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Wprowadzenie

Historycznie podejscie do niepelnosprawnosci jako zjawiska
ulegato zmianie w zaleznosci od epoki i warunkéw zycia spote-
czenstwa. Jednak bez wzgledu na szczegélowe problemy i rozwa-
zane sytuacje, rozumienie i wyjasnianie tego zjawiska koncentruje
sie zwykle na odmiennos$ciach sytuacji zyciowych osob niepetno-
sprawnych w poréwnaniu z Zyciem ,,pelnosprawnej’, ,zdrowej” cze-
$ci spoleczenistwa. Jak stwierdza B. Gaciarz: ,,O ile niepetnospraw-
nos¢ jest zjawiskiem obecnym w zyciu spofecznym od zawsze, to
dopiero ostatnie dziesieciolecia wieku XX i poczatek XXI stulecia
przyniosty glebokie przewartosciowanie stosunku do kwestii nie-
pelnosprawnosci, ktére w konsekwencji implikuje réwniez funda-
mentalne zmiany w prawie, funkcjonowaniu sfery instytucjonalnej,
polityce publicznej, ale takze w swiadomosci spotecznej i stosunku
spoleczenstwa do oséb niepelnosprawnych” (Gaciarz, 2014a: 7).

W prezentowanej publikacji zwrécono uwage na wybrane wat-
ki, jakie w toczacym sie procesie zmian i dyskursie publicznym
na temat niepelnosprawnosci dotycza oséb z niepelnosprawno-
$cig intelektualng i psychiczng. Badania oséb niepelnosprawnych
wyraznie wskazujg na osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng
i psychiczng jako kategorie szczegélnie zagrozone wykluczeniem
spolecznym, opisywane przez pryzmat wielu wymiaréw deprywa-
cji, wielowymiarowos¢ barier spotecznych, materialnych i insty-
tucjonalnych, utrudniajgcych integracje spoleczng w cyklu zycia.
Niepelnosprawnos¢ w dziecinstwie zagraza wykluczeniem spotecz-
nym z edukacji i grona rowiesniczego, w dorostym zyciu z rynku
pracy, szczegdlnie gdy dziecko dorasta w niedostatku. Do$wiad-
czanie niepelnosprawnosci intelektualnej i psychicznej dotyczy
zatem calego zycia osobniczego z bardzo szerokim wachlarzem
konsekwencji zaréwno zdrowotnych, jak i spotecznych. Wplywa
w sposOb bezposredni na funkcjonowanie nie tylko samej osoby
doswiadczajacej niepelnosprawnosci, ale takze funkcjonowanie
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jej rodziny czy opiekunéw. Co wazne, wymaga wsparcia instytu-
cjonalnego. Jak dowodza badania, w przypadku oséb z niepetno-
sprawnoscia intelektualng oraz chorujacych psychicznie wsparcie
instytucjonalne stanowi niezwykle znaczacy obszar realizowania
sie procesow usamodzielniania i integracji spotecznej tych katego-
rii 0s6b niepelnosprawnych.

Majac na uwadze zréznicowanie miedzy niepelnosprawnoscia
intelektualng a zaburzeniami psychicznymi, warto odnotowac
pewne ustalenia w sprawie kwestii terminologicznych zawartych
w prezentowane]j publikacji. Niezaleznie od faktu, iz nadal obo-
wigzujacy w polskim prawodawstwie i piSmiennictwie medycznym
jest termin ,,uposledzenie umystowe”, to w prezentowanej publika-
cji uzywa si¢ przede wszystkim terminu ,,niepelnosprawnos¢ inte-
lektualna” przyjmujac, ze okreslenie to jest mniej stygmatyzujace.
Natomiast termin ,,niepelnosprawnos¢ psychiczna” jest traktowany
jako réwnoznaczny z pojeciami ,,zaburzenia psychiczne’, ,,choroba
psychiczna”. Pojecie ,,choroba psychiczna” wystepuje w przypadku
obowiazujacych aktéw prawnych (np. w zakresie prawa karnego
czy cywilnego terminy te uzywane sa zamiennie), za§ w ustawie
o ochronie zdrowa psychicznego zdefiniowano jedynie termin
»0s0ba z zaburzeniami psychicznymi”'.

W strukturze publikacji wyréznionych zostato szes¢ rozdziatow.
W rozdziale pierwszym przedstawiono zalozenia spolecznego mo-
delu interpretacji niepelnoprawnosci ze szczegdlnym uwzglednie-
niem podejscia opartego na implementacji praw czlowieka. W roz-
dziale drugim zdefiniowane zostalo pojecie niepelnosprawnosci
intelektualnej i psychicznej w szerokim, specyficznym dla obu kate-
gorii niepelnosprawnosci, kontekscie sytuacji problemowych. Roz-
dziat trzeci stanowi przeglad regulacji prawnych w sposob istotny
ksztaltujacych polityke spoteczna wobec 0séb niepelnosprawnych.
Rozdzial czwarty egzemplifikuje mozliwe instytucjonalne formy
wsparcia dorostych o0séb z niepelnosprawnoscia intelektualng
i psychiczng. W rozdziale pigtym zostaly przedstawione wyniki
przeprowadzonych analiz, ktére powstaly w oparciu o material

! Podobnie jak czynig to w pi$miennictwie inni autorzy (np. Kurowski, 2014),
w opinii cz¢$ci badaczy ,,Ustawodawca nie powinien dla swojej wygody taczy¢ tych
grup i uzywaé dwoch odrebnych termindéw — niepetnosprawnos$¢ intelektualna
i zaburzenia psychiczne usuwajac jednoczesnie z sytemu prawnego zwrot «0so-
by chore psychicznie». Czasem na okre$lanie obu tych grup uzywany jest termin
«niepelnosprawnos¢ psychicznar, jednak ostatnio odchodzi si¢ od tego, poniewaz
specyfika tych grup powoduje, iz nalezy je rozpatrywa¢ oddzielnie” (Kurowski,
2014: 34).
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empiryczny zebrany w ramach projektu badawczego ,,Osoby nie-
samodzielne w wojewddztwie t6dzkim” zrealizowanego na zleca-
nie Regionalnego Obserwatorium Integracji Spotecznej w Lodzi.
Przestawione analizy ilustruja, w jaki sposéb istniejacy potencjat
wybranych instytucji publicznych dla dorostych z niepetnospraw-
noscig intelektualng i chorujacych psychicznie w wojewddztwie
t6dzkim radzi sobie z diagnozowaniem potrzeb i realizacja wspar-
cia w konteks$cie wyzwan wspolczesnej codziennosci. Rozdzial
szOsty prezentuje dzialania Polskiego Stowarzyszenia na Rzecz
Osdb z Niepelnosprawnoscig Intelektualng (PSONI) - organiza-
cji pozarzadowej, ktorej aktywnos¢ koncentruje sie na wdrazaniu
programow aktywnej integracji oséb z niepelnosprawnoscia inte-
lektualng.

Podjete rozwazania wpisuja sie¢ w ogolnopolski dyskurs na
temat probleméw funkcjonowania instytucjonalnego systemu
wsparcia 0s6b z niepelnosprawnosciami i chorujacych psychicz-
nie na przykladzie analizy wybranych instytucji na terenie woje-
wddztwa t6dzkiego.
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Od modelu medycznego do poszanowania
praw cztowieka

Préby wyjasniania odmiennosci potozenia spotecznego oséb
niepelnosprawnych, geneze uposledzen spolecznych i mecha-
nizméw spychajacych ich poza gtéwny nurt zycia spolecznego
mozna sprowadzi¢ do dwdch zasadniczych modeli analitycznych.
Podobnie jak inne problemy spoleczne, niepelnosprawnos¢ jest
wyjasniana zaréwno na poziomie indywidualnego deficytu jed-
nostki, jak i odpowiedzialno$ci spoteczenstwa za nie (Ostrowska,
Sikorska, 1996: 19). Modele te w istotny sposéb rézni miedzy in-
nymi sposob postrzegania tego, co jest kwintesencja niepelno-
sprawnosci, jakie sa jej przyczyny, jak si¢ jej doswiadcza, jak jest
rozumiana i jaki status przypisuje si¢ osobom niepetnosprawnym
— czy jest to skutek choroby czy urazu, jako niezbywalna cecha
jednostki, czy tez jako rezultat barier (w tym przypadku powo-
dy niepelnosprawnos$ci upatrywane sg w spoleczenstwie) oraz
przede wszystkim jakie dzialania sa podejmowane w odniesieniu
do przyczyn i konsekwencji niepetlnosprawnosci (w stosunku do
jednostki czy do spoteczenstwa).

Wspolczesnie pod wptywem wielu czynnikéw odchodzi si¢ od
modelu medycznego wyjasniania niepetnosprawnosci, w ktérym
to ,,bycie niepelnosprawnym” pociagalo za sobg hierarchicznos¢
relacji pacjent-profesjonalista, w ktorej ten drugi ,,ktory wie lepiej”
zaleca jedynie wlasciwe rozwiazania w kazdej kwestii (Barnes, Mer-
cer, 2008; Finkelstein, 2004)*.

! Réwnolegle z rozwojem regulacji dotyczacych praw cztowieka dokonaty
sie radykalne zmiany w postrzeganiu niepelnosprawnosci polegajace na odej-
$ciu od modelu izolacyjno-opiekuniczego na rzecz jak najpelniejszego uczest-
nictwa w zyciu spolecznym. Zwrdcono uwage, ze nalezy odejs¢ od traktowania
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Akceptowalny wspolczesnie model spoteczny zaklada, iz nie-
pelnosprawnos$¢ nie jest tylko skutkiem choroby czy urazu, ale
jest ona przede wszystkim rezultatem barier, na jakie napotyka
w spoleczenstwie osoba z niepelnosprawnoscia (Barnes, 1996;
Finkelstein, 2004; Oliver, 2004). Oznacza to, ze nie traktuje si¢
niepetnosprawnosci jako problemu jednostkowego, a tym sa-
mym nie definiuje 0séb niepelnosprawnych jako ,wybrakowa-
nych”, a zatem niezdolnych do petnienia waznych rél i funkcji
spotecznych?.

Spoleczny model niepelnosprawnosci podkresla, ze niepetno-
sprawnos¢ nie jest deficytem, ale wyrazem réznorodnosci, nie jest
cechg jednostki, a raczej ztozonym zbiorem standw, z ktérych wie-
le jest tworem $rodowiska spolecznego. Przyjmuje sie réwniez, ze
to nie niepelnosprawny musi sie dostosowa¢ do spoleczenstwa, ale
spolfeczenstwo do niego. Zgodnie z tym modelem proponuje sig,
zamiast indywidualnego trybu rehabilitacji i opieki, wprowadzenie
zakrojonych na szerokg skale zmian spofecznych polaczonych z al-
ternatywnymi formami wsparcia i opieki (Finkelstein, 2004). Zmia-
na podejscia do niepelnosprawnosci ma stuzy¢ uniezaleznianiu sie
0s6b niepelnosprawnych od pomocy panstwa oraz ich spotecznemu
wlgczeniu (Bodnar, Sledzinska-Simon, 2012). Takie postepowanie
wymaga dzialania spolecznego, poniewaz na calym spoleczenstwie
spoczywa odpowiedzialno$¢ za dokonanie modyfikacji sSrodowiska
koniecznej dla pelnego uczestniczenia ludzi niepetnosprawnych we
wszystkich dziedzinach zycia spotecznego. Co istotne, zmiana spo-
teczna nie odnosi sie tylko do zakresu zmiany postaw czy ideologii,
stajac si¢ na poziomie politycznym kwestig realizacji praw czlowieka.

Z tego powodu szczegdlnie wartym podkreslenia jest model
oparty na prawach czlowieka, ktory stanowi wielowatkowa kwin-
tesencje wszystkich koncepcji osadzonych w modelu spotecznym
i koncentruje si¢ na realizacji praw czlowieka, np. prawa do réw-
nych szans uczestnictwa w zyciu spolecznym (Piron, 2004; Mab-
bett, 2005; Lawson, 2006; Wozniak, 2008).

0s6b z niepetnosprawno$ciami w sposdb paternalistyczny, a zaczaé traktowaé
je w sposob podmiotowy. Co istotne, zmienila si¢ réwniez §wiadomo$¢ samych
0s6b z niepelnosprawno$ciami, ktore zaczely dostrzegaé potrzebe walki o swoje
wolnoéci i prawa oraz miec¢ coraz wigksze aspiracje do pelnienia normalnych roél
spolecznych (Kurowski, 2014: 7-8).

% Postrzeganie os6b niepelnosprawnych jako ,bezuzytecznych” wynikato
przede wszystkim z tego, ze nie moga one angazowac si¢ w dzialalno$¢ nalezaca
do gléwnego nurtu ekonomicznego (Foucault, 2000).



Od modelu medycznego do poszanowania praw cztowieka

13

Zasadniczymi elementami podejscia opartego na poszanowaniu
praw sa uprawnienia i odpowiedzialno$¢®. W tym rozumieniu nie-
pelnosprawny to kto$ wiecej niz tylko ten, ktéry ,,moze” uczestni-
czy¢ w zyciu szerszej spotecznosci, to osoba, ktdra ,,moze i ma do
tego prawo” jako pelnoprawny obywatel i, co wigcej, ma réwniez
prawo do artykulowania swoich potrzeb, tak jak kazdy inny (pet-
nosprawny) czlonek spoteczenstwa.

W podejsciu tym zwraca sie szczeg6lng uwage na fakt, ze w zbyt
wielu obszarach zycia spolecznego utrzymuja sie zjawiska i proce-
sy sprzyjajace dewaluacji pozycji oséb z niepelnosprawno$ciami,
ograniczaniu ich praw obywatelskich, deprecjonowaniu roli w zy-
ciu zbiorowym przez redukowanie problemu niepelnosprawnosci
do kosztéw ekonomicznych i aktywnosci zawodowej niepelno-
sprawnych. To pozostaje jednak w sprzecznosci z rzeczywistymi
zrodtami problemow tej grupy, ktore wynikaja z ,,niesprawnego
$rodowiska”

Polityka formujgca srodowisko, w ktorej zyja osoby z nie-
pelnosprawnosciami, zawsze odzwierciedla poglady, wartosci
kultury dominujacej, stad tez cechy tego srodowiska nie s3 ani
przypadkowe, ani wyjatkowe. Struktury prawne i/lub utrudnie-
nia w realizacji praw w ramach spolecznego i sSrodowiskowego
kontekstu moga w konsekwencji prowadzi¢ do utrudnienia badz
ograniczenia uczestnictwa osdb niepelnosprawnych w zyciu
spotecznym. Obowiazkiem panstwa jest zatem ochrona praw
obywatelskich i przeciwdzialanie dyskryminacji jako zasada
generalna, a nie jako szczegdélna formy ochrony prawnej. To
punkt wyjscia w procesie generowania nowych wartosci, pogla-
déw i postaw spolecznych zastepujacych dotychczasowe ocze-
kiwania spoleczne i kryteria oceny ludzi dotad wykluczanych.
W zwigzku z tym spoleczenstwo musi si¢ zmienié, aby zapew-
ni¢ wszystkim obywatelom, w tym osobom niepetnosprawnym,
réwne mozliwosci uczestnictwa.

W aktualnie podejmowanym dyskursie na temat niepetnospraw-
nosci wskazuje si¢ czesto na to, ze model spoleczny nie jest wystar-
czajaco wrazliwy na réznice migdzy osobami niepetnosprawnymi,
ktore istnieja rownolegle z ich podobienstwem. Zdaniem kryty-
kow, w swojej skrajnej formie, model spoteczny nie obejmuje oso-
bistego do$wiadczenie bdlu i ograniczenia, ktore czgsto wpltywa na

* Empowerment oznacza uczestnictwo oséb niepetnosprawnych jako aktyw-
nych podmiotéw, podczas gdy odpowiedzialnos¢ odnosi sie do obowigzku insty-
tucji publicznych i innych struktur w celu zapewnienia realizacji tych praw.
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funkcjonowanie poszczegélnych jednostek. Ponadto nie nalezy za-
pomina, ze niektdre zaburzenia, cho¢ sa niewidoczne, mogg miec¢
wplyw i znaczenie dla tozsamosci i samopoczucia psychicznego
(Shakespeare, Watson, 2002).

Niektore z najglebszych probleméw doswiadczanych przez ludzi
z pewnymi zaburzeniami sg trudne lub wrecz niemozliwe do roz-
wigzania w ramach spotecznych dziatan®.

Warto zwrdci¢ uwage na jeszcze jeden aspekt wspdlczesnej
toczacej sie dyskusji na temat podejscia do zjawiska niepelno-
sprawnosci. Zdaniem czgsci badaczy wyjasnianie niepetnospraw-
nosci, odwolujac si¢ wylacznie do modelu medycznego lub tylko
spotecznego, stanowi zubozenie wielowymiarowosci tego zja-
wiska (Sikorska, Ostrowska, 1996; Shakespeare, Watson, 2002;
Waddell, Aylward, 2010). W ich ocenie niepelnosprawnos¢ musi
by¢ rozumiana raczej jako iloczyn wielu biopsychospotecznych
sil, gdyz jest procesem daleko bardziej ztozonym, dynamicznym,
zmiennym w czasie i nasileniu, niz zakladaly to dwa poprzednie
modele wyjasniajace. Badacze ci proponujg holistyczny, biopsy-
chospoteczny model rozumienia i wyjasniania niepetlnospraw-
nosci wraz z rehabilitacjg, wskazujacy na $cista wspolzaleznos¢
pomiedzy doswiadczanymi przez osoby niepelnosprawne trud-
no$ciami i ograniczeniami a specyfika socjalizacyjnych wptywow
srodowiska, w ktorym zyja.

Model biopsychospoteczny obejmuje problem zaburzen funk-
cjonowania z punktu widzenia biologii, jednostki i spoteczenstwa.
Niepelnosprawno$¢ nalezy postrzegac i rozumiec jako rezultat
interakcji uszkodzen i deficytéw, ograniczen funkcjonalnych oraz
przeszkod utrudniajacych uczestnictwo w takich podsystemach,
jak: edukacja, rynek pracy, wypoczynek, zycie organizacyjne, zycie
towarzyskie itp. (Wozniak, 2008: 83-84).

Jako ze model ten zaktada, iz funkcjonowanie moze ulec zakto-
ceniu na poziomie organizmu, jednostki, Srodowiska, to trzeba
znalez¢ rozwigzania na kazdym z tych pozioméw. To holistycz-
ne podejscie uznaje odrebno$¢ psychospoteczng kazdego chore-
go i poszukuje sposobéw leczenia najlepiej dostosowanych do
jego indywidualnych potrzeb, przyjmujac tez¢ o wyjatkowosci
kazdego zycia przy zwyczajnosci przezywanej choroby. Respek-
tuje spoteczne otoczenie choroby i réwniez w nim poszukuje

* Nalezy pamietac, ze uposéledzenie umystowe, na przyktad, istnieje w sensie
absolutnym i ze osoby z ci¢zka postacia tego stanu zawsze beda potrzebowaly po-
mocy pelnosprawnych, bez wzgledu na zmiany wprowadzane, na przyktad w ich
sytuacji socjalnej czy materialnej (French, Sim, 2004).
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zrddet trapigcych pacjenta dysfunkcji. Wiacza rodzine, srodowi-
sko nauki i pracy oraz spolecznos¢ lokalna, a przede wszystkim
samego chorego, w proces przejmowania kontroli nad choroba,
odbudowywania zdrowia i zwiekszania jego potencjalu. W mo-
delu holistyczna perspektywa zdrowia jest zgodna z perspektywa
zdrowia WHO, ktora definiuje je jako stan dobrego samopoczucia
psychicznego, fizycznego i spolecznego, a nie tylko brak choroby
czy niepetnosprawnosci (Ewles, Simnett, 2003; Uramowska-Zyto,
2010). Niepelnosprawnos¢ staje sie w tym ujeciu uniwersalnym
ludzkim doswiadczeniem, ktére nie czyni z 0séb z niepelnospraw-
no$cig marginalizowanej i etykietowanej mniejszosci. Z. Wozniak
w nawigzaniu do holistycznego podejscia do zdrowia i jego pro-
mocji (Ewles, Simnett, 2003) proponuje rozumie¢ niepetnospraw-
no$¢ ,jako rezultat luki miedzy zasobami jednostki (zdolnosci
i mozliwosci), a oczekiwaniami oraz wymaganiami generowany-
mi przez srodowisko fizyczne i spoteczne osoby z ograniczona
sprawnoscig, co oznacza realne zagrozenie dla jej potencjatu i/lub
aktywnosci, powodowane wtdrnie organizacja zycia zbiorowego,
ktérego struktura normatywna, organizacyjna i instytucjonalna
nie zaspokaja potrzeb ludzi z niepelnosprawnoscia, co skutkuje
utrata/ograniczeniem ich samodzielnosci zyciowej i wykluczenia
z uczestnictwa w gléwnym nurcie zycia spolecznego” (Wozniak,
2008: 108-110).

Z zastosowania okreslonego modelu wynikaja pewne konse-
kwencje praktyczne dla okreslonych dziatan polityki spoleczne;j.
Mozna zauwazy¢, ze proponowane formy oddzialywan stosowa-
no i nadal stosowane sa w zaleznosci od funkcjonujacych w danej
zbiorowosci modeli wyjasniania i konceptualizacji przyczyn nie-
pelnosprawnosci. Wspodlczesny system pomocy i wsparcia 0séb
z niepelnosprawnosciami powinien by¢ zbudowany w oparciu
0 nowg narracje¢ rozumienia niepetnosprawnosci, czyli uwzgled-
nia¢ szeroko rozumiane przejécie od modelu medycznego do
modelu spolecznego, a takze uwzglednia¢ specyfike niepeino-
sprawnosci.

Z badan wynika, ze szczegdlnie zagrozone wykluczeniem spo-
tecznym sg osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng i psychiczna
(Wertheimer, 1981; Shakespeare, 2006; Wozniak, 2008; Ostrowska,
2015). Pomimo obowigzujacej nowej narracji na temat wsparcia
w mys$l zalozen podejscia opartego na modelu biopsychospotecz-
nym i prawach czlowieka widoczne jest, ze takze najtrudniej pro-
cesy integracji i wiaczania zachodza wobec 0s6b z niepetnospraw-
noscia intelektualng i psychiczna.
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Pomimo tego, ze Swiatowa Organizacja Zdrowia (WHO)
wprowadzila pojecia niepelnosprawnosci, uwzgledniajac stan
zdrowia czlowieka oraz majac na wzgledzie relacje miedzy zdro-
wiem czlowieka a spoleczenstwem i $rodowiskiem, ktére go
otacza’, to mozna odnie$¢ wrazenie, ze wobec tej kategorii nie-
pelnosprawnych, jaka sa osoby niepelnosprawne intelektual-
nie i psychicznie, nadal stosuje si¢ gtéwnie podejscie medycz-
ne, gdzie dominuje koncepcja ,uposledzenia’/,uszkodzenia“
(impairment) oraz uznanie stusznosci rehabilitacji i instytucjo-
nalizacji niepelnosprawnych. W konsekwencji niepetnospraw-
nos$¢ w tym wydaniu postrzega si¢ jako problem osobisty, bezpo-
srednio wywolany przez chorobe, uraz lub inny stan chorobowy,
wymagajacy opieki medycznej w postaci indywidualnego lecze-
nia prowadzonego przez przygotowane to tego zawodowo osoby.
Celem postgpowania w niepelnosprawnosci jest wyleczenie lub
dostosowanie jednostki i zmiana jej zachowania. Opieka me-
dyczna postrzegana jest jako gléwne zagadnienie, a na poziomie
ustalania polityki zasadnicza reakcja polega na modyfikacji lub
reformie polityki opieki zdrowotnej. Dla tego modelu charak-
terystyczna jest medykalizacja i rozwdj instytucji opieki, ktore
realizujg potrzeby ,,prawdziwych klientow”, czyli przedstawicieli
spoteczenstwa, nizli samych , glupkéw” czy ,wariatow” (Kmie-
cik, 2017; Zakrzewska-Manterys, 2018).

Podobnie dzieje si¢ w aspekcie dorostosci, czyli tej fazie zycia,
ktéra jest nierozerwalnie kojarzona z aktywnoscia zawodows,
a w tej materii niepelnosprawni intelektualnie i psychicznie s naj-
stabszym ogniwem. Na ogdt w opinii badaczy spotecznych, ale tak-
ze praktykow wspierajacych osoby niepetnosprawne i ich rodziny
w procesie ich edukacji i rozwoju spolecznego przygotowujacego

> Spoleczny kontekst tematyki niepelnosprawnoéci zostal omodwiony
w Miedzynarodowej Klasyfikacji Funkcjonowania, Niepelnosprawnosci i Zdro-
wia (International Classification of Functioning, Disability and Health - ICF),
przyjetej podczas Swiatowego Zgromadzenia na rzecz Zdrowia (World Health
Assembly) w 2001 roku: Niesprawnos¢ (impariment) - kazda utrata sprawnosci
lub nieprawidlowo$¢ w budowie czy funkcjonowaniu organizmu pod wzgledem
psychologicznym, psychofizycznym lub anatomicznym; Niepetnosprawnos¢
(disability) — kazde ograniczenie badz niemozno$¢ (wynikajace z niesprawno-
$ci) prowadzenia aktywnego zycia w sposob lub zakresie uznawanym za typowe
dla cztowieka; Ograniczenia w petnieniu rol spotecznych (handicap) — ulomno$é
okreslonej osoby wynikajaca z niesprawnosci lub niepelnosprawnosci, ograni-
czajaca lub uniemozliwiajaca pelng realizacje roli spolecznej odpowiadajacej
wiekowi, plci oraz zgodnej ze spolecznymi i kulturowymi uwarunkowaniami
(UNICEE 2019).
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do w miare aktywnego, zintegrowanego spotecznie dorostego zycia,
podejmowane dzialania nie przynosza oczekiwanego rezultatu. Ak-
tualnie toczacy si¢ spoleczny dyskurs nad aktywna polityka zatrud-
nienia os6b z niepelnosprawnosciami w kontekscie przynaleznych
im praw akcentuje, iz doskonalenie systemu wsparcia w tej sferze
zycia wydaje sie jedna z najskuteczniejszych form wiaczenia, do-
tad czesto wykluczonych i marginalizowanych oséb, w gtéwny nurt
zycia spolecznego. Ma to szczegolne znaczenie w przypadku oséb
z niepelnosprawnoscia intelektualng i psychiczng, ktére z wielu po-
wodow znajduja si¢ w specyficznie trudnej sytuacji. Usamodziel-
nianie poprzez aktywizacje zawodowa moze przynie$¢ korzysci
zaréwno w sferze indywidualnego funkcjonowania jednostki, jak
i w wymiarze makrospotecznym odcigzy¢ panstwo i system po-
mocy spolecznej.

Tworzenie i wdrazania dobrych praktyk w zakresie budowa-
nia skutecznego mechanizmu aktywizacji spolecznej i zawodo-
wej 0s6b z niepelnosprawnoscig intelektualng w otwartym $ro-
dowisku spotecznym moze tworzy¢ realng szanse¢ na integracje
srodowiskowg, do ktdrej osoby te, dotychczas czesto separowane
od gtéwnego nurtu zycia spolecznego, maja niezbywalne prawo.
Niepelnosprawni sg bowiem ze wzgledu na swe ulomnosci nara-
zeni w wyzszym stopniu niz osoby pelnosprawne na napotyka-
nie barier utrudniajacych im pelne urzeczywistnienie ich praw
i wolnosci. Niezbednym zatem jest stworzenie odpowiedniego
instrumentarium umozliwiajagcego osobom niepelnosprawnym
korzystanie na rowni z osobami pelnosprawnymi z pelni przyro-
dzonych kazdemu czlowiekowi praw.

Temu stuzag wlasnie regulacje prawne w zakresie problematyki
praw niepetnosprawnych i ich rodzin w systemie uniwersalnym,
europejskim i krajowym. Artykut 69 Konstytucji wprowadza obo-
wigzek pomocy niepelnosprawnym w zabezpieczeniu ich egzysten-
cji, przysposobieniu do pracy oraz komunikacji spotecznej, co znaj-
duje swoje odzwierciedlenie w uregulowaniach ustawy o pomocy
spolecznej i ustawy o ochronie zdrowia psychicznego. Rzecznicy
praw osob z niepelnosprawnosciami sg przekonani, ze ratyfikowa-
nie Konwencji ONZ o prawach o0s6b niepetnosprawnych® stanowi
przelom w sankcjonowaniu praw 0séb z niepelnosprawnosciami

¢ Ustawa ratyfikacyjna zostala uchwalona przez Sejm 15 czerwca 2012 r.
(Ustawa o ratyfikacji Konwencji, 2012).Uroczysta ratyfikacja konwencji przez
Prezydenta RP odbyta sie 6 wrzesnia 2012 r. Zgodnie z art. 45 ust. 2 konwencji
w stosunku do Rzeczypospolitej Polskiej weszta ona w zycie dnia 25 pazdziernika
2012 r. (komunikat rzagdowy z dnia 25 wrze$nia 2012 r. poz. 1170).
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w polskim porzadku prawnym, i jednoczesnie majg nadzieje, iz
otwiera droge do uchwalania przepiséw kompatybilnych z sys-
temami wprowadzonymi w innych panstwach Unii Europejskiej
(Michalska-Olek, Zaremba, 2017).

Powszechnie wiadomo, iz brak jest spdjnej polityki publicznej
wobec niepelnosprawnosci, a niewatpliwie na jej brak sklada sie
wielu czynnikéw, takich, jak: brak statystyk, brak odpowiedniej
sprawozdawczodci czy brak jednolitego orzecznictwa. Przede
wszystkim warto odnotowac, iz ,w polskim prawie nie ma jednej,
powszechnie obowigzujacej definicji niepelnosprawnosci. Brak
jest rowniez jednolitego systemu orzekania o niepelnosprawno-
$ci. Poszczegolne akty prawne postuguja si¢ réznymi pojeciami
na okreslanie niepelnosprawnosci lub jej rodzajow. To powodu-
je, ze przyznanie okreslonych rodzajéw wsparcia jest uzaleznio-
ne od szeregu dokumentéw, a tym samym brak spojnego syste-
mu wsparcia 0sob z niepelnosprawnosciami” (Spoteczny Raport
Alternatywny, 2015: 10).

Dla przyktadu, w trwajacej od roku 2012 debacie woko? syste-
mu orzekania o niepelnosprawnosci istnieje zgodno$¢ co do tego,
ze jest to przede wszystkim system niespdjny (odrebne systemy
orzecznictwa: o niepelnosprawnosci i stopniu niepelnosprawno-
$ci oraz o niezdolnosci do pracy) oraz oparty na dysfunkcjach
orzekanej osoby (Glab, Kurowski, 2018). Mozna domniemywac,
iz jednym z grzechéw gltéwnych, ktéry niejako zaprzepaszcza szan-
s¢ na odpowiednig narracj¢ przy tworzeniu nowego systemu, jest
dazenie do unifikacji srodowiska 0séb potrzebujacych wiekszego
wsparcia w kategorie osob ,,niesamodzielnych”

Oczywiscie s3 osoby niepelnosprawne, ktore nigdy nie podej-
ma pracy i potrzebuja stalej opieki innych oséb, i to one powin-
ny otrzymywac najwieksza, zapewniajaca godne zycie pomoc ze
strony panstwa. Jednak przy przyznawaniu tego wsparcia powinno
sie promowac aktywno$¢, a nie bierno$¢. Nie ma tez przy tym po-
trzeby etykietowania osoby jako ,niezdolnej do samodzielnej eg-
zystencji”. Elastyczny system orzecznictwa dawaltby zdecydowanie
wigksze gwarancje przestrzegania wobec 0sdb niepetnosprawnych
praw czlowieka, stad tez postulat, iz ,,nalezy stworzy¢ jeden system
orzekania o niepelnosprawnosci, ktory nie koncentrowalby sie na
dysfunkcjach danej osoby, ale na tym, jakie wsparcie (takze finan-
sowe), umozliwi jej jak najpelniejsze funkcjonowanie w spoteczen-
stwie” (Kurowski, 2014: 29).

Jesli dodamy do tego brak jednoznacznej definicji i statystyk
co do niesamodzielnosci, ktére sa warunkiem koniecznym do
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planowania ustug w zakresie pomocy spotecznej, to trudno nie zgo-
dzi¢ sie z faktem, ,,Ze to nie niesamodzielno$¢ jako kategoria bez-
wzgledna powinna by¢ obiektem zainteresowan, ale wsparcie, jakie
jest niezbedne, by osoba mogla pozostawa¢ wzglednie niezalezna”
(Kusidel, Podgorska-Jachnik, Potoczna, 2018: 5). Zas w przypadku
kategorii 0s6b z niepelnosprawnoscig intelektualna czy z chorobg
psychiczng wiaze sie to z koncepcjg niezaleznego zycia, ktdra jest
mozliwe tylko dzigki wsparciu.

Juz Deklaracja Praw Oséb z Uposledzeniem Umyslowym
(Declaration on the Rights of Mentally Retarded Persons) z1971 .,
ktéra podkreslata, iz osoby niepelnosprawne intelektualnie maja
te same prawa co inni ludzie, oraz ustanawiala specjalne prawa
dla tych oséb, z wymownym podkresleniem - ,wynikajace z ich
potrzeb”.

Jesli dodamy do tego fakt, iz Konwencja ONZ o prawach oséb
niepetnosprawnych (2006) eksponuje potrzebe bardziej intensyw-
nego i specjalistycznego wsparcia, to termin ,,niesamodzielno$¢”
traci racje bytu. W obliczu tych wyzwan z uznaniem nalezy wska-
zaé, iz w zamian za kryterium niesamodzielnosci coraz czesciej
w polskich analizach interdyscyplinarnych pojawia si¢ propozycja
myslenia o osobach z niepelnosprawnosciami w kategoriach poten-
cjatu relacyjnosci i coraz czeéciej pojawia sie dyskurs o autonomii
(Penczek 2017, Podgoérska-Jachnik, 2018).

Istniejacy w Polsce instytucjonalny system wsparcia 0séb z nie-
pelnosprawnosciami niejednokrotnie krytykowany byt za istot-
ne luki, ktére stanowig tym samym bariery w procesie wsparcia
i integracji spolecznej calej tej grupy, jak i specyficznych kategorii
(Kowalik, 2011; Gaciarz, Kubicki, Rudnicki, 2014; Kubicki, 2017).
Mozna domniemywag, iz tego typu niedoskonate funkcjonowanie
instytucji publicznych w znacznym stopniu moze utrudnia¢ wdra-
zanie zapisow zawartych w Konwencji o prawach osob niepelno-
sprawnych.

Na szczegdlng uwage zasluguje ten segment instytucjonalny,
ktory w swych zalozeniach ma wsparcie i pomoc dla 0séb z niepet-
nosprawnoscia intelektualna, jak i chorujacych psychicznie. Dzieje
sie tak dlatego, iz ta grupa odznacza si¢ specyficznymi cechami,
ktore wymagaja tez odpowiedniego dzialania.

Generalnie niepelnosprawnos¢ psychiczna lub umystowa taczy
sie z duza niestabilnoscig somatyczng i socjalng, za$ ludzie psy-
chicznie chorzy lub uposledzeni umystowo wymagaja szczegélnej
troski we wszystkich aspektach zycia (Kozlowski, 2005). Jednocze-
$nie tez w najwigkszym stopniu skupiaja na sobie uwage spoteczna
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z wszelkimi negatywnymi jej przejawami, za$ stereotypizacja
i uprzedzenia na pewno nie utatwiaja tym osobom uczestnictwa
w zyciu spotecznym. Taki konglomerat moze doprowadzi¢ do nie-
zadowalajgcego, niewystarczajacego wsparcia dla tych oséb oraz
wystepowania problemoéw i zagrozen w drodze do integracji spo-
tecznej. Co wiecej, uniemozliwia réwniez identyfikacje utrudnien,
ktdre nie pozwalajg osobom z niepelnosprawnosciami uczestniczy¢
w zyciu spolecznym, a nastepnie wskazywac, w jaki sposdb moz-
na je w najwiekszym stopniu kompensowa¢ poprzez odpowiednie
wsparcie. W konsekwencji nieustajgco mamy do czynienia ze sta-
tusem ,,niepelnoprawnosci spolecznej’, ktéra dotyczy srodowisk
wielorako stygmatyzowanych (Eribon, 2019: 84-85).



