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WSTEP

Materiat zebrany w tej publikacji oparty jest na wywiadach z osobami ze
specjalnymi potrzebami edukacyjnymi, rodzicami/opiekunami i specjalistami.
Zostat stworzony w miedzynarodowym gronie partnerow projektu ,DECIDER®.
Celem publikacji jest dostarczenie osobom wspierajgcym osoby ze specjalnymi
potrzebami edukacyjnymi wiedzy na temat wspomaganego podejmowania

decyzji i jego wptywu na jakosc¢ ich zycia.



NAJLEPSZE PRAKTYKI. OPISY HISTORIL.

—_——

GRECIJA

Obecna sytuacja w zakresie wspomaganego podejmowania decyzji
(SDM) w Grecji

Konwencja o Prawach Oso6b Niepetnosprawnych zostata ratyfikowana w Grecji
w 2012 roku, znak nadziei pokazujgcy, ze zobowigzujemy sie do poszanowania

praw osob niepetnosprawnych na wszystkich poziomach.

Pomimo tego zaangazowania, przejScie z obecnego paradygmatu
Podejmowania Decyzji Zastepczych w kierunku modelu Wspomaganego
Podejmowania Decyzji (WPD) jeszcze nie nastgpito. Wydaje sie, ze
opracowanie ustug WPD, ktoére zapewnig wiekszy wybdr i kontrole w zyciu oséb
niepetnosprawnych, wymaga wiecej czasu i inicjatyw ze strony wszystkich
zainteresowanych: wiadz publicznych, ustugodawcéw, 0so6b

niepetnosprawnych i ich rodzin.

Zespot badawczy wywiadow studium przypadku.
Karagouni Sophia,

Kouri Georgia,

Mavra Aikaterini,

Papamikroulea Eleni,

Ergastiri Eidikis Agogis MARGARITA

Historia pierwsza

Uczestnik placowki

John jest mtodym mezczyzng z zespotem Downa mieszkajgcym w Gregcji,
absolwentem Technologicznego Instytutu Edukacji Rolnictwa i Zywienia.



Komputer wykorzystuje gtéwnie do surfowania po Internecie i stuchania muzyki.
Mieszka z rodzicami i niedawno znalazt prace w branzy turystyczne;.

Jesli chodzi o jego zycie, John wierzy, ze zawsze ma ,pierwsze stowo”. W
swoim zyciu podejmowat decyzje dotyczgce matych i duzych probleméw, od
ubrania, ktére bedzie nosi¢ i dbania o siebie, po znalezienie pracy. Uwaza
jednak, ze szczegodlnie wazne jest wsparcie w podejmowaniu decyzji, poniewaz
zdaje sobie sprawe, ze nie zawsze jest to dla niego fatwe.

Zwykle w procesie decyzyjnym wspierajg go cztonkowie rodziny, ale takze
profesjonalisci. Ze szczegdélnym naciskiem powotuje sie na cenng pomoc
swojego psychologa, ktérej mu udziela, a ktéra ma ,charakter doradczy”.
Wazne jest dla niego zaufanie do ludzi, ktérzy go wspieraja.

W podejmowaniu decyzji pomaga mu, gdy kto$ wspiera go psychicznie,
,podnosi jego morale” i ,udziela mu odpowiednich rad”.

Zwrocit takze szczegdlng uwage na swojego ojca i zaufanie, jakie okazuje mu
w sprawach dbania o siebie. Jego ojciec oferuje praktyczng pomoc w realizaciji
jego decyzji. Na przykfad, kiedy zdecydowat sie na wycieczke, jego ojciec
pomogt mu kupic bilety. Kiedy zdecydowat sie na prace, John wspierany przez
sSwojg rodzine zwrdcit sie do osrodka szkolenia zawodowego, skad otrzymat
szkolenie, wsparcie i wreszcie posrednictwo w znalezieniu pracy. Jego
rehabilitacja zawodowa jest jedng z najwazniejszych decyzji, jakie udato mu sie
zrealizowac, poniewaz chce by¢ niezalezny finansowo.

Poruszyt réwniez kwestie statego wsparcia nawet po znalezieniu pracy. Mowi,
ze byty czasy, kiedy nie byt konsekwentny w swojej pracy i zdat sobie sprawe,
ze najwazniejszym kryterium jest konsekwencja i ciezka praca, oraz jak mocno
wierzy, ze spetniajgc te dwa kryteria, spetni wymagania tej pracy, co pomoze
mu w przysztosci. Wspart go w tym pracownik socjalny Stuzby Zatrudnienia
Wspomaganego w Osrodku Szkolenia Zawodowego, ktéry znalazt mu
zatrudnienie i wspiera go w pracy. Generalnie John stwierdza, Zze przez
wiekszo$¢ czasu jest zadowolony ze wsparcia, jakie otrzymuje przy

podejmowaniu decyziji.

Rodzina - rodzice
John dorastat w piecioosobowej rodzinie, ma dwdch braci, ktérzy zatozyli
wiasne rodziny, mieszka z rodzicami - matzenstwem o wysokim statusie

spotecznym w Atenach.



W odniesieniu do wspomaganego podejmowania decyzji rodzice Johna
poinformowali, ze ani oni, ani ich syn nie przeszli zadnego szkolenia. Niemniej
jednak przez wszystkie lata jego zycia, jego rodzice zawsze starali sie zapewnic
mu wsparcie, czy to w zakresie jego edukacji, czy w zakresie zarzgdzania

emocjami, a takze wspierania go w podejmowaniu decyzji w jego zyciu.

John wedtug rodzicow jest dos¢ samodzielny i autonomiczny, ale generalnie
dosc¢ trudno jest mu samodzielnie podejmowac decyzje, chociaz oni by tego
chcieli. Wedtug nich John dyskutuje z nimi kilka razy kazdg decyzje, ktorg chce
podjgé, jak gdyby potrzebowat potwierdzenia.

Rodzice podkreslili, ze chociaz zaufali mu wysytajgc na studia wyzsze w
prowincjonalnym miasteczku z dala od domu, gdzie co tydzien chodzit
samodzielnie na zajecia przez cztery dni, on nadal czuje, ze potrzebuje ich

zgody, gdy chce cokolwiek zrobi€.

Krag wsparcia John’a sktada sie ze wszystkich oséb, ktére byty z nim zwigzane.
Jego instruktorzy, gdy byt w Centrum Ksztatcenia Zawodowego, pracownik
socjalny w stuzbie Zatrudnienia Wspomaganego i oczywiscie psychoterapeuta,

z ktérym John spotyka sie prywatnie.

Jego rodzice uwazajg, ze powinna istnie¢ ustuga wspierajgca podejmowanie
decyzji przez osoby niepetnosprawne, poniewaz rodzice petnig role rodzicielskg
wobec swoich dzieci i nie bytoby im fatwo przyjgc roli osoby wspierajgcej. Ich
najwiekszym zmartwieniem byto to, co stanie sie z ich dzieckiem, kiedy albo nie
bedg w stanie zaspokoi¢ jego potrzeb ze wzgledu na wiek, albo kiedy juz ich

nie bedzie.

Idealng ustugg w zakresie wspomaganego podejmowania decyzji dla rodzicow
John’a jest posiadanie najpierw stabilnego personelu z psychologami i
pracownikami socjalnymi, aby rodzice i ich dzieci czuli sie bezpieczni, pewni
siebie i stabilni. Rodzice podkreslajg tez, ze w tej stuzbie kadra z jednej strony
nie powinna sie zmienia¢, poniewaz potrzebuje stabilnosci do budowania
zaufania, a z drugiej powinna posiadac specjalistyczng wiedze o osobach z

niepetnosprawnosciami.

Osoba Wspierajgca

Kate jest pracownikiem socjalnym, psychoterapeutg i terapeutg rodzinnym. Od

11 lat zajmuje sie psychologicznym wsparciem John’a.



Kate wie, ze podejmowanie decyzji przez osoby niepetnosprawne jest prawem
uznanym przez UNCRPD. Nie odbyta zadnego specjalistycznego szkolenia z
zakresu wspomaganego podejmowania decyzji dla osob niepetnosprawnych,
ale posiada duze doswiadczenie zawodowe | wiedze w zakresie

specjalistycznej edukacji w zakresie psychoterapii i terapii rodzin.

Kate podjeta sie doradczego wsparcia psychoterapeutycznego John’a ze
wzgledu na jego poczgtkowg decyzje o udziale w programie niezaleznego
zycia. John jest osobg o wielu umiejetnosciach, dlatego Kate wspiera go w
identyfikowaniu jego prawdziwych potrzeb i pragnien. Jego uczucia i potrzeby
zostaty przetworzone i uznane i w ten sposob marzenia, ktére miat w

odniesieniu do swojego zycia, staly sie szansg na podjecie decyzji.

Wedtug Kate osoby z niepetnosprawnoscig chcg podejmowac wiasne decyzje,
ktére bedg w stanie realizowa¢. Rodzice muszg by¢ edukowani od momentu
urodzenia dziecka z niepetnosprawnoscig, jak pomoc mu w zachowaniu
niezaleznosci. Z jej doswiadczenia osoby niepetnosprawne starajg sie
zachowywacé w sposoéb, ktéry zawsze bedzie sprawiat przyjemnosc¢ rodzicom

bez wyrazania i zaspokajania wtasnych potrzeb.

Kate podkresla, Zze rodzice i spoteczno$¢ nie sg swiadomi istnienia osob z
niepetnosprawnosciami i dlatego nie sg swiadomi tego, ze czesto stanowig
przeszkode w podejmowaniu decyzji przez osoby niepetnosprawne. WPD
mozna by wdrozy¢ tatwiej, gdyby rodzice, spoteczenstwo i personel pracujgcy
z osobami z niepetnosprawnoscia byli przeszkoleni w stuchaniu potrzeb osoby,

ktéra do nich méwi, a nie skupianiu sie na niepetnosprawnosci.

W idealnej ustudze Kate poczagtkowo uwazata, ze pracownicy, ktérzy zajmg sie
kazdg osobg, powinni mie¢ specjalistyczng wiedze na temat spraw zwigzanych
Z niepetnosprawnoscia, ale jednoczesnie muszg mie¢ zdolno$¢ do uznania
osoby, nawigzania z nig kontaktu i zaufania, aby moéc rozwija¢ swoje potrzeby i
zgdania, aby ustugobiorca mogt powszechnie wzig¢ losy swojego zycia w swoje
rece. Wazne jest, aby personel byt stabilny. Dobrze by byto, gdyby ta ustuga
wspierata ludzi na wszystkich etapach ich zycia, a moze bylaby ustugg
sektorowg, a nie tylko podejmowata wsparcie o0sOb uczeszczajgcych do
konkretnych Centréw Swiadczenia Ustug.



Historia druga

Uczestnik placowki

Mary jest 45-letnig kobietg z niepetnosprawnoscig intelektualng, ktéra od 10 lat
pracuje w sektorze prywatnym. Mary ukonczyta szkote srednig i jest szczegolnie
dobra w postugiwaniu sie komputerami, nawet uczeszcza na zajecia z tego
przedmiotu.

Mary podejmuje decyzje w roznych dziedzinach zycia, dotyczgcych pracy,
zakupow, zarzadzania finansami, podrézy i wypoczynku. Zaznacza, ze sama
podejmuje decyzje, jednak chce mieC przy sobie ludzi, ktérych pomoc jest
cenna. W szczegodlnosci Mary korzysta z porad swojego brata, psychologa i
pracownikow socjalnych w osrodku szkolenia zawodowego, w ktoérym
studiowata, a takze od innego pracownika socjalnego, od ktérego otrzymuje
prywatne wsparcie. Najczesciej konsultuje sie jednak ze swojg matka, bo jak
sama mowi ,mieszkamy razem i jestesmy blizej”. Mary podkresla ich wzajemne
zaufanie.

Kiedy ma podjg¢ decyzje jej matka nalega, aby zobaczyta wszystkie dostepne
opcje, a nastepnie dokonata wyboru. Decydujgc sie na rehabilitacje zawodowg
Mary stwierdzita z determinacja, ze ,decyzja byta o mnie, byla moja do
podjecia”; ttumaczy, ze wybrata prace, by by¢ samodzielng.

Jedli chodzi o zakupy, Mary wspomina, ze zwykle konsultuje sie z matka,
szczegotowo opisujgc proces decyzyjny, podczas ktorego zapisuje liste opcji ze
swojego punktu widzenia, nastepnie stucha punktu widzenia matki, a nastepnie
dokonuje wyboru, ktory uwaza za najlepszy. Jak w charakterystyczny sposob
wyjasnia: ,W koncu dostaje to, co lubie, a mama zgadza sie z tym, co mowie”.
Jesli chodzi o wyjazdy zagraniczne, Mary mowi, ze poczgtkowo rozmawia o tym
z matka, ktéra po otrzymaniu wszystkich niezbednych informacji pozwala jej na
wyjazd.

W zarzgdzaniu finansami Mary wyjasnia, ze za swojg pensje robi proste,
codzienne zakupy, takie jak kupowanie codziennej kawy i ptacenie za karte
komunikacji miejskiej. Jak zaznacza, mama i brat pomagajg jej w wyptacie
pieniedzy z banku, a podczas zakupédw mama pomaga jej zrozumieé, czy jej
pienigdze wystarczajg na kazdy zakup. Wreszcie, kiedy Mary zostaje wezwana
do podjecia decyzji o zakupach, rozwaza kryterium koniecznos$ci, méwigc, ze
,dostaje to, czego chce i potrzebuje”.

Podsumowujac, Mary twierdzi, ze jest bardzo zadowolona z podjetych decyzji,

ale takze ze wsparcia, jakie otrzymata do tej pory w swoim zyciu.
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Rodzina - matka

Wedtug historii, ktérg podczas wywiadu podzielita sie matka Mary, ta jako
dziecko dorastata w pierwszych latach swojego zycia w czteroosobowej
rodzinie w prowincjonalnym miasteczku, jednak ze wzgledu na to, ze 40 lat temu
na prowincji nie byto struktur dla ludzi niepetnosprawnych rodzice zdecydowali,
ze jej ojciec powinien pozosta¢ w prowincji, a Mary przyjedzie do Aten z matkag
i bratem, aby otrzymac odpowiednig edukacje i maksymalnie rozwing¢ swoj
potencjat.

Matka Mary stwierdzita, ze ani ona, ani jej corka nie przeszty zadnego szkolenia
w zakresie wspomaganego podejmowania decyzji, ale zawsze tworzyta dla
corki srodowisko wspierajgce. Mary byta wspierana przez profesjonalistow z
Osrodka Szkoleniowego, w ktérym zdobyta wyksztatcenie i jest wspierana do
dzi$ przez pracownika socjalnego odpowiedzialnego w Stuzbie Zatrudnienia
Wspomaganego organizacji, a takze przez pracownika socjalnego, ktory podijat
sie jej wsparcia psychospotecznego prywatnie przez ostatnich 28 lat.

Matka Mary wie o prawie 0sOb z niepetnosprawnosciami do podejmowania
wiasnych decyzji, a jej corka podejmuje decyzje dotyczgce jej codziennego
zycia, dbania o siebie (np. dobdr ubran, umowienie wizyty u kosmetyczki,
dentysty), socjalizacji i wyboru przyjaciét, wydatkow, zarzadzania
wynagrodzeniami. Jednak jej matka wyrazita zaniepokojenie umozliwieniem
corce autonomii w zakresie bardziej ztozonych decyzji dotyczacych jej zycia
osobistego i zarzgdzania majgtkiem. Innymi stowy, Mary samodzielnie
podejmuje decyzje o niskim ryzyku.

Matka Mary podkresla, ze wazne jest, aby osoby niepetnosprawne mogty
decydowac o swoim zyciu i prowadzi¢ jak najbardziej normalne zycie, takie jak
zycie osbéb petnosprawnych; jednak uwaza za konieczne, aby te osoby zawsze
miaty wsparcie i dostep do ustugi, ktéra umozliwitaby wspomagane
podejmowanie decyzji dla osob z niepetnosprawnoscig i ich rodzicéw. Idealng
ustugg dla matki Mary bytaby ustuga, ktéra zapewnitaby psychospoteczne
wsparcie osobom niepetnosprawnym na wszystkich etapach ich zycia. Matka
Mary potozyta duzy nacisk na zapewnienie wsparcia osobom
niepetnosprawnym, gdy ich rodzice nie zyja.

Osoba Wspierajgca

Joana jest pracownikiem socjalnym i od 28 lat zajmuje sie psychospotecznym

wsparciem Mary.
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Joana wie, ze podejmowanie decyzji jest prawem uznanym w Konwencji o
Prawach Oso6b z Niepetnosprpawnosciami; nie odbyta jednak Zzadnego
szkolenia na ten temat, zna je ze wzgledu na swoje doswiadczenia naukowe i
zawodowe.

Joana poczagtkowo wspierata Mary w sprawach samodzielnego zycia
korzystajgc z treningu komputerowego. Mary zostata przeszkolona w zakresie
zarzgdzania czasem i finansami, ale rowniez w zakresie korzystania z
transportu publicznego i kontaktow towarzyskich, jak i odrézniania swoich
pragnien.

Joana wspiera Mary w podejmowaniu decyzji najpierw omawiajac z nig
wszystko, co jg martwi, a pozniej stawiajgc jg przed procesem wyboru, biorgc
pod uwage mozliwe konsekwencje kazdej opcji. Do tej pory Mary byta
autonomiczna w podejmowaniu decyzji o niskim i Srednim ryzyku, jednak w
decyzjach dotyczacych jej osobistych relacji, ktore zawieraty element
wysokiego ryzyka, , Joana byfa bardziej ukierunkowana, zwtaszcza tam gdzie
a jej matka sie nie zgadzata na pewne kontakty.

Wedtug Joany osoby niepetnosprawne chcg podejmowacC wiasne decyzje i
wazne jest, aby wszyscy to wspierali. Na stopien autonomii w podejmowaniu
decyzji zawsze majg jednak wptyw rodzice, rodzaj niepetnosprawnosci i poziom
inteligencji jednostki.

Joana skoncentrowata sie na wkladzie profesjonalistow, ktorzy jako pierwsi
nawigzujg kontakt i podejmujg wskazowki rodzicbw  dotyczgce
niepetnosprawnosci ich dziecka. Szczegdlnie wazne jest, aby pierwsi
wspierajgcy mogli wyjasni¢ rodzicom, jak powinni radzi¢ sobie z trudnosciami,
jakie napotka ich dziecko, ale przede wszystkim w jaki spos6b mogg utatwic
dziecku wykorzystanie wszystkich jego umiejetnosci.

Joana opisata idealng ustuge wspomaganego podejmowania decyzji jako
ustuge sktadajgcg sie z pracownikdw socjalnych, psychologdéw, konsultantow i
trenerow pracy. Bytoby réwniez wspaniale mie¢ spotecznos¢, w ktorej osoby
niepetnosprawne mogtyby radzi¢ sobie z sytuacjami, z jakimi bedg sie zmagac
w swoim niezaleznym zyciu. Najwiekszg obawg rodzicow jest to, ze ktos moze
wykorzysta¢ ich dziecko i z tego powodu rodzice nie zapewniajg swoim
dzieciom mozliwosci podejmowania decyzji. Na przyktad w przypadku decyzji
dotyczacych zwigzku nie bedg w stanie tatwo odrozni¢, kiedy ktos je
wykorzystuje, poniewaz w wiekszosci przypadkédw nie majg duzego

doswiadczenia w tym temacie.
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Historia trzecia

Uczestnik placowki

Eve jest 40-letnig kobietg z zespotem Downa. Jest absolwentkg liceum i
korzysta z komputera gtéwnie w celach informacyjnych. Mieszka ze swoim
partnerem przez ostatnie 5 lat we wtasnym domu, podczas gdy ich zwigzek
rozpoczat sie 10 lat temu. Od wielu lat pracuje w sektorze prywatnym. Podjeta
w swoim zyciu wiele waznych decyzji, z ktorych najistotniejsze dotyczyly jej
rehabilitacji zawodowej, wyboru miejsca zamieszkania i partnera, a takze
kwestii zdrowia, zarzgdzania finansami, wypoczynku itp. Méwita: ,Ja decyduje ,
CO zrobie w moim zyciu".

W tych decyzjach czesto wspiera jg rodzina, partner i zawodowi opiekunowie.
Uwaza, ze Centrum Ksztatlcenia Zawodowego, do ktérego uczeszczata,
réwniez zaoferowato jej wsparcie w jej ewolucji. W swoim wywiadzie stwierdzita,
ze jej szkolenie w zakresie umiejetnosci spotecznych jest wazne. Za wazne
uwaza réwniez wsparcie psychologiczne, ktére m.in. pomogto jej w zachowaniu
pewnosci siebie. Jesli chodzi o swojg prace, twierdzi, ze chciata znalez¢ prace,
aby by¢ bardziej autonomiczng, aby zarabia¢ wtasne pienigdze.

W chwilach, gdy napotyka trudnosci w podjeciu decyzji, radzi sobie z sytuacjg
w nastepujgcy sposob: ,Mysle o tym troche wiecej; staram sie to zrobi¢ sama;
tylko wtedy, gdy nie moge tego zrobi¢ sama, zapytam o pomoc."

Ta pomoc pochodzi od ludzi, ktérym ufa i prosi ich o pomoc w praktycznych
sprawach, ktérych nie moze zrobi¢ sama. Na przyktad jej partner pomaga jej,
dbajgc o praktyczne sprawy, takie jak rezerwacja hotelu i bilety na wakacje,
poniewaz lepiej wie, jak korzysta¢ z komputera.

W sprawach zdrowia okazuje wiecej zaufania do matki. Pojawity sie jednak
pewne problemy zdrowotne, kiedy poczuta wiekszg presje na podjecie
okreslonej decyzji, na przyktad szczepienie koronawirusem. W tym przypadku
nie dyskutowaty na ten temat, a jej matka zdecydowata za nig, jednak podzielaty
to samo zdanie na ten temat. W tych przypadkach, kiedy nie zgadza sie z
matka, omawia sprawe réwniez z ojcem.

Generalnie jest bardzo zadowolona ze wsparcia, jakie otrzymata do tej pory w
swoim zyciu. Twierdzi rowniez, ze jest niesamowicie zadowolona z podjetych

decyzji, poniewaz stata sie ,bardziej autonomiczna”, ,staneta na nogi’.
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Rodzina - matka

Eve dorastata w czteroosobowej rodzinie i od 10 lat pracuje i mieszka ze swoim
partnerem. Matka Eve, ktéra wzieta udziat w wywiadzie, stwierdzita, ze nigdy
nie przeszta zadnego szkolenia w zakresie wspomaganego podejmowania
decyzji, ale zawsze okazywata wsparcie swojej corce.

Opieke, ktorg poczatkowo jej zapewnita, stanowili profesjonalisci z Centrum
Ksztatcenia Zawodowego, do ktérego corka uczeszczata, a takze psycholog, z
ktorym Eve i jej rodzice odbywali prywatne sesje. Obecnie posiada wsparcie w
kwestiach zarzgdzania w swoim $rodowisku pracy z Dziatu Opieki Spoteczne;j
w firmie, w ktérej pracuje. Partner Eve i osoby wspomagajgce z Osrodka
Zawodowego pomagajg jej w radzeniu sobie z emocjami, zachowaniami i
decyzjami.

Matka Eve opisuje swojg corke jako catkowicie niezalezng, a jej rola jako
rodzica jest wspierajgca. Wspierataby swoje dziecko, nawet gdyby nie byto
niepetnosprawnosci. Rodzice Eve zajmujg bardziej nieprzejednane stanowisko
w podejmowaniu decyzji dotyczgcych ich corki w kwestiach zdrowotnych i
majgtkowych.

Eve, wedtug matki, od najmtodszych lat decydowata o swoim zyciu. W
rzeczywistosci jej matka mowi: ,Eve zdecydowata i poszliSmy za nig. Ma silng
osobowosc¢”. Jej matka podkresla rowniez, ze nawet decyzje podjete przez
corke, ktore byly btedne, konczyly sie pozytywnym skutkiem, poniewaz
nauczyta sie z tego negatywnego doswiadczenia, tak jak to sie dzieje ze
wszystkimi ludzmi.

Matka Eve podkresla potrzebe Swiadczenia wustug wspomaganego
podejmowania decyzji dla oséb niepetnosprawnych, a idealng ustugg byliby
profesjonalisci, ktérzy bedg wspiera¢ osoby niepetnosprawne w podejmowaniu
decyzji, ktore chcg podejmowac zgodnie z ich warunkami zycia. Jednak wazne
jest, aby ci specjalisci nie zmieniali sie, poniewaz stabilno$¢ osoby udzielajgcej
wsparcia zapewnia bezpieczenstwo zaréwno rodzicom, jak i osobom
niepetnosprawnym. Ta ustuga bytaby wazna, aby $swiadczyé ustugi osobom
niepetnosprawnym, nawet jesli osiggnety wysoki poziom autonomii, poniewaz
,WSzyscy rodzice dzieci niepetnosprawnych martwig sie, co sie stanie, gdy
odejdq”, jak stwierdzita matka Eve.

Jako rodzic chciataby ustugi, ktéra zapewni wsparcie psychospoteczne nawet

po sSmierci rodzicow, aby nie byto wielu emocjonalnych i praktycznych
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obowigzkéw spadajgcych na barki rodzenstwa oséb niepetnosprawnych, ktoére

by¢ moze zatozyto wtasne rodziny.

Osoba Wspierajaca

Sarah jest pracownikiem socjalnym, ktory wspiera Eve i jest jej osobg
referencyjng w jej miejscu pracy. Sarah widzi w Eve kobiete, ktéra nie tylko
podejmuje decyzje, ale tez sie ich trzyma. Jak sama twierdzi, ,Eve wyraza w
petni swojg opinie, ktéra rzeczywiscie jest stuszna i wielokrotnie stawia cie na
swoim miejscu”. Chociaz Sarah nie zdawata sobie sprawy, ze podejmowanie
decyzji jest prawem uznawanym przez UNCRPD, wierzy, ze sSrodowisko
odgrywa wazng role we wdrazaniu WPD, poniewaz zapewnia osobie swobode
podejmowania inicjatyw, poszukiwania opinii i wyrazania ich. Uwaza rowniez,
ze ustuga WPD jest konieczna, poniewaz osoby z niepetnosprawnoscig
intelektualng sg zagrozone wykorzystywaniem.

Sarah, opisujgc ustuge WPD, wspomniata, jak wazne jest, aby profesjonalista
miat Scistg wspotprace z rodzing, aby zacheci¢ osobe niepetnosprawng do
robienia rzeczy, ktére mogg zrobic, ale potrzebujg wsparcia. W szczegdlnosci
stwierdzita, ze ustuga moze informowac osobe i jej rodzine o przystugujgcych
im prawach oraz o tym, jak moga z nich korzystac.

Sarah czesto musiata wspiera¢ Eve w kwestiach zwigzanych z praca, takich jak
przystugujgce jej swiadczenia pracownicze lub jak rozumie¢ i wykorzystywac
przystugujgce jej dni urlopu. Z drugiej strony musiata poinformowac jg o
kwestiach, na ktére powinna zwracaC uwage w swoich obowigzkach
zawodowych. Eve czesto kieruje do Sarah rowniez pytania dotyczgce zdrowia,
poniewaz ich firma zapewnia lekarza medycyny pracy i istnieje mozliwosc
wykonania badania lekarskiego w prywatnym centrum diagnostycznym.

Jesli chodzi o komunikacje z rodzing, Sarah stwierdza, ze musiata z nimi
porozmawia¢ i skonsultowaé sie jak lepiej wspiera¢ corke i zapewnié jej
bezpieczenstwo. Jeden z przyktadéw dotyczyt partnera Eve, ktory odbierat jg z
pracy. W drugim przypadku musieli wspdlnie z rodzing pracowa¢ w sprawie
zawieszenia umowy o prace z Eve z powodu COVID-19. Rola rodziny byta w
tym przypadku wazna, poniewaz sama nie poradzita sobie z biurokratycznymi
problemami zwigzanymi z praca, ktére sie pojawity.

Sarah potwierdza to, co Eve stwierdzita o znaczeniu posiadania pracy w jej

zyciu, poniewaz zapewnia jej to wtasny dochdd, ktéry nie tylko zwalnia rodzicow
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z koniecznosci wspierania jej finansowo, ale takze jako aktywny cztonek rodziny

wspotuczestniczy w wydatkach.

KOMENTARZE SPECJALISTOW

Niniejszy raport jest analizg historii zebranych w ramach projektu DECIDER
przez dwoch psychologdw w celu podkreslenia potrzeb oséb =z
niepetnosprawnoscig intelektualng i ich rodzin w zakresie wspomagania

podejmowania decyzji.

Z historii wynika, ze wszyscy trze] uzytkownicy ustug s3g niezalezni przy
podejmowaniu decyzji o niskim i srednim ryzyku, ale to samo nie dzieje sie w
przypadku decyzji o wysokim ryzyku. We wszystkich trzech przypadkach majg
bliskie relacje z rodzicami, a zwtaszcza z matkg. Dwoje beneficjentow zwrdécito
szczegolng uwage na wsparcie psychologiczne, ktore dotyczy wzmocnienia ich
pewnos$ci siebie, podczas gdy trzecia méwi gtdbwnie o0 znaczeniu swojego
wyksztatcenia i wsparcia w podejmowaniu decyzji w zyciu codziennym. Rodzice
zajmujg poczesne miejsce we wspieraniu swoich dzieci w podejmowaniu
decyzji, zapewniajgc potwierdzenie stusznosci decyzji, badz udzielajg wsparcia
w poszukiwaniu opcji, a czasem wystepujg jako osoby, ktdre prébujg narzucic¢
konkretng decyzje . Mimo tego wsparcia cafa tréjka respondentéw rozmawia o
wiasnych decyzjach i odpowiedzialnosci, a takze o wielkiej satysfakcji, jakg

odczuwajg, gdy biorg zycie w swoje rece.

Rodzice podkreslajg znaczenie edukaciji i wsparcia psychospotecznego przez
cate zycie dla swoich dzieci. Uwazajg, ze szkolenie w zakresie WPD jest wazne,
a jeden z rodzicow wspomniat, ze WPD powinien by¢ prowadzony przez osobe
wspierajgca, ktora nie jest rodzicem ani krewnym, poniewaz rola rodzicielska
wptywa na proces podejmowania decyzji. Rodzice wydajg sie interweniowac i
podejmowac decyzje w imieniu swoich dzieci, jesli chodzi o decyzje wysokiego
ryzyka, szczegolnie istotne w kwestiach zdrowia, zarzgdzania majagtkiem i
relacji. Rodzice sg bardzo zaniepokojeni jakie wsparcie ich dzieci otrzymajg po
Smierci.

Osoby wspomagajace podkreslajg potrzebe szkolenia i wsparcia osob z
niepetnosprawnoscig intelektualng w zakresie ich umiejetnosci zycia
codziennego, rozpoznawania ich osobistych potrzeb i pragnien oraz osobistych
odczu¢. Przywigzujg duzg wage do umiejetnosci formutowania prosb o decyzje,
ktére umozliwig proces wspomagania decyzji. Podkreslajg rowniez potrzebe

doradzania rodzicom, jak zwiekszy¢ autonomie swoich dzieci zaréwno w
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zakresie umiejetnosci zyciowych, jak i zrozumienia, ze potrzeby i pragnienia ich
dzieci r6znig sie od tych, ktdre majg oni jako rodzice. Wczesna interwencja i

Swiadomos¢ spotecznosci sg rowniez uwazane za wazne dla tego procesu.

Wszyscy mowig o znaczeniu ustugi WPD jako wustugi wsparcia

psychospotecznego na wszystkich etapach zycia osoby, ktéra powinna:

e posiadaC wyspecjalizowang i stabilng kadre z umiejetnoscig empatii i
budowania relacji zaufania z odbiorcami ustug;

e zapewniaC wsparcie osobom niepetnosprawnym w identyfikowaniu i
wyrazaniu ich potrzeb oraz formutowaniu konkretnych prosb;

e zapewnia¢ wsparcie w realizacji wnioskow i ich decyzji;

e zapewniac doradztwo dla rodzicéw;

e udziela¢ informacji o prawach zaréwno oséb niepetnosprawnych, jak i ich
rodzin;

e zapewnia¢ swoim dzieciom wsparcie psychospoteczne na cate zycie.
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Obecna sytuacja w zakresie wspomaganego podejmowania

decyzji (WPD) na Litwie

Ustuga WPD jest przeznaczona dla osob dorostych z niepetnosprawnoscig
intelektualng i/lub psychiczng. Prawo do korzystania z ustugi WPD majg osoby
zamieszkate na state w Republice Litewskiej od 18 roku zycia, dla ktérych
ustalono potrzebe tej ustugi. Od lata 2020 r. na Litwie realizowany jest projekt
pilotazowy ,0d opieki do mozliwosci: rozwdj ustug spotecznych”. Obecnie
finansowanie projektu ustugi WPD odbywa sie w 6 regionach Litwy: Wilnie,
Kownie, Szyauliai, Telszach, Mariampolu i Taurage. Specyfikacja ustugi WPD
na Litwie nie zostata jeszcze zatwierdzona; ta ustuga nie jest uwzgledniona w

Katalogu Ustug Socjalnych na Litwie.

Zespot badawczy wywiadow studium przypadku.

Dana Migaliova, konsultantka, Litewskie Towarzystwo Opieki Spotecznej Oséb
Niepetnosprawnych Intelektualnie ,Viltis®.

Natalija Olesova, kierownik projektu. Litewskie Towarzystwo Opieki Spoteczne;j
Osob Niepetnosprawnych Intelektualnie ,Viltis®

Vida Dausgurdyte, pracownik socjalny, psycholog. Osrodek opieki dziennej
,Vilties akimirka®.

Janina Butkuviene, promotor projektu, redaktor magazynu ,Viltis”. Litewskie
Towarzystwo Opieki Spotecznej Osob Niepetnosprawnych Intelektualnie
L Viltis®.

Historia Pierwsza
Ana, 31l-letnia kobieta ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi, ukonczyta

szkote ogdlnodostepng, przez 3 lata uczyta sie szycia, umie postugiwaé sie
komputerem i telefonem komoérkowym, mieszka w grupie mieszkajgcej w domu

w miescie. Ana pracuje w sklepie spozywczym.
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Ana sama podejmuje codzienne decyzje. Ostatnio zarejestrowata sie do
dentysty. Czasami pracownicy socjalni pomagajg jej w podejmowaniu decyzji.
Ana opowiedziata o sytuacji, w ktorej pomogta jej opiekunka spoteczna Agne,
ktdéra zauwazyta, ze Ana wydata duzo pieniedzy, kupujgc ukochane programy
telewizyjne. Agne poradzita Anie jak zaplanowa¢ zakupy. Poczgtkowo Ana
ktécita sie, mowigc, ze moze wydawac pienigdze, jak chce. Agne wyjasnita jej,
jak odpowiedzialnie wydawac pienigdze na zakup zywnosci, ubran, ptaci¢ za

telefon i pokrywac inne niezbedne wydatki.

Inna historia dotyczy podejmowania decyzji dotyczgcych zatrudnienia. Ana
pracowata jako sprzgtaczka w sklepie spozywczym. Czasami na prosbe
przetozonego Ana wykonywata dodatkowe prace, gdy inni pracownicy byli
chorzy. Niestety Ana nie otrzymata zadnych bonusow. Jej kierownik tolerowat
nieodptatng prace. Kiedy nadszedt sezon urlopowy, Ana dostata bardzo niskg

pensje wraz z urlopem, chociaz wykonata duzo dodatkowej pracy.

Po dokonaniu oceny sytuacji pracownik socjalny radzit jej, aby zrezygnowata z
pracy w tym sklepie, poniewaz nie cenili oni uczciwej pracy i zachecali do
wyzysku pracownikow. Agne pomogta zebra¢ wszystkie dokumenty do ztozenia
na gietdzie pracy. Anie przydzielono konsultanta, ktory pomogt jej w
poszukiwaniu nowej pracy. W trzy miesigce Ana dostata propozycje pracy w
tym samym sklepie, ale pod kierunkiem innego kierownika. Od 1 marca Ana
zaczeta pracowac. Mowi, ze wsparcie pracownika socjalnego i konsultanta
pomogto jej w podjeciu decyzji o odejsciu z poprzedniej pracy i znalezieniu
nowej. Ana jest zadowolona z podjetej decyzji, ufa swoim pracownikom

socjalnym i docenia ich rady.

Historia Druga
Sigita, 20-letnia dziewczyna z zespotem Downa, mieszka z rodzing w duzym

miescie. Sigita ukonczyta szkote podstawowg, obecnie uczeszcza do
wielofunkcyjnego centrum, ktére prowadzi indywidualne szkolenia w ramach
programu rozwoju umiejetnosci spotecznych. Sigita wie, jak korzysta¢ z
komputera i telefonu komérkowego. Sigita nie czyta, dlatego trudno jej znalez¢
skomplikowane informacje w Internecie. Sigita ma hobby - uczeszcza do szkoty
muzycznej i klubu gimnastycznego. Przed pandemig poszta na ptywanie i taniec

sportowy. Sigita sama podejmuje proste, codzienne decyzje, chociaz czasami
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potrzebuje pomocy. Na przyktad, kazdego ranka przed podjsciem do szkoty jej

mama pomaga Sigicie wybra¢ ubrania.

Sigita ma trudnosci z wymysleniem wtasciwego ubioru w zaleznosci od pogody,
niektorych okazji lub interesujgcego miejsca. W kawiarni jej mama pomaga
Sigicie wybra¢ danie, poniewaz jej corka nie czyta. Czasem trudno jest
zrozumiec¢ tre$¢ dania po tytule i jej mama wyjasnia, wtedy Sigita decyduje, jakie

danie zamowic.

Czasami matka Sigity, jej nauczycielka i trener pomagajg jej w podejmowaniu
decyzji. Podczas uprawiania sportu przyjaciele Sigity pomagajg jej uczyc¢ sie i
wykonywaé éwiczenia. Jedng z ostatnich decyzji Sigity byt udziat w letnim
obozie sportowym. W zesztym roku jej matka zaproponowata cérce, aby
pojechata na obdz, ale Sigita kategorycznie odméwita. W tym roku Sigita
powiedziata mamie, ze chciataby spedzi¢ wakacje na obozie. Przed podjeciem
tej decyzji matka wyjasnita jej ile trwa wyjazd, opisata uczestnikow oraz
lokalizacje kempingu. W ciggu roku Sigita prawie codziennie trenowata z innymi
przez internet, poczuta sie bezpieczna i podjeta te decyzje. Teraz Sigita czeka

na lato, aby wprowadzi¢ w zycie swojg decyzje.

Historia Trzecia
Karolis, 36-letni mtodzieniec ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi, uczyt sie

w szkole specjalnej w matym litewskim miasteczku, a pdzniej - w wiekszym
miescie. Obecnie mieszka w duzym miescie w mieszkaniu Mieszkalnictwa
Wspieranego. Karolis jest aktywnym uzytkownikiem komputera i telefonu
komérkowego, potrafi wyszukiwa¢ informacje w Internecie, czesto odwiedza
biblioteke.

Karolis jest dosS¢ niezaleznym miodziencem i sam podejmuje codzienne
decyzje. Karolis postanowit wzig¢ udziat w projekcie DECIDER i samodzielnie

udzieli¢ wywiadu.

W razie potrzeby Karolis zwraca sie do pracownikow socjalnych, kierownika
pracy lub przedstawicieli stowarzyszenia Viltis. Kiedy musi kupi¢ zywnos$g¢,
ubrania lub buty, zwraca sie¢ do pracownikdédw socjalnych wspierajacych
mieszkancow jego domu. Doradzajg mu przy zakupach i pomagajg sporzadzic
budzet. Karolis zazwyczaj potrzebuje wsparcia w trudniejszych sytuacjach, aby

lepiej zrozumie¢ sytuacje i podjg¢ wiasciwg decyzje. Pomiedzy nim,
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pracownikami socjalnymi i kierownikiem pracy panuje dobra komunikacja i

zrozumienie. Ich rady sg zawsze cenne.

Karolis opowiada o sprawie znalezienia pracy. W przesztosci pracowat tylko od
czasu do czasu. Dwa lata temu przyjaciel Karolisa polecit mu skontaktowac sie
z kierownikiem sklepu w sprawie wakatu. Podczas rozmowy kierownik wyjasnit
mu specyfike pracy, Karolis skonsultowat sie z pracownikiem socjalnym i
ostatecznie sie zgodzit. Jego miejsce pracy jest blisko domu. Niedtugo ming
dwa lata odkad Karolis wstgpit w szeregi robotnikéw. Jest zadowolony z
zespotu, warunkéw pracy i wynagrodzenia; gdy pojawiajg sie problemy,
pomaga mu kierownik pracy i jego koledzy. Karolis jest przekonany, ze dzieki

wsparciu innych osob podjat wtasciwg decyzje.

Opis historii rodzicow uzytkownikow ustugi

Historia Pierwsza

Indre, 58-letnia matka 21-letniej dziewczyny z zespotem Downa. Indre ma
wyzsze wyksztatcenie ekonomiczne, od 18 lat pracuje jako kierownik projektu
W organizacji pozarzagdowej. Indre nie uczestniczyta w szkoleniu z zakresu

wspomaganego podejmowania decyzji (WPD).

Razem z nig mieszka cdrka Indre, Sigita. Sigita podejmuje wtasne decyzje w
zyciu codziennym. Indre wie o prawie o0sOb niepetnosprawnych do
podejmowania wiasnych decyzji, zgodnie z Konwencjg ONZ o prawach oséb
niepetnosprawnych. Zdaniem Indre, w szkole nie da sie nauczy¢ podejmowania
decyzji przy wsparciu innych osob, poniewaz wiele rzeczy decyduje sie bez
udziatu ucznidw. Osobowosci niezalezne nie rozwijajg sie w ten sposob. Na
przyktad uczniowie mogliby sami chodzi¢ do stotowki, ale dla kadry wygodniej

jest ich prowadzié, poniewaz tatwiej jest im zapewnic¢ bezpieczenstwo.

Indre pomogta Sigicie zaczg¢ uczeszczac na zajecia muzyczne i gimnastyczne.
Czasami pomoc innych oséb w podejmowaniu decyzji nie jest odpowiednia. Na
przyktad matzenstwa. Prawo mowi, ze osoby niepetnosprawne majg prawo do
zawarcia matzenstwa. Poniewaz nie mogg oni wzig¢ petnej odpowiedzialnosci
za swoje czyny, kultywowanie takiej idei jest niesprawiedliwe. Za granicg
istniejg pozytywne przyktady niepetnosprawnych matzenstw zyjgcych z

pomocag, ale Indre nie zna pozytywnych przyktadéw na Litwie.
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Codrka Indre potrzebuje pomocy w zarzgdzaniu finansami. Opowiada, jak
prowadzi sie konta bankowe w Estonii. Osoby niepetnosprawne majg
menedzera, ktory zna historie zycia klienta, udziela niezbednych informacji i

informuje rodzicéw.

Niedawno corka Indre podjeta decyzje o wyjezdzie na kolonie po tym, jak
dowiedziata sie o potencjalnych uczestnikach, czasie trwania obozow i
trenerach. Dobre relacje daty jej cérce poczucie bezpieczenstwa. Jesli danej
osobie wyjasnia sie doktadnie konsekwencje decyzji, moze ona naprawde
podjgé wiasciwg decyzje. Niestety decyzje Sigity nie zawsze sg realizowane.
Kiedys Sigita zgodzita sie przyjaC zaproszenie do gry w orkiestrze, ale kiedy
nadszedt czas, zdecydowata sie wzig¢ udziat w sesji gimnastycznej. Sigita, jak
mate dziecko, nie zdawata sobie sprawy ze swojej odpowiedzialnosci.
Potrzebny jest asystent lub osoba wspierajgca, ktora wyjasnia konsekwencje

podjetej decyzji.

Osoby niepetnosprawne w wielu sytuacjach czujg sie bezradne. Muszg byc¢
przygotowane na co najmniej typowe sytuacje, takie jak zgubienie sie w
miescie, wsiadanie do ztego autobusu. Trzeba ich nauczy¢ prostych, ale
niezbednych rzeczy. Indre mowi, ze czasami pomoc innych oséb w
podejmowaniu decyzji jest wtasciwa, ale czasami rady innych ludzi przeczg jej

rozumieniu sytuaciji.

Historia Druga

Dalia, 68-letnia kobieta, z wyzszym wyksztatceniem inzynierskim, matka 35-
letniego syna. David mieszka w Domu Pomocy Spotecznej z petnym
wsparciem. Dalia nie uczestniczyta we wspieranych szkoleniach decyzyjnych.
Mowi, ze takie szkolenie przydatoby sie zaréwno rodzicom, jak i personelowi.
Czlonkowie rodziny osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng mogliby

nauczyc je podejmowac decyzje przy wsparciu innych osob.

Syn Dalii uczeszczat do Osrodka Zaje¢ Dziennych do 33 roku zycia. Z powodu
pogorszenia stanu zdrowia osrodek odmowit kontynuacji ustugi. David nie
mowi, potrzebuje wielu ustug — higieny osobistej, ubierania sie, positkow,
wypoczynku i zaje¢ zawodowych. Poniewaz David jest catkowicie wytgczony,
ustuga WPD z pewnoscig bedzie miata na niego pozytywny wptyw. Bytby to
nowy etap rozwoju i integracji Davida ze spoteczenstwem. Powinny réwniez

ulec poprawie kwalifikacje specjalistéw i jakosé swiadczonych przez nich ustug.
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Dalia uwaza, ze ustuga WPD, szczegdlnie dla osoby z tagodng formag
niepetnosprawnosci, pomoze im uswiadomi¢ sobie ich samodzielnos¢. Rodzice
muszg rowniez zrozumieC potrzebe uwolnienia swoich dzieci od superopieki.
Rodzice czesto moéwig, ze lepiej wiedzg, czego potrzebujg ich dzieci, ale
zapominajg o prawie do zycia osobistego i niezaleznego. Rodzice muszg wyjs¢
poza swoje wewnetrzne postawy, stuchac tego, co mowig profesjonalisci, choc

wsparcie rodzicow jest rowniez potrzebne w podejmowaniu decyzji.

Dalia docenia, gdy ktos wspiera jej syna w podejmowaniu decyzji. Nawet
ograniczone zdolno$ci intelektualne Davida pozwalajg mu dokonywaé

wyborow, co sprawia, ze jego ,szare komorki mbézgowe poruszajg sie”.

Osoba z lekkg niepetnosprawnoscig intelektualng moze sama ocenic sytuacje.
Na przyktad Karolis mieszka w Domu Niezaleznego Zycia. Podczas blokady
skarzyt sie, ze nie wolno mu wychodzi¢ z domu. Dalia poradzita Karolisowi, aby
wyjasnit pracownikowi socjalnemu przyczyny. Czasami pracownicy proszag
Dalie o wsparcie Karolisa w podejmowaniu decyzji. Po rozmowie z Dalig Karolis
uspokaja sie, analizuje swoj problem i podejmuje decyzje. Karolis rozmawia
tylko z osobg, ktorej ufa. Dalia stara sie zdystansowac¢ od jego zycia osobistego
i udziela porad tylko na jego prosbe, poniewaz Karolis jest osobg dorosta, ktéra

musi nauczyc¢ sie zy¢ samodzielnie.

Historia Trzecia

Veronica, 51-letnia matka 22-letniego syna Arnasa, ktéry ma fagodng forme
niepetnosprawnosci intelektualnej; uczeszcza do dziennego os$rodka
okupacyjnego. Arnas mieszka w rodzinie razem z matkg. Potrafi podejmowac

wiasne decyzje, ale czasami potrzebuje wsparcia.

Veronica méwi, ze potrzebna jest ustuga Wspomaganego Podejmowania
Decyzji (WPD), z radoscig powitataby pomoc wyspecjalizowanej ustugi w
podejmowaniu decyzji dla swojego syna. Uwaza, ze panstwo powinno byc¢
zainteresowane pomocg swoim obywatelom, zwlaszcza osobom
niepetnosprawnym. Byloby mito, gdyby zaréwno rodzice, jak i osoby
niepetnosprawne korzystali z ustugi WPD. Veronica uwaza, ze powinien byc¢
kierownik lub asystent, ktéry udziela wszelkiego rodzaju informacji osobom
niepetnosprawnym i ich rodzicom. Asystent umozliwi im poszukiwanie i

uzyskiwanie wsparcia w podejmowaniu decyzji.
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Syn Weroniki miat problemy finansowe: musiat sptaci¢ dtugi. Kiedy Arnas nie
mogt juz sam zajmowac sie komornikami, zwrocit sie o pomoc do matki. Po
rozmowie z matkg Arnas zdat sobie sprawe, jak moze rozwigzaC swoje
problemy finansowe. Arnas ograniczyt swoje potrzeby, pokryt cze$¢ zadtuzenia

i zaczat regularnie sptacac dtug.

Arnas konsultowat sie z matkg w sprawie sytuacji i czut sie odpowiedzialny za
swoje czyny. Veronica jest zadowolona, ze Arnas prosi jg o rade. Inni tez bardzo
pomagajg Arnasowi. Konsultuje sie np. z siostrg, czasem prosi przyjaciot o
wsparcie. Arnas pomaga rowniez swoim przyjaciotom w wyszukiwaniu
informacji, dzieli sie z nimi swoim doswiadczeniem w podejmowaniu decyzji. Od
dziecinstwa syna Veronica starata sie robi¢ wszystko razem, aby da¢ synowi
doswiadczenie zyciowe. Veronica uwaza, ze to bardzo pomogto Arnasowi. Swoj
model zycia uksztattowat zgodnie z modelem zachowania swojej matki.
Czasami Arnas nie stucha rad matki, po czym zatuje. W miodosci kazdy moze
popetnia¢ btedy, wazne jest, aby cziowiek je rozumiat i potrafit je korygowac.

Swietnie, ze Arnas rozumie swoje btedy i stara sie juz wiecej ich nie powtarzaé.
Opis historii os6b wspierajacych

Historia Pierwsza

Daiva, 54-letnia kobieta, psycholog, pracownik socjalny, pracuje na polu
spotecznym od 13 lat. Obecnie pracuje w dziennym osrodku pracy dla
miodziezy ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi. Daiva organizuje zajecia
zawodowe i rekreacyjne dla osOb z niepetnosprawnoscig intelektualng,
Swiadczy ustugi pomocy spotecznej i psychologicznej w domu, prowadzi
szkolenia dla specjalistow. Daiva nie uczestniczyta w szkoleniu na temat

wspomaganego podejmowania decyzji (WPD).

Daiva wierzy, ze ludzie ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi mogg
podejmowac wtasne decyzje. Jesli pozwala na to poziom inteligenciji i zdolnosci
fizyczne danej osoby, moze ona podjg¢ wtasciwg decyzje, wybierajgc sposrod
kilku opcji. O barierach i utatwieniach w podejmowaniu decyzji Dalia mowi, ze
tatwiej jest podjgc¢ decyzje, jesli dana osoba zna i rozumie swoje umiejetnosci.
Kiedy trudno jest zrobi¢ cos samodzielnie, inni mogg pomac; na przyktad osoba
na wozku inwalidzkim zdecydowanie potrzebuje pomocy. Osoby z lekkg
niepetnosprawnoscig mogg naprawde wiele zrobi¢. Ustuga WPD wzmacnia ich

mozliwosci. Daiva opowiada o mtodej dziewczynie ze specjalnymi potrzebami
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edukacyjnymi, ktéra uczeszczata do centrum pomocy rodzinie. Wykonuje
prezentacje na konferencje z pomocg asystenta, mimo ze ma trudnosci w
mowieniu.

Osoby niepetnosprawne chcg cos zrobi¢ same. Oto jedna ze spraw w ztobku:
dziewczyna poprosita o pomoc w posprzgtaniu kuchni. Kazano jej zamiesc
podioge i zrobita to. Potem postanowita zrobi¢ kawe i zrobita to. Czesto

potrzebuje pomocy i zawsze jest zadowolona ze swoich osiggniec.

Daiva méwi, ze idealnie jest, gdy osoba jest zdrowa i niezalezna. Nalezy jednak
zapewnic jak najwiecej pomocy w przypadku niepetnosprawnosci fizycznej i
psychicznej (ustawianie podjazdow, uzywanie tekstu tatwego do czytania i
zrozumienia, stosowanie roznych metod edukacyjnych). Daiva czesto
konsultuje sie z rodzicami dzieci ze specjalnymi potrzebami w réznych
kwestiach, gdy potrzebujg wsparcia w podejmowaniu decyzji: radzenia sobie z
gniewem dzieci, radzenia sobie z problemami seksualnymi ich nastolatkéw itp.
Zajecia w Centrum Pomocy Rodzinie pomagajg dzieciom z powaznymi
niepetnosprawnosciami ujawni¢ ich talenty. Daiva podkresla, ze osoba

niepetnosprawna musi wykazac inicjatywe w wyborze aktywnosci.

Daiva opisata przypadek swojego wsparcia dziewczynce z dysfunkcjg wzroku,
ktora chciata zaprosi¢ ksiedza do osrodka. Pracownicy osrodka pomogli w
skontaktowaniu sie z ksiedzem i zorganizowali jego przyjazd. Ksigdz przybyt do
osrodka, wszedt w interakcje ze wszystkimi gosc¢mi i personelem. W ten sposéb
spetnito sie marzenie dziewczyny. Wszyscy byli zadowoleni z serdecznej

komunikacji, a poczucie wtasnej wartosci dziewczyny znacznie sie¢ wzmochnito.

Historia Druga
Asta, 39-letnia kobieta, kierownik, od roku udziela pomocy osobom ze
specjalnymi potrzebami edukacyjnymi w dziennym osrodku zajeC. Nie

uczestniczyta w szkoleniu z obstugi wspomaganego podejmowania decyzji.

Asta zostata zapytana, czy osoby ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi
podejmujg witasne decyzje. Mowi, ze konieczne jest zrozumienie znaczenia
stow ,wlasne” w tym kontek$cie. Nawet zdrowi ludzie czasami nie potrafig
podjg¢ samodzielnej decyzji. Ludzie czerpig wiedze z ksigzek, od ludzi wokot, z
réznych zrédet informacji. To samo dotyczy os6b ze specjalnymi potrzebami

edukacyjnymi; powinni mie¢ wystarczajgcg wiedze i zrozumienie na temat
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podejmowania decyzji. Osoba niepetnosprawna musi mie¢ swiadomos¢, ze
nalezy podja¢ pewne kroki, aby podjg¢ wiasciwg decyzje. Jesli stawiane sg
zadania, np. budowy domu, konieczne jest wyjasnienie, jaki rodzaj pracy nalezy
wykonac¢. Wtedy osoba ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi moze
zrozumieg¢, jaki rodzaj pracy ma wykonaé. Osoby ze specjalnymi potrzebami
edukacyjnymi czesto chcg podejmowac decyzje, ale w wielu przypadkach nie
sg w stanie oceni¢ swoich umiejetnosci lub nie chcg podejmowacC Zadnej

decyzji. To zalezy od formy niepetnosprawnosci.

Podejmowanie decyzji moze by¢ blokowane pod wptywem Srodowiska i
rodzicow, ktérzy czasami nadmiernie sie troszczg o dzieci. JednoczesSnie
rodzina utatwia podejmowanie decyzji. Ich niepetnosprawne dziecko to
petnoprawna osoba ze swoimi inspiracjami. Asta przeczytata Konwencje ONZ
o prawach osob niepetnosprawnych, ale nie zagtebita sie w zapisy konwenciji.
Mowi, ze osoba ze specjalnymi potrzebami musi mie¢ do wyboru kilka
mozliwych opciji. Idealnie, gdyby znata i rozumiata konsekwencje swojej decyzji,
a w przypadku niepowodzenia powinna by¢ w stanie zrozumie¢ i poprawic
btedy.

Jesli chodzi o wsparcie osoby ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi w
podejmowaniu decyzji, Asta mowi, ze jest to jej codzienna odpowiedzialnosc.
Jednej osobie fatwo jest jezdzi¢ na wozku inwalidzkim, a dla innej jest to
ogromny wyczyn. Jeden z gosci osrodka, siedzgcy na wozku inwalidzkim, nie
byt w stanie samodzielnie kontrolowa¢ wozka z powodu spastyki rak.
Potrzebowat statej pomocy. Cwiczenia fizjoterapeutyczne przyniosty dobre
rezultaty: wzmocnity sie miesnie ramion, zaczat on celowo poruszac¢ ramieniem
i stopniowo kontrolowa¢ wodzek inwalidzki. Teraz odczuwa on ogromng

przyjemnos¢ z jazdy na wozku inwalidzkim.

Historia Trzecia

Maria, 61-letnia kobieta, posiada wyzsze wyksztatcenie, 15-letnie
doswiadczenie w udzielaniu pomocy na zajeciach dziennych i w ustugach
opiekunczych dla osoéb ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi powyzej 21
roku zycia. Nie uczestniczyta w szkoleniu na temat wspomaganego

podejmowania decyzji (WPD).
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Maria méwi, ze mtodzi ludzie ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi majag
wiele inspiracji. Kazdemu klientowi nalezy wyjasni¢, co nalezy zrobi¢, aby
podjg¢ decyzje, aby skierowac inspiracje we wiasciwym kierunku. Na przyktad
spotkanie z prezydentem jest mozliwe, ale trzeba wiedziec, jakie kroki nalezy
podjac, aby ten cel osiggngc¢. Wsrod klientow osrodka byt jeden miody chtopalk,
ktory robit zdjecia z Prezydentem Republiki Litewskiej. Pracownik ochron
poczgtkowo nie pozwalat mu na robienie zdjec, ale po tym, jak Prezydent
zapytat go o jego marzenia, zezwolit na to. W centrum sg klienci, ktérzy marzag
o polityce. Duzo czasu zajmuje wyttumaczenie, ze taki pomyst jest trudny do
zrealizowania, np. aby zostaC prezydentem, potrzebna jest duza wiedza i
zaufanie wyborcow. Czasami wielka ambicja jest przeszkodg, poniewaz mtodzi
ludzie z niepetnosprawnoscig nie sg w stanie jej przezwyciezy¢. Wazne jest,
czy ludzie wokot sg wobec nich przychylnie nastawieni, chetni do pomocy, czy

odwrotnie.

Maria uwaza, ze idealng ustugg WPD bytaby obecnos¢ asystenta, ktéry mogtby

udzieli¢ informacji osobie niepetnosprawnej i rodzicom.

Maria opowiada historie Jane, ktéra mieszkata we wsi i nie byta w Zzadnej
instytucji. Jane przeprowadzita sie do swojej siostry w miescie po Smierci matki.
Trudno jej byto dotgczyé do zespotu dziennego osrodka okupacyjnego, do
ktorego zaczeta uczeszczac. Nie chciata uczestniczy¢ w zadnych zajeciach,
uzywata przeklenstw, byta ,swoim dyrektorem”. Wreszcie Jane musiata
zdecydowaé, czy pojdzie do osrodka, czy zostanie w domu. Po tym, jak
dziewczyna lepiej poznata innych klientow i przyzwyczaita sie do pracownikéw
socjalnych, zainteresowata sie zajeciami i swoimi réwiesnikami. Jest pewna
swojego bezpieczenstwa i rozumie, ze nikt jej nie skrzywdzi; jej siostra dostata

mozliwos¢ pracy. Jane cieszy sie ze swojej decyzji.

KOMENTARZE SPECJALISTOW
> Ustuga wspomaganego podejmowania decyzji (WPD) jest zwykle procesem

dtugoterminowym, angazujgcym wiele oséb: pracownikdw socjalnych,
specjalistbw w dziedzinie edukacji i zatrudnienia, ekspertow prawnych,
cztonkow rodzin oséb ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi.

> Osoby ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi sg podatne na zagrozenia
z powodu wielu barier, z jakimi sie borykajg: postaw, fizycznych,

psychicznych i finansowych. Czasami nieuczciwe jednostki, zwlaszcza te,

27



ktére majg mozliwos¢ wywierania wptywu, wykorzystujg potrzeby tych ludzi
do wtasnego, egoistycznego uzytku.

Osoby ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi muszg nauczyC sie zy¢
samodzielnie. Potrzebujg statej pomocy w podejmowaniu decyzji. Cztowiek
staje sie niezalezny dopiero wtedy, gdy sie uczy i potrafi wybiera¢. Osoba
musi wyrosngc z pozycji ,wiecznego dziecka”, jesli pozwala na to ztozonosc¢
niepetnosprawnosci. Ustuga WPD pozwala mu by¢ bardziej niezaleznym.
Ustuga WPD byftaby bardzo przydatna w ztozonych, niebezpiecznych
sytuacjach, w ktorych osoba niepetnosprawna musi zrozumieC i zmieni¢
swoje powszechne zachowanie.

Bardzo wazne jest tgczenie dostepnych i pozyskiwanych zasobow w
Swiadczeniu ustugi WPD na rzecz osoby niepetnosprawnej. Niezbedne jest
zapewnienie awansu i wsparcia pracownikow socjalnych oraz ich rozwoju
zawodowego. Konieczne jest dgzenie do zwiekszenia dostepnych i
otrzymywanych swiadczen na kilka sposobdw.

Wazne jest, aby stucha¢ osoby niepetnosprawnej; petna szacunku relacja
miedzy opiekunem a doradcg jest niezbedna.

Spoteczenstwo musi by¢ zainteresowane zapewnieniem bezpieczenstwa i
ochrony przed wyzyskiem wszystkich jego cztonkéw. Spoteczenstwo musi

by¢ zainteresowane legitymizacjg ustugi WPD.
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MACEDONIA POtNOCNA

Obecna sytuacja w zakresie wspomaganego podejmowania decyzji

(SDM) w Macedonii Péinocnej

W Macedonii Potnocnej nie rozwinieto jeszcze wspieranego podejmowania
decyzji jako formy wsparcia dla oso6b z niepetnosprawnoscig intelektualna.
Specjalisci pracujgcy z osobami z niepetnosprawnoscig intelektualng (NI) nie
majg odpowiedniego przeszkolenia, aby witasciwie prowadzi¢ osoby z
niepetnosprawnoscig intelektualng w procesie WPD. Obecnie cze$¢ organizacji
pozarzgdowych pracuje nad selfadwokaturg osob z niepetnosprawnosciami, ale
bez odpowiedniego wsparcia systemowego wszystko sprowadza sie do
krotkoterminowych projektow, ktdre nie osiggajg ostatecznego celu. Duzym
problemem jest rowniez to, ze rodzice o0sOb z niepetnosprawnosciag
intelektualng, ze wzgledu na korzystanie z niektérych praw z ochrony socjalne;j
oraz obawe przed manipulacjg i naduzyciami po ich Smierci, pozbawiajg je
zdolnosci do czynnosci prawnych, przez co osoby z NI nie majg prawa

podejmowac decyzji dotyczgcych ich zycia.

Zespot badawczy wywiadow studium przypadku

Frosina Simonovska, pedagog specjalny, Activum
Boban Popovski, specjalista IT - nauczyciel, Activum
Svetlana Dimitirevska, pracownik socjalny, Aktivum

Marija Tosheva, pracownik socjalny, Aktivum
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Historia pierwsza

Stowa kluczowe: edukacja

Uczestnik placowki
,Mam 18 lat i urodzitem sie jako osoba z niedowtadem potowiczym. Decyzje w

moim zyciu podejmowali ludzie wokdt mnie, ale nie ja. Gdy szedtem do lekarza,
szedt ze mng nauczyciel lub przyjaciel i nawet ubrania, ktére nositem, zostaty
kupione przez innych; to oni decydowali, w co mam sie ubiera¢, aby wygladac
przyzwoicie” — tak XX zaczat swojg historie. “Ale wszystko sie zmienito, kiedy
musiatem i$¢ do liceum. Moi rodzice nalegali, zebym uczeszczat do liceum
specjalnego, ale zdecydowatem sie zapisac¢ do zwyktej szkoty. To byta pierwsza
decyzja, ktérg podjatem samodzielnie i ktdra dotyczyta mnie i mojego zycia. |
uwierz mi, wcale nie byto tatwo przekonac rodzicéw” — mowi XX. “W szkole
witajg mnie moi przyjaciele i nauczyciele, ktorzy pomagajg mi, gdy mam

problem, a takze otrzymuje wsparcie od rodzicow.”

Rodzina — rodzice
Matka XX, ktora jest ksiegowg w wieku 40 lat, uwaza, Zze ona i jej mgz sg zbyt

opiekunczy wobec syna. “Stereotypy i uprzedzenia dotyczgce 0so6b
niepetnosprawnych sktonity nas do przyjecia postawy opiekuhczej i
podejmowania decyzji w imieniu syna” — powiedziata matka. Obecnie uwaza,
ze ich syn podijat stuszng decyzje o zapisaniu sie do zwykiej szkoty, w ktorej
ona uczestniczy w catym procesie edukacyjnym, w tym w opracowaniu
indywidualnego programu edukacyjnego (IPE) swojego dziecka. Ona i jej maz
wspierajg syna w podejmowaniu wtasnych decyzji, choC nie zawsze sie z nimi
zgadzajg (Smiech). “Jestem rodzicem, w koncu po prostu chce, zeby moje

dziecko byto szczesliwe i spetnione.”

Osoba wspierajaca
Profesjonalista z 9-letnim doswiadczeniem uwaza, ze nieSwiadomie odbieramy

jednostce status prawny, wiedzgc, ze ,ta osoba nie jest w stanie samodzielnie
podejmowaé decyzji, a my (profesjonalisci) wyznaczymy kogo$ innego do
podejmowania decyzji za niego. Jedng z najtrudniejszych decyzji, jakie musi
podjgé¢ rodzina, jest wybor rodzaju edukacji dla osoby z niepetnosprawnoscia.
W wigkszosci przypadkéw rodzina konsultuje sie z profesjonalistami, jak
wesprzeC dang osobe, a nastepnie podejmuje ostateczng decyzje. Za bariere
w procesie WPD uwaza sie lek przed zmiang, nieodpowiednie wsparcie, brak

30



zasobow w szkotach, brak informaciji, lek przed porazkg a dobrodziejstwami w
procesie podejmowania decyzji sg: wsparcie, jakie otrzymuje rodzina,
informacje o swoich prawach i obowigzkach w procesie edukacyjnym, poufnos¢

i dyskrecja.

Historia druga

Stowa kluczowe: zatrudnienie

Uczestnik placowki

Pl jest osobg z niepetnosprawnoscig intelektualng, ma 43 lata i mieszka z
rodzing. Ukonczyt liceum i obecnie studiuje. Pracuje w fabryce jako operator
produkcji. ,Decyzje w moim zyciu podejmuje sam, zdecydowatem, ze chce
pracowac” — mowi, “ale gdy potrzebna jest szybka, natychmiastowa decyzja,
czasami popetniam bfedy. Dlatego w pewnych sytuacjach konsultuje sie z
mamag i siostrami, ale umiem tez stuchac i akceptowac opinie znajomych, a w

pracy zazwyczaj konsultuje sie z kolegami na temat samego procesu pracy.”

Rodzina - siostra

Jego siostra jest zatrudniona jako filolog i ma 40 lat. Uwaza, ze jej brat sam
podejmuje decyzje, ale w razie potrzeby najczesciej konsultuje sie z rodzing,
poniewaz jesli chodzi o wsparcie od innych ludzi, rzadko otrzymuje wsparcie ze
wzgledu na brak dobrego zycia spotecznego. ,Udzielam wsparcia poprzez
rozmowe, dyskusje, wspdlne rozwazanie wszystkich aspektéw problemu lub
potrzeby” — powiedziata. Jej brat potrzebuje statego wsparcia i zachety ze strony
stuzb, ktére pomogtyby mu w samodzielnym podejmowaniu pewnych decyzji
popartych wiekszg pewnoscig siebie. Jest Swiadoma uprzedzen, jakie istniejg
w stosunku do tych oséb w zakresie zatrudnienia, nawet gdy sg zatrudnieni,
uprzedzenia sg przeszkodg w ich postepach w pracy, tak jakby nikt nie styszat
o ich potencjale, a te warunki wciaggajg jej brata w cien, w odosobnienie i

depresje.

Osoba wspierajaca
Wedtug specjalisty, ktéry ma wieloletnie doswiadczenie, optymalna i najbardziej

idealna ustuga wspomaganego podejmowania decyzji dotyczytaby
organizowania warsztatow, réznych szkolen na ten temat, wsparcia

psychospotecznego ze strony profesjonalistow, ciggtej pracy z tymi osobami,
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aby wiedzie¢, jak sie reprezentowac¢ i samodzielnie podejmowacé decyzje.
Waznym aspektem jest tu podkreslenie potrzeby mentoringu i statego wsparcia
w pracy zawodowej. Udzielanie wsparcia w sytuacji, gdy pojawia sie problem w
miejscu pracy, idzie w kierunku znalezienia kompromisu i rozwazenia aspektéw

z obu stron przez pracownika/jego rodzine i pracodawce.

Historia trzecia

Stowa kluczowe: relacje

Uczestnik placowki
AK jest osobg z lekkg niepetnosprawnoscig intelektualng, ma 27 lat i mieszka z

rodzing. Uwaza, ze sam podejmuje decyzje w swoim zyciu. Czesto zwraca sie
do rodziny o wsparcie w podejmowaniu decyzji w sprawach, ktore jego zdaniem
sg wspolne i dotyczg catej rodziny. Doradza przyjaciotom w niektorych nie tak
waznych decyzjach. AK: ,Mam bardzo niewielu prawdziwych przyjaciot, ktérym
moge zaufa¢ lub poprosi¢ o rade przy podejmowaniu decyzji”. Najwazniejszg
decyzja, jakg podjat w ostatnim okresie, jest decyzja o zareczeniu sie ze swojg
dziewczyng, poniewaz uwaza, ze nadszedt czas, aby poswieci¢ sie wiasnej

rodzinie.

Rodzina - matka
Jego matka, ktora jest gospodynig domowg i ma okoto 60 lat, méwi, ze jej syn

jest bardzo rozpieszczony i ze w pewnym stopniu ma on najwiekszy gtos w
rodzinie. Decyzje zazwyczaj podejmuje sam, czasem sie z nig konsultuje, a ona
doradza i prowadzi go. Mimo jego niezaleznosci dostrzega podatnos¢ na
sugestie, dzieki ktorej tatwo ulega wptywom innych. Matka mowi: ,,srodowisko
ma ogromny wptyw na jego podejmowanie decyzji i naduzywa jego pozycji jako
osoby niepetnosprawnej”. Rodzina bardzo wspiera relacje z narzeczong i to
byta decyzja rodziny, aby byt zareczony i miat partnera zyciowego, jako swego

rodzaju zabezpieczenie.

Osoba wspierajaca
Wedtug profesjonalistki z 17-letnim doswiadczeniem w jej pracy z osobami

niepetnosprawnymi zdarzajg sie sytuacje, w ktoérych udzielata wsparcia i
konsultacji przy podejmowaniu decyzji na prosbe drugiej strony, czyli na prosbe
0s6b z niepetnosprawnoscig intelektualng i ich rodzin. “Jesli chodzi o zwigzki

lub matzenstwo, osoby niepetnosprawne sg czesto wykorzystywane w zwigzku
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z tym problemem. | dlatego potrzebne jest wsparcie psychospoteczne,
warsztaty na temat zdrowia reprodukcyjnego. Nadal jest to temat tabu w
relacjach i wcigz istniejg bariery” — mowi. Wsparcie wobec barier polega na
rozmowie, wtasciwym rozwazeniu konkretnej sytuacji wspolnie z osobg i jej
rodzing oraz zawsze dgzy do zapobiegania pewnym dewiacyjnym

zachowaniom w zwigzku.

KOMENTARZE SPECJALISTOW
Komentarz _prawnika: Republika Macedonii Pétnocnej (RMP) ratyfikowata

Konwencje o Prawach Oso6b Niepetnosprawnych, ktéra poprzez artykuty 23, 24
I 27 gwarantuje prawo do poszanowania domu i rodziny, prawo do nauki oraz
prawo do pracy i zatrudnienia. Zgodnie z ustawg Prawa rodzinnego (art. 18)
osoby, ktére zostaty zakwalifikowane jako osoby z niepetnosprawnoscig
intelektualng w stopniu lekkim lub umiarkowanym, a takze osoby z ciezkimi
chorobami dziedzicznymi w rodzinie, mogg zawrze¢ zwigzek matzenski po
uzyskaniu opinii o budowie genetycznej wydanej przez wiasciwy organ.
Natomiast matzehstwa nie mogg zawrze¢ osoby z niepetnosprawnoscig
intelektualng nalezgce do grupy oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng w
stopniu znacznym i gtebokim IQ ponizej 36. Ustawa o ochronie dzieci daje
mozliwo$¢ objecia edukacjg dzieci z niepetnosprawnoscig w przedszkolach i
zgodnie z ustawg o Szkolnictwo podstawowym i $rednim, szkolnictwo
podstawowe i Srednie jest obowigzkowe dla kazdego obywatela na réwnych
warunkach okreslonych w tych ustawach. Nowoscig w procesie edukacyjnym w
RMP jest to, ze od wrzesnia 2021 roku rozpoczyna sie w szkofach w petni
wigczajgca edukacja. Konstytucja RMP poprzez art. 32 gwarantuje prawo do
pracy kazdego obywatela w kraju. Zatrudnienie os6b z niepetnosprawnosciami
w RMP reguluje rowniez ustawa o zatrudnianiu osdb z niepetnosprawnosciami.
Ustawa ta zapewnia zatrudnienie takich oséb w zakfadach pracy chronione;j
oraz na otwartym rynku pracy. Dziatania na rzecz poprawy zatrudnienia i
warunkéw pracy osoby niepetnosprawnej zgodnie z prawem dotyczg
przyznawania bezzwrotnych srodkéw, adaptacji miejsca pracy oraz zwolnienia

podatkowego dla firm.

Komentarz _psychologa: Z przeprowadzonych wywiadow mozna

wywnioskowac, ze wiekszos¢ 0sob z niepetnosprawnoscig intelektualng zyje w
spotecznosci z rodzinami podstawowymi. Najwieksze wsparcie w procesie

WPD od cztonkéw tych rodzin otrzymujg osoby z niepetnosprawnoscig
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intelektualng. Jednoczesnie mozna stwierdzi¢, ze indywidualny model samo-
adwokaciji jest reprezentowany wytgcznie w poréwnaniu z grupowym modelem
samo-adwokacji. Wywiady wskazujg, ze osoby z niepetnosprawnoscig
intelektualng rzadziej zwracajg sie do krewnych, przyjaciét lub kolegow w
procesie WPD. Odnosi sie wrazenie, ze respondenci udzielali spotecznie
pozgdanych  odpowiedzi, poniewaz  podkreSlajg, ze osoby =z
niepetnosprawnoscig intelektualng podejmujg wiasne decyzje. W celu
zapewnienia skutecznej praktyki samodzielnosci i wigczenia w srodowisko oséb
z niepetnosprawnoscig intelektualng konieczne jest informowanie ich o
przystugujgcych im prawach, zachecanie do poznania siebie (pragnienia,
potrzeby, zainteresowania), opracowywanie decyzji- umiejetnosci i gdzie
szczegolnie wazne jest, aby méc popetnia¢ btedy (zte wybory). W praktyce
WPD nie rozni sie od zwyktego sposobu podejmowania decyzji przez dorostych.
Zycie rodzinne, przyjaciele czy wyksztatceni specjalisci sg zaangazowani w
podejmowanie waznych zyciowych decyzji. WPD nie tylko zaoferuje ludziom
zdobycie okreslonych umiejetnosci i wiedzy, ale moze stale skutkowac
budowaniem pozytywnego obrazu siebie, poczucia przynaleznosci do grupy lub

spotecznosci oraz satysfakcji z zycia.
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POLSKA

Obecna sytuacja w zakresie wspomaganego podejmowania decyzji

(SDM) w Polsce

Polska ratyfikowata Konwencje ONZ o prawach osob niepetnosprawnych w
2012 roku. Od tego czasu organizacje pozarzagdowe dziatajgce na rzecz osob
niepetnosprawnych witozyty duzy wysitek w upowszechnianie idei i wdrazanie
postanowien Konwencji. W wyniku tych wysitkow Konwencja, w tym rozdziat 12
dotyczacy wspomaganego podejmowania decyzji, jest znana w odpowiednich
kregach. Niestety tylko tutaj; nie jest to powszechnie znane podejscie.
Jednoczesnie praktyka wspomaganego podejmowania decyzji przez osoby z

niepetnosprawnoscig intelektualng jest daleka od ideatu.

Pierwszg barierg w korzystaniu przez te osoby z prawa do decydowania,
zdolnosci do czynnosci prawnych oraz prawa do pomocy sg obowigzujgce w
Polsce formy aktéw prawnych. W wiekszos$ci spraw wymagany jest formularz

pisemny z odrecznym podpisem interesariusza.

Drugg barierg sg czeste przypadki kwestionowania wypowiedzi takiej osoby i
uznawania ich za niewazne. Chodzi przede wszystkim o kwestionowanie
Swiadomosci osoby. Uznaje sie, ze osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng

nie sg swiadome tego, co robig i dlatego ich deklaracja woli jest niewazna.

Réwniez  Swiadomosé  spoteczenstwa  dotyczaca praw oséb  z
niepetnosprawnoscig intelektualng do decydowania o swoim zyciu i do

otrzymania wsparcia jest nadal bardzo niska.

Nalezy zauwazy¢, ze temat ten bardzo rzadko pojawia sie jako temat
warsztatow czy wyktadow. Praktycznie nie ma materiatdw i brakuje
doswiadczonych trenerow. A zapotrzebowanie na takie dziatania ws$rod

terapeutéw i oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng roénie z roku na rok.

35



Zespot badawczy wywiadow studium przypadku

Katarzyna Janiszewska
Dawid Klein

Anna Kwiatkowska
Katarzyna Tulik

Urszula Wojciechowska

Katarzyna Wrona

Historia pierwsza

stowa kluczowe: niezalezne zycie, relacje

Uczestnik placowki
Pani X, kobieta lat 37, z niepetnosprawnoscig intelektualng w stopniu umiarkowanym

znacznym, ukonczyta szkote zawodowg o specjalnosci hotelarz, mieszka z mezem w
Tarnowie jako lokatorka w mieszkaniu brata, jest uczestniczkg Warsztatow Terapii
Zajeciowej (WTZ).

Pani X. uwaza, ze jest osobg samodzielnie podejmujgcg decyzje. Podjeta wazng i ciezkg
decyzje o oddaniu do adopcji corki od razu po porodzie. W podejmowaniu decyzji wspiera
Ja jej maz oraz terapeuci z WTZ. Pani X. nie chce wsparcia od MOPSu, poniewaz uwaza,
ze za bardzo sie wtrgcajg. Terapeuci z WTZ pomagajg codziennych zakupach, przy
wyborze odpowiedniej techniki pracy, prowadzi z nimi ciggte rozmowy, moze sie zwierzy¢
i zaufa¢. Jest zadowolona z otrzymanego wsparcia. Jak moze, to ich stucha. Chciataby,
zeby te osoby pomagaty przy podejmowaniu decyzji dotyczgcych spraw mieszkaniowych,

w sprawach zycia codziennego (sprzatanie, gotowanie, zmiana wizerunku).

Po 30-tm roku zycia Pani X. zaszta w cigze. Na poczatku byto wszystko dobrze, ale pdznie;j
ujawnita sie choroba polineuropatia, czuciowo-ruchowa. Dokuczat jej brak czucia w rekach,
ostabienie rgk, ndg, a podzniej catego ciata.

Musiata od nowa uczy¢ sie chodzi¢. (W czasie wywiadu Pani X ptacze). W trakcie cigzy
Pani X wpadta w spigczke, trzy dni nie mozna byto jej dobudzi¢. Cigza byta zagrozona,
zdecydowano sie na cesarskie ciecie. Jak byta na sitach, zostata zawieziona do corki, aby
ja zobaczyta. Jak jg zobaczyta, ptakata ze szczescia. MOPS i obstuga Szpitala uwazali, ze
nie da rady sie opiekowac dzieckiem. Pani X w tym czasie utracita mowe. Nie miata wptywu
na podjecie tej decyzji. Decyzje podjat kurator sgdowy i dziecko zostato odebrane. W tym

czasie Pani X nie prosita nikogo o wsparcie. Wspierat jg tylko maz.
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Rodzina adopcyjna nie wyrazita zgody na kontakt Pani X z dzieckiem. Decyzja o adopcji i
o zakazie kontaktu zostata podjeta za plecami Pani X. Bardzo by chciata zobaczy¢ corke.
Jest ciekawa, jak teraz wyglada i co robi, w jakiej rodzinie sie znalazta.

Uwaza, ze dobrze sie stato. Ona nie bytaby w stanie zajg¢ sie dzieckiem. Jak miataby za
nig biegac, skoro nie mogta chodzi¢? Cieszy sie, ze jest tam, ale tez teskni za nig. Ma
poczucie, ze zrzekta sie odpowiedzialnosci za dziecko. Odpuscita, bo nie chciata sie
meczy¢. Ma nadzieje, ze dziecko zostanie wychowane i wyksztatcone.

Po powrocie ze szpitala do domu Pani X przeszia ciezkg rehabilitacje. Mieszkata z mama
i mezem. Mama zmarta kilka lat temu. Zostato duzo kredytow wzietych na Panig X. Kredyty
te wzieta dobrowolnie i do tej pory je sptaca. Od dwdch lat Pani X uczestniczy w zajeciach
WTZ. Jest jej dobrze, moze na chwile zapomnie¢ o swojej chorobie i 0 oddaniu dziecka.
Oboje bojg sie kolejnej cigzy. Pani X. dostata nowe wezwanie komornicze na kwote 10000

zt, bo nie potrafita ptacic¢ internetowo rachunkéw. Pyta co ma zrobi¢?

Rodzina - maz
Pan X jest 40-letnim mezczyzng, od 16 lat mezem Pani X, ukonczona szkota podstawowa.

Pan X uwaza, ze oboje matzonkowie sg samodzielni. Mieszkajg razem. Ze wzgledéw
finansowych nie chodzg do kina, nie wyjezdzajg na wczasy. W tygodniu codziennie rano
Pan X. odprowadza zone na przystanek autobusowy, gdy jedzie do WTZ i odbiera jg po
potudniu. Podczas jej nieobecnosci wykonuje w domu czynnosci porzgdkowe, gotuje
obiad, robi zakupy. Czasami trafia sie dorywcze zajecie. Weekendy spedza z zong w
domu. Chciatby podjg¢ prace zarobkowa, ale obawia sie utraty Swiadczen.

Wsparcie w podejmowaniu decyzji jego zona otrzymuje od terapeutéw WTZ, do ktérego
uczeszcza. Ani on ani zona nie byli szkoleni w dziedzinie podejmowania decyzji, nie znajg
tez prawa dot. podejmowania samodzielnych decyzji przez osoby z niepetnosprawnoscia.
Pan X. doradza zonie w zakresie gotowania, sprzgtania, mycia i uwaza, ze na pewno jest
to dla niej pozytywne. Oboje nie chcg pomocy, doradztwa, wspierania w podejmowaniu
decyzji od MOPS. Pan X. okresla osoby reprezentujgce te instytucje jako obce i jasno
mowi, ze ich nie chcg. Majg natomiast spore zaufanie do terapeutéw z WTZ. Oczekuja, ze
terapeuci pomogg w utrzymaniu mieszkania komunalnego, ze pomogg w zyciu
codziennym, np. w gospodarowaniu pieniedzmi, utrzymaniu czystosci w domu, gotowaniu.
Pan X. poznat zone na turnusie rehabilitacyjnym nad morzem. Zamieszkali razem z mamg
zony, nie pracowali, pozyczki wystarczaty. W tej chwili majg dtugi, trzeba je sptacaé. Zona
byta w cigzy, zachorowata i Pan X. musiat odpowiedzie¢ lekarzowi co dalej robi¢ z
dzieckiem. Szpital skierowat sprawe do sadu, przyszedt kurator sgdowy na wywiad, pytat
sie jakie sg warunki, dochody, chodzit po sgsiadach. Poszto pisemko do sadu o

37



pozbawienie wiadzy rodzicielskiej. | to wszystko. Uwaza, ze stuszng decyzje podjeli, bo nie
byliby w stanie jej wychowac. W catym procesie Pan X. wspierat zone i deklaruje, ze wcigz
bedzie jg wspierat. Zona na kazdym kroku prosi o pomoc, razem omawiajg wszystkie

problemy.

Osoba wspierajaca
42-letnia kobieta, terapeutka, posiadajgca 16-letnie doswiadczenie we wspieraniu oséb z

niepetnosprawnoscig intelektualng w zakresie terapii zajeciowej i logopedii, nigdy nie
odbyta Zadnego szkolenia SDM.

Czy uwaza Pani ze osoby ze specjalnymi potrzebami podejmujg wtasne decyzje?
Podejmowanie wilasnych decyzji zalezy od stopnia niepetnosprawnosci, od
funkcjonowania osoby niepetnosprawnej w srodowisku. To ma bardzo duze znaczenie.

Generalnie osoby niepetnosprawne podejmujg decyzje i chcg tego.

A co stanowi przeszkode?

Duze znaczenie ma stopien niepetnosprawnosci ale tez brak wsparcia osoby, ktora
pomogtaby podjg¢ odpowiednig decyzje. Czesto inne rézne schorzenia nie pozwalajg na
to, by osoba niepetnosprawna podejmowata decyzje. Problem jest tez z konsekwencjami.
Te osoby czesto nie sg swiadome konsekwencji. Np. nie sg swiadome, Ze to, co robig
spowoduje dtugi i konsekwencje finansowe. Nie przychodzg po pomoc w odpowiednim
czasie.

A czy jest cos co utatwia podejmowanie decyzji?

Na pewno niesamowita spontanicznos¢ tych oséb. Nie ma zastanawiania sie, takiego
logicznego myslenia, jest to spontaniczne. Na pewno utatwieniem jest gdy jest kto$ kto
dobrze doradzi, wesprze. Wtedy na pewno ta decyzja jest i lepsza i bardziej przemyslana
Czy wiedziata Pani, ze podejmowanie wiasnych decyzji jest prawem uznanym przez ONZ
w Konwencji ONZ o Prawach Oséb z Niepetnosprawnosciami?

Gdzie$ na ktéryms szkoleniu byta o tym mowa.

Czy wie Pan/Pani, ze WPD to ustuga, ktéra sprzyja wykonywaniu czynnosci prawnych
0s6b niepetnosprawnych?

Tak poniewaz u nas WTZ byta dziewczyna, ktora starata sie o przyjecie spadku i byta w
tym wspierana.

Jak wg Pani idealna ustuga wspierania podejmowania decyzji powinna wygladac?

Moim zdaniem trzeba by byto zachowac wieloaspektowos¢ pod kazdym katem. Te osobe

powinien wspiera¢ psycholog, prawnik, terapeuta zajeciowy, a jezeli osoba korzysta z
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pomocy psychiatry, to tez psychiatra. Jezeli jest rodzina, to tez nalezatoby wigczy¢ do tego
osobe decyzyjng w rodzinie. Uwazam, Zze nalezy zespotowo omawiac problem.

Czy kiedykolwiek miata Pani okazje wesprze¢ decyzje podjetg przez osobe ze specjalnymi
potrzebami?

Tak, miatam i mam. Staramy sie wyprowadzi¢ z dtugéw mieszkanie, w ktérym mieszka
matzenstwo, ktére udzielito wywiadu. Niektore instytucje chcg z nami pracowaé w tej
sprawie, niektére nie. Staramy sie zatatwiC¢ prace mezowi. Caty czas ich wspieramy. Te
osoby same proszg o pomoc. Ale jezeli jest cos niewygodnego, to odrzucajg propozycije.
Tak moze by¢ w przypadku propozycji pracy.

Czy konsultuje Pani decyzje z rodzing?

Tak oczywiscie na kazdym kroku. Nie zrobie nic z uczestnikiem WTZ, dopdki rodzina nie

wyrazi na to zgody, niezaleznie od tego czy jest on ubezwtasnowolniony czy nie.

Historia druga

stowa kluczowe: IT, dostep do ustug

Uczestnik placowki

Pan Y jest 27-letnim mezczyzng ze znacznym stopniem niepetnosprawnosci intelektualne;,
ukonczyt szkote zawodowg, posiada dobre umiejetnosci informatyczne, mieszka w duzym
miescie w mieszkaniu z rodzicami, jest uczestnikiem warsztatéw multimedialnych.

Pan Y uwaza, ze raczej nie podejmuje sam decyzji. Ostatnio udato mu sie jednak podjgé
decyzje o tym, aby zaptaci¢ samodzielnie rachunki. Decyzje zazwyczaj pomagajg mu
podejmowaé rodzice wraz z bratem. Wedtug Pana Y woli ich doradzanie, poniewaz
nauczyli go tego od dziecinstwa. Pan Y zaznaczyl, Ze robig to jak dobrzy przyjaciele. Jest
zadowolony z tego, w jaki sposob udzielane jest wsparcie, jednak chciatby zaczgc
samodzielnie dba¢ o swoje pienigdze.

Pan Y wrzucit kiedys filmik do sieci w czasach, kiedy udzielat sie¢ w zespole muzycznym.
Pod filmikiem pojawity sie szkalujgce komentarze dotyczgce jego wizerunku. Jak sam
przyznaje, padt ofiarg hejtu. Zdecydowat, ze tej sytuacji tak nie zostawi. Pokazat najpierw
ojcu potem bratu komentarze pod filmikiem. Na poczatku nie wiedziat co z tym zrobic,
dlatego poprosit o wsparcie ojca i brata, od ktérych je otrzymat. Poradzit sie taty, ktory
ostrzegt przesladowcow. Potem sprawg zajat sie brat. Brat wyjasnit, zeby sam nie wrzucat
materiatbw do sieci. Nastepnie sam zajgt sie dalszymi krokami zawigzanymi z
wyciggnieciem konsekwencji od przesladowcow. Pan Y byt zadowolony z udzielonego

wsparcia. Przesladowca ponidst odpowiedzialno$¢ za swoje czyny.
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Rodzina - matka

66-letnia kobieta, bez doswiadczenia zawodowego we wspieraniu 0sOb z
niepetnosprawnosciy intelektualng, ale wspierajgca syna od 27 lat.

Syn nie podejmuje wedtug respondentki wtasnych decyzji. W podejmowaniu decyzji
wspiera go rodzina (rodzice i bracia) i tylko oni.

Nikt nigdy nie uczestniczyt w zadnym szkoleniu dotyczgcym podejmowania decyzji. Matka
nie zna prawa dotyczgcego podejmowania samodzielnych decyzji przez osoby z
niepetnosprawnoscig. Miata w rekach Konwencje ale jej nie czytata.

Wedtug niej samodzielne podejmowanie decyzji ma negatywny wptyw na Pana Y. Trzeba
po nim wszystko odkrecac.

W przysziosci, jak rodzicéw nie bedzie, ustugi dotyczace wspierania decyzji bedg dobre
dla syna. Matka chciataby zeby miato to forme spotkan, na ktérych bedzie ttumaczone na
spokojnie osobie jakie konsekwencje moze ponies¢. Pan Y musi mie¢ czas zeby
zrozumie€. Moze i jakies warsztaty byty by dobrym pomystem.

Syn zgtasza swoje problemy najczesciej kiedy matka co$s zauwaze i dopyta. Syn uwaza
sie za dorostego. Wg matki musi jednak by¢ kontrolowany ze wzgledu na rézne sytuacje.
Np. zdradza szczegoty wyjazdéw obcym osobom lub podaje dane osobowe na portalach
spotecznosciowych. Dlatego tez rodzina kontroluje jego poczynania.

Decyzja o pomocy w przypadku szykanowania w sieci wyszta od syna. Rodzenstwo caty
czas miato kontrole nad mediami spotecznosciowymi brata. Gdy poprosit 0 pomoc, juz
wczesniej wiedzieli, ze cos sie dzieje. Czekali jednak, az w tej sytuacji sam syn zwroci sie
o pomoc. Komentarze go zabolaty i wtedy sie zwierzyt. Maz i drugi syn z synowg zapewnili
mu wsparcie. Namierzyli sprawce i komunikowali sie¢ z nim. Nadawato sie to na zgtoszenie
na policje. Pan Y nie byt wigczany w przebieg wydarzen. Rodzina wszystko zatatwita sama.
Przypominali mu potem, zeby nie robit takich gtupot. Teraz juz nie wracajg do tamtej

sytuaciji.

Osoba wspierajaca
32-letni mezczyzna, terapeuta, od 7 lat pracuje jako terapeuta w Pracowni Terapii

Zajeciowej, nigdy nine uczestniczyt w szkoleniach dotyczacych wspieranego
popdejmowania decyzji.

Czy uwazasz ze osoby ktérym potrzebami edukacyjnymi podejmujg wtasne decyzje?

Moim zdaniem podejmujg swoje decyzje na poziomie podstawowym. Jezeli majg
decydowac o rzeczach rzeczywiscie wptywajgcych na ich zycia, to sg czesto blokowani

przez swoich nadopiekunczych rodzicow. Takg prawidtowos¢ dostrzegam w wielu
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przypadkach w swojej praktyce w WTZ. Po $mierci rodzicéw oso-by te sg bardzo czesto
przenoszone do domoéw pomocy spotecznej czy do osrodkéw spokojnej starosci, gdzie w
ogole nie majg wptywu na swoje zycie. Mimo wczesniejszych zapewnieh rodzenstwa,

osoby te nie pozostajg w rodzinach po smierci rodzicéw.

Czy myslisz, ze osoby z ni chcg podejmowac decyzje?

Chca, ale moim zdaniem rodzice wmawiajg im, ze konsekwencje podejmowania decyzji
bedg tak duze ze tego nie udzwigng. Moim zdaniem powinni oni pare razy pare razy
sprobowac konsekwencji decyzji bo jezeli caty czas bedg miaty wmawiane ze nie poradzg

sobie z konsekwencjami, to nigdy nie podejmag tego ryzyka.

Jakie sg przeszkody Ilub utatwienia w podejmowaniu decyzji przez osoby z
niepetnosprawnoscig?

Przeszkodg sg rodzice niezostawiajgcy marginesu na popetnianie btedéw. A utatwiajg to
sytuacje gdy 0so-by z ni zostajg na jakis czas oddzieleni od rodzicow, na przykfad
kilkudniowe wyjazdy. Rodzice tracg troche kontrole na rzecz terapeutéw, ktorzy sg
przygotowani do tego, ze osoba z niepetnosprawnoscig ma sa-modzielne decyzje

podejmowac. Pozwalajg na to, zeby ta osoba podjeta decyzje i poniosta konsekwencje.

Czy znasz konwencje ONZ i znasz prawo do podejmowania wiasnych decyzji przez osoby
Z niepetnosprawnoscig?

Tak, znam.

Czy wiesz ze tez ta ustuga sprzyja wykonywaniu czynnosci prawnych?

Mysle, ze szczegolnie w przypadku, gdy rodzenstwo nie wypetnia swoich zobowigzan
wobec rodzicéw taka ustuga bytaby bardzo cenna, mogtaby rozwigzac wiele problemow.
Ja sam mam uczestnika ktéry jest w takiej sytuacji ze mama jest dosc ciezkim stanie i on
juz teraz mysli jak wszystko zatatwic¢, zeby mogt zosta¢ w mieszkaniu, bo moze tak byc,
ze nie bedzie miat zadnego formalnego prawa do pobytu w tym mieszkaniu i ze znajdzie

sie w instytucji.

Skoro uwazasz ze ta ustuga jest istotna, to jak taka idealna ustuga powinna wyglgdac?

Powinno to by¢ miejsce, gdzie bedzie psycholog wspierajgcy dziatania, bo czesto stysze
ze osoby te bojg sie i$¢ do urzedu, bo nie zostang cierpliwie wystuchani. Taka osoba

powinna mie¢ kompetencje i doswiadczenie takie, zeby potrafita wystuchaé te osobe i jg
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zrozumie¢, bo nie zawsze i nie wszystko da sie wyartykutowaé. Mysle, ze tutaj warto
wigczyc¢ tez osoby pracujgce na co dzien z osobami z niepetno-sprawnoscig, zeby te osoby
czuty ze nie jest to sytuacja urzedowa, tylko przedtuzenie tego, co na co dzien robig w

warsztatach.

Miates kiedys takg sytuacje Zze wspierates decyzje podejmowane przez z
niepetnoprawnoscig?

To byty 2 przypadki osob, ktére dtugo, dtugo prosity rodzicow o zatozenie konta. Rodzice
uwazali, ze skoro majg karte do ich konta, majg wspdlne konto, to nie ma takiej potrzeby.
Osoby te poprosity mnie o po-moc w realizacji ich decyzji.

Te osoby chciaty mie¢ to poczucie ze majg wlasne konto, wiasne pienigdze. Oczywiscie
porozmawiatem z rodzicami i powiedziatem, jakie decyzje uczestnicy podjeli. Byty opory,
szczegolnie ze strony jednej z mam. Dla niej to byta abstrakcyjna sytuacja. Ale w tym
przypadku mama bardzo liczy na pomoc syna z niepetno-sprawnoscig, wiec sie zgodzita.
W drugim przypadku mama nawet sie ucieszyta. Teraz nawet przelewa tej osobie jakas
kwote. Wiec razem poszlismy do banku i teraz sg szczesliwymi uzytkownikami swoich
kont bankowych, na ktére wptywa np. ich wynagrodzenie za trening ekonomiczny, a one
mogg ptaci¢ kartg zblizeniowo lub szybkimi przelewami w internecie. | widze reakcje
tancuchowsg - nagle inne osoby z warsztatow tez chcg mie¢ wiasne konto. Zaczynajg mie¢
odwage i widzg, ze majg wsparcie w terapeucie. Jest bowiem duzy opor przed moéwieniem

rodzicom, ze chcg by¢ samodzielni.

Czy ty jakos uczestniczytes w historii mezczyzny wspomnianego wyzej?

Te historie poznatem pdzniej, przy innej okazji. Poznatem perspektywe brata, a rodzice
przytoczyli wtasnie ten przykfad, gdy ta osoba miata znéw podobne problemy.

On w pewnym momencie zostat odciety od tej sytuacji, cho¢ nie wiem jakie byty motywacje
tej decyzji. Rodzina najpierw czekata az on sie zwréci o pomoc, lecz pdzniej juz zostat on
wytgczony. Przypuszczam, ze ta sytuacja nie byta jedynag, dlatego tez taki schemat

dziatania.

Historia trzecia

stowa kluczowe: niezalezne zycie

Uczestnik placowki
Pani Z. to 38-letnia kobieta z niepetnosprawnos$cig intelektualng w stopniu Srednim,

ukonczyta studia, korzysta z narzedzi informatycznych przy pomocy sympatykow, mieszka

sama w duzym miescie, zatrudniona jako sprzgtaczka na basenie.
42



Pani Z. twierdzi, ze u niej z podejmowaniem decyzji roznie jest - jak na wadze. Uwaza, ze
sama podejmuje decyzje, choC€ czasem jest to trudne. W zyciu codziennym np. sama robi
zakupy. Czasem sie nie moze zdecydowac co kupi¢. Nie poddaje sie jednak tatwo. Nie
dzwoni raczej do mamy. Mama to ostatnie koto ratunkowe. Czasami, chociaz sie boi, pyta
obstuge w sklepie. Jak chce sobie kupi¢ ciuch - wtedy jezdzi z nig siostrzenica i ona
doradza. Ostatnio podjeta decyzje co do kota. Pojechata z nim do weterynarza. Z kotkg

byto najciezej, bata sie, ze moze jej zaszkodzi¢ w czasie wizyty.

Czasami szuka informaciji w intrenecie, jak chce sie czego$ dowiedzie¢. Jak nie umie to,
siostrzeniec lub szwagier pomagaja jej szukacC takich informacji. Jesli chodzi o
podejmowanie decyzji co kupic przez Internet, to nie ufa tym rozmiarom ciuchdéw. Korzysta

ze wsparcia siostrzenicy (12 lat).
W podejmowaniu decyzji pomaga siostra, a cze$ciej mama. Siostrzeniec tez.
Decyzja o samodzielnym mieszkaniu byta czesciowo Pani Z. i czesciowo mamy.

Pani Z. nie bata sie. Uwaza, Ze siostra sie bardziej bata, ze bedzie ptakaé. Teraz czasami

to jej z domu nie mozna wyciggna¢. Jest zadowolona z tej decyzji. Taka z niej domatorka.
Jest tez zadowolona z decyzji o pracy.

Sama decyduje tez jak spedzi¢ wolny weekend. Sama jezdzi na Starowke w Warszawie.

Uwielbia to miejsce.

Czasem nie chce jej sie chodzi¢ na spotkania w klubiku, ale dziewczyny jej zazdroszcza,

ze za darmo chodzi na spotkania w rézne ciekawe miejsca z klubikami. Wiec stara sie isC.

Rodzina - matka
Matka to 63-letnia kobieta, wspierajgca corke od 38 lat, bez doswiadczenia zawodowego

w tej dziedzinie i bez szkolen ze wspieranego podejmowania decyzji.

Zaczeto sie juz przed rozwodem. Podziat majgtku. Rozwazany byt zakup mieszkania.
Mama byta pewna, ze bedzie mieszkac z corka, ale to corka zaczeta przebgkiwac, ze moze
ona by mogta sama mieszkac. Dla matki to byta abstrakcja. Ale cérka po treningach w

mieszkaniach chronionych méwita, ze umie sama wszystko: gotowac, sprzatac¢ i w ogole!

Zostato kupione mieszkanie dla respondentki i jej drugiej corki. Dla Pani Z. byta mozliwos¢
kupna w tym samym bloku, ale ona nie chciata. Obawiata jak to bedzie. Kupiono

mieszkanie w dalszej odlegtosci.

Na poczatku matka jezdzita do Pani Z. codziennie, zeby sprawdzi¢. W 2021 roku minie

juz 7 lat, jak tam mieszka.
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Po tych doswiadczeniach matka uwaza, ze jak najbardziej dziecko powinno mieszkac
samo, jesli tylko bytyby takie mozliwosci. Wiadomo, ze rodzicéw kiedys nie bedzie i ten
cztowiek sam musi sobie radzi¢. | na poczatku to moze by¢ trudne, ale ...to jest najlepsze

rozwigzanie.

Pani Z. potrafi robi¢ przelewy, rachunki sama ptaci. . Sama sie umawia do lekarzy,
informuje pracodawce, kiedy jest na zwolnieniu. Mama uwaza, ze tez samodzielnie

powinna sktadac¢ zeznanie podatkowe i pamieta¢ o terminach.

Z kotem sg teraz problemy. Kotka jest adoptowana i byta maltretowana przez ostatniego
wiasciciela. Teraz honoruje tylko Panig Z. Pani Z. zauwazyta, ze kotka dziwnie sie
zachowuje i zawiozta jg do weterynarza. U weterynarza bardzo sie nig opiekowata,

trzymata caty czas na kolanach, chociaz mama byta obok.

Czy sama podejmuje decyzje? Czasami panie nie sg tego samego zdania, ale matka nie
nakazuje jej niczego, tylko mowi, ze ona by zrobita inaczej. Tak byto z mieszkaniem. To

corka parta do tego, zeby byto task, jak ona chce.

Matka caty czas jg wspiera. Jesli w codziennym zyciu ma problem, jedzie i pomaga w
domu. Pomaga tez najblizsza rodzina: siostra, jej maz, siostrzenica, siostrzeniec. Pani Z.

prosi o wsparcie, omawia problemy.
Pomocne sg tez Klubiki Pracy, na ktorych sg podejmowane rézne tematy, to jest wsparcie.

Podejmowanie decyzji czasami miato negatywne konsekwencje. Oczywiscie, ze sg
czasem nietrafione decyzje. Ale podejmowanie przez Panig Z. decyzji ma na nig
pozytywny wptyw, bo nawet jak podejmie decyzje i nawet jesli bedzie ona zta, to juz bedzie

jakas nauka.

Optymalna ustuga wspieranego podejmowania decyzji to dla respondentki pomoc w

realizacji swojego zamierzonego celu. Ale najpierw trzeba ten cel rozsgdnie okreslic.

Osoba wspierajaca

Czy osoby ze specjalnymi potrebami edukacyjnymi podejmujg wtasne decyzje?

Mysle, ze tak, choé czesto majg obawy i starajg sie konsultowac¢ swoje decyzje zrodzing,
przyjaciétmi, bo uwazajg ze ta decyzja moze by¢ zta, krzywdzgca. Chciatyby, ale nie sg do
kohca pewne czy dobrze postepujg i co bedzie pdzniej, jakie bedg konsekwencje decyzji.
Myslg: ,Czy ja sobie poradze po podjeciu decyzji o pracy lub samodzielnym mieszkaniu”,

jak to miato miejsce w przypadku pani Z. Czesto styszatem jak méwita , Czy ja dam rade?”
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To sg gtéwne obawy: czy decyzja bedzie dobra i czy potem sobie poradzg. Catkiem jak w

przypadku ludzi bez orzeczenia.
Czesto, gdy wypowiadajg swojg opinie bojg sie oceny tej opinii.

Zachecatem Panig Z., aby sie nie bata podejmowac decyzji: ,Decyzja, ktérg podejmujesz
w tej chwili, jest wg ciebie najlepsza, cho¢ konsekwencje mogg by¢ rézne.” Dawatem jej
przyktady z wtasnego zycia, ze rowniez mam tego typu obawy, mimo to warto podejmowac

decyzje, bo inaczej nie dowiemy sie, czy byta ona dobra.

Jako trener pracy Panig Z. wspieram od roku. Nie od razu byta do mnie przekonana, musiat
ming¢ miesigc zanim zaczeliSmy pracowa¢ nad decyzjg podjecia pracy. Kiedy mi juz

zaufata, poszio jak z ptatka.

WPD jest czyms intuicyjnym. Kiedy jestem w relacji z uczestnikiem, wowczas w naturalny

sposoOb oni sami zwracajg sie do mnie z prosbg o porade.

Kiedy pani Z. ustyszata co i gdzie bedzie robita, mimo poczgtkowych obaw, z entuzjazmem
podjeta decyzje o pracy. Wykazywata niecierpliwos¢ i zapat. Chociaz kosztowato jg to 1,5
g. drogi w jedng strone ( z Ursusa do tomianek). Jednak po wspolnym wymyslaniu co
mozna robi¢ podczas podrdzy, zeby sie nie nudzi¢ — nie poddata sie zniecheceniu i

podczas podrdzy np. czytata ksigzki.
Co utrudnia, a utatwia podejmowanie decyzji?

Na pewno wsparcie i zrozumienie najblizszych. W przypadku Pani Z. to mama, ktora
dawata jej odczué, ze jest osobg dorostg i ze to jest jej decyzja. Sama byla o tym
przekonana i wspierata jg bardzo w przekonaniu, ze sama moze podjg¢ decyzje. Mama

zawsze mowita, ,jezeli chce, niech prébuje, nawet jak jej nie wyjdzie, nie szkodzi.”

Pani Z. pomagata swiadomos¢, ze mama jej nie bedzie krytykowata. W ten sposéb

zobaczyta, ze podejmowanie decyzji nie jest takie straszne.

Natomiast utrudnia brak pewnosci siebie, wiary w siebie. Pani Z. podkreslata, ze relacja z
ojcem byta jej powaznym problemem, ze jego alkoholizm wptynat na jej niepewnosc siebie,
Ze przez niego byta mocno przestraszona i wycofana. Czyli relacje rodzinne maja duzy
wptyw. Czesto nawet teraz, cho¢ znamy sie tyle lat, gdy ktos do niej powie innym tonem,

wracajg wspomnienia i nastrdj sie zmienia i przez jakis czas te uczucia jg blokuja.
Utrudnia¢ moze tez obawa przed negatywnymi konsekwencjami.

Czy wiedziat Pan, ze podejmowanie witasnych decyzji jest prawem uznanym przez ONZ w
Konwencji ONZ o Prawach Oso6b z Niepetnosprawnosciami?
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Tak, kazda dorosta osoba ma prawo do podejmowania decyzji, kazdy moze zy¢ tak jak

chce.

Czy kiedykolwiek miata Pani okazje wesprze¢ decyzje podjetg przez osobe ze specjalnymi

potrzebami?

Najwazniejsza jest rozmowa. Pytanie czego potrzebujesz, co umiesz, co lubisz, czyli
wywiad, ktéry pozwala sie zorientowa¢ w zasobach - preferencje, zainteresowania,
umiejetnosci, lub czego bys sie chciat/chciata nauczy¢. Mowie tu o podejmowaniu decyzji

co do pracy, ale nie tylko.

Pani Z. mowita np. co jej sie nie udato: taka analiza, ktéra pozwala tej osobie samej wpas¢
na to, co jest jej mocng strong, czego potrzebuje. W naszym przypadku zaczelismy od
analizy, czemu prace sie stracito. Kolejny etap to byta wspdlna praca nad tym, zeby

wyeliminowac te elementy, ktdére mogty by¢ przyczyng utraty poprzedniej pracy.

Nastepnie konsultacje i wyszukanie konkretnej oferty. Jezdzitem na rozmowy, bytem
podczas rozmowy kwalifikacyjnej, potem stuchatem co ona o tym mysli i zachecatem do
podjecia decyzji mimo obaw. Jak juz méwitem, prace podjeta z entuzjazmem najpierw na
miesigc a potem na dtuzej. Nastepnie sie powoli usuwatem i mowitem do pracodawcy,

zeby on sie komunikowat z nig bezposrednio.

W pracy w tomiankach byta bardzo szczesliwa, i tylko przestraszyta sie nowej maszyny,
ale powiedziatem, ze nikt na poczgtku nie umie czego$ dopoki tego nie pozna. Odwotuje
sie czesto do swoich doswiadczen, ze na poczatku jak wchodze do pracy, to tez nie
wszystko umiem. Staram sie budowac¢ pewno$¢ siebie u ludzi. Bardzo sie przejmowata
gdy, popetniata btedy. Wspieratem jg moéwigc, ze na poczatku to normalne. Po miesigcu,
gdy podejmowano decyzje, czy bedzie umowa przedtuzona, ona juz nie miata watpliwosci

— chciata pracowac.

Miatem mnostwo takich sytuacji kiedy ludzie sami mnie prosili o wsparcie przy
podejmowaniu decyzji. | zdarzato sig, ze wychodzitem z inicjatywa, gdy ktos sie wahat i

pokazywatem konsekwencje réznych wyborow

Pomyst samodzielnego mieszkania Pani Z. pojawit sie dzieki jej siostrze, ktdra uswiadomita
mamie, ze ona nie bedzie zy¢ wiecznie i co wtedy bedzie z Panig Z.. Siostra wierzyta w
nig, a jej mama poczatkowo miata obawy. Sg to jednak niesamowicie otwarte osoby.
Opowiadaty mi o tym pomysle na samodzielne mieszkanie Pani Z. Pamietam, ze ona na
poczatku bardzo sie obawiata, miata wiele znakow zapytania takich jak organizacja czasu,

co bedzie gdy wréci do domu, ptacenie rachunkdéw, co z zakupami.
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Wiem, ze ustality z mamg, ze mama bedzie robita optaty, poniewaz Pani Z. moéwita, ze ma
obawy, ze kto$ ja moze oszukac, bo nie zna wartosci monet i banknotow. Ale zakupy robi

sama. Pokazywatem jej gdzie i jak to moze robi¢.

Obawy rozwiewatem odwotujgce sie do wilasnych doswiadczen, pokazujgc, ze inni tak

robig.

Gdy miata obawy, ze wréci do domu i bedzie sama, robiliSmy liste rzeczy, ktére by mogta
robi¢ w tym czasie. Pod wptywem rozmdéw sama wymyslita, ze mogtaby miec kota na swojg

samotnosé.

Duzo dojrzatosci byto w tych decyzjach . Obecnie pani Z. powiedziata, ze w zyciu nie
chciataby wréci¢ do mamy i ze to byta bardzo dobra decyzja. Opowiadata jak Swietnie jest
mieszka¢ samodzielnie. Klubiki pracy tez wyszly w miedzyczasie i to pomaga jej na
samotnosé. Samodzielne mieszkanie i praca bardzo podniosty jej pewnos¢ siebie. Caty

czas pracuje, obecnie na basenie.

KOMENTARZE SPECJALISTOW

Kometarz psycholozki Katarzyny Janiszewskiej

Na podstawie przeprowadzonych wywiadéw stwierdzam jak wazne jest wdrazanie
programu WPD dla oséb z NI, ktére powinno objg¢ nie tylko same te osoby, ale takze ich
rodziny. Szacuje, ze zmiana mentalnosci bedzie procesem dtugotrwatym i indywidualnie
skutecznym. | cho¢ niewatpliwie sg to dziatania trudne, jednakze mozliwe i niezbedne,
jezeli zalezy nam na dobru tych osob. Wspétczesna wiedza psychologiczna podkresla
bowiem znaczenie potrzeby wptywu jako jednej z kluczowych potrzeb cziowieka

warunkujgcych jego rozwaj i szczescie.
A oto wnioski z przeprowadzonych wywiaddéw:

Osoba X zgtasza potrzebe WPD. Podjeta bowiem decyzje pociggajgce za sobg
dramatyczne skutki wigcznie z odebraniem dziecka i konieczno$cig sptacania
gigantycznych kwot kredytow. Jest to przyktad na to jak brak przygotowania do korzystania
z prawa do samodzielnego podejmowania decyzji moze mieC nieodwracalne skutki dla

egzystencji samej osoby z NI jak i jej najblizszych.

Postawa w rodzinie pana Y to przyktad braku swiadomosci a co za tym idzie
respektowania prawa Konwencji dotyczgcego podejmowania samodzielnych decyzji przez
osoby bliskie. Obserwuje zakamuflowane ubezwtasnowolnienie osoby NI przejawiajgce

sie zaktadaniem z gory, ze jego decyzje mogg przynies¢ w przysztosci jedynie problemy.
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Postawa braku wiary w jego mozliwosci i niecheci do edukowania go w kierunku jego praw

wynika z nadopiekunczosci i wlasnej wygody.

Osoba Z to przykfad szansy jakg daje uszanowanie przez bliskich cztonkéw rodziny prawa
do samodzielnego decydowania przy jednoczesnym systematycznym usamodzielnianiu i
wspotpracy z instruktorami WTZ. Korelacja takiej postawy oséb wspierajgcych z rozwojem
osobistym i poziomem zadowolenia z zycia Osoby Z (samodzielne mieszkanie,
samodzielna praca, wtasny czworonog, samodzielne spedzanie czasu wolnego, relacje

spoteczne) moze by¢ dowodem na wartos¢ wszelkich dziatan zwigzanych ze WPD.
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HISZPANIA

KATALONIA

Obecna sytuacja wspomaganego podejmowania decyzji (WPD) w
Hiszpanii i Katalonii

W Hiszpanii i Katalonii ustugi wspomaganego podejmowania decyzji do niedawna nie byty
Scisle regulowane w ramach prawnych. W maju 2021 r. Hiszpania zatwierdzita reforme
kodeksu cywilnego znoszgcg mechanizmy opieki i reprezentacji, torujgc droge do
wigczenia nieformalnych ustug WPD opréocz formalnego wsparcia, jesli sytuacja tego
wymaga. Katalonia, z wlasnym kodeksem cywilnym, ma ochotniczy program o nazwie
.LPomoc”, w ktérym osoba potrzebujgca wsparcia moze wskazac¢ osobe, ktorg wybierze,
aby wspierata jg w réznych sferach i ta osoba zawsze musi szanowac wole i preferencje

osoby i nigdy nie decydowac w jej imieniu. Program ten jest aktywny od 2010 r. i ma coraz

wiekszg liczbe uzytkownikow od czasu jego wejscia w zycie.
Zespot badawczy wywiadéw studium przypadku
» Ferran Blanco Ros - Support-Girona,
» Anna Grafiana - Support-Girona,
> Paolo Leotti - CAMPUS,
» Lluis Marroyo - CAMPUS,

» Claudia Motjé — CAMPUS
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Opis spraw dotyczacych swiadczenia WPD

Tutaj opisujemy stan wiedzy na temat WPD w Hiszpanii i Katalonii za pomocag szesciu
historii przypadkéw. Kazda historia dotyczy osoby niepetnosprawnej, jego/jej rodzica i
jegol/jej bezposredniego opiekuna z ustug wsparcia lub pomocy. Aby pokazac
zintegrowany punkt widzenia, trzy wywiady z kazdego przypadku zostaty przeanalizowane

w celu zbudowania unikalnej narracyjnej historii.

Historia pierwsza
Pan Oriol

Stowa kluczowe: samodzielne zycie, zdrowie, finanse osobiste, wigczenie spoteczne

Pan Oriol ma 31 lat. Jest geologiem i mieszka z rodzicami po zdiagnozowaniu
niepetnosprawnosci psychospoteczne;j.

Pan Oriol zawsze chciat zy¢ niezaleznie. Po ukonczeniu geologii wyjechat do Chile, gdzie
zachorowat na rézne choroby i musiat wroci¢ do Katalonii. Po powrocie nie miat juz
kontroli nad pieniedzmi, co bardzo utrudniato znalezienie stabilnej pracy.

Ostatecznie zostat przyjety do specjalistycznego osrodka, aby otrzymaé odpowiednie
leczenie i zadbac o potrzeby zdrowotne. Zdawat sobie sprawe, ze potrzebuje wsparcia i
chciat, aby personel osrodka mu pomégt. Jego celem jest ponowne samodzielne zycie i
nauka zarzadzania swoimi finansami. Chciatby tez znalez¢ prace jako geolog, ale jesli w
obecnej sytuacji nie jest to mozliwe, jest gotow zajgc¢ sie czyms innym.

Matka Pana Oriola zawsze byta przy nim i wielokrotnie prébowata mu poméc i wesprzec
go w odbudowie drogi zycia, ale byto to dla niej bardzo trudne, poniewaz jej syn
wielokrotnie oktamywat jg i rodzine. Réwniez z tego powodu zaproponowata mu wsparcie
Support-Girona (,Pomoc”), a on sie zgodzit.

Pracownik socjalny — jego asystent — ktdry go wspiera, uwaza, ze robi wielkie kroki, aby
wroci¢ na wiasciwe tory, ale daleko mu jeszcze do osiggniecia petnej samodzielnosci.
Obecnie dwa obszary, w ktorych Pan Oriol ma wiecej trudno$ci, to finanse i integracja
spoteczna. Jesli chodzi o finanse, Pan Oriol méwi bardzo jasno, ,, cokolwiek chce zrobic,
najpierw musze odpowiedzialnie kontrolowa¢ moje pienigdze”. W odniesieniu do
integracji spotecznej, obszaru, ktéry obejmuje skuteczne relacje, bycie obywatelem o

wiasnej tozsamosci lub $wiadomosé wiasnych praw, Pan Oriol podkresla, ze ,problem
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polega na tym, ze ludzie tacy jak ja czujg sie wykluczeni ze spoteczenstwa i trudno jest
zZmienic te sytuacje”.

Z drugiej strony osoba wspomagajgca podkresla, ze w kwestiach zdrowotnych decyzje
Pana Oriola nie zawsze sg respektowane. Jak zauwazyt Pan Oriol, ,kiedy interweniujg
pracownicy stuzby zdrowia, czesto jest im trudno wzig¢ pod uwage moje decyzje i je
zaakceptowac. Czasami przezywatem bardzo trudne sytuacje, kiedy nie mogtem

decydowac o swoim zdrowiu’.

Historia druga
Pani Rosa

Stowa kluczowe: zdrowie psychiczne; osobiste, finanse

Pani Rosa jest 64-letnig kobietg cierpigcg na epilepsje, depresje i bardzo powazny problem
z biodrami z powodu choroby zwyrodnieniowej. Pracowata jako aktorka, a podzniej

opiekowata sie rodzicami az do ich smierci.

Pani Rosa mieszka samotnie w matym mieszkaniu na wsi, bardzo blisko jednego z jej
czterech braci, ktorzy czesto jg odwiedzajg. Kiedy zmarli jej rodzice, nie starczyto jej na
mieszkanie w centrum miasta, wiec poprosita braci o zamieszkanie w mieszkaniu
nalezagcym do rodziny. Przyjeli jg i wspierali, pozyczajac jej pienigdze na odnowienie i
przystosowanie. Jest bardzo blisko z braémi i przez dtugi czas musiata na nich polega¢
przy podejmowaniu decyzji dotyczgcych wszystkich aspektéw jej zycia. Ma swiadomosg,
ze byt to dla nich duzy ciezar, ktéry pochtaniat wiele czasu i energii. Z perspektywy czasu
uwaza, ze prosba jej braci wobec sedziego o profesjonalng opieke nad nig ,fo byfa
stuszna decyzja”. Profesjonalne wsparcie otrzymane na poczatku koncentrowato sie na jej
finansach, poniewaz miata — i nadal ma — tylko niewielkg emeryture, a jej bracia uwazali,
Ze nie radzi sobie zbyt dobrze z zarzgdzaniem ograniczonymi swiadczeniami. Na przyktad
sKilka lat temu kupifa bardzo drogie t0zko, ktore przez lata trzeba byto spfacac na raty’.
Kilka lat temu cierpiata na raka i chirurg musiat usungé piers. Jej bracia zasugerowali, aby

udata sie do chirurga, aby jg odbudowac, ale odmdwita.

Obecnie, osoby wspomagajgce pomagajg jej w bardzo réznych sytuacjach, ale zawsze
biorgc pod uwage jej wole i preferencje, wiec wsparcie, ktoére otrzymuje jest bardzo
zroznicowane, od zabrania jej na lokalny targ, poprzez péjscie, by postucha¢ morza czy

poptywac na plazy.

Ponadto od pandemii COVID-19 popada w depresje, a jej motywacja do podejmowania

jakichkolwiek decyzji dotyczgcych jej zycia jest bardzo niska. Jej bracia sg z tego powodu
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zaniepokojeni; chcieliby, zeby ich siostra wiecej ¢wiczyta, poprawita diete, ale ona

postanawia caty dzien leze¢ na t6zku lub na kanapie.

Historia trzecia

Pan Antonio

Stowa kluczowe: osobiste finanse

Pan Antonio to 42-letni dorosty mezczyzna z trudnosciami w nauce. Mieszka w mieszkaniu
razem ze swojg partnerkg i dwdjkg dzieci. Obecnie jest bezrobotny i poszukuje pracy w

branzy ogrodniczej.

Ze swojg partnerkg mieszka od zesztego roku. To byta bardzo wazna decyzja, ktorg podjat
samodzielnie, mimo ze jego ojciec nie byt z niej zadowolony. On sam jednak uwaza, ze to
byta bardzo dobra decyzja. Pan Antonio wyjasnia, ze wiele decyzji podejmuje razem ze
swojg dziewczyng, na przyktad siedzg razem w kuchni i ustalajg liste zakupéw przed

pojsciem do supermarketu.

Miejscowy sad uznat, ze jego pieniedzmi musi zarzgdza¢ profesjonalna osoba
wspomagajgca. Od tego czasu za kazdym razem, gdy zamierza cos kupi¢, zwtaszcza
podczas zakupow online lub wydawania duzej sumy pieniedzy, musi poprosi¢ o zgode.
Jako przyktad, w ostatnim miesigcu poprosit o subskrypcje serwisu streamingu, aby
ogladac¢ walki wrestlingowe ze swojego telefonu komérkowego lub kupi¢ nowy rower
gorski, ale w obu przypadkach nie zgodzono sie na kupno tych rzeczy, poniewaz jego
budzet nie byt w najlepszym momencie i nie byto go na to sta¢. Zamiast tego jego osoby
wspomagajgce zasugerowaty kupno tanszego roweru, ale nie zgodzit sie, poniewaz chciat
doktadnie ten, o ktory prosit. Takie sytuacje bardzo stresujg Pana Antonio i nie moze
zaakceptowac tego, ze inni decydujg, co moze, a czego nie moze zrobi¢ ze swoimi
pieniedzmi. Wspierajgcy go profesjonalista zaproponowat spotkanie z ksiegowym w celu

przejrzenia jego finansow i przyjrzenia sie jego oszczednosciom, ale odmowit.

Kiedy znajduje sie w takiej sytuacji, dzwoni do ojca, ktéory pomaga mu sie uspokoié.
Podejrzewa, ze profesjonalisci kontaktujg sie z jego ojcem i wyjasniajg sytuacje. Jego
ojciec jest bardzo zadowolony z organizacji, ktéra oferuje wsparcie jego synowi, poniewaz
pomagajg mu podejmowac decyzje w bardzo przejrzysty sposéb i biorgc pod uwage jego
wole przez caty czas. Poza tymi trudnymi momentami Pan Antonio zwykle ma bardzo

dobre relacje z profesjonalistami ,nawet jesli mieliby mnie tylko wspiera¢ w kwestiach
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finansowych, cho¢ przez dos¢ dtugi okres prositem tez o towarzyszenie do lekarza, aby

niczego nie przegapic i zrozumie¢ moje problemy zdrowotne”.

Historia czwarta Pan Ramon

Stowa kluczowe: stosunki spoteczne

Pan Ramon jest dorostym mezczyzng w wieku 41 lat z trudnosciami w uczeniu sie,
cierpigcym na zaburzenie obsesyjno-kompulsywne. Mieszka w domu pomocy duza czes$¢

jego decyzji jest podejmowana wspolnie z personelem domu.

Mieszka w jednoosobowym pokoju i pracuje na pot etatu w pralni, gdzie pomaga
porzadkowaé ubrania. Z powodu pandemii COVID-19 spedzat duzo czasu w swoim
pokoju, ogladajgc telewizje i grajac w gry wideo, ktére zdecydowat sie kupi¢ przed
pandemig po dtugich oszczednosciach. Zdaje sobie sprawe, ze profesjonalisci w instytucji
sg bardzo pomocni i zawsze starajg sie znalez¢ rozwigzania dla jego zgdan, na przyktad

niedawno zaakceptowali i poparli go w zamiarze nabycia subskrypcji Netflixa.

Kiedy chce cos kupi¢, zawsze polega na profesjonalistach w o$rodku. Ta sytuacja dotyczy
rowniez zakupow online, poniewaz otrzymuje wsparcie w wyborze i zarzgdzaniu swoimi
pieniedzmi. Jednym z jego zyczenh jest kupowanie rzeczy bez wsparcia profesjonalistow
lub 0sob trzecich. Wspierajg pana Ramona spraedzajgc, czy naprawde czegos potrzebuje
i czy go na to staé. Poniewaz bierze udziat w tym procesie, jest bardzo szczesliwy, ze tam
mieszka, poniewaz sam podejmuje decyzje, podczas gdy ,w innych miejscach, w ktorych

mieszkatem, nie mogtem miec w tych sprawach gtosu”.

Ojciec Ramona nie jest do konca pewien, czy to jest dobra droga, na przyktad gdy syn nie
dba o swdj wyglad, prosi go, zeby sie lepiej ubrat lub ogolit, zamiast stucha¢, dlaczego syn
»,Chce nosi¢ ubrania, ktére wybraf’. Ramon bardzo sie denerwuje, gdy jego ojciec to robi
lub gdy ojciec nie pozwala mu na cos, ale zawsze dochodzg do porozumienia, poniewaz
jego ojciec kupuje mu komiksy i ksigzki przygodowe, aby mu to zrekompensowac i pomoc
mu sie zrelaksowac¢. Pan Ramon ma obsesje na punkcie niektérych rzeczy, a jedng z nich
jest kawa, ale lekarze ograniczyli jej spozycie tylko do jednej filizanki dziennie zamiast
dwunastu lub wiecej filizanek, ktére wypijat. Otrzymuje wiele superwizji, aby ta obsesja na
punkcie kawy nie przeszkadzata mu w codziennym zyciu, zamiast tego spedza dni na

czytaniu ksigzek, graniu w gry czy aktywnosci fizyczne;.
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Kilka lat temu Pan Ramon miat dziewczyne, ktéra mieszkata w innym domu, a personel
jego osrodka i jego ojciec pomagali mu jg odwiedzac. Niestety przeniosta sie do innego
miasta, a pozniej zmarta. Ramon bardzo cierpiat z tego popwodu, ale teraz aktywnie szuka

innej partnerki, nawet jesli bardzo trudno jest mu znalez¢ dziewczyne.

Specjalisci méwia, ze jest bardzo natarczywy w swoich relacjach z kobietami i zwykle
muszg iS¢ z Panem Ramonem, gdy idzie ulicg, aby nie zatrzymywat wszystkich kobiet,
ktére spotyka na ulicy, aby porozmawiac i sprobowac je uwies¢. Otrzymuje duze wsparcie
ze strony profesjonalistow, ktérzy uczg go, aby szanowac kobiety i prébujg zwiekszy¢ jego

Swiadomosc¢ tego, co nalezy kobietom robic lub mowié, a co nie.

Co do stanu zdrowia Pana Ramona, zawsze przychodzi on na wizyty w towarzystwie
specjalistow z o$rodka i jest z tego zadowolony. Podczas pandemii dos¢ czesto chodzit do

szpitala, ale na szczes$cie nie zarazit sie wirusem.

Historia piata

Pan Pere
Stowa kluczowe: relacje rodzinne; osobiste finanse; samodzielne zycie, korzystanie z technologii.

Pan Pere to 29-letni mezczyzna z niepetnosprawnoscig psychospoteczng, a konkretnie
zaburzeniem schizofrenicznym. Mieszka samodzielnie w wynajmowanym mieszkaniu z
dwoma kolegami. Pan Pere prawie codziennie otrzymuje wsparcie od profesjonalistow,

ktorzy pomagajg mu wykonywac zadania i prace domowe.

Pan Pere mieszka w Gironie od okoto 9 lat. Wczes$niej mieszkat w hostelu, a przez dtugi
czas w szpitalu psychiatrycznym. Pdzniej jego lekarz wypuscit go z oddziatu intensywnej
terapii, poniewaz ,gfosy, ktore styszy, nie dziataty na niego tak bardzo, jak na poczatku”.
Przed hospitalizacjg Pan Pere mieszkat ze swojg babcig, poniewaz jego matka réwniez
jest osobg niepetnosprawng psychospotecznie, a zwigzek miedzy nimi byt toksyczny, co
spowodowato, ze przedwczesnie porzucit studia. Jego matka nie byta w stanie go utrzymac

i opiekowac sie nim.

Pan Pere otrzymuje wsparcie od profesjonalistow, ktérzy pomagajg mu zarzgdzac
finansami i nadzorujg jego zdrowie. Na poczatku profesjonalisci musieli mu towarzyszyé w
wizytach u psychiatry, ale teraz ma wigksze umiejetnosci i jest w stanie robi¢ to sam; osoby
wspomagajgce muszg tylko przypomina¢ mu o spotkaniach.
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Profesjonalisci sg bardzo pomocni i empatyczni w jego sytuacji. Na przykfad, kiedy pan
Pere chce odwiedzi¢ matke (mimo ze wie, ze kiedy jg odwiedza, szanse na ,ponowne
ustyszenie gtosow” wzrastajg po powrocie), jego zwolennicy pomagajg mu w logistyce
organizaciji wizyt i nadzorujg, czy jego matka ma na niego dobry wptyw, a sytuacje, ktére

nie sg pozytywne dla Pana Pere, juz sie nie powtérza.

Pan Pere jest w stanie samodzielnie podejmowac decyzje w wielu aspektach. Na przyktad
decyzje, co robi¢c w wolnym czasie i jakie czynnosci chce wykonywac. Zwykle lubi ogladac
telewizje i gra¢ w gry wideo, ale teraz, gdy jest starszy, postanowit sprobowac¢ znalez¢
prace, a w ostatnich miesigcach przeprowadzat rozmowy kwalifikacyjne z organizacja,
ktora dziata na rzecz integracji zatrudnienia i ma nadzieje, ze zostanie zatrudniony przez
nich, aby mogt zarabia¢ pienigdze, aby poprawi¢ jakos¢ swojego zycia, poniewaz zyje

samodzielnie, a rzeczy sg drogie.

Pan Pere czesto prosi swoje osoby wspomagajgce o pomoc w korzystaniu ze swojego
smartfona, poniewaz obawia sie, ze zostanie oszukany przez telefon, szczegdlnie podczas
korzystania z Internetu i pobierania aplikacji. Bardzo ostroznie podchodzi rowniez do

korzystania z mediow spotecznosciowych.

Historia szdésta

Pan Joan

Stowa kluczowe: finanse

Joan jest dorostym mezczyzng w wieku 53 lat z trudnosciami w nauce, mieszkajgcym
samodzielnie we wtasnym wynajetym mieszkaniu. Ma dobre relacje ze wspotlokatorami i

jest bardzo aktywnym cztowiekiem.

Joan lubi zy¢ samodzielnie we wtasnym mieszkaniu. Mineto duzo czasu, odkad mieszkat
z siostrg. To czas, ktéry wspomina czule. Mimo to nie waha sie powiedzie¢, ze jest mu
teraz lepiej. Majg dobry zwigzek, ale prowadzg niezalezne zycia, a on nie prosi jej ani
swojej rodziny o zadng rade. Jego siostra wspierata go przez dziewiec lat, ale zdat sobie
sprawe, ze lepiej stuchaé kogo$ spoza s$rodowiska rodzinnego. Lubi mieszkaé ze
wspotlokatorem, ktéry stat sie jego ,mtodszym bratem”, poniewaz zwykle pomaga mu

podejmowac decyzje w razie potrzeby.

Joan jest bardzo dumny, ze sam zdecydowat, z kim dzieli¢ mieszkanie. Ponadto Joan

pasjonuje sie jazdg na rowerze, ktérg lubi ¢wiczyC prawie codziennie. Lubi naprawiac
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wiasny rower, poniewaz jest wielkim majsterkowiczem, mimo ze od czasu do czasu
potrzebuje wsparcia. Jest bardzo zadowolony ze wsparcia, jakie otrzymuje od swoich osob
wspomagajgcych, ktére wspierajg go w podejmowaniu decyzji dotyczgcych jego finansow

osobistych, co uznaje za potrzebne, poniewaz nie jest zbyt wyksztatcony.

Na co dzien lubi chodzi¢ do pracy, gdzie oprocz petnienia waznej roli w warsztacie
produkcyjnym uczy sie obstugi komputeréw, internetu i nowych technologii. Pan Joan
nabrat ostatnio pewnosci w korzystaniu z nowych technologii i nauczyt sie korzysta¢ z
aplikacji mobilnych w celu kupowania uzywanych produktow, gtéwnie dzieki temu, ze
prawie co miesigc decyduje sie na kupno nowych komponentéw, aby ulepszy¢ swdj rower.
Jest bardzo dumny z tej nauki i wspomina, Ze na poczatku otrzymat wsparcie, poniewaz
nie byt tak pewny siebie w wymianie pieniedzy z nieznajomymi twarzg w twarz, wiec
zawsze robit interesy w towarzystwie swoich oséb wspomagajacych. Teraz jest w stanie

zrobi¢ to samodzielnie i wymaga minimalnego wsparcia.

Od dawna otrzymywat wsparcie od profesjonalistow, ale to on sam teraz prosi o to
wsparcie w tych obszarach zycia, w ktorych go potrzebuje: finanse, opieka zdrowotna,
informatyka, relacje. Jesli chodzi o podejmowanie decyzji, to Joan je podejmuje, prosi
0soby wspomagajgce o pomoc, ale oni szanujg jego decyzje, takie jak kupowanie nowych
czesci do roweru. Ma silng wiez z profesjonalistami, ktdrzy go wspierajg i nie boi sie
powiedzieC€ im o rzeczach, ktére sg dla niego wazne i ktérych potrzebuje. Méwi, ze zawsze
bedzie im wdzieczny, poniewaz wspierali go, gdy jeden z jego najlepszych przyjaciét nagle

opuscit ten swiat.

KOMENTARZE SPECJALISTOW

Ogodlnie rzecz biorgc, osoby z niepetnosprawnosciami uczestniczgce w wywiadach
dostrzegajg wysoki stopien autonomii w podejmowaniu decyzji i byty w stanie zilustrowac,
kiedy i w jakich tematach sg, a w jakich nie sg w stanie podejmowac wtasnych decyzji. O
ile samodzielne podejmowanie decyzji przyczynia sie do ich upodmiotowienia i prowadzi
do poprawy poziomu satysfakcji, warto zauwazy¢, ze w obszarze zarzadzania finansami
istniejg bariery utrudniajgce osobom niepetnosprawnym podejmowanie wiasnych decyzji i
korzystanie z samodzielnosci. Osoby niepetnosprawne chcg kierowa¢ swoimi decyzjami
zakupowymi, ale czesto brakuje im umiejetnosci ,wfasciwego zarzgdzania swoimi
dochodami”, jak zwykle twierdzg specjalisci i cztlonkowie rodziny. W zwigzku z tym

sytuacje, w ktorych dana osoba nie moze podjg¢ decyzji i gdzie dostrzega nadmierne
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wskazdéwki, nadzor lub kontrole ze strony specjalistow ds. wsparcia lub cztonkéw rodziny,
wywotujg stresujgce epizody, ktorymi nalezy odpowiednio sie zajgé. Korzystanie z
technologii, czy to w celu konsultacji, zakupu lub konsumpcji produktow, takich jak ustugi
subskrypcyjne, jest postrzegane jako utatwienie, ktore przyczynia sie do upodmiotowienia
osoby niepetnosprawnej, ale moze rowniez prowadzi¢ do sytuacji, w ktorych potrzebne jest
wsparcie, na przyktad w zwrocie towarow zakupionych online lub rezygnaciji z niechcianych
ustug. Wtasciwe wydaje sie zapewnienie osobom niepetnosprawnym wsparcia w
korzystaniu z nowych technologii w razie potrzeby, ale takze zwiekszenie umiejetnosci i

zdolnosci cyfrowych danej osoby w tym zakresie.

Ze strony czionkow rodziny mozna wyczuc¢ pewien stopien paternalizmu w zwigzku.
Chociaz rodziny starajg sie pozwoli¢ osobie na dokonywanie witasnych wyboréw,
odczuwajg pewien strach lub dyskomfort, gdy wybory ich krewnych nie pokrywajg sie z ich
sposobem myslenia. ,Prawo do bycia w bfedzie” nie zostato jeszcze wtgczone do pogladu
i postrzegania osoby niepetnosprawnej przez rodzine. To normalne, biorgc pod uwage, ze
wywodzimy sie z gteboko zakorzenionej kultury paternalistycznej, ktdra koncentruje sie na
ochronie 0s6b przed popetnianiem btedow i zacheca do unikania wszelkiego
potencjalnego ryzyka. Jezeli chcemy przyczyni¢ sie do poprawy subiektywnego
dobrostanu tych jednostek rodzinnych, konieczne bedg znaczne wysitki w celu
podniesienia Swiadomosci, ze osoba z niepetnosprawnoscig ma prawo do podejmowania

decyzji oraz kontroli nad wszystkimi sferami swojego zycia.

Kluczem jest podnoszenie swiadomosci, a takze kampanie i ustugi informacyjne, ktére

powinny by¢ zarzgdzane przez administracje publiczng i mie¢ uniwersalny zakres.

Specjalisci wsparcia dostrzegajg, ze osoby z niepetnosprawnosciami chcg decydowac
samodzielnie i podejmujg w tym celu wiele wysitku. Zdajg sobie sprawe ze znaczenia
wsparcia, jakie oferujg osobie niepetnosprawnej i sg coraz bardziej zaangazowani w
usprawnianie procesu podejmowania decyzji w celu poprawy jakosci zycia osoby
niepetnosprawnej, a takze umiejetnosci tej osoby w zakresie podejmowania witasnych
decyzje. Prowadzi to do satysfakcji zawodowej i dumy z wykonywanej pracy. Ogélnie rzecz
biorgc, majg tendencje do modulowania wsparcia, ktére oferujg osobie, na przyktad
dziatajgc tylko w pewnych obszarach lub sferach zycia jednostki, kiedy i gdzie osoba
naprawde tego potrzebuje lub o to prosi. W niektérych przypadkach, zwtaszcza w obszarze
finanséw osobistych, profesjonalisci ograniczajg autonomie osoby, poniewaz nadal sg
zobowigzani do dziatania w ,najlepszym interesie osoby” na mocy prawa, gdy orzeczenie
sadu ograniczajgce zdolnos¢ prawng osoby jest obecne, zwtaszcza w najbardziej

restrykcyjnych srodkach. Paradygmat ,najlepszego interesu” zostat zniesiony w Hiszpanii
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w maju 2021 r. przez niedawno zatwierdzong reforme ustawodawczg kodeksu cywilnego,
prawa proceduralnego i powigzanych przepisow, ktore stanowig wszechstronng zmiane w
gwarantowaniu praw oséb z niepetnosprawnosciami zgodnie z Konwencjg Narodow
Zjednoczonych o Prawach Oso6b z Niepetnosprawnosciami. Chociaz uznanie petnej
zdolnosci do czynnosci prawnych wszystkich osob z niepetnosprawnosciami stanowi krok
naprzod, to, w jaki sposob ustugi zapewniajgce wsparcie tym osobom dostosowujg sie do

tego nowego ustawodawstwa, dopiero sie okaze.
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PODSUMOWANIE

Ustuga wspomaganego podejmowania decyzji (WPD) jest wazng czes$cig ustug wsparcia

psychospotecznego na wszystkich etapach zycia danej osoby.

>

Ustuga WPD jest zwykle procesem dlugotrwatym, angazujgcym wiele o0sob:
pracownikow socjalnych, specjalistow ds. edukacji i zatrudnienia, ekspertow prawnych,
cztonkow rodzin oséb ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi.

Ustuga WPD nie tylko zaoferuje ludziom zdobycie okreslonych umiejetnosci i wiedzy,
ale moze stale skutkowa¢ budowaniem pozytywnego obrazu siebie, poczucia

przynaleznosci do grupy lub spotecznosci oraz satysfakcji z zycia.

Bardzo wazne jest fgczenie dostepnych i naptywajgcych zasobow w swiadczeniu ustugi

WPD na rzecz osoby niepetnosprawne;.

Spoteczenstwo musi by¢ zainteresowane zapewnieniem bezpieczenhstwa i ochrony
przed wyzyskiem wszystkich jego cztonkoéw. Spoteczenstwo musi by¢ zainteresowane

legitymizacjg ustugi WPD.

Publikacja zostata zrealizowana przy wsparciu finansowym Komisji
Europejskiej. Publikacja odzwierciedla jedynie stanowisko jej autorow
i Komisja Europejska oraz Narodowa Agencja Programu Erasmus+ nie
ponoszg odpowiedzialnosci za jej zawarto$¢ merytoryczng.
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