymogami Ustawy o Dzieciach z 2004°°. Ponadto
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Kazdy niepetnosprawne dziecko ma znaczenie, w jaki sposob lokalne wiadze nie planujg polityki na
rzecz dzieci niepetnosprawnych, Every Disabled Child Matters, Off the Radar how local authority plans fail
disabled children, 2007, dostgpne na http://www.ncb.org.uk/edcm/edcm_offtheradar_fullreport.pdf
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rzad nie przedstawit konsultacji w przystepnej formie. Dzieje sie tak pomimo zalecen

stwierdzajacych, ze wykonywanie dostepnego formatu nalezy do dobrej praktyki *’.

DOBRA PRAKTYKA:

W Walii Mencap Cymru stworzyt duzy projekt na rzecz uczestnictwa miodziezy z
niepetnosprawnoscig intelektualng w wieku 15-25 lat. Projekt ten udowodnit, Ze
mozliwe jest podniesienie $wiadomosci i zaangazowania miodych ludzi z
niepetnosprawnoscig intelektualng w lokalnych i krajowych procesach politycznych,

na przyktad przy tworzeniu i dostarczaniu petycji. Partners In Politics, Mencap Cymru

W niniejszym badaniu oceniano réwniez, jak dzieci w ogdle oraz dzieci z
niepetnosprawnoscig intelektualng uczestnicza w podejmowaniu decyzji, ktére ich
dotyczg. W 2005 roku Biuro Rzecznika Praw Dziecka powstato w Finlandii. Praca ta,
doprowadzita do debaty publicznej, w szczegdlnosci o prawach dziecka do
uczestnictwa, posiadania prawa gtosu na temat swoich wiasnych spraw oraz bycia
styszanym. Nowa ustawa ramowa zostata zaproponowana, aby poznac opinie dzieci i
mtodziezy w celu propagowania ich dobra. Nowa ustawa zobowigzuje panstwo i

wiadze lokalne do dokonywania oceny oddziatywania decyzji na dzieci i do

zdobywania informacji na temat opinii dzieci i mitodziezy (np. dot. ustug
edukacyjnych, rekreacyjnych, organizowanych lokalnie i ustug dla oséb
niepetnosprawnych $wiadczonych przez wiadze lokalne)®® Fifiskie Stowarzyszenie na

rzecz 0s6b z niepetnosprawnoscig intelektualng nie zna zadnych wtadz lokalnych,
ktore ankietowatyby niepetnosprawe intelektualnie dzieci i mtodych ludzi, a wyniki
bytyby badane przed podjeciem ostatecznej decyzji*®.

Niektore proby realizacji prawa do uczestnictwa dzieci s3 uwazane za czysto
polityczne ,mydlenie oczu”, jak ma to miejsce w Polsce, gdzie co roku z okazji
Miedzynarodowego Dnia Dziecka posiedzenie komisji Sejmu Dzieci i Mtodziezy

odbywa sie w izbie nizszej polskiego parlamentu. Dzieci i mtodziez biorgce w nim

>7 Gregory W., Poprawa informacji Rzadu na temat Osob Niepetnosprawnych, , Let's make it accessible —

Improving government information for disabled people, Ministerstwa Edukacji i Zatrudnienia COIl
Communications; Londyn, 2001.
Rocznik Rzecznika Praw Dziecka, 2010. publikacja Biura Rzecznika Praw Dziecka 2010:2.

%9 Raport Krajowy, Finlandia, strona 17.
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udziat, zwracajg uwage na powierzchowny charakter tego rozwigzania (alternatywny

n 60

raport uzywa w tym kontekscie stow "fasada, pozory" °°). W praktyce posiedzenia

Sejmu Dzieci i Mtodziezy nie majg zadnego wptywu na sytuacje dzieci i mtodziezy.

Badanie Przypadku Polska: J. 5 lat — opowiada jej mama

“]. chodzi teraz do zintegrowanego przedszkola. Ale mieliSmy naszg porcje
problemow. Okazato sie w naszej gminie nie ma przedszkola integracyjnego. Nasz
powiat miat zintegrowane przedszkole, ale znajdowato sie w miesScie L. Powiedziano

mi, ze poniewaz nie mieszkamy w L. nie mamy szans na przyjecie tam dziecka.

Zameldowatam sie wiec z J. w miescie L. pod adresem znajomych, po to tylko by
moc zapisaC dziecko do tego przedszkola. Nigdy sama bym o czym$ takim nie
pomyslata, to rozwigzanie zasugerowano mi w samym przedszkolu, w L. gdzie
miatam nadzieje zapisac dziecko. Sekretarka powiedziata mi, ze niektdrzy rodzice tak

robig. I teraz, az do dzi$ J. uczeszcza do tego przedszkola.

Przedszkole integracyjne zajmuje sie dzie¢mi tylko do godziny 14. Zdrowe dzieci
mogg zosta¢ do 18.00, a dzieci niepetnosprawne muszg by¢ odbierane o 14.00.
Zatrudniam wiec nianie, ktora odbiera J. z przedszkola i zostaje z nig dopdki nie

skoncze pracy.

Poza tym, do przedszkola integracyjnego nikt nie chciat zapisa¢ niepetnosprawnej 3
latki. Akceptowali jedynie dzieci 4 letnie. Musiatam interweniowac u Burmistrza aby
doprowadzi¢ do zapisania 3 latki. Moja corka zostata przyjeta po interwencji

Burmistrza. Zdrowe 3 latki sg przyjmowane bez zadawania pytan.”
IX. Whnioskii Rekomendacje

Kazdy kraj ma swoje wilasne, szczegdlne wyzwania zwigzane z propagowaniem i

egzekwowaniem praw dzieci z niepetnosprawnoscig intelektualng, a takze rdzne

60 Raport Krajowy, Polska, strona 19.
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mozliwosci inicjowania reform i zmian. Jednak, istniejg wspdlne bariery realizacji

praw dzieci z niepetnosprawnoscia intelektualng we wszystkich krajach.

Najbardziej istotng barierg jest brak spotecznych ustug wsparcia dla rodzin dzieci z
niepetnosprawnoscig intelektualng: brak wczesnej interwencji, brak odpowiedniego
wsparcia dla uczeszczajgcych do szkot, jak réwniez brak mozliwosci uczestniczenia w
zajeciach  pozaszkolnych i rekreacyjnych z rowiesnikami. Napietnowanie,
dyskryminacja i brak szkolen dla pracownikow opieki zdrowotnej i edukacji, czesto
stanowi wielkg bariere dla integracji 0sob z niepetnosprawnoscig intelektualng. Nawet
tam, gdzie dokonane zostaty pozytywne zmiany lub postep, petna integracja
pozostaje iluzjg, poniewaz Srodki wykonawcze nie sg wtasciwie zaprojektowane lub

nadzorowane a zasoby sg niewystarczajgce.

Dlatego Inclusion Europe i Eurochild zalecajg, aby nastepujace dziatania traktowane

byty priorytetowo przez decydentéw, zaréwno na poziomie krajowym i europejskim:

. Koncentrowanie sie na sytuacji stabszych dzieci

Unia Europejska powinna ratyfikowa¢ Konwencje o prawach dziecka, w celu
wzmochienia praw dzieci zagrozonych w Europie, w tym dzieci z niepetnosprawnoscia
intelektualng.

Komitet ds. Praw Dziecka powinien lepiej kontrolowaé sytuacje dzieci z
niepetnosprawnoscig intelektualng przez:

o Wywieranie wptywu na panstwa-strony, aby postepowaty zgodnie z
zaleceniami Komitetu CRC i odpowiedziaty na zapotrzebowanie dostarczania
szczegbtowych danych i informacji o sytuacji dzieci z niepetnosprawnoscig
intelektualng.

o organizowanie wstepnych sesji Dnia Tematycznego na temat dzieci z
niepetnosprawnoscig intelektualng, przed posiedzeniem Komitetu, w celu omodwienia

realizacji Konwencji o Prawach Dziecka

. Wdrazanie Konwencji o Prawach Osob Niepetnosprawnych
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Ratyfikacja CRPD przez wiele panstw cztonkowskich, jak i przez UE zapewnia nowe
mozliwosci realizacji CRC w stosunku do dzieci z niepetnosprawnoscig intelektualna.
Agenda UE na rzecz Praw Dziecka powinna by¢ wdrozona i aktualizowana z

uwzglednieniem wymogdw Konwencji Praw Osdb Niepetnosprawnych.®?,

o Zapewnienie kompleksowych ram prawnych i politycznych na
poziomie UE i na poziomie krajowym w celu ochrony dzieci z
niepetnosprawnosciq intelektualng poprzez:

o wigczenie specjalnych przepiséw o niedyskryminacji oséb niepetnosprawnych,
jak i niedyskryminacji osob skojarzonych z osobg niepetnosprawng.

o przyjecie  przepisow dotyczacych réwnych szans, ze szczegdlnym
uwzglednieniem dzieci z ciezkg niepetnosprawnoscig i / lub ztozonymi potrzebami,
ktore mogg zostaC pozbawione ustug dla oséb niepetnosprawnych ze wzgledu na
stopien niepetnosprawnosci.

o zbierania zdezagregowanych danych na kazdym polu (Zbieranie danych
rozproszonych na réznych obszarach), w celu sformutowania konkretnych polityk i

strategii monitorowania oraz dopasowania ustug i struktur w spoteczenstwie.

. Lepsza ochrona dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualng przed
naduzyciami, przemoca i przemocg rowiesnicza

W celu wyegzekwowania niniejszych praw, konieczne jest:

o Prowadzenie badan i oceny przypadkow dzieci z niepetnosprawnoscig
intelektualng wykorzystywanych w sektorze opieki zdrowotnej, w szkole lub w ich
naturalnym- rodzinnym $rodowisku a takze w duzych zaktadach opieki.

o Szkolenie dzieci z niepelnosprawnoscig intelektualng w zakresie relacji
miedzyludzkich i seksualnosci, odnoszace sie do 0sob dorostych a takze czego nalezy
oczekiwaé od profesjonalistow, na przyktad poprzez wigczenie tych zagadnien do

programow nauczania we wszystkich szkotach ogdlnodostepnych i specjalnych.

ot Zobacz cel i dziatania agendy UE na rzecz dziecka na http://ec.europa.eu/justice/fundamental-

rights/rights-child/eu-agenda/index_en.htm
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o Dostosowanie mechanizmdéw skfadania skarg i podjecie odpowiednich
przystosowan, ktére spowodujg, ze dzieci niepetnosprawne intelektualnie bedace
ofiarami przemocy zostang wystuchane.

o Podja¢ natychmiastowe $rodki w celu zapobiezenia naduzyciom w

placowkach opieki i zaprzestania kar cielesnych.

Ponadto, zastraszanie (przemoc réwiesnicza) powinno by¢ wyraznie uznane
za forme przemocy w prawodawstwie, a takze, podjete powinny zosta¢ Srodki, w
celu zapewnienia, ze zastraszanie, jak i wszelkie inne przypadki przemocy psychicznej
sg W rzeczywistosci rozpatrywane w szkotach i innych miejscach przebywania przez

dzieci.

. Rozwdj i zapewnienie dostepu do ogdlnokrajowej sieci ustug na
poziomie spotecznosci lokalnych, w tym wczesnej diagnozy, wczesnej
interwencji, opieki zastepczej i osobistej pomocy.

Aby zapewnié, petng integracje spoteczng rodzin z dzieckiem niepetnosprawnym
intelektualnie, konieczne jest zwiekszenie szans dzieci z niepetnosprawnoscig
intelektualng na uczestnictwo poza godzinami lekcyjnymi w zajeciach
rekereacyjnych wraz z dzie¢mi petnosprawnymi.

Jest réwniez kluczowe, uznanie znaczenia osobistej pomocy we wspieraniu dzieci z
niepetnosprawnoscig intelektualng i uczyninienie pomocy osobistej ustuga

powszechng i zapewnienienie, ze Swiadczone ustugi s3 odpowiedniej jakosci.

. Pomowanie zycia w spotecznosci:

Proces deinstytucjonalizacji rozpoczat sie we wszystkich krajach. Duze postepy
dokonane zostaty w wielu krajach Centralnej i Wschodniej Europy. Rzady musza
aktywnie rozwijac alternatywne form ustug na poziomie spotecznosci lokalnej celem
zaprzestania nowych przyje¢ dzieci do placdwek opiekunczo-wychowawczych,
wspiera¢ formy opieki zastepczej / adopcji dzieci z niepetnosprawnoscig intelektualng
oraz przeszkolenie pracownikdw w celu wspierania przez nauki przez cate zycie,
promowanie autonomii i wspierania samoopieki wsrod dzieci, ktore mieszkajg w

placowkach. Rzady muszg rowniez ustalic normy dla alternatywnej opieki
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rodzinnej w spotecznosci, regularnie dokonujgc ponownej oceny $wiadczonej
opieki. Srodki  te sg potrzebne w celu odniesienia sukcesu polityki
deinstytucjonalizacji. Czesto dzieci niepetnosprawne pozostajg wytaczone z
niezbednego wsparcia dla zycia w spofecznosci, co prowadzi do umieszczenia w
rodzinie czy powrotu do domu, bez odpowiedniego wsparcia. W zbyt wielu miejscach,
dzieci umieszczane sg diugoterminowo w mniejszych grupach w "rodzinnym stylu" -
czesto z tymi samymi pracowniksmi i bez dokonania realnych zmian w systemie
opieki zdrowotnej. To jednak nie poprawia jakosci Zzycia dzieci z niepetnosprawnoscig
intelektualna.

Ustugi wsparcia dla rodzin na poziomie wspdlnoty sg rowniez potrzebne, aby

zapobiec ewentualnej przemocy ze strony przemeczonych rodzicdw lub rodzenstwa.

. Wychodzenie naprzeciw systemowym barierom, ktore utrudniaja
dalszy postep w kierunku edukacji integracyjnej poprzez:

o wprowadzanie i stosowanie wymogu, ze wszyscy nauczycieli szkolni i
przedszkolni, odbywajg dodatkowe, odpowiednie szkolenia prowadzace do uzyskania
kwalifikacji do ksztatcenia dzieci z niepetnosprawnoscia intelektualna.

o zapewnianie wykwalifikowanych profesjonalistdw, dostosowanych programéw,
metod, materiatdow, odpowiednich technologii i innych specjalnych Srodkéw majacych

na celu wspieranie edukacji dzieci z niepetnosprawnoscig intelektualng w szkofach

ogolnych.
o scalenie szkot specjalnych i ogdinych w ramach wspdlnego systemu szkolnego.
o zapewnienie, ze rodzice dzieci niepetnosprawnych, ktorzy sg ekspertami w

wielu aspektach zycia swoich dzieci bedg zaangazowani w proces ksztatcenia
integracyjnego.

o oferowanie  dobrych  mozliwosci  ksztatcenia  dla  miodziezy @z
niepetnosprawnoscig intelektualng, w celu zapewnienia podejmowania korzystnych

decyzji, ktére bedg miaty wptyw na ich przyszte zycie.
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%2 powinno by¢

Ponadto, planowanie skupiajgce uwage na konkretnej osobie
wykorzystywane jako instrument przeciwdziatania niekorzystnym  Sciezkom

edukacyjnym dla uczniéw z niepetnosprawnoscig intelektualna.

. Rozwdj ustug w celu poprawy dostepu do opieki zdrowotnej:
Konieczne jest uproszczenie procedur opieki zdrowotnej dla dzieci z
niepetnosprawnoscig intelektualng, ktoére zazwyczaj wymagaja, przez cate Zzycie,
regularnych indywidualnych, specjalnych zabiegdw (np. terapii zajeciowej, terapii
psychologicznej, specjalne szkolenia, itp.), lekow i czestych badan lekarskich. Dlatego
powinny zosta¢ utworzone punkty kompleksowej obstugi do skfadania wnioskéw,
finansowania, udzielania pomocy i zasobdw.

Rzady powinny rowniez zapewni¢ peine pokrycie wydatkow przez system
ubezpieczen zdrowotnych, za leki i specyficzne terapie dla dzieci z
niepetnosprawnoscig intelektualng, w celu zapewnienia im rownych szans i
zapobieganie dalszym komplikacjom zdrowotnym.

Wreszcie rzady powinny zagwarantowac wspdtprace i koordynacje miedzy réznymi
sektorami zdrowia i specjalizacjami w celu zapewnienia jednolitych zasad dostepu
do opieki zdrowotnej w catym kraju, w tym rozwdj mobilnych zespotéw

specjalistycznych i zapewnienie udogodnien transportowych.

. Zwiekszanie swiadomosci na temat dzieci z niepelnosprawnoscia
intelektualng, przez:

o Angazowanie dzieci z niepetnosprawnos$cig intelektualng i ich rodzin w
dziatalnoS¢ majaca na celu zmiane przekonan we wszystkich sektorach
spoteczenstwa, w tym rodzicow, specjalistow i decydentdw odnosnie tych dzieci.

o Wiaczenie informacji o spotecznym modelu niepetnosprawnosci, potrzebach
komunikacyjnych oraz alternatywnych formach szkolen personelu medycznego
(podstawowych i ksztatcenia przez cate zycie)

o Opracowanie instrukcji dla pracownikow stuzby zdrowia, aby umozliwi¢ im

komunikowanie sie z rodzicami i / lub dzie¢mi z niepetnosprawnoscig intelektualna.

62 Planowanie skierowane na osobie np: Beadle-Brown, J. (2006). Person centered approaches and quality

of life, Learning Disability Review, 11, 4-13.
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o Rozwdj kampanii informacyjnych i edukacyjnych dla rodzin, ktére nie sg
Swiadome niebezpieczenstwa naduzy¢ wobec dzieci w miejscach publicznych lub w

szkotach czy placéwkach.

. Koordynacja ustug dla dzieci z niepetnosprawnoscia intelektualng i
ich rodzin

W  poprzednich badaniach  stwierdzono, e brak miedzysektorowej i
wewnatrzsektorowej wspotpracy miedzy stuzbami moze by¢ jednym z decydujacych
czynnikdw, dlaczego ludzie ze znaczng niepetnosprawnoscig sg wytaczeni z zycia w
normalnych warunkach®, Niniejsze badania ponownie zwrécity uwage na brak
koordynacji ustug, jak réwniez brak odpowiednich szkolen dla profesjonalistow,
zwlaszcza w odniesieniu do oséb z wieloma rodzajami niepetnosprawnosci lub o
kompleksowych potrzebach. Dlatego rzady powinny poprawi¢ powigzania i
komunikacje pomiedzy pracownikami stuzby zdrowia, w celu utatwienia
obserwacji i koordynacji opieki zdrowotnej, pracownikow rehabilitacji i opieki
spotecznej, ktérzy wspierajg dzieci z niepetnosprawnoscig intelektualng (na
przyktad poprzez paszporty zdrowia, zawierajgce informacje na temat dziecka
niepetnosprawnego, jego wsparcia i potrzeb komunikacyjnych). Wczesna interwencja

pobszarze kraju.

. Rozwijanie mechanizméw zapewniajacych koniecznos¢ konsultacji z
dzieCmi z niepelnosprawnoscia intelektualng i ich rodzinami w sprawach
ktére maja wplyw na dziatania polityczne zwigzane z
niepelnosprawnoscia

o Praca z rodzinami w kazdym wieku, w zaleznosci od rozwoju dziecka.

o Zwracanie uwagi na problematyke niepetnosprawnosci w celu zapewnienia, ze
potrzeby dzieci z niepetnosprawnoscig intelektualng uwzgledniono we wszystkich
programach i politykach we wszystkich odpowiednich sektorach

o Prowadzenie szkolen na temat samorzecznictwa i obywatelstwa w

programach nauczania wszystkich szkot.

63 Szczegolne ryzyko dyskryminacji 0s6b w sytuacji duzego uzaleznienie lub ztozonych potrzeb, zalecen

dotyczce polityki, Tom 1, Inclusion Europe, ZPE (Zentrum fiir Plannung und Evaluation sozialer Dienste)
University of Siegen, 2008, strona 11-12.
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o Wspieranie tworzenia studenckich rad szkét i rad dla dzieci w zakresie ustug
spotecznych, domow dziecka i innych obiektdw gdzie przebywajg dzieci z
niepetnosprawnoscig intelektualng w celu monitorowania realizacji praw i
zaspokajanie ich potrzeb.

o Szkolenie 0s6b odpowiedzialnych na temat metod komunikacji i szczegblnych
przepisow dotyczacych obrony praw w celu zapewnienia dzieciom z ciezkg
niepetnosprawnoscig i / lub ztozonymi potrzebami, ze one réwniez zostang ustyszane

i zrozumiane.

Wreszcie, Inclusion Europe i Eurochild pragng zacheci¢ do wspotpracy i
wspotdziatania na rzecz praw dziecka organizacje pozarzadowe ze stowarzyszeniami i
organizacjami rodzicow i dzieci z niepetnosprawnoscig intelektualng na poziomie
europejskim, krajowym i lokalnym. Stworzenie takiego partnerstwa i wspodtpracy na
rzecz kompleksowego wdrozenia Konwencji o Prawach Dziecka oraz Konwencji o
prawach os6b niepetnosprawnych jest niezbedne w celu zagwarantowania, ze prawa
tych "niewidzialnych" dzieci bedg promowane. Ratyfikacja CRPD umozliwia
spoteczenstwom i obywatelom oddziatywanie na Panstwa Cztonkowskie aby wdrazaty
CRPD a przez to réwniez CRC w stosunku do dzieci z niepetnosprawnoscig

intelektualng.
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Inclusion Europe

Europejski Zwigzek Stowarzyszen Osdb z niepelnosprawnoscia

intelektualng i ich rodzin

Inclusion Europe jest organizacjg non-profit. Walczymy o prawa i interesy oséb z
niepetnosprawnoscig intelektualng i ich rodzin. Nasi cztonkowie to organizacje z 39

krajow Europy.

Osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng sg obywatelami w swoich krajach. Maja
rowne prawo do bycia wigczonym do spoteczenstwa, bez wzgledu na stopien

niepetnosprawnosci. Chcg praw, nie przystug.

Inclusion Europe koncentruje sie na trzech gtéwnych obszarach:
* Prawa cztowieka dla 0sob niepetnosprawnych intelektualnie

* Wigczenie do spoteczenstwa

* Nie- dyskryminacja

Eurochild

Eurochild jest europejska siecia organizacji i osdb prywatnych

promujacych prawa i dobro dzieci i mlodziezy w Europie.

Sie¢ zatozona zostata w 2004 roku , obecnie ma 109 petnych cztonkéw i 36

stowarzyszonych w 35 krajach europejskich.
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Naszg wizjg jest Europa, gdzie wszystkie dzieci dorastajg w otoczeniu, ktore
ksztattuje ich fizyczny, intelektualny, emocjonalny, moralny i duchowy rozwdj.
Spoteczenstwo europejskie, w ktérych prawa dziecka, zgodnie z zapisami w
Konwencji Naroddéw Zjednoczonych o prawach dziecka (UNCRC), sg powszechnie
rozumiane i przestrzegane przez politykdow, rzady, pracownikdéw, rodzicéw,

opiekundw i dzieci.

Uniwersytet Karola w Pradze

Wydziat Edukacji jest jednym z 17 wydziatdw stowarzyszonych pod patronatem
Uniwersytetu Karola w Pradze. Jego gtownym celem jest szkolenie nauczycieli i
innych pracownikdw pedagogicznych wszystkich typdw szkét i systemow szkolnych.
Wydziat zapewnia ksztatcenie na poziomie uniwersyteckim, wstepne i na poziomie
doskonalenia zawodowego, nauczycieli w dziedzinie nauk humanistycznych, nauk

spotecznych, sztuki, wychowania fizycznego, matematyki i nauk przyrodniczych.

Wydziat ksztatci obecnie okoto 4200 studentdw, studidw licencjackich i magisterskich,
oraz blisko 10 000 studentéw uczy sie w ramach szerokiego zakresu tgczonych form

studiow.

Z finansowg pomocg DAPHNE III, Programu Komisji Europejskiej.

Inclusion Europe
Galeries de la Toison d' Or — Chaussée d' Ixelles, 29 — B—1050 Brussels
Tel. : +32-2-502 28 15 - Fax : +32-2-502 80 10

secretariat@inclusion-europe.org — www.inclusion-europe.org
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