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Wstep

Niepetnosprawnosc¢ intelektualna to pojecie stosunkowo mtode, ktore pojawito sie zamiast
stygmatyzujacych i wartosciujacych okreslen ,niedorozwoj umystowy” i ,,uposledzenie
umystowe”. Niepetnosprawnos¢ intelektualna charakteryzuje sie przede wszystkim
utrudnieniami w sferze percepcyjnej i poznawczej, powodujac wolniejsze tempo uczenia
sie i opanowywania réznorodnych sprawnosci poznawczych i spotecznych.

Niepetnosprawnos¢ intelektualna nie jest choroba psychiczna.

Niepetnosprawnos¢ intelektualna jest obarczona najwieksza liczbg mitow i stereotypow,
nie majacymi nic wspolnego z rzeczywistymi cechami indywidualnych osob. Méwi sie, ze
,uposledzeni sg gtupi, nic nie rozumieja, niczego nie moga sie nauczyc”, ze ,,uposledzenie
umystowe prowadzi do przestepczosci i ubdstwa”, ze ,jest karg za grzechy kogos z

rodziny”, ze ,,uposledzeniem umystowym mozna sie zarazi¢”.

Stereotypy na temat niepetnosprawnosci intelektualnej, a przede wszystkim ten dotyczacy
braku mozliwosci rozwoju i celowosci podejmowania réznorodnych aktywnosci zyciowych,
wywieraja destrukcyjny wptyw na postawy spoteczne, sposob postrzegania i traktowania
0s6b z niepetnosprawnoscig intelektualna, a takze na szanse rozwojowe i wyréownujace,
jakie sie im stwarza. Wciaz jeszcze na ulicach wielu miast osoby z niepetnosprawnoscia
intelektualng wytykane sa palcami, wciaz ludzie boja sie dotknac, porozmawiac z osobg z
niepetnosprawnoscia intelektualna, rodzice dzieci petnosprawnych daza do separacji dzieci
Z niepetnosprawnoscia, w domach pomocy spotecznej (dps) stosuje sie przemoc fizyczng w
celu obezwtadnienia, nie pozwala sie wychodzi¢ poza teren nalezacy do dps, w szpitalach
psychiatrycznych podaj sie silne, otumaniajace leki w sytuacjach nieuzasadnionych, wcigz
ubezwtasnowolnia sie osoby z niepetnosprawnoscia intelektualna, by méc decydowac o ich
Zyciu.

Tymczasem, to wtasnie sprzyjajace postawy spoteczne, tzn. wiedza, pozytywne
nastawienie emocjonalne i konkretne dziatania, sa czynnikami niezbednymi do tworzenia
0sob z niepetnosprawnoscig intelektualng warunkéw samodzielnego, niezaleznego i

aktywnego zycia'.

' Niepetnosprawnoé¢ intelektualna, nowe podejécie, Spoteczefistwo dla Wszystkich, 1998/1, s. 7.



Niepetnosprawnos¢ intelektualna bardzo dtugo traktowana byta jedynie jako kategoria

medyczna, a nie jako odnoszaca sie do praw cztowieka. Osoby z niepetnosprawnoscia
intelektualna, nazywane wczesniej ,,niedorozwinietymi umystowo” lub ,,uposledzonymi
umystowo” postrzegane byty jedynie przez pryzmat swojej niepetnosprawnosci, swojego
»kalectwa”, ,utomnosci”, ,,deficytow” i ,,ograniczen”. Poglady na uposledzenie umystowe
przyczynity sie do powstania w $wiadomosci spotecznej stereotypu jednostki uposledzonej
umystowo - pozbawionej indywidualnych cech osobowych, potencjatu rozwojowego,
bedacej nosicielem zestawu cech podkreslajacych innos¢ i nienormalnos¢, a przede
wszystkim brak ,,normalnych” (naturalnych) potrzeb, zachowan, przezy¢ i mozliwosci

udziatu w zyciu spotecznym?.

Tymczasem osoba z niepetnosprawnoscia intelektualng jest beneficjentem wszystkich
wolnosci i praw, ktore przystuguja ludziom petnosprawnym. Nawet osoba z gteboka,
wieloraka niepetnosprawnoscia dotykajaca sfery ruchowej, zmystéw, s$wiadomosci,
poznawczej, komunikowania sie, jest podmiotem praw cztowieka. Niestety, spoteczenstwo
odmawia tym osobom mozliwosci korzystania z przystugujacych kazdemu cztowiekowi
wolnosci i praw. Osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng naleza do najbardziej

narazonej na dyskryminacje grupy spotecznej.

Ograniczenie w dostepie do dobr i ustug uniemozliwia im lub utrudnia korzystanie i
egzekwowanie wszelkich praw cztowieka i fundamentalnych swobod w zyciu osobistym,
spotecznym, gospodarczym, politycznym. Dyskryminacja i stygmatyzacja oséb z
niepetnosprawnoscia intelektualng prowadzi do braku rozwoju form aktywnosci zyciowych i
zaniku tych posiadanych, a przez to do spotecznego i prawnego wykluczenia. Osoby z
niepetnosprawnoscia intelektualng czesto nie maja dostepu do srodkéw rzeczniczych, a
brak dostepu do rzecznictwa grup wykluczonych, zaréwno spotecznie jak i prawnie,
pogtebia ich marginalizacje, a ta z kolei wptywa na jeszcze wigksza dyskryminacje. Pojecia
dyskryminacji, rzecznictwa i wykluczenia tworza zatem zamkniety uktad, z ktérego osobom

Z niepetnosprawnoscia intelektualng bardzo trudno sie wydostac.

2k, Mrugalska: Osoby z uposledzeniem umystowym, (w:) Osoby uposledzone fizycznie lub umystowo, pod red. K. Mrugalskiej,
Warszawa 1996 r., s. 55.



Niepetnosprawnos$¢ intelektualna, uposledzenie umystowe, niedorozwoj

umystowy - definicje

Poszukujac definicji niepetnosprawnosci intelektualnej, trzeba zasygnalizowac¢ trzy
kwestie. Po pierwsze, istnieje wiele definicji, klasyfikacji i okreslen zwigzanych
z niepetnosprawnoscia  intelektualna. W ujeciu  ogélnym, powszechnym, pojecia:
uposledzenie umystowe, niedorozwdj umystowy, obnizenie sprawnosci intelektualnych,
oligofrenia, opoznienie rozwoju umystowego oraz niepetnosprawnos¢ intelektualna uzywa

sie zamiennie dla okreslenia nizszej od przecietnej sprawnosci intelektualnej’.

Po drugie, w obowiazujacych klasyfikacjach ICD-10 oraz DSM-IV* wciaz uzywane jest
okreslenie ,uposledzenie umystowe” iw tej formie stosuje sie je w medycynie oraz
rehabilitacji. Wiaze sie to z duzym rozpowszechnieniem tych wyrazen w miedzynarodowej
nomenklaturze, co pozwala na zrozumienie ich przez rézne Srodowiska w wielu krajach.
Jednakze wspotczesna literatura przedmiotu oraz miedzynarodowe akty prawne nie
postuguja sie juz tym pojeciem, zastepujac je terminem ,niepetnosprawnosé
intelektualna”. Po trzecie niepetnosprawnosc intelektualna jest traktowana jako jedna
z ptaszczyzn niepetnosprawnosci, ktora funkcjonuje przeciez w wielu postaciach,

prowadzac do ograniczen w funkcjonowaniu fizycznym, psychicznym, intelektualnym.

Jedna z pierwszych préb okreslenia pojecia uposledzenia umystowego byta definicja
niemieckiego lekarza psychiatry E. Kreapelina (1915), ktory dla jego nazwania uzyt terminu
»oligofrenia” i zdefiniowat go jako ,grupe ztozong pod wzgledem etiologii, obrazu
klinicznego izmian morfologicznych, anomalii rozwojowych, ktéra posiada wspdlna
podstawe patogenetyczng, a mianowicie totalne opdznienie rozwoju psychicznego™.
Klasyfikacja, ktora powstata na tle tej definicji oparta byta na ilorazie inteligencji
i wyrdzniata trzy stopnie uposledzenia umystowego: idiotyzm (iloraz inteligencji 0-19),

imbecylizm (iloraz inteligencji 20-49) oraz debilizm (iloraz inteligencji 50-59).

3 J. Kostrzewski: Ewolucja pogladow AAMR dotyczacych niedorozwoju umystowego od Ricka Hebera (1959) do Ruth Luckasson
inn. (1992), (w:) Roczniki pedagogiki specjalnej, pod. red. J. Panczyk, t. 8, Warszawa 1997, s. 210.

41cD-10 - Miedzynarodowa Klasyfikacja Choréb i Probleméw Zdrowotnych Swiatowej Organizacji Zdrowia z 1992 r. oraz
Diagnostic and statistical manual of mental disorders, fourth edition (DSM - IV), Washington, DC: American Psychiatric
Assocciation, 1994.

5 Cyt. za: J. Wyczesany: Pedagogika uposledzonych umystowo, Krakow 2006, s. 18.



Proby porzadkowania terminologii dotyczacej uposledzenia umystowego podjete zostaty

przez Amerykanskie Towarzystwo ds. Uposledzenia Umystowego (AAMR)®, Amerykanskie

Towarzystwo Psychiatryczne oraz Swiatowa Organizacje Zdrowia (WHO)'.

W piagtym wydaniu podrecznika AAMR (1959) pt. ,,Terminologia i klasyfikacja uposledzenia
umystowego”, pod redakcja R. Hebera, pojawit sie termin niedorozwoju umystowego
zdefiniowanego jako ,nizszy niz przecietny ogélny poziom sprawnosci intelektualnych,
ktory powstaje w okresie rozwojowym iwiaze sie zzaburzeniami w zachowaniu
przystosowawczym”®. Zatem terminem niedorozwoju umystowego okre$la sie te przypadki
uposledzenia umystowego, ktore powstaty w okresie rozwojowym. Niedorozwoj umystowy
nie obejmuje takich standw, ktore prowadza do gtebokiego uposledzenia, a ktore powstaty
w pbzniejszym okresie zycia itrudno jest wtedy moéwi¢ o niedorozwoju (np. stany
powypadkowe, stany po ingerencji chirurgicznej). Pojecie uposledzenia umystowego jest

wiec pojeciem szerszym.

Lata 50-te XX wieku zapoczatkowaty odchodzenie od pojmowania uposledzenia
umystowego w kategoriach medycznych, czyli jako jednostki chorobowej, ktorej w dodatku
nie poddaje sie leczeniu. Uposledzenie umystowe przestato rowniez byc traktowane jako
uwarunkowany organicznie, niezmienny stan, w ktorym deficyt intelektualny determinuje
nieodwracalnie wszelkie mozliwe ograniczenia i sprzezone zaburzenia, w tym niemoznos¢
przystosowania spotecznego. W 1975r. AAMR opublikowato definicje H.J. Grossmana
mowiaca, ze ,niedorozwoj umystowy to istotnie nizszy niz przecietny (o co najmniej dwa
odchylenia standardowe od S$redniej) ogolny poziom funkcjonowania intelektualnego,
ktéremu towarzysza zaburzenia w zachowaniu przystosowawczym, powstate w okresie
rozwojowym, do 18 roku zycia”. W podreczniku tym pojawito sie bardzo istotne
stwierdzenie, ze ,niedorozwdj umystowy nie jest ani jednostka chorobowa, ani
syndromem, ani symptomem, jest stanem niepetnosprawnosci, ujawniajacym sie

w zachowaniu jednostki, zas przyczyn tego stanu jest bardzo wiele”.

® Aktualnie: Amerykanskie Towarzystwo do Badan nad Niepetnosprawnoscia Intelektualna.

7 R.J. Piotrowicz, E. Wapiennik: Niepetnosprawnos¢ umystowa - definicje, etiologia, klasyfikacje, (w:) D. M. Piekut-Brodzka,
J. Kuczynska-Kwapisz: Pedagogika specjalna dla pracownikow socjalnych, Warszawa 2004, s. 30.

8 J. Kostrzewski: Niepetnosprawnos¢ umystowa: poglady, metody diagnozy i wsparcia, (w:) Psychologiczne wspomaganie
rozwoju psychicznego dziecka, pod red. A. Czapigi , Wroctaw 2006, s. 14.



W definicji tej uwzgledniono cztery stopnie uposledzenia umystowego - lekki,

umiarkowany, znaczny i gteboki oraz zakresy ilorazu inteligencji im odpowiadajace
(obowiazywata w Polsce od 1 stycznia 1980 roku, kiedy to wprowadzono ,IX Rewizje

Miedzynarodowej Klasyfikacji Chordb, Urazéw i Przyczyn Zgondw”)’.

Jest to najbardziej rozpowszechniona definicja uposledzenia umystowego, a najczesciej
stosowanga podstawa klasyfikacji uposledzenia umystowego jest postugiwanie sie wynikami

opartymi na znormalizowanych testach inteligencji.

Wedtug czterostopniowej klasyfikacji do lekkiego stopnia uposledzenia umystowego zalicza
sie osoby, u ktdérych ustalono iloraz inteligencji w granicach 55-69 (IQ Wechslera). Osoby
uposledzone umystowo w stopniu lekkim sa samodzielne izaradne spotecznie, osiagaja
wiekszos¢ potrzebnych do samodzielnego funkcjonowania umiejetnosci, z tym, ze wymaga
to od nich wiekszych staran. Uposledzeniu ulegaja u nich przede wszystkim czynnosci
poznawcze, takie jak: spostrzeganie, uwaga, wyobraznia, pamie¢, myslenie i orientacja
spoteczna. Osoby te spostrzegaja wolniej, mniej doktadnie iw wezszym zakresie.
Posiadaja stabsza pamie¢, ich wyobrazenia sa mniej doktadne. Nieco pozniej niz wiekszos¢
rowiesnikbw opanowuja na przyktad chodzenie, moéwienie, pisanie, co wiaze sie
trudnosciami w szkole. Cze$¢ dzieci w szkole ma opinie przecietnie uzdolnionych,
natomiast ich ktopoty w nauce sa wyjasniane brakiem zaangazowania, lub niekorzystna

sytuacja rodzinna.

Do umiarkowanego stopnia uposledzenia umystowego zalicza sie osoby, u ktorych iloraz
inteligencji waha sie w granicach 40-50 (IQ Wechslera). Osoby umiarkowanie uposledzone,
jako jednostki doroste nie przekraczaja poziomu ogoélnego rozwoju intelektualnego 8-
letniego dziecka. Pod wzgledem dojrzatosci spotecznej osiagaja poziom dziecka 10-
letniego. Osoby uposledzone w stopniu umiarkowanym charakteryzuja sie gorsza pamiecia
w porownaniu z lekko uposledzonymi. Maja trudnosci w zapamietywaniu, przechowywaniu,
rozpoznawaniu i odtwarzaniu zapamietanych informacji. U osob uposledzonych w stopniu
umiarkowanym stwierdza sie, czesciej niz wsrod osob z lekkim niedorozwojem umystowym,

zaburzenia w zakresie receptorow: wzroku, stuchu i innych.

9 J. Kostrzewski: Charakterystyka osob uposledzonych umystowo, (w:) K. Kirejczyk: Uposledzenie umystowe, Warszawa 1981,
s. 214.



Jednostka uposledzona w stopniu umiarkowanym wykazuje obnizong sprawnosc

spostrzegania, spostrzega tylko cechy konkretne, nie odréznia cech waznych. Wykazuje
rowniez trudnosci w skupieniu uwagi dowolnej, natomiast dobrze koncentruje uwage przy
wykonywaniu prostych czynnosci mechanicznych ina interesujacych przedmiotach.

Dominuje uwaga mimowolnha.

Uposledzenie umystowe w stopniu znacznym (39 - 25 1Q Wechslera) oznacza poziom
rozwoju 6-latka. Okoto 4-5 roku zycia zauwazalne jest spoznienie rozwoju
psychofizycznego. Osoby uposledzone w stopniu znacznym moga opanowac¢ samoobstuge,
przy statej opiece moga wyuczy¢ sie czynnosci domowych, ale nie s zdolne do wyuczenia

zawodu. Moga podejmowac prace nie wymagajace kwalifikacji.

U dzieci znacznie uposledzonych umystowo, o wiele czesciej niz u dzieci o prawidtowym
rozwoju, wystepuja wady wzroku, stuchu, niedowtady lub porazenia konczyn oraz réznego
rodzaju schorzenia somatyczne. Osoby uposledzone w stopniu znacznym wykazuja
powaznie obnizong sprawnos¢ i szybkos¢ spostrzegania, koncentracje uwagi. Myslenie tych

0s6b jest tylko sensoryczno - motoryczne, bardzo stabo rozwiniete w dziataniu.

Natomiast inteligencja ponizej 25 (IQ Wechslera) oznacza uposledzenie umystowe
w stopniu gtebokim: poziom funkcjonowania odpowiadajacy 3 roku zycia. Osoby gteboko
uposledzone zyja krotko, rodza sie najczesciej zdeformowane fizycznie, przez cate zycie
wymagaja opieki instytucjonalnej. Gteboko uposledzone sa u nich procesy orientacyjno-
poznawcze, intelektualne, emocjonalne, motywacyjne, mowa tych oséb w zasadzie jest
niewyksztatcona, opanowuja one okoto 2-3 proste wyrazy. Niektore z nich majg ogromne
trudnosci ze zrozumieniem mowy, nie rozumiejac nawet najprostszych polecen. Wiekszosc
z nich potrafi utrzyma¢ emocjonalny kontakt z osobami bliskimi oraz porozumiewac sie

z nimi w specyficzny sposob.

Lata 90-te przyniosty kolejne zmiany w rozumieniu pojecia uposledzenia umystowego.
W 1992 roku w podreczniku wydawanym przez AMAR pt. ,Uposledzenie umystowe.

Definicje.



Klasyfikacja i Systemy Pomocy”, R. Lucasson® sugeruje, ze niedorozwdj umystowy

charakteryzuje sie istotnie nizszym niz przecietne funkcjonowaniem intelektualnym (co
stwierdza sie najczesciej przy pomocy standardowych testow inteligencji), z jednoczesnie
wspotwystepujacym ograniczeniem w zakresie dwoch lub wiecej sposréd podanych
umiejetnosci przystosowawczych, takich jak porozumiewanie sie, samoobstuga, tryb zycia
domowego, uspotecznienie, korzystanie z dobr spoteczno-kulturowych, samodzielnosé,
troska o zdrowie i bezpieczenstwo, umiejetnosci szkolne, organizowanie czasu wolnego
i pracy. Definicja ta oddaje w sposdb wyczerpujacy istote uposledzenia umystowego.
Obejmuje ona nie tylko intelektualny czy wiekowy, ale takze spoteczny aspekt
funkcjonowania w spoteczenstwie osob uposledzonych umystowo. Definicja ta podkresla,
ze uposledzenie umystowe dotyczy ograniczen w aktualnym, obserwowalnym
funkcjonowaniu i jest stanem, w ktorym funkcjonowanie jednostki jest ograniczone, a nie
jest cecha. Od tego momentu coraz bardziej powszechne byto okreslanie uposledzenia

umystowego terminem niepetnosprawnos¢ intelektualna.

Przyczyny uposledzenia umystowego moga byc¢ rdéznorodne. Moga to byc¢ czynniki
genetyczne lub srodowiskowe, pochodzenia endogennego i egzogennego (czynniki
teratogenne, infekcyjne, urazowe, spoteczne, psychologiczne). Czynniki uszkadzajace ptod
powodujac niepetnosprawnos¢ umystowa moga dziatac w okresie prenatalnym, peri- oraz

postnatalnym.

Uposledzenie umystowe moze by¢ podstawowa lub jedna z cech wspotistniejacych
w zespotach wad wrodzonych lub mie¢ posta¢ izolowana, jednokrotnie w potaczeniu
z cechami dysmorficznymi. Etiologie niepetnosprawnosci umystowej mozna okreslic w okoto
50-60% przypadkéw. Genetyczne przyczyny uposledzenia umystowego stanowia 60%

przypadkow o znanej etiologii.

W 1997 r. Miedzynarodowe Stowarzyszenia do Badan Naukowych nad Uposledzeniem
Umystowym zmienito swoja nazwe na Miedzynarodowe Stowarzyszenie do Badan nad
Niepetnosprawnoscia Intelektualng (IASSID - International Association for the Scientific
Study of Intelectual Disability), co stato sie przyczynkiem do popularyzowania tej wtasnie

nazwy.

10 Definicja R. Lucasona za: A. Zyta: Rodzenstwo 0séb z gtebsza niepetnosprawnoscia intelektualna, Krakow 2004, s. 20.



Powszechnie rozrozniane stopnie niepetnosprawnosci intelektualnej obejmuja stopien

lekki, umiarkowany, znaczny i gteboki. Najlepiej, czesto w sposéb nierdzniacy sie od
przecietnego, funkcjonuja w srodowisku osoby z lekka niepetnosprawnoscia intelektualna.
Osoby gtebiej niepetnosprawne potrzebuja wiecej pomocy i wsparcia, jednakze wiekszosc¢
z nich rowniez jest w stanie funkcjonowac na poziomie znacznie wyzszym, niz przewiduja
to stereotypowe oczekiwania spoteczne. Niezaleznie od stopnia niepetnosprawnosci
wszystkie dotkniete nig osoby sa zdolne do rozwoju i funkcjonuja tym lepiej, im wczesniej
zapewni sie¢ im iich rodzinom odpowiednia pomoc i wsparcie, takie jak: wczesna
stymulacja rozwoju, adekwatna opieka medyczna, dostosowana do mozliwosci edukacja
oraz rézne formy aktywnosci z zatrudnieniem wtacznie. Badania nad uczeniem sie
i motywacja osob z niepetnosprawnoscia intelektualng wykazaty, ze ich mozliwosci
rozwojowe byty niedoceniane. Systematyczne pobudzanie do rozwoju, konsekwentny
system wymagan prowadzi do uczynnienia irozwijania mozliwosci tych osob.
Niepetnosprawnos¢ intelektualna nie jest choroba, ktéra minie, gdy zastosuje sie
odpowiedni sposdb leczenia. Osoba z niepetnsoprawnoscia intelektualna nigdy nie
przestanie byc¢ niepetnosprawna, jednak jak wszyscy inni moze rozwijac sie i zmieniac.
Dostrzeganie i realizowanie dynamicznego ujecia obnizonej sprawnosci intelektualnej
stwarza nowe, realne szanse rozwoju i usprawniania o0sob z niepetnosprawnoscia
intelektualna, opanowanie przez nie funkcji psychospotecznych, pozytecznych dla nich
samych i $rodowiska''. Osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng powinny przesta¢ by¢
traktowane jedynie jako element polityki spotecznej, czyli jako populacja dotknieta
uposledzeniem umystowym, ktorej trzeba zapewnic¢ jedynie petna opieke w kazdym okresie

zycia jednostki'.

W roku 2002 dziesigte juz wydanie podrecznika AAMR zdefiniowato niepetnosprawnosc
intelektualng jako ,niepetnosprawnos¢ charakteryzujaca sie istotnym ograniczeniem
zarowno w funkcjonowaniu intelektualnym, jak réwniez w zachowaniu przystosowawczym,
ujawniajagcym sie  w poznawczych, spotecznych i praktycznych umiejetnosciach
przystosowawczych”'. Stosujac te definicje nalezy koniecznie uwzgledni¢ pie¢ zatozen

podanych przez autorow.

" oH. Borzyszkowska.: Uposledzenie - rewalidacja dzieci i mtodziezy uposledzonych umystowo (w:) Encyklopedia
pedagogiczna, pod. red. W. Pomykato, Warszawa 1993, s. 885.

12 K. Mrugalska: Osoby z uposledzeniem umystowym, (w:) Osoby uposledzone fizycznie lub umystowo, op. cit., s. 55.

13 J. Kostrzewski: Niepetnosprawnos¢ umystowa: poglady, metody diagnozy i wsparcia, op. cit., s. 25.



Pierwsze zatozenie moéwi, ze ,,ograniczenie w aktualnym funkcjonowaniu intelektualnym,

jak tez w zachowaniu przystosowawczym musi by¢ analizowane w kontekscie Srodowiska
spotecznego z jakiego sie wywodzi dana osoba, a typowego dla jej réwiesnikow
z uwzglednieniem tej kultury”. Drugie zatozenie wskazuje, iz ,trafna ocena musi
uwzglednia¢ roznorodnos¢ kulturowa ijezykowa, jak rowniez w komunikowaniu sie,
w funkcjonowaniu narzadow zmystow, w zakresie sprawnosci motorycznych i zachowaniu”.
Wedtug trzeciego zatozenia ,,u osoby badanej ograniczenia czesto wspotwystepuja ze
stronami silnymi. Osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng sa ztozonymi istotami
ludzkimi, ktére obok ograniczen posiadaja takze zdolnosci. Podobnie jak wszyscy ludzie
pewne czynnosci wykonuja lepiej, inne gorzej”. Zgodnie z czwartym zatozeniem: ,,waznym
celem badania jest opracowanie profilu niezbednego wsparcia”. Ostatnie zatozenie podkresla
»2€ W wyniku wtasciwego, dostosowanego do indywidualnych potrzeb wsparcia funkcjonowanie

zyciowe osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng na ogdt poprawia sie”.

Wszyscy eksperci podejmujacy tematyke niepetnosprawnosci intelektualnej sa zgodni co do
tego, ze niski iloraz inteligencji nie wystarcza, by uzna¢ niepetnosprawnosc intelektualng jakie$
osoby. Niezbedne jest zbadanie obszaru umiejetnosci spotecznych tej osoby, jej
funkcjonowania, co pozwoli udzieli¢ jej wsparcia w celu jak najpetniejszego rozwoju i

uczestnictwa w zyciu spotecznym.
Postrzeganie niepetnosprawnosci intelektualnej - zmiany

Ostatnie lata przyniosty ogromne zmiany w sposobie definiowania niepetnosprawnosci w
ogble. Zmiany te mozna okresli¢c jako zmiane modelu medycznego na spoteczny. Model
medyczny zaktada, ze niepetnosprawnosc jest osobista tragedia, indywidualna cecha danej
osoby i ze problem, z ktorym ta jednostka sie boryka, ma charakter medyczny, wynikajacy
z biologicznego lub funkcjonalnego uszkodzenia organizmu. Dziatania natomiast

ukierunkowane sa na przystosowanie jednostki do spoteczenstwa'.

Model spoteczny ktadzie nacisk na to, ze niepetnosprawnos¢ okreslana jest nie jako
rezultat uszkodzenia czy choroby, ale raczej jako wynik barier - spotecznych,

ekonomicznych, fizycznych na jakie napotyka osoba niepetnosprawna w swoim srodowisku,

4k, Wapiennik, R.J. Piotrowicz: Niepetnosprawny - petnosprawny obywatel Europy, Warszawa 2002, s. 20.

10



a co za tym idzie - mozna i powinno sie pracowaé nad ich usunieciem'. W zaleznosci od

tego, ktéra z powyzszych perspektyw dominuje, mozemy dostrzec w poszczegdlnych
krajach zasadnicze roznice w podejsciu do problematyki niepetnosprawnosci, odnotowane
zarowno wsrod profesjonalistow (lekarzy, nauczycieli, prawnikdw, pracownikéw socjalnych

itp.), jak i na roznych szczeblach wtadzy, administracji i polityki spotecznej.

Obok zmiany postrzegania niepetnosprawnosci, w literaturze wskazuje sie takze na zmiany
sposobu postrzegania osoby z niepetnosprawnoscia intelektualna. Wymienia sie trzy
modele: instytucjonalny, rozwojowy oraz obywatelski, podkreslajac, ze obecnie powszechny

jest model obywatelski'.

Model instytucjonalny zaktadat, Ze osoba z niepetnosprawnoscig intelektualng jest
pacjentem, przedmiotem (nie podmiotem) zabiegow i opieki w zamknietym zaktadzie,
gdzie priorytetem jest zapewnienie podstawowych potrzeb bytowych i odizolowanie od
reszty spoteczenstwa. Model instytucjonalny to przede wszystkim segregacja i zaleznos¢
0s6b niepetnosprawnych intelektualnie od opiekunéow. Drugi z modeli - rozwojowy opierat
sie na zasadzie, ze wszyscy ludzie bez wzgledu na stopien niepetnosprawnosci powinni sie
uczy¢ irozwijac¢, tzn. sg klientami i konsumentami. Tworzono i wykorzystywano wiec
przerdzne techniki nauczania i usprawniania, tak by zmieniac i ksztattowac¢ zachowania

tych osob.

Wdrazano coraz to nowsze metody nauczania, ktore pozwalaty panowac¢ nad wieloma
zachowaniami oso6b niepetnosprawnych intelektualnie. Musiato mina¢ troche czasu, by
uswiadomiono sobie, Ze ,latami koncentrowano sie na tym, by nauczyé kogo$ wigzania
sznurowadet, zamiast kupi¢ mu buty na rzepy i pozwoli¢ mu po prostu zy¢”. Model
rozwojowy doprowadzit do otoczenia osoby niepetnosprawnej profesjonalistami

i odgrodzenia od przyjaciét, rodziny i spotecznosci.

Najnowszym modelem ksztattujagcym obraz osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng jest
model obywatelski, najblizszy wspétczesnej definicji niepetnosprawnosci. W modelu tym

ktadzie sie nacisk na wtaczanie oséb niepetnosprawnych intelektualnie do spoteczenstwa.

5 R.J. Piotrowicz: Jakos¢ zycia w subiektywnej ocenie osob niepetnosprawnych intelektualnie jako podstawa konstruowania
programow rehabilitacji spotecznej, (w:) Cztowiek - Niepetnosprawnos¢ - Spoteczenstwo 2005, nr 2, s. 149.

® A, Firkowska-Mankiewicz: Zmiana paradygmatu w postrzeganiu osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng -
z podopiecznego na petnoprawnego i niezaleznego uczestnika zycia spotecznego, (w:) Z Warsztatow Terapii Zajeciowej do
pracy - rozwigzania systemowe. Materiaty konferencyjne, pod. red. B.E. Abramowskiej, Warszawa 2006, s. 14.
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Zmiana podejscia jest bardzo istotna i zauwazalna, gdyz model ten koncentruje sie na

przystosowaniu srodowiska do potrzeb jednostki, a nie odwrotnie. Coraz czesciej zatem
odchodzi sie od tworzenia specjalnych programow realizowanych w specjalnych osrodkach,
na rzecz tworzenia formalnych i nieformalnych grup wsparcia, ktore pozwola osobie
niepetnosprawnej sprawnie funkcjonowaé w spoteczenstwie. We wspotczesnym modelu
postrzegania osob z niepetnosprawnoscia intelektualng, dzieki odpowiedniemu wsparciu
nie mamy juz do czynienia z pacjentami, lecz obywatelami, ktoérzy nie sa zamykani
w zaktadach i izolowani, ale mieszkaja we wtasnych domach i sa petnoprawnymi cztonkami
spoteczenstwa. Podejscie takie wynika z uznania, ze niepetnosprawnosc jest konsekwencja
organizacji spoteczenstwa i zwiazkow jednostki ze spoteczenstwem', a przede wszystkim

pozwala traktowac sprawy osob niepetnosprawnych w wymiarze praw cztowieka'.
Niepetnosprawnosc intelektualna w prawie

Osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng sa podmiotem wszystkich wolnosci i praw
cztowieka, odnosza sie do nich wszystkie postanowienia dotyczace statusu prawnego
jednostki. Jednak ze wzgledu na historie ,uposledzenia umystowego”, dtugoletnie
uprzedmiotowienie osob z niepetnosprawnoscia intelektualna, dostrzega sie potrzebe
kierowania do tej grupy odrebnych regulacji prawnych, ktorych zadaniem jest podkreslenie
wolnosci i praw tych osdb oraz wzmocnienie ich ochrony prawne. Warto wymieni¢ choéby
kilka tych, ktore pojawity sie jako pierwsze. Prawa osob z niepetnosprawnoscia byty od
dawna  przedmiotem uwagi  Naroddw  Zjednoczonych  iinnych  organizacji

miedzynarodowych.

Jednym  z pierwszych  dokumentéw  poswieconych  bezposrednio  osobom  z
niepetnosprawnoscia intelektualng byta Deklaracja Praw Osob Uposledzonych Umystowo
uchwalona przez Zgromadzenie Ogélne ONZ w 1971 r., ktéra podkreslita, ze osoba
Z niepetnosprawnoscia intelektualng powinna sie cieszy¢ - w miare swoich mozliwosci

takimi samymi prawami jak inne osoby oraz powinna modc zy¢ w swojej rodzinie lub

7 A Firkowska-Mankiewicz, M. Rioux: Etyczne problemy decydowania o losie osob niepetnosprawnych intelektualnie, (w:)
XXV Sympozjum Naukowe, Osoba z niepetnosprawnoscia intelektualng i jej prawo do petnego cztowieczenstwa, pod. red. A.
Firkowska-Mankiewicz, Warszawa 2000, s. 72.

18 A Debniak: Osoby niepetnosprawne w $wietle unormowan Konstytucji RP z 1997 r., (w:) Polska wobec Europejskich
Standardow Praw Cztowieka, pod red. T. Jasiudowicza, Torun 2001, s. 191.
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w $rodowisku pozwalajacym jej na aktywny udziat w zyciu spotecznym'®. Przetomowy jak

na lata 70-te wydaje sie by¢ postulat zapewnienia osobie z niepetnosprawnoscia

intelektualna wsparcia osobowego, asysty osobistej.

Zwrocono przy tym uwage, ze procedura ubezwtasnowolnienia, w ramach ktérej osobie z
niepetnosprawnoscia jest ograniczana lub odbierana zdolnos¢ do czynnosci prawnych,
powinna zosta¢ tak skonstruowana, by zapewni¢ szczegoélng ochrone tej osoby przed

naduzyciami zaréwno ze strony organdw panstwowych, jak i cztonkow rodziny.

Cztery lata pozniej, w roku 1975 ONZ przyjeto Deklaracje Praw Osob Niepetnosprawnych
zawierajaca regulacje dotyczace osobowego wsparcia i asysty niepetnosprawnych.
Podstawa regulacji jest przyjecie, ze osoba niepetnosprawna - niezaleznie od pochodzenia,
natury i stopnia swojej niepetnosprawnosci - posiada te same prawa co inni obywatele
w jej wieku, a przede wszystkim posiada prawo do poszanowania godnosci jako
cztowieka. To z kolei daje jej prawo do tak dalece normalnego i petnego zycia, jak to

mozliwe.

Najwazniejszym dorobkiem Miedzynarodowego Roku Osoéb Niepetnosprawnych w roku 1981
byto opracowanie Swiatowego Programu Dziatan na Rzecz Oséb Niepetnosprawnych?,
przyjetego przez Zgromadzenie Ogdlne rezolucja 37/52 z dnia 3 grudnia 1982 r. Zaréwno
Miedzynarodowy Rok, jak i Swiatowy Program Dziatan, staty sie silnym bodzcem postepu
w tej dziedzinie. Na podstawie doswiadczen zdobytych w trakcie Dekady Osob
Niepetnosprawnych, zorganizowanej pod egida Narodéw Zjednoczonych (lata 1983-1992)"
zostaty opracowane Standardowe Zasady Wyrownywania Szans Osob Niepetnosprawnych
przyjete przez ONZ w dniu 20 grudnia 1993 roku podczas 48 sesji Zgromadzenia Ogolnego
ONZ (Rezolucja 48/96)*. Polityczny i moralny fundament tych Zasad stanowig oczywiscie

obowiazujace juz wtedy dokumenty dotyczace praw cztowieka®.

19 Najstarszym dokumentem odnoszacym sie do osob z niepetnosprawnoscia byto zalecenie dotyczace rehabilitacji
zawodowej 0sob niepetnosprawnych przyjete przez Konferencje Ogolna Miedzynarodowej Organizacji Pracy 1 czerwca 1955 r.
20 A/37/351/dodatek 1 i sprostowanie 1, aneks, czesc VI, rekomendacja 1(1V).

2! proklamowana przez Zgromadzenie Ogdlne w rezolucji 37/53.

22 standard Rules on the Equalization of Opportunities for Persons with Disabilities. United States, General Assembly,
Distr., General A/RES/48/96, 4 March 1994 Forty-eighth session, Agenda item 109 Resolution Adopted by the General
Assembly, on the report of the Third Committee (A/48/627), 48/96.

B powszechna Deklaracja Praw Cztowieka, Migedzynarodowy Pakt Praw Ekonomicznych, Spotecznych i Kulturalnych,
Miedzynarodowy Pakt Praw Osobistych i Politycznych, Konwencja Praw Dziecka oraz Konwencja na temat Eliminacji
Wszelkich Form Dyskryminacji Kobiet. Dokumenty te jednak nie zawieraty bezposredniej gwarancji przestrzegania praw
cztowieka wobec osob niepetnosprawnych.
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Zasady odnosza sie do kazdego aspektu ietapu zycia osoby niepetnosprawnej. Zgodnie

z postanowieniami tego aktu panstwo ma obowigzek wyréwnywal szanse zyciowe
wszystkim swoim niepetnosprawnym obywatelom, przy czym wyréwnywanie szans oznacza
proces, dzieki ktéremu rozne systemy i instytucje funkcjonujace w spoteczenstwie sa
powszechnie dostepne. W Zasadach zwraca sie szczegblng uwage na dziatania w celu
podniesienia poziomu $wiadomosci spoteczenstwa na temat osdb niepetnosprawnych, ich

praw, potrzeb, mozliwosci i wktadu w zycie spoteczne.

Ponadto panstwa powinny wspiera¢ opracowywanie programow nhastawionych na
swiadczenie zindywidualizowanej pomocy za posrednictwem osobistych asystentéw
i ttumaczy, zwtaszcza osobom gteboko uposledzonym lub dotknietym sprzezonymi
kalectwami. Zasady gtosza idee niedyskryminacji i zakazu spotecznego wykluczania we
wszystkich dziedzinach zycia osoby z niepetnosprawnoscia a panstwa odpowiadaja za
tworzenie podstaw prawnych dla dziatan prowadzacych do petnego uczestnictwa
i wyréwnywania szans osob niepetnosprawnych. Oczywiscie Standardowe Zasady ONZ sa
aktem bardzo ogdlnym i pozostawiaja panstwu petna swobode konkretyzacji zaréwno
uregulowan prawnych jak i faktycznych petnego uczestnictwa i wyréwnywania szans osob
niepetnosprawnych. Niestety Zasady nie stwarzaja zadnego mechanizmu przymusu ich
realizacji przez panstwa, ani wydatkowania na ten cel Srodkéw finansowych. Zasady
pozostaja jedynie deklaracja miedzynarodowa, a nie wigzacym prawem dla RP, zawarte
w nich postulaty kreuja wizje spoteczenstwa, w ktdérym osoby niepetnosprawne moga

w petni wykorzystywac przystugujace im prawa na rowni z innymi.

Trzeba rowniez wskaza¢, ze rownolegle z dziataniami ONZ powstawaty dokumenty
europejskie zwiazane z prawami osob niepetnosprawnych?’. Rada Europy podejmowata
wiele inicjatyw w tym zakresie. Wypada tu wymieni¢ Rezolucje z dnia 9 czerwca 1974 r.
inicjujaca program promujacy zatrudnianie osob niepetnosprawnych we Wspolnotach
Europejskich, Zalecenie Komisji Europejskiej z dnia 24 czerwca 1986 r. w sprawie

zatrudnienia osob niepetnosprawnych w zaktadach pracy chronionej lub na specjalnie

2 Na poziomie europejskiej wspotpracy regionalnej zakresu praw cztowieka podstawa dziatan byt art. 14 Europejskiej
Konwencji Ochrony Praw Cztowieka i Podstawowych Wolnosci z 1950 r. dotyczacy niedyskryminacji. Nalezy jednak zauwazyc,
ze wsrdd przestanek zakazanej dyskryminacji nie jest wymieniona niepetnosprawnos¢. Niepetnosprawnos¢ pojawita sie
w Europejskiej Karcie Socjalnej z 18 pazdziernika 1961 roku, znowelizowanej 1996 roku, w ktorej osobom niepetnosprawnym
przyznano prawo do niezaleznosci, integracji oraz i udziatu w zyciu spotecznym.
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utworzonych wtym celu stanowiskach, atakze Rekomendacje Zgromadzenia

Parlamentarnego, ktorej celem byto zagwarantowanie petnego i aktywnego uczestnictwa
0séb niepetnosprawnych w zyciu spotecznym oraz zapewnienie im niezbednego wsparcia
dla prowadzenia niezaleznego zycia, zgodnie z ich osobistymi wyborami. W 1999 r. Rada
Europy wydata Rekomendacje w sprawie zasad dotyczacych prawnej ochrony
niekompetentnych oséb dorostych, w ktorej podniesiono postulat, by zastosowane srodki
wobec osoby niezdolnej do samodzielnego podejmowania decyzji, w jak najmniejszym

stopniu ograniczaty jej autonomie oraz nie odbieraty jej zdolnosci do czynnosci prawnych.

Rada Europy wydata jeszcze jedna Rekomendacje z 2001 r. w sprawie dazenia do petnego
cztowieczenstwa o0sob z niepetnosprawnoscia intelektualna poprzez wtaczenie nowych

technologii®.

Europejski Kongres na rzecz Osoéb Niepetnosprawnych (Madryt, 20-24 marca 2002) posrod
postulatbw nowego spojrzenia na niepetnosprawno$¢ wymienit przede wszystkim
koniecznos¢ odejscia od traktowania osob niepetnosprawnych jako przedmiotu dziatan
charytatywnych i postrzeganie ich jako podmiotu praw, niezaleznych obywateli®.
Deklaracja Madrycka, jako akt koncowy Kongresu, kresli wizje spoteczenstwa dla
wszystkich, w ktorym 50 milionéw niepetnosprawnych Europejczykow bedzie sie cieszy¢ nie
tylko petnig praw obywatelskich, lecz takze potrzebnym wsparciem i pomoca. W Deklaracji
dostrzezono potrzebe dokonania przegladu legislacji na poziomie catej Wspolnoty
i poszczegblnych panstw pod katem zwalczania praktyk dyskryminacyjnych na polu
edukacji, zatrudnienia idostepu do dobr iustug przez osoby niepetnosprawne oraz
przyczyniania sie do poprawy sytuacji osob niepetnosprawnych, poprzez uczynienie
spotecznego wtaczania osob niepetnosprawnych celem polityki rozwoju i wspotpracy na

poziomie poszczegdlnych krajow .

5 OM. Szeroczynska: Prawo miedzynarodowe, (w:) Asystent osoby z niepetnosprawnoscia. Studium Prawno-poréwnawcze, pod

red. M. Seroczynskiej, Warszawa 2007, s. 19.

26 Dnia 3 grudnia 2001 roku Unia Europejska przyjeta, ze rok 2003 bedzie obchodzony jako Europejski Rok Osob
Niepetnosprawnych. Decyzja ta stworzyta mozliwos¢ wysuniecia praw osob niepetnosprawnych na pierwszy plan w polityce
wszystkich krajow Unii Europejskiej oraz kandydujacych do cztonkostwa w UE. Ujecie wszystkich postulatow, z jakimi osoby
niepetnosprawne zdecydowaty sie wystapi¢ do spotecznosci europejskiej, uczestnicy Kongresu Niepetnosprawnych w Madrycie
zawarli w Deklaracji Madryckiej.
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XXI wiek przyniost osobom z niepetnosprawnoscia intelektualng bardzo wazny zbior

podstawowych wartosci, praw i kierunkdéw rozwiazan, majacych decydujacy wptyw na
jakos¢ zycia kazdej osoby z niepetnosprawnoscia i jej miejsce w spoteczenstwie - tj.

Konwencje o Prawach z Niepetnosprawnoscia.

Polska niestety nie ratyfikowana Konwencji¥’, a z punktu widzenia oséb z
niepetnosprawnoscia intelektualng jest ona nie do przecenienia, poniewaz podkresla prawo

do autonomii decyzyjnej kazdej osoby z niepetnosprawnoscia.
Niepetnosprawnos¢ intelektualna w opinii spotecznej

Badania TNS OBOP z 2002 r. wskazuja, iz blisko dwie trzecie spoteczenstwa (63%) jest
zdania, ze w Polsce osoby niepetnosprawne moga czuc¢ sie ludzmi gorszej kategorii.
Wiekszos¢ Polakdow, w swym najblizszym otoczeniu, nie ma kontaktu z osobami

niepetnosprawnymi.

Brak kontaktow w domu, pracy czy wsrod znajomych deklaruje blisko dwie trzecie
badanych (62%).Potowa badanych (49%) wyraza przekonanie, ze w Polsce stosunek
spoteczenstwa do osob niepetnosprawnych jest gorszy niz stosunek do takich osob w innych
krajach. Trzy piate Polakow (60%) ocenia, ze w naszym kraju sytuacja osob
niepetnosprawnych jest gorsza niz w innych krajach o podobnym poziomie zycia. Prawie
trzy czwarte Polakow (71%) wyraza poglad, ze interesy niepetnosprawnych sa zle

reprezentowane przy podejmowaniu waznych dla nich decyzji w panstwie.

Badania z roku 2007 (CBOS) wskazuja, ze jedynie co piaty badany (21%) stwierdzit, ze nie
stykat sie z osobami niepetnosprawnymi. Wiekszos¢ (66%) dostrzega w swoim otoczeniu
ludzi niepetnosprawnych, choc zna ich stabo lub tylko z widzenia. Dwie piate respondentow
ma takie osoby wsrod swoich znajomych lub przyjaciot, a ponad jedna czwarta w swojej

rodzinie. Co dziewiaty badany (11%) zalicza siebie do oséb niepetnosprawnych.

Warto wskazac¢, ze 45% ankietowanych uwaza, ze wiekszos¢ polskiego spoteczenstwa

dobrze odnosi sie do osob niepetnosprawnych, a 48% wyraza opinie przeciwna.

L Konwencja zostata ratyfikowana przez Unie Europejska, ktora przyjeta ponadto Europejska Strategia w Sprawie

Niepetnosprawnosc 2010-2020.
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Badania wskazuja, ze wedtug spoteczenstwa opieka nad ludzmi niepetnosprawnymi i

wspomaganie ich w codziennych sprawach powinny naleze¢ przede wszystkim do

obowiazkow rodziny (94%), stuzby zdrowia (75%) i pracownikow pomocy spotecznej (67%).

Postawy wobec oséb niepetnosprawnych, wyrazajace sie gotowoscig niesienia im pomocy,
uzaleznione sa od rodzaju choroby czy niepetnosprawnosci. Potwierdza to zréznicowany
dystans do nich. Badani najchetniej pomogliby osobom z powazna choroba serca (76%),
nastepnie ludziom niewidomym (74%) i z oszpeceniem ciata (71%). Nieco rzadziej wyrazaja
gotowos¢ pomocy osobom z paralizem ndg (66%). Najmniej chetnie Polacy podjeliby sie
opieki nad osobami chorymi psychicznie, niegroznymi dla otoczenia (61%) oraz nad

uposledzonymi, opoznionymi umystowo (60%).

Osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng, obok osob niepetnosprawnych psychicznie,
budza najsilniejsze reakcje negatywne i najwieksza czes¢ dystansowania sie od nich. Jak
wskazuja badania, pomoc osobom niepetnosprawnym intelektualnie i psychicznie jest dla
0s6b petnosprawnych trudniejsza niz pomoc osobie na wodzku inwalidzkim, czy tez osobie
niewidomej. Spotykane sa poglady o mozliwosci zarazenia sie niepetnosprawnoscia

intelektualna, zagrozenia i agresywnosci za strony niepetnosprawnych intelektualnie.
Codzienne zycie - prawo do autonomii decyzyjnej i potrzeba wsparcia

Osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng maja takie same potrzeby jak wszyscy inni
ludzie (chca otrzymac dobra prace, mieszkanie, zatozy¢ rodzine, chca mie¢ mozliwosé¢
dokonywania wyboru, podejmowania decyzji). Realizacja tych potrzeb przez osoby

z niepetnosprawnoscia intelektualng napotyka na powazne bariery.

Po pierwsze, nadopiekunczos¢ rodzin, brak wymagan i oczekiwan wobec oséb z
niepetnosprawnoscia intelektualng powoduje, iz osoby te nie czuja sie wystarczajaco silne

i kompetentne do podejmowania dziatan.

Po drugie, spoteczenstwo przyzwala np. osobom z niepetnosprawnoscia intelektualng na
podejmowanie pracy, ale z dystansem podchodzi do prawa do zatozenia przez nie rodziny.
Swiadomo$¢ ludzi, decydentéw, od ktorych zalezy sytuacja osob z niepetnosprawnoscia
intelektualng jest bardzo niska. Nie rozumieja potrzeb, nie wiedza jak rozmawiac, jak sie

zachowac.
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Osoby z niepetnosprawnoscia intelektualna nie zabieraja gtosu w swoich sprawach, nie

maja wptywu na swoja sytuacje, a w konsekwencji ich potrzeby nie staja sie przedmiotem

spotecznej debaty.

Do najwazniejszych sfer zycia osoby z niepetnosprawnosciag intelektualna, w ktorych
najczesciej dochodzi dyskryminacji naleza: zycie osobiste, dostep do edukacji i
zatrudnienia, a najwiekszym problemem jest odmawianie im prawa do decydowania i
swoim zyciu, kierowania wtasnym postepowaniem. U podtoza takich zachowan lezy
przekonanie, Zze osoba z niepetnosprawnoscia intelektualna nie wie co dla niej dobre, nie
poradzi sobie, kto$ ja oszuka, skrzywdzi. Z pewnoscia osoby z niepetnosprawnoscia
intelektualng wymagaja wsparcia dostosowanego indywidualnie do osoby oraz do jej
potrzeb, jednak wsparcie nie moze przerodzi¢ sie w zastepowanie i decydowanie za kogos,

opieke. Miedzy wsparciem a opieka istniejg zasadnicze roznice.

Po pierwsze, wspieranie opiera sie na udzielaniu pomocy w samodzielnosci, natomiast
opieka w powyzszym rozumieniu polega na zastepowaniu. Po drugie, wspieranie dotyczy
dziatan niezbednych i czastkowych, wszystko co potrafi zrobi¢ osoba niepetnosprawna
pozostaje do jej samodzielnego wykonania, w przypadku opieki osoba opiekuna bierze na
siebie odpowiedzialnos¢ za ,stabszego”. Kolejna roznica jest fakt, iz wspieranie
nastawione jest na osobe, opieka natomiast na zadania. Wsparcie to przede wszystkim
relacje partnerskie, zainteresowany moze sam dokonac¢ wyboru, jakie relacje najbardziej

mu odpowiadaja, a w przypadku opieki relacja to podlegtosc.

Ostatnig rdznica jest to, ze wsparcie daje site, odwage, przyczynia sie do rozwoju,
poczucia sprawstwa, niezaleznosci, poprawy sprawnosci funkcjonalnej, natomiast opieka

uzaleznia i ostabia?®.

Istnieja rozne rodzaje wsparcia faktycznego, w zaleznosci od zastosowanego kryterium
podziatu: np. emocjonalne, informacyjne, instrumentalne irzeczowe. Wsparcie
emocjonalne - to przekazywanie emocji podtrzymujacych, okazujacych troske, to

tworzenie poczucia obecnosci innych ludzi oraz nadziei.

B k. Mrugalska: Wyktad: Zmiana podejscia w postrzeganiu osob niepetnosprawnych, (w:) Materiaty szkoleniowe:

Podnoszenie umiejetnosci pracownikow WTZ swiadczacych ustugi osobom niepetnosprawnym, Paprotnia 14-17 luty 2007,
niepublikowany.



Wsparcie informacyjne - to przede wszystkim wymiana informacji, ktore utatwia zrozumiec

sytuacje, problem, pomoga oceni¢ skutecznos¢ podejmowanych decyzji, dziatan. Wsparcie
instrumentalne - to pomoc w wykonywaniu konkretnej czynnosci, a takze rodzaj instrukcji
dotyczacej sposobow zachowania, postepowania, zdobywania informacji, débr. Wsparcie
rzeczowe - to pomoc materialna, rzeczowa, finansowa, np. udostepnienie mieszkania,
zaopatrzenie w lekarstwa?. Powyzsze formy ukazuja mozliwo$¢ zindywidualizowania
wsparcia osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng tak, by jak najbardziej
wykorzystywato i zwiekszato jej umiejetnosci, a takze opierato sie na jak najwiekszym

udziale tej jednostki w zyciu spotecznym bez ograniczania jej autonomii.

Brak mozliwosci praktykowania praw i wolnosci, brak doswiadczania podejmowania decyzji
wptywa na wykluczanie z gtownego nurtu zycia spotecznego. W szczegolnosci osoby z
gteboka niepetnosprawnoscia postrzegane sa na ogot jako osoby wymagajace catkowitej
opieki i pielegnacji. Nalezy troszczy¢ sie przede wszystkim o ich bezpieczenstwo,
zaspokaja¢ podstawowe potrzeby biologiczne, dbac o higiene, zmieniac pieluchy, ubierad,
itp. W ocenie rodzicow i wiekszosci terapeutow osoby z gtebokim uposledzeniem nie maja
mozliwosci uczenia, w zwiazku z tym oczekiwania wobec nich w zasadzie nie maja
podstaw. Na co dzien wiec nie stawia sie im wymagan, nie stwarza sytuacji
umozliwiajacych lub wspomagajacych samodzielne wykonanie okreslonych zadan.
Nierzadko proby samodzielnosci sa nawet ttumione - brak czasu i cierpliwosci na to, by
pozwoli¢ na samodzielnos¢ w sytuacji, kiedy przeciez ,,opiekunowie zrobig to szybciej i
lepiej”. Z czasem osoby z te stajg sie bierne i wycofane, nie podejmuja nawet prob
jakiejkolwiek samodzielnosci, poddaja sie petnej obstudze. Sa ubierane, karmione,
wysadzane, myte, czesane, itp. Nie rozmawia sie z nimi, najczesciej wydaje sie polecenia,
nakazy i zakazy. Pielegnacja, dozor, opieka, pozbawianie mozliwosci rozwijania autonomii

s wynikiem utrwalonych stereotypow na temat oséb z niepetnosprawnoscia intelektualna.

Monotonia codziennosci, brak bodzcow wyzwalajacych motywacje do podejmowania
dziatan, niedostosowanie lub catkowity brak zadan, ograniczenie kontaktow rowiesniczych,
to warunki, ktore dodatkowo niekorzystnie wptywaja na funkcjonowanie oséb z

niepetnosprawnoscig intelektualna.

29 H. Sek, R. Cieslak: Wsparcie spoteczne - sposoby definiowania, rodzaje i zrodta wsparcia, wybrane koncepcje teoretyczne, (w:)
Wsparcie spoteczne, stres i zdrowie, pod red. H. Seka, R. Cieslaka, Warszawa 2006, s. 19.
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Wiele z 0s6b z niepetnosprawnoscia intelektualng ma trudnosci w podejmowaniu decyzji

prawnych, dlatego tak wazne jest wspieranie w dziataniach i decyzjach o znaczeniu
prawnym, ktore wptywaja na zycie dorostej osoby z niepetnosprawnoscia. W
obowigzujacym stanie prawnym w Polsce brak jest odpowiednich prawnych form wsparcia,
czyli instytucji polegajacych na wsparciu osoby niepetnosprawnej w zakresie
podejmowania decyzji majacych znaczenie prawne. Istniejace formy ochrony prawnej, tj.
ubezwtasnowolnienie catkowite i czesciowe, oparte sa na systemie opieki i pozbawiania
zdolnosci do czynnosci prawnych. Te, ktére nie ingeruja w zdolno$¢ do czynnosci
prawnych, np. ustanowienie przez osobe niepetnosprawng intelektualnie petnomocnika,
ustanowienie przez sad kuratora dla osoby niepetnosprawnej na podstawie przepisow

k.r.o., nie sg w praktyce stosowane.
Ubezwtasnowolnienie

Niestety, z braku innych srodkéw, do najczesciej stosowanych prawnych form ochrony
prawnej wobec osob z niepetnosprawnoscia intelektualng nalezy ubezwtasnowolnienie.
Zgodnie z dyspozycja art. 13 § 1 k.c. osoba, ktdra ukonczyta lat trzynascie moze byc
ubezwtasnowolniona catkowicie, jezeli wskutek choroby psychicznej, niedorozwoju
umystowego albo innego rodzaju zaburzen psychicznych, w szczegélnosci pijanstwa lub
narkomanii, nie jest w stanie kierowa¢ swoim postepowaniem. Skutkiem catkowitego
ubezwtasnowolnienia  jest utrata zdolnosci do czynnosci  prawnych  osoby
ubezwtasnowolnionej oraz ustanowienie dla niej opiekuna prawnego. W mysl z art. 16 § 1
k.c. ubezwtasnowolnienie czesciowe moze byc¢ orzeczone tylko wobec osoby petnoletniej,
a wiec majacej ukonczonych lat osiemnascie (oraz kobiety, ktora uzyskata petnoletnosc
przez zawarcie matzenstwa), ktora ze wzgledu na chorobe psychiczna, niedorozwoj
umystowy lub inne zaburzenia psychiczne, w szczegolnosci pijanstwo i narkomanie,
potrzebuje  pomocy w prowadzeniu swoich spraw. Orzeczenie czeSciowego
ubezwtasnowolnienia skutkuje ograniczeniem zdolnosci do czynnosci prawnych osoby

ubezwtasnowolnionej oraz ustanowieniem dla niej kuratora.
Ubezwtasnowolnienie rozwazane jest bardzo czesto przez rodzicow, ktérzy pragna w jakis
sposob zabezpieczy¢ swoje dziecko i usankcjonowac opieke faktyczna, ktora sprawuja nad

dorostymi, petnoletnimi dzie¢mi z niepetnosprawnoscia intelektualna, czy tez psychiczna.
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Wraz z osiagnieciem petnoletniosci, cztowiek zyskuje petna zdolno$¢ do czynnosci

prawnych, moca ktorej moze podejmowac decyzje majace znaczenie prawne. Korzystanie
z petnej zdolnosci do czynnosci prawnych osob z niepetnosprawnoscia intelektualna, czy
tez psychiczng rodzi problemy w kontekscie wielu czynnosci zycia codziennego: zabiegow
medycznych, transakcji finansowych, podejmowania pracy, dostepu do niektorych dobr i

ustug, zawierania matzenstw i wielu innych.

Najpowazniejsze skutki ubezwtasnowolnienia polegaja na utracie lub ograniczeniu
zdolnosci do czynnosci prawnych osoby ubezwtasnowolnionej. Poniewaz zas posiadanie
petnej zdolnosci do czynnosci prawnych jest konstytucyjnym lub ustawowym warunkiem
autonomii decyzyjnej w wielu dziedzinach zycia, skutek ten ma ogromne znaczenie
praktyczne. Jak wskazuja badania, ubezwtasnowolnienie stanowi powazne ograniczenie
wolnosci i praw cztowieka i nie spetnia celu, w jakim zostato przewidziane przez
ustawodawce, tj. nie chroni osoéb, ktore wymagaja wsparcia prawnego, jest koniecznym
i niezbednym s$rodkiem do ochrony godnosci oséb z niepetnosprawnoscia intelektualna.
Istnieja  inne, mniej uciazliwe dla tych o0sdb S$rodki prawnego wsparcia.
Ubezwtasnowolnienie, szczegolnie catkowite, jest najbardziej drastyczng w skutkach
instytucja, ktéra wbrew jej zatozeniom nie stuzy ochronie prawnej* , a prowadzi do

prawnego i spotecznego wykluczenia.
Prawo do autonomii decyzyjnej - model wspieranego podejmowania decyzji

Podstawowymi problemami w podejmowaniu przez osoby z niepetnosprawnoscia
intelektualng aktywnosci zyciowych jest brak swiadomosci swoich praw, brak dostepu do
informacji*' o istniejacych mozliwosciach oraz brak motywacji ze strony rodziny i

srodowiska.

30 Szerzej: M. Zima: ,Ubezwtasnowolnienie osdb z niepetnosprawnoscia intelektualng jako ograniczenie wolnosci i praw
konstytucyjnych w sSwietle art. 31 ust. 3 Konstytucji z 2 IV 1997 r.”, dysertacja doktorka, WPiA UW, Warszawa 2009. Praca
dostepna w Bibliotece WPIiA UW, Prace, nr 995, takze: M. Zima: Ubezwtasnowolnienie osob z niepetnosprawnoscia
intelektualng w Swietle Konstytucji RP oraz Konwencji o prawach oséb niepetnosprawnych, (w:) Studium nad potrzeba
ratyfikacji przez Rzeczpospolita Polska Konwencji o prawach osob niepetnosprawnych, t6dz 2010.

Informacje dla osob z niepetnosprawnoscia intelektualng powinny by¢ opracowane zgodnie zasadami ujetymi w broszurze
»Informacja dla wszystkich. Europejskie Standardy przygotowania tekstu tatwego do czytania i zrozumienia, Biuro
Petnomocnika Rzadu ds. Osob Niepetnosprawnych, Warszawa 2011
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Trudnosci  pojawiajace sie wzyciu osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng

w podejmowaniu samodzielnych wyborow, w szczegolnosci jesli sa to decyzje wywotujace
skutki prawne, wynikaja takze z braku mozliwosci praktykowania swoich wolnosci i praw.
Czesto, oprocz uprzedzen spotecznych (dos¢ powszechny jest poglad, iz osoby z
niepetnosprawnoscia intelektualng nie poradza sobie, nie wiedza, nie potrafig decydowac o
sobie i o swoim zyciu), wptyw na to maja rowniez problemy z wyartykutowaniem podjetych
decyzji, na przyktad jesli osoby z niepetnosprawnoscia intelektualna nie potrafig pisac,
aprawo wymaga formy pisemnej do wyrazenia woli. Trudnosciag jest takze
wyegzekwowanie realizacji ich wolnosci i praw lub ich poszanowanie od innych osoéb.
A przeciez wraz z rozwojem nowego podejscia do niepetnosprawnosci intelektualnej, osoby
Z niepetnosprawnoscia intelektualng nabywaja coraz wiecej umiejetnosci spotecznych,
dzieki czemu zaczynaja by¢ coraz lepiej przygotowane do samodzielnego zycia
w spoteczenstwie. Powtorzy¢ trzeba, ze istnieja w zyciu osob z niepetnosprawnoscia
intelektualng sytuacje, w ktorych potrzebuja one wsparcia, ale takiego, ktérego wyrazem
jest dazenie do petnego respektowania $wiadomej woli osoby niepetnosprawnej

intelektualnie, a nie jej zastepowanie w procesie decyzyjnym.

Model wspieranego podejmowania decyzji oparty jest na wsparciu, osoby, ktéra z powodu
na przyktad swojej niepetnosprawnosci, potrzebuje tego wsparcia w réznych dziedzinach
zycia, ale nie prowadzi on do zastepowania osoby z niepetnosprawnoscig. Model ten
przeciwstawiany jest systemowi opieki prawnej (substitute decision-making), w ktérym
osoba z niepetnosprawnoscia zastepowania jest przez opiekuna prawnego i nie moze sama
podejmowac zadnych decyzji dotyczacych jej zycia, a majacych znaczenie prawne.
Rozroznienie poje¢: wsparcia iopieki, wptywa na realizacje przez osoby z
niepetnosprawnoscia wolnosci i praw konstytucyjnych. AAMR ,wsparciem nazywa rozne
sposoby i indywidualne strategie, majace na celu wspomaganie rozwoju, wychowania,
zainteresowan i osobistego dobrostanu jednostki z niepetnosprawnoscia intelektualna,

"3 nhatomiast R. Piotrowicz okresla wspieranie

ktore podnosza poziom jej funkcjonowania
0sob niepetnosprawnych jako ,,proces aktywizacji uczestnictwa osob niepetnosprawnych
w dostosowanych do ich mozliwosci (kompetencji) formach rehabilitacji leczniczej,

edukacyjnej, spoteczno-zawodowej.

32 . Kostrzewski: Niepetnosprawnos¢ umystowa: poglady, metody diagnozy i wsparcia, (w:) Psychologiczne wspomaganie
rozwoju psychicznego dziecka, pod red. A. Czapigi , Wroctaw 2006, s. 31.
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TOWARZYSTWO

= EDUKAC)I
— ANTYDYSKRYMINACYJNEJ

Obecnie istniejace indywidualne metody, formy oddziatywania na jednostki
niepetnosprawne oraz strategie isystemy instytucjonalnego wsparcia maja na celu
przygotowanie osoby z niepetnosprawnoscia do petnienia okreslonych rol spotecznych
w sposob godny, zapewniajacy samorealizacje.

Ich zadaniem jest zintegrowanie jednostki niepetnosprawnej ze spotecznoscig lokalna,

wykorzystanie jej potencjatu zawodowego, odciazenie rodziny w zapewnieniu opieki”*.

Wsparcie to takze jedna z form rehabilitacji - ,,rehabilitacji ku autonomii”, ktéra zaktada
potrzebe uczestniczenia o0sob z niepetnosprawnoscia intelektualng w réznego rodzaju
wyborach, wspieraniu ich w tym tak, by pdzniej mogty one w miare swoich mozliwosci

same ich dokonywac.

33 R. Piotrowicz: Jako$¢ zycia w subiektywnej ocenie osob niepetnosprawnych intelektualnie jako podstawa konstruowania
programow rehabilitacji spotecznej, Cztowiek - Niepetnosprawnosc - Spoteczenstwo 2005, Nr 2, s. 150 i n.
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