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Godne dziecinstwo i godna staros¢. O koniecznosci planowania
permanentnych oddziatywan edukacyjno-spotecznych

dla osdb z niepetnosprawnoscig intelektualng

Stow kilka o godnosci

Rozwazania o ,godnym” zyciu, czy jeszcze ogdlniej o ,godnym istnieniu” z koniecz-
nosci kieruja uwage ku ludzkiej godnosci jako takiej. Generalnie nikt jej nie kwestio-
nuje, jednak kilka mysli na ten temat pozwoli na gtebsze zakorzenienie interesuja-
cego nas problemu.

Godnosc¢ osoby ludzkiej jest przedmiotem analizy wielu dyscyplin naukowych,
filozofii, teologii, socjologii, oddziatujac na ksztatt stanowionego prawa, a przez to
na wiele obszaréw. Mozna moéwic o godnosci, postugujac sie koncepcja osobowo-
$ciowa, zbudowana na doswiadczeniu, i osobowa, czyli ontyczno-aksjologiczng
(Chatas 2003). W tej drugiej mozemy méwic o aspektach teologicznych (metafizycz-
nych), etycznych czy ontologicznych. Generalnie chodzi o odkrycie zrodta ludzkiej
godnosci. Ta usytuowana jest w samym $rodku konstytuowania sie cztowieka jako
takiego. Trzeba zwrdci¢ uwage na fakt, ze godno$¢ nie jest jednym z praw, ktore
cztowiek moze naby¢ czy otrzymac, gdyz to wtasnie godnos¢ cztowieka jest funda-
mentem i normg wszystkich praw catego prawnego porzadku. Z drugiej za$ strony,
godnosc¢ jest wartoscig, ktérg prawo winno chronic.

W preambule Konstytucji Rzeczypospolitej czytamy: ,Wszystkich, ktérzy dla
dobra Trzeciej Rzeczypospolitej te Konstytucje beda stosowali, wzywamy, aby czy-
nili to, dbajac o zachowanie przyrodzonej godnosci cztowieka”. Zas art. 30 tejze
Konstytucji precyzuje: ,Przyrodzona i niezbywalna godno$¢ cztowieka stanowi
zrédto wolnosci i praw cztowieka i obywatela. Jest ona nienaruszalna, a jej posza-
nowanie i ochrona jest obowigzkiem wtadz publicznych”. Oznacza to, ze godnos$¢
ludzka jest tak mocno zwigzana z cztowiekiem, Ze nie tylko nikt nie moze go jej po-
zbawi¢, ale takze on sam nie moze sie jej zrzec.

Prawa wedtug Konstytucji:

Art. 68

1. Kazdy ma prawo do ochrony zdrowia.

2. Obywatelom, niezaleznie od ich sytuacji materialnej, wtadze publiczne zapew-
niajg réwny dostep do $wiadczen opieki zdrowotnej finansowanej ze srodkow
publicznych. Warunki i zakres udzielania §wiadczen okresla ustawa.
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3. Wtadze publiczne sg obowigzane do zapewnienia szczego6lnej opieki zdrowot-
nej dzieciom, kobietom ciezarnym, osobom niepeinosprawnym i osobom w po-
desztym wieku.

4. Wtadze publiczne sg obowigzane do zwalczania choréb epidemicznych i zapo-
biegania negatywnym dla zdrowia skutkom degradacji $rodowiska.

5. Wtadze publiczne popieraja rozwdj kultury fizycznej, zwtaszcza wsréod dzieci
i mtodziezy.

Art. 70 stanowi:

1. Kazdy ma prawo do nauki. Nauka do 18. roku zycia jest obowigzkowa. Sposéb
wykonywania obowigzku szkolnego okresla ustawa.

Natomiast pomiedzy tymi dwoma artykutami znajduje sie art. 69, ktéry w jed-
nym zdaniu postanawia: ,0sobom niepetnosprawnym wtadze publiczne udzielaja,
zgodnie z ustawg, pomocy w zabezpieczaniu egzystencji, przysposobieniu do pracy
oraz komunikacji spotecznej”.

Jesli do tego dodamy jeszcze art. 66 p. 1, ktéory méwi, ze ,kazdy ma prawo do
bezpiecznych i higienicznych warunkéw pracy”, wéwczas okazuje sie, ze zagadnie-
nia o ktéorych méwimy, oczekiwania, ktére przedktadamy i zadania, ktére nie zawsze
dostatecznie glo$no sg artykutowane, nie sg sieganiem po taskawe obdarowanie,
lecz jedynie wotaniem o respektowanie postanowien Konstytucji Rzeczypospolite;.

Godno$¢ oséb niepetnosprawnych intelektualnie bywa naruszana, nie tylko
przez ,etykietowanie” lub ,wytykanie palcami” (co zdarza sie coraz rzadziej), ale
poprzez zaniedbywanie i pomijanie np. przy dzieleniu budzetu zar6wno krajowego,
wojewddzkiego, jak i gminnego, przydzielania miejsc pracy, obnizania zasitkow dla
rodzin tych osdb, itp.

Godne dziecinstwo, dorosto$¢ i staros¢ oséb z niepetnosprawnoscig musi stac
sie wyznacznikiem humanizacji spoteczenstwa, w ktéorym Ustawa Gtéwna nie pozo-
staje jedynie zbiorem poboznych Zyczen, ale bedzie drogowskazem wyznaczajacym
kierunek wspélnotowego wedrowania. Jest to o tyle wazne, ze wciaz stychac o sytu-
acjach, w ktérych martwa litera prawa zbija najszlachetniejsze poruszenia ludzkich
sumien i cztowieczej wrazliwos$ci. Odniesienie do godnosci, jako ostatecznej instan-
cji, uchroni¢ moze od bdlu i rozpaczy.

Godnos¢ w okresach zycia osdb z niepetnosprawnoscig intelektualng

Godne traktowanie cztowieka oznacza, ze jest on w kazdej zyciowej sytuacji
podmiotem, ma wolno$¢ wyboru, nie moze by¢ wykorzystywany, a jego prawa mu-
szg by¢ respektowane. Godnos$¢ cztowieka wyraza sie zapewnieniem mu autono-
mii, wolnosci i réwnosci, w tym takze w sferze praw ekonomicznych i socjalnych.
W sytuacjach, w ktérych cztowiek nie jest w stanie dziata¢ autonomicznie, niezbed-
ne jest zapewnienie ochrony jego godnosci przez panstwo, realizujace w tym za-
kresie postanowienia odpowiednich aktow legislacyjnych, ktérych normy podlegaja
takze interpretacji sadéw (Romer 2003).

Jesli spojrzymy na okresy zycia os6b z niepetnosprawnoscig intelektualna,
to mozemy z pewnym zadowoleniem stwierdzi¢, ze w zakresie wczesnego etapu
ich rozwoju, bardzo duzo zostato osiggniete. Godne traktowanie rodziny i dziecka
z niepetnosprawnoscig w wymiarze medycznym (np. lepszy sposéb diagnozowania,
opieki zdrowotnej), edukacyjnym (np. wczesne, wielospecjalistyczne wspomaganie
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rozwoju dziecka, mozliwos¢ wyboru szkoty, integracja edukacyjna), spotecznym
(np. integracja spoteczna, witgczania rodzin i dzieci w aktywnosSci spoteczne). Jesli
jednak spojrzymy na okres dorastania i dorostosci os6b z niepelnosprawnoscia oraz
sytuacje ich rodzin, dostrzezemy kryzys we wszystkich obszarach zycia tych ludzi
(Kaczmarek 2010).

Konieczno$¢ kontynuacji oddziatywan edukacyjno-spotecznych
w dorastajgcym i dorostym yciu oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng

Dzi$ stajemy naprzeciw wyzwaniom dorostego zycia oséb z niepetnospraw-
noscig intelektualng i tak szybko, jak zostaty objete opieka podstawowe potrzeby
zdrowotne tych oséb, tak niezbedne jest dalsze rozwijanie ustug edukacyjnych
i spotecznych dla ludzi mtodych i dorostych niepetnosprawnych intelektualnie.

Wzrost Sredniej dtugosci zycia w ogdlnej populacji powoduje zwiekszajaca sie
réwniez liczbe osdb starszych z niepetnosprawnos$cia intelektualna, co wiaze sie
ze $rednig dtugoscia ich Zycia. Przesuniecia demograficzne w gronie os6b niepet-
nosprawnych wskazuja, ze w niedalekiej przysztosci bedzie to bardzo liczna grupa
ludzi dorostych potrzebujacych wsparcia. Rodzi to nowe wyzwania, ktére system
stuzby zdrowia i edukacji musi uwzgledni¢. Priorytetowe wydaja sie zatem dziata-
nia skierowane na:

e Dalsza mozliwos$¢ ksztatcenia dorastajacych i dorostych oséb z niepetnospraw-
noscia intelektualna

Wczesne wspomaganie rozwoju matych dzieci zagrozonych niepetnosprawno-
$cig lub niepetnosprawnych to konieczny, ale niestety jedynie pierwszy etap dzia-
tania na rzecz ludzi niepetnosprawnych intelektualnie. Drugim, nie mniej waznym
zadaniem, jest ich wsparcie, kiedy osiggna dorostos¢.

W okresie dorosto$ci os6b niepetnosprawnych rodzice staja po raz drugi
(pierwszy po narodzinach dziecka) przed niewiadoma: co dalej z dorastajacym
dzieckiem? Programy wczesnego wspomagania rozwoju niemowlat i matych dzieci
przynosza widoczne efekty nie tylko w dziecinstwie, ale i we wszystkich fazach doj-
rzewania i dorostos$ci, brakuje jednak ciaglos$ci. Wczesna interwencja otwiera per-
spektywy, ktore nalezy wypetniac trescig az do p6znej starosci. Powinna by¢ ona
w mys$l zatozenia, procesem cigglym, ktéry bedzie obejmowatl wszystkie okresy
zycia osoby niepelnosprawnej, a zwlaszcza dorostos¢. Nie moze by¢ wczesny
okres dziecinstwa jedynym etapem dziatania na rzecz oséb niepeinosprawnych in-
telektualnie. Kontynuacja powinno by¢ dalsze wspieranie mtodziezy, kiedy osiagna
dorostos¢.

Niestety niewielki odsetek uczniéw z niepetnosprawnoscia intelektualng moze
dalej sie ksztaltci¢ zawodowo, znaczna wiekszo$¢ uczestniczy w réznych zastep-
czych formach aktywnosci lub przebywa w domu. Czesto formy aktywno$ci to zaje-
cia typowe dla dzieci, takie jak: rysowanie, malowanie, wycinanie, lepienie (niestety
sprawiajace wrazenie przedszkoli dla oséb dorostych). Nadal brakuje miejsc eduka-
cyjnych godnych oséb dorastajacych z niepelnosprawnoscia intelektualna.
¢ Rozwijanie w procesie edukacji i wychowania kompetencji spotecznych - samo-

dzielnosci, aktywno$ci wtasnej i odpowiedzialnosci poprzez:
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— opracowanie, podobnie jak przy programach wczesnej interwencji (holistycz-
nych, wielospecjalistycznych) modeli usprawniania spotecznego dla oséb dora-
stajacych i dorostych z niepelnosprawnoscig intelektualna.

Programoéw, ktére bede uwzglednialy wiedze o otaczajagcym bezposrednio
osoby niepelnosprawne srodowisku lokalnym, w ktérym zyja, a przede wszystkim
uczyty takich kompetencji, ktdre pomoga im samodzielnie radzi¢ sobie w réznych
sytuacjach zyciowych, takich jak: znajdowanie pracy, zawieranie znajomosci, wypet-
nianie obowigzkéw w zakresie prowadzenia domu, robienie zakupéw, ktére beda
uczyly formutowania dla odpowiednich sytuacji zrozumiatych komunikatéw (np.
zamOwienie pizzy w restauracji, kupno biletu w kasie, uzasadnienie zwrotu towaru
w sklepie), uczyly umiejetnosci wyrazania zgody i odmowy, poczucia tozsamosci
spotecznej - osiggania maksymalnej osobistej autonomii.

— zmiana sposobu traktowania przez rodzicéw, opiekundéw, nauczycieli os6b doro-
stych z niepetnosprawnoscia intelektualna.

Traktowanie oséb dorostych jak dzieci sprawia, ze zachowujg sie tak, jak tego
pragnie otoczenie - jak dzieci. Przyktadem moze by¢ opis 16-letniej dziewczyny,
ktoéra zachowywata sie i chciata sie ubiera¢ jak mate dziecko, gdyz ustyszata roz-
mowe rodzicow, w ktérej padto zdanie: ,wszystko bedzie dobrze, dopdki jest ona
dzieckiem” (Przebidna, Smakosz 2002). Inna sytuacja, w ktérej dorosta 38-letnia
kobieta zapytata podczas ogladania filmu o scene seksualng i otrzymata odpowiedz,
ze dowie sie wszystkiego jak bedzie starsza (Kaczmarek 2010).

Wazne, aby rodziny zobaczyly, ze petna integracja jest nie tylko problemem
wilgczenia w szkote, ale jest rowniez problemem bycia wtgczonym w dom i w spo-
teczno$c¢, w ktorych doroste osoby zyja. Rodziny musza by¢ platforma integracji,
a nie miejscem nadopiekunczosci (Perera 1993). Jako przyktad mozna przywotac
badania Timmons i Brown (1997), ktére wykazaty, ze mtode osoby z ZD otrzymy-
waty pieniadze tylko wtedy, jesli o nie pytaty i otrzymywaty je bez zadnych regut
i obowigzkow w zamian. Wynik jest taki, ze mtodzi ludzie ucza sie zachowan nie-
odpowiedzialnych, poniewaz otrzymujg - czesto w domu - gotowe rozwigzania
i poczucie komfortu, zamiast raczej mozliwosci samodzielnego odkrywania i stymu-
lacji. To odkrywanie odgrywa wazng role w rozwoju biologicznym moézgu i w konse-
kwencji w spotecznym i poznawczym ksztatcie ich statusu dorostego.

Dlatego nalezy stawia¢ przed mtodymi osobami wyzwania na ich miare, nie
dziata¢ w ich imieniu lub za nie tam, gdzie mogg to uczyni¢ samodzielnie, da¢ im
mozliwos$ci ponoszenia konsekwencji za wtasne dziatania. Brak tych kompetencji
sprawia, ze doroste osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng w obliczu ,doro-
stych zadan” stajg sie bezradne, zagubione i ubezwlasnowolnione, nie podejmuja
wlasnej aktywnosci, kieruja sie wyuczong bezradnoscia.

— wspieranie powstajgcego w Polsce (i na Swiecie) ruchu oséb niepelnosprawnych
»Self-adwokatow” (Rzecznikow wiasnych praw).

Koncepcji opartej na podstawowych zasadach wolnosci, autorytetu, wsparcia
i odpowiedzialno$ci oraz samostanowienia. Grupy zaktadane przez osoby niepet-
nosprawne (przy wsparciu asystujgcych tzw. facylitatoréw) zabieraja gtos we wtas-
nym imieniu, méwia to, co jest dla nich wazne, bronig wlasnych spraw, wlasnej
tozsamosci.
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Mtodziez i dorosli z niepelnosprawnoscia intelektualng maja te same aspiracje
do posiadania przyjaciot, relacji, mozliwosci spetniania marzen, bycia w miejscach,
w ktorych przebywajg inni mtodzi ludzie bez jakichkolwiek niepetnosprawnosci.
Ich aspiracje s takie same. To co rézni obie grupy, to mniejsze mozliwosci (ktére
oferuje spoteczenstwo) osiggniecia wtasnych dazen przez osoby niepelnosprawne.
¢ Organizowanie mozliwosci spedzania czasu wolnego

Weczesna interwencja w przypadku matego dziecka przyniosta mnéstwo réz-
norodnych aktywnosci i kontaktéw z wieloma osobami (specjalistami), z ktérymi
dziecko mogto na co dzien obcowac. Dorostos$¢, czy juz sam okres dorastania, bar-
dzo czesto niesie z sobg samotnos¢, brak atrakcyjnych, czy chociazby przyzwoitych,
form spedzania czasu wolnego, brak specjalistdw i grup wsparcia. Rodzice i rodzina
ponownie zostajg sami ze swoim dorostym dzieckiem. Ponownie, jak w obliczu na-
rodzin, powraca bolesne pytanie: co dalej?

Obszar ten moze by¢ zagospodarowany przez przygotowanie specjalistow lub
przekwalifikowanie do organizowania aktywnos$ci spedzania czasu wolnego dla
0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng, zaje¢ takich jak np. taniec, karate, aero-
bik, itp. Takiego samego zakresu wyboru mozliwosci, ktéry majg do dyspozycji inni
cztonkowie spotecznosci lokalnej; lub poprzez organizowanie dodatkowych zajac
przy juz istniejacych klubach, centrach sportowych.
¢ Oferowanie poradnictwa zawodowego i mozliwosci zawodowych

Wczesna dorosto$¢ to mozliwos¢ podjecia okreslonych zadan, takich jak: pod-
jecie roli zawodowej, zatozenie rodziny, realizacja marzen i oczekiwan zwigzanych
z przysztoscia.

Mozliwos¢ pracy zawodowej oraz uczestnictwo osoby z niepetnosprawnoscia
intelektualng w relacji mistrz - uczen jest obszarem, w ktérym obecnie jest niewiele
rozwiazan. Podjecie pracy (w Polsce) przez osobe niepelnosprawng intelektualnie
jest prawie nieosiagalne. Rynek pracy obecnie dostepny dla os6b z niepetnospraw-
noscia jest bardzo ograniczony, a nawet nieprzygotowany na osoby niepetnospraw-
ne intelektualnie. Czesto posrod tej malutkiej garstki os6b majacych prace s3 to lu-
dzie z niepelnosprawnoscia fizyczng, osoby niepetnosprawne intelektualnie rzadko
mozemy spotkac jako pracownikéw firm czy innych zaktadéw pracy.

Obecnie, osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng sg w stanie pracowac,
jezeli sg wlasciwie przeszkolone, jesli miejsce pracy jest dla nich odpowiednie,
a praca dostosowana do ich rzeczywistych mozliwosci oraz gdy maja mozliwos¢ jej
wykonania.

Jest mozliwe, ze wiekszos¢ z tych 0sdb przezyje swoich rodzicow, a ich rodzen-
stwo bedzie mogto lub nie podjg¢ opieke nad nimi. Osoba, ktéra pracuje ma wieksze
prawdopodobienstwo bycia samowystarczalng, mozliwo$¢ niezaleznego lub nadzo-
rowanego mieszkania, zmniejszajac tym samym w sposéb znaczacy zobowigzania
rodziny i spoteczenstwa wobec niej.
¢ Organizowanie mieszkalnictwa

Innym dreczacym pytaniem, Ktére stawiaja rodzice, jest to: co sie stanie
Z moja corka, synem, jesli nas zabraknie? Samodzielnie, bez wsparcia publiczne-
go buduja, jak w przypadku np. domdéw pod Krakowem, miejsce do zycia dla swoich
dorostych dzieci.
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Fundacje zwigzane z zyciem oséb dorostych, takie jak fundacja Anny Dymnej
,Mimo wszystko”, czy wspolnota Arki sg bardzo ograniczone i niedostepne wszyst-
kim osobom. Powstajg rowniez w duzych miastach projekty mieszkalnictwa chro-
nionego, jednak ich zakres jest rowniez bardzo ograniczony i dotyczy tylko kilku
duzych miast.

Projekty mieszkalnictwa wspolnotowego czy indywidualnego powinny by¢
priorytetowym zadaniem dla wtadz panstwowych wszystkich miast!

Nierozwigzana sytuacja mieszkaniowa sprawia, ze osoby doroste z niepetno-
sprawnoscig intelektualng sa podwadjnie pokrzywdzone przez los, poniewaz Smier¢
0s0b najblizszych, jakimi sa rodzice, powoduje utrate najblizszego srodowiska, ko-
nieczno$¢ opuszczenia miejsca zamieszkania oraz przeprowadzenie sie do nowej
grupy spotecznej i nowego miejsca, jakim w Polsce jest najczesciej jeszcze instytucja
domu pomocy spoteczne;j.

Sytuacja ludzi starszych z niepelnosprawnoscia intelektualng nasuwa jedno
bardzo proste (cho¢ trudne w realizacji) wyzwanie: nalezy szuka¢ nowych rozwia-
zan, ktére dla tych os6b oraz ich rodzin beda najlepsze, tj. beda spelniaty podsta-
wowe prawo kazdego czlowieka - prawo do godnego Zycia.
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Dignified childhood and old age. On the necessity of planning permanent
educational and social actions for people with intellectual disability

Abstract

Today we face the challenges of adult life of people with intellectual disability. It is necessary
to further develop the educational and social services for young people and adults with
intellectual disability as quickly as their basic health needs were provided with care.

The increase of the average life expectancy in the overall population leads to the growth of the
number of elderly disabled people. It generates new challenges which have to be noticed and
realized. The solutions to these challenges will have to fulfil the basic right of every human -
the right to dignified life.



