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1. Wprowadzenie

Niniejszy raport dotyczy badania potrzeb i uzytkownikow Platformy internetowej dla osob
z niepetnosprawnos$cia intelektualna, stworzonej i testowanej przez Stowarzyszenie Rodzicow
i Przyjaciot Dzieci z Zespotem Downa “Tecza” w Krakowie w ramach projektu Matopolski Inkubator
Innowacji Spotecznych, realizowanego przez Wojewoddztwo Malopolskie - Regionalny Os$rodek
Polityki Spotecznej w Krakowie.

Badania potrzeb i oczekiwan uzytkownikoéw powstajacej platformy internetowej mialy
miejsce w okresie pazdziernik - listopad 2017 roku. Grupa testujaca platforme¢ liczy 10 oséb z
niepelnosprawnoscia intelektualng i zespotem Downa. Dla petni obrazu funkcjonowania ostatecznych
odbiorcow narzedzia do diagnozy zaproszeni zostali rowniez ich rodzice. Nauczeni wlasnym
doswiadczeniem wiemy, ze grupa naszych odbiorcoéw ma trudno$ci ze spojrzeniem z dystansu na
wymagajace glebszej refleksji zagadnienia. Z drugiej strony nie wszyscy rodzice posiadaja doktadna
wiedzg na temat korzystania z technologii przez ich dzieci. Dlatego przeprowadzonych zostato tacznie
20 czesciowo ustrukturyzowanych, niestandaryzowanych wywiadow z rodzicami i dorostymi
niepelnosprawnymi. W zalaczniku przedstawione zostaly 2 zestawy pytan - ankiety, z ktérych
korzystali przeprowadzajacy wywiady.

Rozwazajac metodg zbierania danych wahaliSmy si¢ miedzy standaryzowanym wywiadem,
kwestionariuszem, badaniem fokusowym oraz czgsciowo ustrukturyzowanym wywiadem. Chociaz
doceniamy metodg grup fokusowych, to niestety do$¢ cigzko byloby zastosowaé ja w naszym
przypadku. Badana grupa jest bardzo podatna na wplywy innych - bali$my sig, ze wyniki beda
zafalszowane przez wpltyw os6b dominujacych; dodatkowo niektérzy niepelnosprawni moéwia
niewyraznie i cicho, wigc konieczna jest z nimi rozmowa w cztery oczy, dopytywanie. Rodzice
niepetnosprawnych mieszkaja daleko od siebie, maja liczne obowiazki, wigc tatwiej byto dostosowac
si¢ do kazdego z osobna, niz do calej grupy. Uznalismy rowniez, ze kurczowe trzymanie si¢ zestawu
pytan, ktore dodatkowo zadawane bylyby w $cisle okreslonej kolejnosci bedzie duzym
ograniczeniem. Dlatego przeprowadzone wywiady mialy forme¢ niestandaryzowana - pytania
zadawane byty w roznej kolejnosci, w zalezno$ci od toku rozmowy. Jedynie poczatkowe, otwierajace
pytania (z odpowiedziami tak/nie) byly zadawane w okreslonej z gory kolejnosci. Metoda okazata si¢
bardzo satysfakcjonujaca - w przypadku mniej rozmownych osob stanowita podpore dla osoby
przeprowadzajacej wywiad, w przypadku bardziej rozmownych - stanowita wartosciowy punkt
wyjscia.

Poszczegolne wywiady trwaty od 20 minut do ponad godziny. Przed kazdym wywiadem
opisywany byt cel jego przeprowadzenia i zakres pytan. Wigkszos¢ rodzicow miata réwniez pytania
co do samej platformy - dopytywala o szczegély jej funkcjonowania i wydarzenia, jakie beda
planowane. Wielu rodzicow podchodzito do propozycji z ogromnym entuzjazmem, niektorzy sami
proponowali wyjscia (np. grill w ich domu rodzinnym). Przyszli uzytkownicy platformy rowniez
bardzo cieszyli si¢ z wywiaddw - niektoérzy poproszeni o pomoc cieszyli sig, ze zostana
wolontariuszami. Niektorzy byli zdenerwowani tym, czy dobrze im pdjdzie.



2. Potrzeby

2.1. Wyjscie z domu i potrzeby spoteczne

Na 10 o0s6b niepetnosprawnych, z ktérymi przeprowadzany byl wywiad, 4 odpowiedziaty,
ze wola spedzaé czas w domu niz poza nim. Wigkszo$¢, wedtug rodzicow, wychodzi z domu czgsto,
jednak zazwyczaj wyjscia te dotycza glownie zakupow lub odwiedzin u rodziny.

Sami milodzi niepelnosprawni tak moéwili o swojej aktywnosci: ,,Brakuje mi kontaktu
z ludzmi” lub ,,Chcialbym sig spetnié, zrealizowaé w zyciu spotecznym”.

Kazdy z naszych podopiecznych posiada jakie§ niezrealizowane marzenie, np. wyjscie
na imprezg, czy randk¢ z chlopakiem. Niestety, bardzo ich potrzeby spoteczne sa czgsto frustrowane -
zadne z nich nie byto jeszcze nigdy na piwie ze znajomymi, a niewiele bylo na randce. Obszary
dostgpne ich zdrowym rowiesnikom okazuja si¢ by¢ ogromnym, niespelnionym marzeniem dla
naszych podopiecznych.

Osoby posiadajace zdrowe rodzenstwo czgsto interesujg sig¢ ich wyjsciami i1 zazdroszcza
im tego typu mozliwo$ci. Czgsto w relacjach rodzicow i niepelnosprawnych pojawiaty si¢ rowniez
slowa o ,,pragnieniu posiadania serdecznego przyjaciela”. Tylko 1 na 10 os6b ma w swoim Zyciu
osobg w zblizonym wieku, z ktéra sama spotyka si¢ na miescie - dodatkowo, walka o taka relacje
trwata latami. Chociaz sa oni bardzo serdeczni i otwarci, to czgsto ich relacje sa plytkie, gdyz moga
si¢ rozwijac tylko wtedy, gdy niepelnosprawni chodzg razem z przyjacielem do szkoly czy warsztaty.

2.2. Samodzielno$¢ pod kontrola 1 dopasowanie do mozliwosci

Uczestnicy zapytani o najlepsze wyjscia czy wyjazdy, w ktorych uczestniczyli w ostatnim
czasie, w wigkszo$ci wskazywali na wyjazd do Zakopanego, Poznania (obydwa projekty realizowane
przez nasze Stowarzyszenie) oraz wyjazd na Wegry (organizowany przez szkotg, do ktorej chodzi
cze$¢ podopiecznych). Wyjazd do Zakopanego podobat im si¢ najbardziej ze wzgledu na zajecia
sportowe oraz mecz pitki noznej. Wedlug rodzicow kluczem do sukcesu tego wyjazdu byto to, ze
wszystko byto odpowiednio dostosowane w taki sposob, ze nawet najstabsza osoba data radg. Osoby
niepetnosprawne maja ograniczone mozliwosci ,,sportowe”, wiele z nich niechgtnie uczestniczy w
zajeciach wymagajacych sprawnosci fizycznej czy dobrej kondycji - jest to problem poruszany przez
potowe rodzicow. Dlatego, aby odnie$¢ sukces proponujac okreslone zajgcia trzeba dobrze znaé
mozliwosci uczestnikow i ich specyfike i odpowiednio wszystko dostosowac.

Wyjazd do Poznania odbyt si¢ w te wakacje 1 jego motywem przewodnim byta
samodzielno$¢. Niepelnosprawni mieszkali ze soba w pokojach, a opiekunowie starali si¢ nie
wchodzi¢ im w droge. Najbardziej zapamigtane przez nich byto wspdlne zamawianie pizzy do hostelu
(co robili pierwszy raz w Zyciu) oraz wieczorne wyjscie na miasto. Byly to rzeczy, ktore jak si¢ zdaje
wigkszos$¢ zdrowych os6b ma za soba w wieku 20 lat. Dla oséb z niepetnosprawnoscia intelektualna
takie aktywnosci sa rzadkoscia - a jak wida¢, bardzo im si¢ podobaja.

Wyjazd na Wegry podobal im si¢ prawdopodobnie dlatego, ze byl integracyjny -
uczestniczyly w nim zaréwno osoby niepelnosprawne, jak i zdrowe. Wedlug relacji rodzicéw kadra to
osoby z pasja, ktore zawsze staraja si¢ wlacza¢ niepetnosprawnych w zycie spoteczne i chetnie
organizuja zajecia sportowe 1 rozne wyjazdy. Uczestnicy pokazywali nam tez wspaniale zmontowany
film z wyjazdu (filmy i1 zdjecia z wyjazdow 1 wyjs¢ to jedne z ich najwigkszych skarbow, ktore
ogladaja zawsze z ogromnym zaangazowaniem).



2.3. Motywacja

Chociaz ta potrzeba najrzadziej padata ,,wprost” z ust rodzicow i niepelnosprawnych,
to jednak jest to co$, czego nie trudno bylo nie wyczyta¢ z ich wypowiedzi. Parafrazujac stowa
jednego z mezczyzn z zespolem Downa: ,,Wiem, ze jak wychodze to zyje. Chodze do SDS-u,
ale jestem leniwy i brakuje mi czasem kontaktu ze znajomymi. Wiem, Ze sa tam fajne zajgcia dlatego
potrzebuje, zeby mnie kto§ zmotywowat”.

3 osoby badane mozna okresli¢ mianem domatoréw, ale wielu naszych podopiecznych jest
pasywnych ze wzgledu na inne czynniki. Jedna z mam, z ktérymi przeprowadzony byl wywiad
opowiedziata, Ze jej corka dawniej ciagle wychodzita na zewnatrz, miala kolezanki pod blokiem
i chodzita do szkoty integracyjnej ze zdrowymi dzie¢mi. W klasach 4-6 kolezanki zaczgly orientowac
si¢, ze z jej corka ,jest co§ nie tak” i przestaly proponowaé jej wspolne wyjscia. Pdzniejsza
przeprowadzka za miasto spowodowata, ze dziewczyna przestata wychodzi¢ po szkole. Wydaje si¢
wigc, ze motywacji moga potrzebowac zarowno rodzice, jak i niepelnosprawni. Jest to wazna rzecz,
ktora koniecznie trzeba mie¢ na uwadze planujac wyjscia.

2.4 Bezpieczenstwo

Chociaz nowe technologie moga by¢ dla osob niepelnosprawnych szansa, to moga rowniez
stanowi¢ zagrozenie. W trakcie wywiadow kilka razy podnoszona byla kwestia bezpieczenstwa
w sieci, w tym migdzy innymi wytudzania danych. Osoby z zespotem Downa sa bardzo ufne, dlatego
rodzice boja sig, czy kto$ nie wykorzysta ich obecnosci np. na Facebooku. Jednak rodzice, z ktorymi
przeprowadzalismy wywiady byli zgodni, co do tego, Ze nie nalezy przesadnie kontrolowaé dzieci w
internecie, a raczej ukierunkowac, uczy¢ bezpieczenstwa i uwrazliwia¢ na zagrozenia.

2.5 Zaufanie

Czes$¢ rodzicow podkreslata, jak wazne jest dla nich zaufanie wobec o0sob, ktore opiekuja si¢
ich dzie¢mi. Wazne jest, aby w relacji z wolontariuszem zaistniat jaki$ kontakt, chcieliby ich tez
wczesniej poznaé, zanim powierza im swoje dziecko.

3. Problemy

3.1 Dojazd

Ze wszystkich probleméw, jakie napotykaja osoby z niepelnosprawnoscia, najwigkszym
wedtug relacji rodzicow jest dojazd do miejsca spotkania.

Samodzielne poruszanie si¢ po miescie to marzenie wszystkich rodzicow i mlodych
dorostych, z ktorymi przeprowadzilismy wywiad. Jedynie jedna osoba czyni to w stopniu bardzo
dobrym - jednak jej mama i tak wskazata ten problem jako najwigkszy, ze wzgledu na to, co
obserwuje wérod innych rodzin.

Chociaz ch¢¢ do samodzielnej jazdy tramwajem wykazuje 100% niepetnosprawnych,
wigkszo$¢ tego nie czyni. Osoby, ktore badaliémy to w duzej mierze osoby wciaz uczace si¢ w szkole
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(np. przygotowujacej do pracy), ktore do szkoty i do domu odwozone sg taksowkami. Chociaz ze
wzgledu na wygodg jest to ogromne ulatwienie, to w ich wieku brak umiejgtnosci samodzielnego
korzystania z komunikacji miejskiej i poruszania si¢ po najblizszej okolicy staje si¢ duzym
problemem. Wydaje si¢, ze przyczyna takiego stanu rzeczy sa gtéwnie obawy rodzicow (,,Owszem,
sama by przyjechata, ale co jak autobus si¢ zepsuje lub nie przyjedzie?”) oraz brak czasu i $rodkow na
odpowiedni trening. Wspanialym rozwiazaniem wydaje si¢ stosowany przez nas juz w niektorych
przypadkach pomyst na odprowadzenie niepelnosprawnego do tramwaju czy autobusu i odbior go
przez rodzicow. Wymaga to jednak obecnosci wolontariusza i stopniowego, zaplanowanego
1 kontrolowanego wycofywania jego wsparcia.

3.2 Stabsza znajomos$¢ standardow i norm zachowania

Zachowania spoteczne 0so6b z niepelnosprawnoscia intelektualng sa z réznych powodow
nieco inne niz 0s6b zdrowych. Nieco cigzej dostrzec im naturalne dla zdrowej osoby normy kulturowe
czy pewne normy zachowania. Wielu rodzicow przyznato, ze zbyt czgsto (lub prawie w ogodle) nie
wychodza do kawiarni czy restauracji ze swoimi dzie¢mi. Cigzko si¢ dziwi¢, ze potem kto$ nie wie, ze
kawiarnia to nie najlepsze miejsce do siedzenia sobie na kolanach.

3.3 Brak inicjatywy i niewielki wybor aktywnosci

Wsrdd badanej grupy nie ma (poza 1 wyjatkiem) osob, ktore same organizuja sobie wyjscia.
Oprocz (prawdopodobnie) samej niepelnosprawnosci, wiaze si¢ to z kilkoma wczesniej
przytoczonymi problemami, np. brakiem mozliwosci samodzielnego dojazdu lub obawami rodzicow.

W wigkszosci to rodzice proponuja dzieciom zajegcia, ktdre organizowane sa w roéznych
osrodkach. Osoby z zespotem Downa sa w swoim zyciu ograniczone do tego, co zorganizuje im
stowarzyszenie czy ich rodzice. Bardzo czgsto skutkuje to tym, Ze nie robia oni tego, co zazwyczaj
robia osoby w ich wieku ani nie realizuja swoich koncepcji i marzen. Nawet najlepiej funkcjonujace
osoby nie znaja na przyktad miejsc, do ktorych mogliby pdj$¢ na kawe, czy nie potrafia sprawdzi¢ na
jaki film mozna i$¢ do kina. Jak wynika z ich relacji, informacji o seansach jest zbyt duzo, a interfejsy
te sa zbyt skomplikowane.

3.4 Brak umiej¢tnosci czytania 1 pisania

Brak umiejgtno$ci czytania i1 pisania to problem 80% os6b z niepelnosprawnoscia
intelektualng. Osoby, ktore posiadly ta umiejetnos¢, zrobity to ze wzgledu na ogromne poswigcenie
rodzicéw lub dziwne hobby (jedna z osdb w mlodosci przepisywata swoje ulubione ksiazki i w ten
sposob nauczyta si¢ dobrze pisa¢). Wigkszos¢ z nich potrafi napisa¢ swoje imi¢ i nazwisko, przepisac
lub przeczyta¢ prosty tekst, czyni to jednak z duza trudnoscia, powoli i popetnia duzo bledéw. Mimo
tych problemow, prawie wszyscy badani maja konta na Facebooku, korzystaja z Messengera i pisza
do siebie smsy.

Podczas wywiadu jeden z ojcoéw zapytal: ,Jak to jest, ze oni tak sprawnie korzystaja
z telefonow, a czyta¢ i pisa¢ nie potrafig?”. Warto zauwazy¢, ze osoby z niepelnosprawnoscia
intelektualna znajduja sobie wlasne, bardzo kreatywne metody radzenia sobie z brakiem umiejgtnosci
czytania i pisania. Podczas obserwacji zauwazyliSmy, ze piszac smsy korzystaja z podpowiedzi
w swoim telefonie, co pozwala im stworzy¢ bardzo proste komunikaty. Potrafia tez kopiowaé smsy,
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nieraz np. przesylaja smsy kolejnym osobom zmieniajac tylko imig. Ich wiadomosci sa raczej forma
nawigzania kontaktu, bycia w relacji niz wymiana konkretnych informacji. Chetnie korzystaja
rowniez z komunikatow wizualnych, np. wysylajac emotikony czy naklejki na Facebooku.

4. Profil uzytkownika

Nasz uzytkownik to osoba, ktora bardzo lubi nowe technologie i korzysta z nich na co dzien.
Ma bardzo duza che¢ i motywacje do korzystania z nich, a takze do nauki. Ma komputer, tableta i
smartfona. Jego ulubiona strona to YouTube, chetnie korzysta tez z Facebooka, chociaz nie odnajduje
si¢ w nim, gdyz jest zbyt skomplikowany. Kilka oséb z rodziny i znajomych, ktore dodal na
Facebooku skarzyla si¢ jego rodzicom, ze wysyla im bezsensowne wiadomosci ze zbyt duza
czestotliwoscia.

Preferuje interfejsy graficzne, filmy wideo i obrazki niz zwykly tekst, czytanie artykulow.
Lubi wpisywa¢ w wyszukiwarke Google nazwiska ulubionych wokalistow i bohateréw seriali. Jego
ulubiony gatunek muzyczny to disco polo. Mimo tego, ze dos¢ kiepsko idzie mu pisanie i czytanie,
to radzi sobie z nowymi technologiami nawet lepiej niz jego rodzice. Potrafi napisa¢ bardzo proste
smsy, np. wyznanie mito$ci lub zapytanie o nastrdj, chetnie korzysta tez z opcji podpowiedzi. Bardzo
czesto jednak popehnia literowki. Codziennie wysyta smsy z telefonu do swoich znajomych i bardziej
cieszy go sam fakt wystania wiadomosci, a nie tre§¢ rozmowy.

Gdy kolezanka pokaze mu jak wlaczy¢ na komputerze fajna gre on-line, szybko sam sig tego
nauczy. Bardzo lubi muzyke oraz taniec, ma problem ze sportem, do ktorego potrzebuje duze;
motywacji lub umiejgtnego zakamuflowania wysitku (np. w formie zaje¢ tanecznych). Jego rodzice
podkreslaja, ze bardzo chcieliby, aby czgsciej chodzit na zajecia sportowe. Czgsto ma nadwagg,
problemy z tarczyca.

Ma ogromne chgci uczestnictwa w zyciu spotecznym, lubi si¢ spotyka¢ z innymi. Chciatby
mie¢ w zyciu bliskiego przyjaciela, z ktorym mogtby sam spotykaé si¢ na miescie. Brakuje mu
czasem znajomych, ma duzo niezrealizowanych marzen. Nie porusza si¢ sam po mieécie 1 nie
wychodzi z inicjatywa wydarzen towarzyskich lub kulturalnych. Nie orientuje si¢ zbyt dobrze
w przestrzeni miejskiej: nie wie, gdzie sa dobre restauracje, kawiarnie czy kina. Nie potrafi tez tego
sprawdzi€. Jego rodzice go wspieraja, i chca aby byl samodzielny, jednak rownoczesnie si¢ o niego
boja. Jest to dla niego duze ograniczenie. Jego najwigkszym marzeniem jest wyj$¢ wieczorem na
miasto ze znajomymi.



5. Zestawy pytan

Zestaw pytan dla uzytkownikow:

. Czy masz komputer?

. Czy masz tablet?

. Czy masz telefon komoérkowy?

. Z jakiego z tych trzech urzadzen najczgsciej korzystasz?

. Jakie sa Twoje ulubione strony internetowe? Jakie sa Twoje ulubione aplikacje na telefon?

. Co najczesciej robisz na telefonie? Co robisz na komputerze?

. Czy uzywasz facebooka? Czy uzywasz youtube’a?

. Czy czgsto wychodzisz z domu? Jak czgsto wychodzisz z rowiesnikami a jak czgsto z rodzicami?
9. Gdzie najbardziej lubisz spedza¢ czas: w domu czy poza domem?

10. Co najbardziej lubisz robi¢ na miescie?

11. Czy masz jakie$ marzenie - np. wychodzi¢ tylko z kolezankami w swoim wieku, chodzi¢ do
restauracji?

12. Jakie z wyj$¢/ wyjazdow na ktorych bytas/es najbardziej Ci si¢ podobato i dlaczego?

13. Czy poruszasz si¢ sam/sama po miescie? Jesli nie, to czy chciatbys/chciataby$?
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Zestaw pytan dla rodzicow osob niepetnosprawnych:

1. Czy Panstwa dziecko ma komputer, tablet, telefon?

2. Z ktorego z tych urzadzen najczesciej korzysta?

3. Z jakich stron internetowych i aplikacji najczesciej korzysta Panstwa dziecko?

4. Jak oceniacie Panstwo kompetencje technologiczne dziecka?

5. Czy chcecie, aby dziecko umacniato swoje kompetencje technologiczne? Czy jest to warto§ciowe?
6. Czego Panstwa zdaniem brakuje obecnym technologiom, aby mogly z nich korzysta¢ osoby
niepetnosprawne?

7. Czy widza Panstwo jakie$§ zagrozenia ze strony technologii dla Waszego dziecka?

8. Czy Panstwa dziecko czgsto bywa poza domem? Z kim? Kto organizuje te wyjscia?

9. Czy porusza si¢ samo po miescie? Jesli nie, to czy chcieliby Panstwo, zeby tak byto? Jakie widza tu
Panstwo przeszkody?

10. Czy Panstwa zdaniem w zyciu waszego dziecka brakuje jakich§ aktywnos$ci? Jesli tak to jakich?
11. Jaki rodzaj aktywnosci, formg spgdzania wolnego czasu najbardziej lubi Wasze dziecko?

12. Czy Wasze dziecko samo wychodzi z inicjatywa jesli chodzi o spedzanie wolnego czasu, czy jest
to raczej Panstwa inicjatywa? Jesli to drugie, to dlaczego tak jest?



