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Niezalezne zycie os6b z niepetnosprawnoscia
intelektualng w swiecie VUCA
- miedzy Konwencja a praktyka

WSTEP

Osoby z niepelnosprawnoscig intelektualna sg grupa, ktdrej spe-
cyfika wyrodznia jg sposrod innych niepetnosprawnosci - w duzej
mierze za sprawg trudno$ci w samodzielnym podejmowaniu decy-
zji i kierowaniu swoim Zyciem. Jednocze$nie jest to grupa narazona
na pewien ostracyzm w srodowisku niepetnosprawnosciowym, co
wiaze si¢ m. in. z niechecig innych grup oséb z niepelnosprawno-
$ciami do bycia utozsamianymi z ,niezaradnymi” czy ,,niezdolny-
mi” - w przypadku ich wspdlnej kwalifikacji do grupy oséb ,,nie-
petnosprawnych” (Campbell, Oliver 2006: 97).

Historycznie grupa ta jest jedna z najbardziej dotknigtych
dzialaniami segregacyjnymi — przejawiajacymi si¢ m.in. w insty-
tucjonalizacji wsparcia, funkcjonowaniu osobnego szkolnictwa
i bariery niskich wymagan (Shakespeare 2017), jak tez kulturo-
wo zakorzenionymi przeciwwskazaniami do pracy - co wynika
m.in. z niewielkich mozliwosci autoprezentacji i dzialan eman-
cypacyjnych wsréd oséb z niepelnosprawnoscia intelektualna.

* Adiunkt w Katedrze Socjologii Stosowanej i Pracy Socjalnej Uniwersytetu
Lodzkiego. W kregu jego zainteresowan znajdujg si¢: polityka spoleczna wobec
0s6b z niepetnosprawnosciami i jej aspekty socjologiczne; ruch niepetnospraw-
nosciowy (disability movement) w Polsce; spoleczna historia niepelnosprawnosci.

Od wielu lat dziata w organizacjach pozarzadowych wspierajacych osoby
z niepelnosprawnosciami w ich dzialaniach na rzecz poprawy jakosci wtasnego
zycia. Jest m. in. innymi czlonkiem-zalozycielem Stowarzyszenia Instytut Nie-
zaleznego Zycia — obywatelskiego think-tanku dzialajacego na rzecz wdrazania
Konwencji o prawach 0séb niepelnosprawnych w Polsce.
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Jednoczednie s3 one szczego6lnie narazone na przemoc i dyskry-
minacje (Jamrogiewicz 2018; Chan 2016: 208-209).

Powstanie Konwencji ONZ o prawach os6b niepetnosprawnych
(KPON) i jej ratyfikacja przez Polske w 2012 r. stworzyly przestrzen
do ponownego namystu nad mozliwosciami spolecznego funkcjo-
nowania 0sdb z niepelnosprawnoscig intelektualng, wprowadzajac
jednoczesnie pewien ferment do srodowiska — zwigzany z dyskusja
nad aplikowalnoscig zatozenn KPON do potrzeb i sytuacji omawia-
nej grupy. Spektrum opinii i dostrzeganych szans jest tutaj bardzo
szerokie — od prob przyjecia KPON jako zasadniczego wyznaczni-
ka dziafan (jak dziatalnos¢ Polskiego Stowarzyszenia na rzecz Oséb
z Niepelnosprawnoscig Intelektualng) po twierdzenia, ze Konwen-
cja nie ma niczego do zaoferowania osobom z niepetnosprawno-
$cig intelektualng i moze prowadzic je do ,,odtworczego nasladowa-
nia wzoréw zachowan charakteryzujacych statystyczng wigkszos¢”
(Zakrzewska-Manterys, za: Ractaw, Trawkowska 2017: 18). Zawar-
te w KPON pojecie niezaleznego zycia (independent living) stawia
rodzicéw i osoby wspierajace przed dylematem zwigzanym z jednej
strony z koniecznoscig zapewnienia osobom z niepetnosprawno-
$cig intelektualng bezpieczenstwa, a z drugiej — z checig wspierania
ich wolnosci i samodzielnego zycia.

Celem artykulu jest teoretyczna analiza gléwnych trudnosci
- przy zastosowaniu schematu VUCA - z jakimi moga mierzy¢
sie osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna i ich rodzice/osoby
wspierajace (zaktadajac, ze relacje rodzinne i familiaryzacja niepet-
nosprawnosci s3 tutaj szczegdlnie istotne — zob. Zyta 2018: 51-52;
Pamuta 2019: 95, 97) w warunkach zmieniajacego si¢ paradygmatu
niepetnosprawnosci wynikajacego z przyjecia przez Polske KPON.

Artykul pisany jest z perspektywy badacza z kregu disability stud-
ies, jak tez z pozycji osoby wspierajacej osobe z niepetnosprawno-
$cig intelektualng w systemie pieczy zastepczej.

KONTEKST

KPON jest bez watpienia jednym z kamieni milowych na drodze
srodowiska niepetlnosprawnosciowego do emancypacji. Za gtéwny
element konstytuujacy ten dokument nalezy uzna¢ przyjecie jako
jego podstawy prawno-cztowieczego modelu (human rights model)
niepelnosprawnosci. Oparty jest on na zalozeniu, ze kazda osoba
jest podmiotem praw cztowieka i nie moze by¢ dyskryminowana ze
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wzgledu na jakakolwiek ceche — w tym przypadku niepelnospraw-
no$¢. Model ten neguje idee modelu medycznego (bazujaca na za-
sadzie ,naprawy” uszkodzonego ciala i ,,przywrdcenia” jednostki
do funkcjonowania w spoleczenstwie), ale rowniez kompensuje
niedostatki spolecznego modelu niepelnosprawnosci. Podczas gdy
ten ostatni skupia sie na barierach i ich likwidacji (odsuwajac na
dalszy plan fizyczny aspekt niepelnosprawnosci i zwigzane z nim
niedogodnosci, ktore nie znikajg pomimo usuwania barier), model
prawno-cztowieczy podkresla koniecznos¢ wlaczania oséb z nie-
pelnosprawnosciami w zycie spoleczne w ich srodowisku lokalnym
na zasadzie réwnosci z innymi czlonkami spolecznosci (jak zauwa-
za Teodor Maldenov [2013: 74] - pomimo ze model spoteczny nie
zostal bezposrednio wspomniany w KPON, jest on jednak stoso-
wany do objasniania czynnikéw kontekstowych konstytuujgcych
niepelnosprawnos¢ w kategoriach barier).

Gwarantowanie osobom z niepelnosprawnosciami udziatu we
wszystkich aspektach zycia spolecznego, zabezpieczenie ich praw
obywatelskich, zapewnienie réznego rodzaju dostepnosci, a takze
decyzyjnosci we wlasnych sprawach sprawia, ze KPON stala sie
or¢ezem w dzialaniach emancypacyjnych chetnie wykorzystywa-
nym przez srodowiska aktywistyczne. Wigze si¢ z tym mozliwos¢
interpretacji (ktora, jak si¢ wydaje, zyskuje na popularnosci) KPON
w kategoriach liberalnych - zwigzanych z wolnoscia jednostki, jej
odpowiedzialnos$cia za kreowanie swojego losu czy wolnym wy-
borem stylu zycia. Wizje taka podkresla szczegélnie artykut 19
KPON moéwiacy o samodzielnym prowadzeniu zycia, dajacy oso-
bom z niepelnosprawno$ciami mozliwo$¢ wyboru miejsca za-
mieszkania i 0s6b, z ktérymi chcg mieszka¢, a takze podkreslajacy
ich brak zobowigzania do mieszkania w szczegdlnych warunkach
(domyslnie: instytucjonalnych). Jednoczes$nie powinny mie¢ one
réwny dostep do ustug i urzadzen w swoich spotecznosciach lo-
kalnych na zasadzie réwnosci ze wszystkimi i wedtug ich potrzeb.
Réwniez w informacji ONZ - wprowadzajacej do KPON - podkre-
slono wage zmiany postrzegania oséb z niepelnosprawno$ciami:
z obiektu dziatan dobroczynnych, medycznych i ochrony socjalnej
na upodmiotowiong grupe posiadaczy praw, ktorzy sa zdolni do ich
domagania si¢ oraz do podejmowania decyzji w oparciu o dobro-
wolng zgode na podstawie pelnej informacji, a takze sg aktywnymi
cztonkami spoleczenstwa (ONZ).

Liberalna interpretacja KPON jest podstawa budowania pewne-
go modelu kulturowego, w ktérym osoba z niepelnosprawnoscia
przedstawiana jest jako aktywna, samodzielna, odpowiedzialna,
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chcaca by¢ rownorzednym czlonkiem swoich lokalnych spolecz-
nosci, uczestniczgca i konkurujaca na réwni z innymi w edukacji,
zyciu spolecznym czy na rynku pracy. Poparcie dla tego modelu jest
szczegOlnie silne w krajach bytego bloku wschodniego, gdzie idee
neoliberalne staly si¢ wyznacznikiem nowego (niesocjalistyczne-
go) panstwa oferujacego czesto ,terapie szokowa” w postaci pry-
watyzacji, deregulacji, liberalizacji rynku (Maldenov 2015: 447).
Jakkolwiek jest to uproszczona wizja ,hegemonii neoliberalnej’, to
jednak nie sposob odmowic jej wplywu na sytuacje 0sdb z niepel-
nosprawnos$ciami.

Nietrudno zauwazy¢, ze w przypadku oséb z niepelnosprawno-
$cig intelektualng model ten moze by¢ zawodny. Powstaje zatem
rozdzwiek pomiedzy checig zapewnienia tej grupie praw i wolnosci
gwarantowanych przez KPON, a operacyjnymi mozliwosciami ich
realizacji, przy jednoczesnej koniecznosci zapewnienia tym oso-
bom ochrony jako potencjalnie najbardziej narazonym na réznego
rodzaju naduzycia.

W analize sytuacji omawianej grupy bardzo dobrze wpisuje si¢
schemat VUCA - pozwalajacy na zwrdcenie uwagi na kluczowe
kwestie zwigzane z jej funkcjonowaniem w kontekscie KPON.
Akronim VUCA zostal wprowadzony po raz pierwszy na uzytek
amerykanskiej armii w 1987 r. do opisu niestabilnej sytuacji geopo-
litycznej w warunkach konczacej sie zimnej wojny — w kategoriach
zmiennosci (Volatility), niepewnosci (Uncertainty), ztozonosci
(Complexity) i niejednoznacznosci (Ambiguity). Schemat ten zostat
z czasem rozciggniety na inne obszary — w tym szczegoélnie bizne-
SOWY, a ostatnio jest rowniez wykorzystywany w analizach zwigza-
nych z pandemig COVID-19. Zmienno$¢ wigze si¢ z wydarzeniami
o niestabilnym charakterze, gdzie wiedza jest zazwyczaj dostgpna
— jednak predykcje, aczkolwiek mozliwe, sg trudne, co wigze si¢
z sytuacja niepewnosci. Zlozono$¢ powstaje, gdy dana sytuacja lub
wydarzenie zawiera wiele powigzanych ze sobg komponentéw przy
jednoczesnej niepelnej wiedzy dotyczacej tych powigzan, co utrud-
nia przewidywanie rezultatow i prowadzi do niejednoznacznosci
(Murugan, Rajavel, Aggarwal, Singh 2020: 10-13).

Ze wzgledu na specyfike omawianej grupy nalezy podkresli¢,
ze kategorie schematu VUCA odnoszg si¢ tutaj w duzej mierze do
rodzicéw/os6b wspierajacych osoby z niepelnosprawno$ciami,
a w mniejszej bezposrednio do nich samych. Wynika to z faktu
ograniczonych zdolnosci poznawczych oséb z niepelnosprawno-
$cig intelektualng — w omawianym kontekscie szczegolnie zwigza-
nych z planowaniem i przewidywaniem przysziosci. Jednoczesnie



Niezalezne zycie 0sob z niepetnosprawnoscia intelektualng w $wiecie VUCA...

osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng w znacznym procencie
pozostaja przez cale zycie pod wplywem swoich rodzin generacyj-
nych (Zyta 2018: 53). Sytuacja stala sie réwniez szczegélna na sku-
tek zmian demograficznych i starzenia sie polskiego spoteczenstwa,
co w powigzaniu z wydluzeniem Zycia 0séb z niepelnosprawno-
$ciami stawia nowe wyzwania dla polityk publicznych skierowa-
nych do tej grupy (Zyta, Cwirynkato 2014: 54-55).

ZMIENNOSC

Zmiany, jakie niesie ze sobg postmodernistyczne postrzeganie
rzeczywistosci, wigza si¢ rdwniez z pojawieniem si¢ nowych pa-
radygmatéw niepelnosprawnosci — podwazajacych historycznie
ugruntowany medyczny model, w ktérym niepetnosprawnos¢ jest
osobistym nieszczgsciem jednostki, zwigzanym z pewnymi braka-
mi, ktére powinna ona uzupelni¢ (czy tez moze raczej: zniwelo-
wac) za sprawg specjalnej edukacji czy rehabilitacji. Logika mode-
lu medycznego prowadzi do powstania potrzeby segregacji osob
z niepelnosprawno$ciami, ktére ,wymagaja” tutaj osobnych insty-
tucji majacych je ,,przywroci¢” spoteczenstwu lub tez umozliwi¢
im funkcjonowanie w szczegélnych warunkach (jak np. chroniony
rynek pracy). W przypadku oséb z niepelnosprawnoscia intelek-
tualng model ten moze wydawac sie pewnego rodzaju ,naturalng”
droga: jednostki, ktére maja mniejsze szanse ze wzgledu na ob-
nizony potencjal intelektualny, objete zostaja szczegdlng ochrona
instytucjonalng (réwniez rodzinng), a wysitki skupiaja sie nie tyle
na prébach ich faktycznego wilaczenia spolecznego, co na zapew-
nieniu im bezpieczenstwa, jak réwniez sposobdéw spedzania czasu.

Kietkujacy w krajach anglosaskich w latach 60. i 70. XX w. spo-
teczny model niepetnosprawnosci wplynal na dotychczasows jej
percepcje, poniewaz za gléwny problem uznano nie jednostke
z niepelnosprawnoscis, ale dyskryminujace ja spoteczenstwo, ktdre
nie jest zainteresowane znoszeniem réznego rodzaju barier. Wraz
z rozwojem teorii disability studies powstal szereg modeli, kto-
rych celem byla zmiana perspektywy myslenia o niepelnospraw-
nosci, w tym model prawno-czlowieczy jako podstawa KPON.
W codziennej praktyce nowe modele bywaja wykorzystywane
przez aktywistow niepelnosprawnosciowych do kwestionowania
zasadnos$ci dalszego funkcjonowania modelu medycznego jako
przestarzalego i nieadekwatnego do nowych trendéw myslenia
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o niepetnosprawnosci, co moze prowadzi¢ do krytyki oséb postu-
gujacych sie nim. Jednocze$nie zmiany w podejsciu do niepetno-
sprawno$ci moga wywolywaé niepewno$¢ co do trafnosci obranej
drogi - szczegdlnie wsrdd rodzicéw/opiekunéw oséb z niepelno-
sprawnoscig intelektualng, ktdrzy z pewnych wzgledéw moga uzna-
wac funkcjonowanie w modelu medycznym za wskazane lub tez za
jedyne mozliwe (przy jednoczesnej ograniczonej wiedzy na temat
innych modeli).

W tym miejscu warto rozwazy¢ powigzania modelu medyczne-
go z sytuacja osob z niepelnosprawnoscig intelektualng i wskazaé
na pewne jego wlasciwosci, od ktoérych odejscie moze by¢ w co-
dziennej praktyce trudne. Model medyczny charakteryzuja m.in.
nastepujace cechy: przejmowanie odpowiedzialnosci za jednostke
i kierowanie jej zyciem; wypracowywanie spolecznie pozadanych
cech/zachowan jednostki; traktowanie jednostki jako stabszej, nie-
zaradnej, wymagajacej opieki; potrzeba stworzenia specjalnych
(czgsto o charakterze segregacyjnym) warunkéw funkcjonowania
jednostki majacych na celu jej ochrong. Nietrudno zauwazy¢, ze
wlasnosci te moga niejako w sposéb naturalny wyplywac z co-
dziennej troski rodzicielskiej wobec dziecka (a pdzniej osoby do-
rostej) z niepelnosprawnoscia intelektualng. Specyfika tej gru-
py sprawia, ze jej trajektoria zycia jest splaszczona, a przejscie
w dorostos¢ w wielu przypadkach nie wigze si¢ ze zmianami,
jakich mozna spodziewa¢ si¢ w przypadku innych grup (jak np.
uzyskanie niezaleznosci, opuszczenie domu rodzinnego, podjecie
zatrudnienia) i nie stanowi istotnej réznicy jako$ciowej w poréw-
naniu z okresem dziecinstwa i mlodzienczym.

Praktyka zycia codziennego moze sklania¢ zatem wielu rodzi-
cow/osoby wspierajace (lub tez stawia¢ ich przed koniecznoscig) do
kontrolowania 0sob z niepelnosprawnoscig — zaréwno w zakresie za-
chowan, jak i wyboréw zyciowych. Pojawienie si¢ nowej, atrakcyjnej
drogi, jaka wydaje sie by¢ KPON, moze prowadzi¢ do refleksji nad
zasadnoscig dotychczasowej Sciezki przy jednoczesnej niemoznosci
lub znacznych ograniczeniach w operacyjnym zastosowaniu nowe-
go podejscia. Moze to sprawiaé, ze pomimo $wiadomosci istnienia
innych paradygmatéw niepelnosprawnosci, a nawet checi ich przyje-
cia, opiekunowie operacyjnie funkcjonuja w modelu nawigzujacym
do medycznego. Dynamika zmian paradygmatu niepetnosprawno-
$ci, nasilajaca sie¢ w Polsce szczegolnie w ostatniej dekadzie, moze
sta¢ si¢ w pewien sposob przytlaczajaca dla tej grupy, ktéra cheac
chroni¢ swoje dzieci, naraza si¢ na zarzut nieodpowiedniego ich
traktowania, co wzmaga poczucie niepewnosci.



Niezalezne zycie 0sob z niepetnosprawnoscia intelektualng w $wiecie VUCA...

NIEPEWNOSC

Wspieranie 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng odbywa
sie w szczegdlnych warunkach niepewnosci — wynikajacej zaréwno
z warunkow zycia codziennego (np. koniecznosci faczenia wspar-
cia z pracg lub calkowitej rezygnacji z zycia zawodowego czy za-
pewnienia dostepu do wtasciwej edukacji i rehabilitacji), jak tez
z troski o dalszg przyszlos¢ - szczegdlnie te, w ktorej dana osoba
straci rodzicow. Wraz z postepujacym procesem starzenia lek przed
przysztoscia wzmacnia si¢, a obawy coraz bardziej koncentruja sie
wokot zapewnienia swoim dzieciom bezpieczenstwa w przyszlosci,
zabezpieczenia prawnego i finansowego, jak tez autonomii (Zyta,
Cwirynkato 2018: 60).

Wydaje sig¢, ze niepewno$¢ ta wzmacniana jest z jednej strony
poprzez wprowadzenie do spofecznego obiegu zatozen KPON,
a z drugiej poprzez krytyke modelu medyczno-instytucjonalnego.
To pierwsze powoduje, ze w pewien sposob ,,naturalne” dazenie do
umieszczania 0sob z niepelnosprawnoscig intelektualng w insty-
tucjach (typu dom pomocy spolecznej, warsztat terapii zajeciowej,
srodowiskowy dom samopomocy, specjalny osrodek szkolno-
-wychowawczy) jest kwestionowane jako niestuszne i ograniczaja-
ce prawa czlowieka. Przekaz ten wzmacniany jest przez badania
nad formami instytucjonalnymi — pokazujace ich quasi-totalny
charakter, ograniczajacy wolnos¢ jednostki, niekiedy tamiacy jej
prawa (przyktadem sg badania doméw pomocy spotecznej — Tar-
kowska 1997; Niedbalski 2013; Kurowski 2014) lub nieskuteczno$é
przyjetych zalozen (NIK 2011).

Instytucjonalizacja przestaje by¢ zatem prosta i jedyna odpowie-
dzig na niepewng przyszlo$¢. Zapewnienie bezpieczenstwa przy
jednoczesnym pozostaniu w spolecznosci lokalnej, mozliwosci
korzystania z dotychczasowego mieszkania po $mierci rodzicow
- staje sie nowym wyzwaniem, ktérego podjecie wymaga przetar-
cia nowych drég i nie gwarantuje sukcesu. Nalezy w tym miejscu
zwrdci¢ uwage na co najmniej dwa rozwigzania funkcjonujace
w praktykach réznych krajow, ktére pozwalajg na zabezpieczenie
0s06b z niepelnosprawnoscia intelektualng: system wspieranego po-
dejmowania decyzji oraz kregi wsparcia.

Wspomagane podejmowanie decyzji wigze si¢ z przyznaniem
danej osobie asystencji prawnej, ktéra rozumiana jest jako specjalne
wsparcie w czynnosciach prawnych wymagajacych mozliwie $wia-
domej decyzyjnosci. Mozliwe jest rowniez wspieranie danej osoby
w innych zakresach - jak podejmowanie wyboréw zyciowych czy
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czynnosci zycia codziennego (np. operowanie budzetem domo-
wym). Istota jest tutaj utrzymanie podmiotowo$ci wspieranej osoby
i zachowanie jej zdolnosci do czynno$ci prawnych (a wigc odejscie
od koncepcji ubezwlasnowolnienia). Zadaniem osoby wspierajacej
jest stymulowanie klienta do podejmowania decyzji, jak réwniez
jego ochrona przed niekorzystnymi wyborami czy naduzyciami
(por. Radlinska 2017: 70; Shogren i in. 2017; Bigby i in. 2019).

Kregi wsparcia wigza si¢ z wypracowaniem wspotpracy w lo-
kalnej spotecznosci polegajacej na wspieraniu danej osoby przez
bliskie otoczenie nieformalne - jak rodzina, s3siedzi, znajomi, oraz
formalne - jak asystent osobisty, pracownik pomocy spotecznej czy
prawnik. Rozwigzanie takie w zamysle ma pozwoli¢ na pozostanie
danej osoby w lokalnej spofecznosci bez koniecznosci umieszcza-
nia jej w placowce (Strategia: 119-120).

Nalezy zauwazy¢, ze poniewaz na gruncie polskim rozwigzania
te nie zostaly wprowadzone systemowo, ich wdrazanie - jesli takie
nastapi — bedzie odbywac¢ si¢ w warunkach niepewnosci i moze
skonczy¢ si¢ niepowodzeniem. Brak kompleksowych rozwigzan
dotyczacych wspomnianych instrumentéw przeklada sie tutaj na
niepewno$¢ przyszlosci - co prowadzi do dylematu zwigzanego
z wyborem S$ciezki instytucjonalnej (zapewniajacej bezpieczen-
stwo, co najmniej minimalne warunki zyciowe, niekiedy pewien
pakiet spoteczno-rehabilitacyjny, bedacej w stabilnym finansowa-
niu - czyli najprawdopodobniej z dozywotnia opcja zamieszkania)
lub eksperymentalnej (na poziomie deklaratywno-teoretycznym
zapewniajgcej wieksza wolno$¢ i poszanowanie praw czlowieka,
jednak bez precyzyjnie przygotowanych instrumentéw, bez osa-
dzenia prawnego, stalego finansowania, gwarancji cigglosci).

ZEOZONOSC

Niepewnos¢ wiaze sie ze zlozono$cig omawianego zagadnienia
ijest tutaj najobszerniejsza kategoria, ktéra rodzi dylemat pogodze-
nia poszanowania wolnosci jednostki z konieczno$cig zapewnienia
jej bezpieczenstwa. Nalezy zauwazy¢, ze o ile w przypadku wigkszo-
$ci os6b z innymi, niz intelektualna, niepelnosprawnosciami oba
postulaty prawdopodobnie moga by¢ spetnione na gruncie KPON,
o tyle w przypadku omawianej grupy nie jest to oczywiste. Brak
rozumienia sytuacji spotecznych, mozliwos¢ stania sie ofiarg prze-
mocy, autoagresja, zachowania spolecznie nieakceptowane, proble-
my z rozumieniem wagi podejmowanych decyzji (lub niemoznos¢
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$wiadomego ich podjecia) to tylko niektdre aspekty sprawiajace,
ze respektowanie wolnosci jednostki wydaje si¢ w tym przypadku
problemem o wiele bardziej ztozonym.

Wydaje sie, ze kategorie wolnosci nalezy traktowac tutaj inaczej:
jako poszanowanie godnosci jednostki, wyrazajace si¢ w pozosta-
wianiu jej maksymalnie duzego pola decyzyjnego — dostosowanego
do jej mozliwosci (nawet jesli bedzie to decyzyjnos¢ na poziomie
wyboru koloru ubrania czy rodzaju positku) przy jednoczesnym
polozeniu nacisku na wolnos¢ od przemocy, naduzy¢ i dyskrymi-
nacji. Nietrudno zauwazy¢, ze tak zarysowana definicja wolnosci
moze by¢ uznana za wewnetrznie sprzeczna, ze wzgledu na to, ze jej
granice wyznaczane sg osobie z niepelnosprawnoscia intelektualng
odgoérnie. Mamy tutaj do czynienia z pewnym rodzajem wolnosci
»kontrolowanej’, co moze budzi¢ skojarzenia z modelem medycz-
nym i budzi¢ zastrzezenia. Trzeba jednak podkredli¢, ze réwniez
w przypadku wspieranego podejmowania decyzji osoba wspieraja-
ca — niezaleznie od jej wrazliwosci, zaangazowania, empatii — réw-
niez stanowi pewna forme czynnika kontrolujacego, co obrazuje
zfozono$¢ sytuacji, a pytanie o mozliwos¢ pogodzenia jednocze-
snego zapewnienia wolnosci i bezpieczenstwa osobom nalezagcym
do omawianej grupy nadal pozostaje otwarte.

Warto odnotowa¢ préby praktycznego rozwigzania tego zagad-
nienia. Zyskaly one podbudowe teoretyczng za sprawg Strategii na
rzecz Osob z Niepelnosprawnosciami 2021-2030, w ramach ktorej
sformutowana zostala koncepcja mieszkalnictwa wspomaganego,
bedaca jednym z filaréw procesu deinstytucjonalizacji. Zgodnie
z nig powinno by¢ ono przeznaczone dla oséb z réznymi niepet-
nosprawnos$ciami, z uwzglednieniem ,,0s6b wymagajacych inten-
sywnego wsparcia, w tym wsparcia catodobowego” (Strategia: 113).
Usluga ta ma zapewnia¢ mozliwos¢ realizacji niezaleznego zycia
w spolecznodci lokalnej i powinna by¢ sprzezona z ustugg asysten-
cji osobistej, ,aby zapewni¢ osobom z niepelnosprawnosciami jak
najwieksza mozliwo$¢ samostanowienia oraz wyboru sposobu
i miejsca otrzymywania wsparcia” (Strategia: 114).

Zaproponowana zostala tez nowa forma mieszkalnictwa: Cen-
tra Opiekunczo-Mieszkalne - Wspomagane Spolecznosci Miesz-
kaniowe. Majg by¢ to ,,formy bardziej ukierunkowane na realizacje
postanowien Konwencji (m.in. zmniejszona zostanie liczba miesz-
kancéw) oraz na upodmiotowienie oséb z niepelnosprawnosciami”
(Strategia: 115). Zostal tutaj zatem zarysowany pewien kierunek
(zgodny z KPON) jednak bez sprecyzowania konkretow (przysto-
wek ,,bardziej” wydaje si¢ tutaj mie¢ charakter zyczeniowy).
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Strategia zaklada wspieranie samostanowienia i self-adwokatu-
ry 0sob z réznymi niepelnosprawnosciami, w tym z intelektualng
- m.in. poprzez ,zniesienie barier prawnych i organizacyjnych
w zakresie mozliwosci zrzeszania si¢ osob z niepelnosprawnoscia
intelektualng” (Strategia: 99). Wprowadzony zostal réwniez postu-
lat przeprowadzenia zmian w zakresie regulacji prawnych zwigza-
nych z zawieraniem malzenstw przez osoby z niepelnosprawnoscia
intelektualng poprzez wprowadzenie mozliwosci ,,zwrdcenia si¢
przez kierownika urzedu stanu cywilnego do sadu jedynie wow-
czas, gdy wystepuja istotne przestanki wskazujace, ze oswiadczenie
woli o wstapienie w zwigzek malzenski ktorejkolwiek z osob zosta-
nie zfozone w stanie wylaczajacym mozliwos¢ swiadomego podje-
cia decyzji” (Strategia: 103). Zabezpieczony ma by¢ réwniez udziat
0s6b z niepelnosprawnoscig intelektualng w wyborach i referen-
dach (Strategia: 100), a takze wypracowany mechanizm skfadania
przez nie skarg na nieadekwatne traktowanie, brak dostepnosci,
tamanie praw cztowieka, do§wiadczanie przemocy (Strategia: 122).
Zalozono réowniez dostosowanie do potrzeb tej grupy placowek ta-
kich jak zaklady poprawcze, schroniska dla nieletnich, policyjne
izby dziecka (Strategia: 136-137).

Strategia — jako dokument programowy — operuje na pewnym
poziomie ogdlnosci, nie proponujac konkretnych mechanizmoéw.
Wskazuje jednak mozliwe kierunki, ktére moga zosta¢ wykorzy-
stane do operacyjnego godzenia poszanowania wolnosci jednostki
i jej praw w duchu KPON z potrzeba jej ochrony, pewnego rodza-
ju kontroli i kierowania (nawet jesli rozumianych jako szczegolny
rodzaj wsparcia). Kierunki te podejmowane byly juz wczesniej,
a Strategia moze przyczynic¢ si¢ do ich wzmocnienia, co nie znaczy,
ze do catkowitego wyeliminowania trudnosci.

Przykladem operacjonalizacji omawianego zagadnienia jest
Koncepcja Wspdlnot Domowych dla Dorostych Oséb z Auty-
zmem przygotowana przez Porozumienie AUTYZM-POLSKA
(KWD) wpisujaca si¢ w dziatania Strategii. Jest ona skierowana
m. in. do 0séb ze spektrum autyzmu i niepelnosprawnoscia inte-
lektualng. W KWD, przy odwotaniu do KPON, znalazly sie jed-
noczes$nie nastepujace sformulowania: ,W zwiazku z tym nie s3
w stanie zarzadza¢ swoim zyciem [osoby ze spektrum autyzmu
i niepelnosprawnoscia intelektualng — Z.G.], podejmowac decyzji
zyciowych, zarzadzac ustugami na swoja rzecz realizowanymi przez
asystentow w Srodowisku lokalnym, chociaz moga ze wsparciem
dokonywa¢ wyboréw w biezacych sytuacjach. Osoby te potrzebu-
ja przez cale zycie kadry wyszkolonej i przygotowanej praktycznie
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do pracy z osobami z autyzmem. Dzieki ich wsparciu moga roz-
wija¢ swoje kompetencje spolteczne, samodzielnos¢, umiejetnosci
komunikacyjne i kontrolowanie trudnych zachowan - niezaleznie
od tego, w jakim sg wieku” (KWD: 5). Widoczna jest tutaj proba
pogodzenia promowania wolnosci jednostki z uwzglednieniem jej
ograniczen. Dokonywanie wyboréw zostato zawezone do tych bie-
zacych, a kategoria kontroli zostala zastgpiona kategorig wsparcia.

KWD, nawiazujac do zalozen deinstytucjonalizacji, proponuje
organizacje przestrzeni do zamieszkania majacg ,bardziej charak-
ter domu niz instytucji i uwzglednia zaréwno potrzebe prywat-
nosci, jak mozliwosci wspdlnego spedzania czasu” (KWD: 8), za-
ktadajac wspdlne zamieszkanie nie wigcej niz 12 oséb, przy czym
w jednym module mieszkalnym nie wigcej niz 6 (KWD: 4). Nalezy
zauwazyd, ze roOwniez tutaj pojawia si¢ pewien kompromis organi-
zacyjny wynikajacy ze zlozonosci omawianego zjawiska. Koncepcja
deinstytucjonalizacji zaklada calkowite odejscie od form instytu-
cjonalnych - i nie powinna by¢ redukowana do przeksztalcania
rozleglych instytucji w mate placowki, jej glowna ideg jest przej-
$cie do wsparcia w spotecznosciach lokalnych (Mladenov, Petri
2020: 16). Natomiast w omawianym przypadku mamy do czynienia
z forma quasi-instytucjonalng. Wynika ona zapewne z konieczno-
$ci operacyjnego kontrolowania calosci przedsigwzigcia — wiazac
sie z kosztami wyposazenia budynku (jednego dla 12 osob, a nie
12 osobnych mieszkan), konieczno$cia zgromadzenia odpowied-
niej liczby specjalistow ,,szybko dostepnych’, jak tez z dzialaniami
terapeutyczno-rehabilitacyjnymi, w wielu przypadkach fatwiejszy-
mi do wykonywania w grupie.

Przyklad ten pokazuje, jak trudne jest w praktyce ,kliniczne”
zastosowanie koncepcji wynikajacych z KPON - w tym przeprowa-
dzenie procesu deinstytucjonalizacji. Zlozonos¢ zjawiska powodu-
je, ze pomimo deklaratywnego zastosowania idei KPON jego ope-
racjonalizacja pozostaje po czgsci w modelu medycznym (forma
w dalszym ciagu instytucjonalna).

Nalezy tutaj jednoczesnie zglosi¢ postulat unikania generalizacji
i calkowitego negowania form mogacych uchodzi¢ za instytucjonal-
ne. Powstawanie miejsc bezpiecznych (,,farm”) - jako intencjonalnie
izolowanych wspdlnot (isolated intentional communities) réwniez
miesci sie w kategorii praw czlowieka (Chan 2016: 212). Trzeba
podkresli¢, ze w dyskusji na temat praw 0sob z niepetnosprawno-
$cig intelektualng cze¢sto pomijane sg prawa ich rodzicéw i oséb
wspierajacych. A oni takze majg prawo do dbania o swoje poczucie
bezpieczenstwa, co wyraza si¢ w dazeniu do zapewnienia swoim
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dzieciom bezpiecznego i godnego zycia — w tym w przyszlosci, po
$mierci rodzicéw czy opiekunéw prawnych. Chcgc unikna¢ opieki
instytucjonalnej, zapewnianej przez panstwo, wobec braku alterna-
tyw kieruja oni uwage w strone tworzenia miejsc bezpiecznych, co
wydaje si¢ krokiem oczywistym.

Warto zwrdci¢ rowniez uwage na aspekty zwigzane z zamiesz-
kaniem osob z niepelnosprawnoscia intelektualng w domu ro-
dzinnym lub samodzielnie (a wigc we wlasnej spotecznosci lo-
kalnej — co jest zgodne z paradygmatem KPON). Jak wskazuja
badania - styl Zycia tej grupy jest odmienny od stylu zycia ré-
wie$nikdw bez niepetlnosprawnosci. Jej cztonkowie maja mniej
okazji do wychodzenia z domu, maja mniej przyjaciol, czesciej
prowadza siedzacy tryb zycia, maja mniejsza $wiadomos¢ dostep-
nych opcji, mniejsze zasoby finansowe. Sprawia to, Ze sa bardziej
narazeni na samotno$¢ niz w osoby przebywajace w placéwkach.
Moga by¢ réwniez o wiele bardziej narazeni na stres zwigzany
z utratg bliskich (rodzicéw), co czgsto wiaze si¢ w ich przypadku
z przeniesieniem do placéwki (domu pomocy spotecznej), a wigc
wyrwaniem z lokalnej spotecznosci (Zyta, Cwirynkato 2014: 57—
58). Spostrzezenia te pokazuja, jak trudne jest wywazenie racji
i dokonanie wyboru miedzy obcigzeniami zwigzanymi z funk-
cjonowaniem we wlasnym mieszkaniu (spolecznosci lokalnej),
a tymi wynikajacymi z zamieszkiwania w instytucji, jak réwniez,
ze proste negowanie systemu instytucjonalnego nie jest upraw-
nione wobec braku realnych alternatyw, ktére redukowatyby sa-
motnos¢ jednostki czy podnosily jakos¢ jej zycia.

Innym interesujacym przykladem obrazujacym zlozonos¢ sytu-
acji omawianej grupy, jest relacja miedzy prawami czlowieka a za-
sadami bezpieczenstwa i higieny pracy. Jak zauwaza Chan (2016:
209), w Australii w kontekscie probleméw 0sob z niepetnospraw-
noscig intelektualng s to sfery postrzegane jako wzajemnie si¢ wy-
kluczajace. Spostrzezenie to dotyczy sytuacji osb wspierajacych te
grupe (pracownikéw domoéw pomocy spolecznej, nauczycieli, te-
rapeutdw, asystentow), ktére moga by¢ narazone na niebezpieczne
(réwniez zwigzane z agresja) zachowania swoich podopiecznych.
Staja wowczas przed wyborem migdzy poszanowaniem wolnosci
jednostki (co moze skutkowa¢ narazeniem zycia, zdrowia i mienia)
a zapobiezeniem potencjalnemu niebezpieczenstwu. Nietrudno
domysli¢ sie, ze sytuacje takie koncza si¢ zdecydowanie czesciej
interwencja (réwniez fizyczng) niz pozwolenie osobie z niepetno-
sprawnoscia na swobodng ekspresje wolnosci. Konflikt pomiedzy
wolnoscig a bezpieczenstwem jest tutaj wyrazny i wydaje sie, ze
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- z perspektywy filozoficznej — nierozwigzywalny (jednak, jak
wskazuje Chan [2016: 210-211], moze on by¢ przynajmniej cze-
$ciowo fagodzony poprzez dzialania prewencyjne - takie jak tera-
pia zachowan czy szkolenia personelu).

Warto réwniez zwroci¢ uwage na inny aspekt relacji miedzy
prawami czlowieka i zasadami BHP. Ustawa z dnia 26 czerw-
ca 1974 r. Kodeks pracy w dziale X (Bezpieczenstwo i higiena
pracy) naktada odpowiedzialnos¢ za stan BHP w zakladzie pra-
cy na pracodawce (Rozdzial I). Jednak réwnie wazne sg zapisy
Rozdziatu II, art. 210, ktore daja pracownikowi mozliwo$¢ po-
wstrzymania si¢ od pracy w sytuacji zagrozenia. Identyfikacja
i ocena niebezpieczenstwa pozostawiona zostata w gestii pracow-
nika. Nietrudno zauwazy¢, ze osoby z niepelnosprawnoscig in-
telektualng moga by¢ widziane (szczegolnie przez pracodawcow
i lekarzy medycyny pracy) z tej perspektywy jako grupa ryzyka,
ze wzgledu na ograniczone mozliwosci interpretacji sytuacji za-
grozenia. Widoczna tutaj kolizja prawa do pracy (jak tez prawa
do samodzielnego podejmowania decyzji) z prawem do bezpie-
czenstwa pokazuje ztozonos¢ sytuacji, w jakiej znajduja si¢ osoby
z niepelnosprawnoséciami na rynku pracy (jednocze$nie jest ona
intensyfikowana przez sytuacje edukacyjng tej grupy, jak tez jej
zdolnosci uczenia sie).

ZYozono$¢ problemdéw omawianej grupy zasadza si¢ na dwoch
dazeniach, ktére mogg uchodzi¢ za sprzeczne. Z jednej strony jest
to postulat mozliwe szerokiej autonomii wyrazajacej si¢ w prawie
do samostanowienia, z drugiej postulat szczegolnej ochrony tej
grupy wyrazajacy sie w dazeniu do zapewnienia jej bezpieczenstwa.
Powoduje to konflikt miedzy wolnoscia a kontrola, samostanowie-
niem a paternalizmem. Mozliwo$¢ pelnego zastosowania KPON
w odniesieniu do omawianej grupy nadal jest przedmiotem dysku-
sji. Wymaga ona wejscia w potencjalnie bardziej ryzykowne i mniej
kontrolowane formy funkcjonowania - jak umozliwienie osobom
z niepetnosprawnoscia intelektualng samodzielnego zamieszkania
(przy wsparciu asystenckim) czy rozwinigcie systemu wspieranego
podejmowania decyzji (z pytaniem w tle dotyczacym kompeten-
cji i sposobow nadzoru jakosci pracy asystentow wspierajacych).
Jednocze$nie kwestia ,,zdolno$ci prawnej” podejmowana w art. 12
KPON postrzegana jest przez niektorych ekspertéw jako czynnik
najbardziej utrudniajacy implementacje KPON na poziomach kra-
jowych (Mladenov 2013: 75).
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NIEJEDNOZNACZNOSC

Jednym z trudniejszych zagadnien jest niejednoznaczno$¢ po-
je¢, jakie pojawity sie¢ w dyskursie publicznym za sprawag KPON.
Tutaj warto wskazac¢ na te podstawowe, ktore — pozornie oczywi-
ste — mogg staé si¢ przyczyng sporéw, a ich interpretacja wynika
z przyjmowania odmiennych paradygmatow niepetnosprawnosci:
»hiezalezne zycie” oraz ,,samodzielno$¢”, a takze wigzaca sie z nimi
kategoria decyzyjnosci.

»Niezalezne zycie”, opisane w art. 19 KPON, nawiazuje do kon-
cepcji wolnosci jednostki - podejmujacej wybory we wlasnym
zakresie. Zakladana jest tutaj jednocze$nie jej odpowiedzialnos¢
i rozumienie wlasnej sytuacji. Warto w tym miejscu zwréci¢ uwa-
ge na istotne rozroznienie miedzy niezaleznym zyciem a autono-
mig i samostanowieniem. Jak zauwaza Mladenov (2013: 80), dwa
ostatnie terminy zakladaja samodzielne funkcjonowanie - bez
wsparcia. Natomiast w termin ,,niezalezne Zycie” wbudowana
zostala koncepcja asystencji zorganizowanej w ten sposob, aby
korzystajaca z niej osoba mogta realizowa¢ swoje prawo do po-
dejmowania decyzji i kontrolowania wlasnego zycia. Oznacza to,
ze osoba prowadzaca niezalezne zycie niekoniecznie musi by¢ sa-
modzielna w rozumieniu funkcjonalnym, a kluczowa jest tutaj jej
zdolnos¢ do podejmowania decyzji — w tym kierowania asystencja
osobistg. W przypadku o0séb z niepelnosprawnoscia intelektual-
ng nalezy postawi¢ postulat, aby niezaleznos¢ ta (jej granice) byta
wypracowywana wspdlnie przez osobe z niepelnosprawnoscia
intelektualng i osobe/osoby ja wspierajace. Nietrudno zauwazyc,
ze wypracowana w ten sposob niezaleznos¢ (czesto sprowadzona
do spraw niezbyt zyciowo waznych) w kazdym przypadku bedzie
nieco inna i bedzie stanowi¢ kompromis miedzy mozliwosciami
i ograniczeniami danej osoby, co prowadzi do kolejnego postulatu
mowigcego o rezygnacji ze stosowania tego pojecia jako abstrak-
tu bez jego kazdorazowego uscislenia odnoszacego sie do konkret-
nej grupy, a nawet jednostki.

Pojecie samodzielnosci jest prawdopodobnie jednym z najtrud-
niejszych elementéw nowego dyskursu niepelnosprawnosciowego
opartego o KPON. Trudnos¢ zasadza si¢ na co najmniej dwdch
aspektach. Pierwszy to kwestia rozumienia, czym jest/moze by¢ sa-
modzielno$¢, drugi wiaze si¢ z przyjmowaniem jednego z dwdch
trybow opisu niepetnosprawnosci: za pomoca kategorii samodziel-
nosci lub niesamodzielnosci — wraz z probami ich stopniowania.
Ponownie pewnym truizmem jest stwierdzenie, ze w przypadku
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0s0b z niepetnosprawnoscig intelektualng samodzielno$¢ ma od-
mienny charakter niz w przypadku innych grup. Nalezy przypusz-
czaé, ze w znakomitej wiekszosci przypadkéw bedzie to samodziel-
no$¢ w jakiej$ formie wspierana (a tym samym poddana mniej lub
bardziej dyskretnej kontroli) i moze ona funkcjonowa¢ na réznych
poziomach - od samodzielnego ubrania si¢ czy przygotowania po-
sitku do pracy zawodowej i wyboréw zyciowych.

Ograniczona samodzielno$¢ 0séb z niepelnosprawnoscia inte-
lektualng sprawia, ze nierzadko unika si¢ stosowania wobec nich
tego pojecia, zastepujac je pojeciem niesamodzielnosci, ktore coraz
cze$ciej pojawia sie w polskim dyskursie publicznym. Jakkolwiek
jest ono szersze (stosowane bywa np. réwniez do 0séb ze znaczna
niepelnosprawnoscia ruchowg czy 0séb starszych), to w przypadku
omawianej grupy moze wydawac si¢ szczegdlnie adekwatne. De-
finicje niesamodzielno$ci klada nacisk na aspekty zycia zwigzane
w pierwszej kolejnosci z samoobstuga. Sa one budowane na kate-
goriach takich, jak fizyczne naruszenie (uszkodzenie) funkeji ludz-
kiego ciala, ograniczenie aktywnosci, potrzeba (stalego lub bardziej
intensywnego) wsparcia (por. Szwatkiewicz i in. b.d: 2; Augustyn
2010: 9; Szweda-Lewandowska 2014: 215; Definicja i kryteria 2017:
40; Lach 2018: 11 i n.). Jednocze$nie zapisy Ustawy z dnia 12 marca
2004 r. O pomocy spotecznej (art. 8.4a, 107.5b) oraz Ustawy o re-
habilitacji zawodowej i spolecznej oraz zatrudnieniu os6b niepet-
nosprawnych (art. 4, 5), a takze Ustawy o emeryturach i rentach
z Funduszu Ubezpieczen Spotecznych (art. 7, 13, 14) wprowadzaja
pojecie osob ,,niezdolnych do samodzielnej egzystencji’

Warto zauwazy¢, Ze pojeciem ,,niesamodzielnosci’ operuja czgsto
osoby (grupy zawodowe), ktdre potrzebuja praktycznej operacjo-
nalizacji sytuacji osob z niepelnosprawnosciami w swoich codzien-
nych dzialaniach - jak pracownicy pomocy spotecznej, asystenci,
prawnicy, a takze rodzice i osoby wspierajagce omawiang grupe
(wyrazem tego jest m.in. funkcjonowanie Zwigzku Stowarzyszen
Koalicji ,Na pomoc niesamodzielnym”). Wskazanie niedostatkow
jednostki jest pewnego rodzaju naturalnym odruchem - gteboko
zakorzenionym historycznie, definiowanym jako medyczny model
niepetnosprawnosci.

Jednocze$nie w dyskursie pojawia si¢, wychodzacy z kot eman-
cypacyjnych, postulat definiowania niepelnosprawnosci w katego-
riach pozytywnych, a wigc przez samodzielnos¢. Twércy KPON
opieraja swoja koncepcje na pojeciach wsparcia (réwniez ,,bardziej
intensywnego”), samodzielnosci, niezaleznosci (KPON, Preambu-
ta) unikajac terminéw negatywnych. Podobnie klasyfikacja ICF
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operuje terminami ,,zdolnos$¢” (ability) i ,wsparcie” (support), a jej
tworcy podkreslaja wprost, ze terminologia nie moze prowadzi¢
do etykietowania i stygmatyzacji (a taki walor moze mie¢ termin
»hiesamodzielno$¢” - Zadrozny 2015: 17-18) jednoczes$nie zazna-
czajac, ze intencja ICF jest klasyfikacja cech, a nie ludzi, ktorzy nie
powinni by¢ redukowani i charakteryzowani jedynie poprzez ich
uszkodzenia (ICF 2009: 242). W podobnym duchu wypowiadat sie
tez Rzecznik Praw Obywatelskich, jak réwniez strona spoleczna,
sygnalizujac, Ze propozycja wprowadzenia orzekania o niesamo-
dzielnosci jest sprzeczna z KPON (Zadrozny 2015; RPO 2018; Kon-
gres 111 2018).

Z omawianymi pojeciami w sposob szczegolny powigzane jest
zagadnienie decyzyjnosci. O ile samodzielnos¢ oséb z innymi nie-
pelnosprawnosciami mozna definiowa¢ w kategorii zdolnosci do
podejmowania w pelni §wiadomych decyzji (nawet przy znacz-
nych ograniczeniach fizycznych), o tyle rozpatrywanie sytuacji
0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng z tej perspektywy jest
trudniejsze, jako ze jest to grupa, ktdrej mozliwosci wystepowania
we wlasnym imieniu s3 ograniczone. W jej przypadku decyzyjnos¢
bywa negowana, co wzmacniane jest przez kategori¢ prawng ubez-
wlasnowolnienia (chociaz nalezy w tym miejscu podkresli¢, ze in-
stytucja ubezwlasnowolnienia jest coraz powszechniej uznawana
w Polsce za przestarzalg i nieadekwatng ,,do rzeczywistych potrzeb
0s6b wymagajacych prawnego wsparcia” — Zima-Parjaszewska b.d.:
3 in.). Jednoczesnie grupa ta nie ma pelnej mozliwosci definio-
wania pojec jej dotyczacych i podejmowania dziatan emancypa-
cyjnych skierowanych na propagowanie pozadanej dla niej siatki
pojeciowej, jak robi to np. srodowisko 0s6b Gluchych.

Sytuacje omawianej grupy dobrze oddaje koncepcja dis/abil-
ity w ktorej rzeczywisto$¢ opisywana jest na zasadzie wyklu-
czajacych sie sprzecznosci (Goodley 2017: 126-131). W tym
ujeciu osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng funkcjonuja
w pewnym zawieszeniu miedzy nie/samodzielnos$cia, nie/decy-
zyjnoscia, nie/zaleznym Zyciem, a wybranie jednej z drog defi-
nicyjnych pociaga za sobg okreslone konsekwencje spoteczne
- wlaczenia w nurt emancypacyjny i zwigzang z tym niepew-
nosciag lub pozostania w nurcie ,opiekunczym”, potencjalnie
bezpieczniejszym, jednak bardziej ograniczajagcym wolnos¢ jed-
nostki. Jednoczesnie wymykanie sie poje¢ spojnym kategoriom
opisowym przektada si¢ na trudnosci wdrozeniowe nowych pa-
radygmatow niepelnosprawnosci.
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WNIOSKI

Zycie os6b z niepelnosprawnodcig intelektualng w $wiecie
VUCA ma wymiar szczeg6lny. Zmieniajacy si¢ — z medycznego na
spoteczny i prawno-czlowieczy - paradygmat niepelnosprawno-
$ci dla wielu srodowisk stanowi szanse na poprawe sytuacji i moze
by¢ programem emancypacyjnym. Jednakze specyfika omawianej
grupy (rozumianej wspdlnie: jako osoby z niepelnosprawnoscia
intelektualng i ich rodzice/osoby wspierajace) sprawia, ze trudno
jest jej uwolni¢ si¢ od pewnych elementéw modelu medycznego
zwigzanych z bezposrednim bezpieczenstwem wymagajacym pew-
nych form kontroli (nawet jesli zostang one nazwane wsparciem).
Szczegoblnie trudne jest tutaj dzialanie w przypadku wykazywania
przez konkretne osoby niepokojacych zachowan (behaviours of
concern), naruszajacych normy spoleczne, co utrudnia ich wlacza-
nie w lokalng spotecznos¢ i prowadzi czesto do ich umieszczania
w placéwkach, co z kolei niesie ze soba ryzyko naduzy¢, restryk-
cyjnych praktyk czy generowania problemdéw psychospotecznych
(Chan 2016: 208).

Pomimo stosunkowo szybkich zmian na poziomie deklara-
tywnym (widocznych m. in. w Strategii) Polska nadal znajduje sie
w poczatkowej fazie wychodzenia z modelu medycznego niepel-
nosprawnosci. Nalezy spodziewac sig, ze w okresie przejsciowym
beda powstawaly (i powstaja) formy posrednie — inspirujace do no-
wych rozwigzan, jednak z réznych powoddw (potrzeba poczucia
bezpieczenstwa, finanse, brak wiedzy) osadzone w starych ramach.
Wydaje sig, ze w przypadku omawianej grupy ramy te s3 szczegol-
nie trwale. O ile prawdopodobnie nie jest tutaj mozliwe catkowite
odejécie od pewnych form nadzoru, o tyle zmiany w postrzeganiu
pewnych dziatan (kontrola jako wsparcie; kierowanie jako wspieranie
decyzyjnosci; ochrona jako pomoc lokalnej spotecznosci w ramach
kregu wsparcia) stanowig stuszny kierunek, ktorego efektem bedzie
poszanowanie praw czlowieka postulowane przez KPON.

Jednoczesnie istotne jest promowanie koncepcji empowermentu
i postaw emancypacyjnych oséb z niepelnosprawnoscia intelektu-
alng, ktdre wbrew stereotypom nie zawsze sa pasywne i bezsilne,
a self-adwokatura moze stanowi¢ dla nich istotng role w prze-
ciwstawianiu si¢ naduzyciom, jak réwniez nadopiekunczosci ze
strony rodzicow i os6b wspierajacych (Buhagiar, Azzopardi Lane
2020: 16, 18-19). Warto przytoczy¢ tutaj koncepcje normalizaciji,
ktdra postuluje poszukiwanie rownowagi miedzy nadopiekunczo-
$cig a brakiem dostatecznej uwagi przy jednoczesnym zalozeniu
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dopuszczalnosci podejmowania przez osoby z niepelnosprawno-
$cig intelektualng niekorzystnych decyzji i uczenia si¢ na bledach
(Crichton 1998: 189-190).

Nalezy podkresli¢, ze KPON jest pewnego rodzaju kompromi-
sem — proba zalezienia wspdlnego mianownika dla réznych nie-
pelnosprawnosci. Stad interpretacje Konwencji moga by¢ rézne,
a przewazajaca wykladnia zaleze¢ bedzie od grup dominujacych.
Jak zauwaza Teresa Degener, w kulturze Zachodu prawa czlowieka
rozpatrywane s3 z perspektywy biatych, dorostych mezczyzn bez
niepelnosprawnosci, ignorujacych doswiadczenia innych (Degener
2016: 9). Wydaje sie, ze uwage te mozna odnie$¢ w pewnej mierze
do srodowisk niepetnosprawno$ciowych (w tym wspéttworzacych
KPON), gdzie ruch emancypacyjny ksztaltowany jest przez osoby
z niepelnosprawnosciami i ich sojusznikdéw - nie majgcych niepet-
nosprawnosci intelektualnej, co sprawia, ze potrzeby tej ostatniej
grupy bywaja pomniejszane lub pomijane.

Warto jednoczes$nie zauwazy¢, ze cho¢ KPON ma charakter
emancypacyjny, promujacy wolno$¢ jednostki, to niekoniecznie
musi by¢ ona interpretowana w kategoriach rynkowo-liberalnych.
Wyijscie od podstaw Konwencji — praw czlowieka — pozwala inter-
pretowac ja inaczej: w kategoriach mozliwosci, a nie ,,liberalnego
przymusu kulturowego”. Oznacza to konieczno$¢ réwnego posza-
nowania osob, ktdre s3 w stanie konkurowa¢ w spoleczenstwie ryn-
kowym, jak i tych, ktore takiej mozliwosci nie maja.

Definiowanie $wiata VUCA poprzez jego skladowe (zmiennos¢,
zfozono$¢, niepewnosé, niejednoznacznosé) moze budzi¢ negatyw-
ne skojarzenia i niepokdj - zwlaszcza u grup, ktérych zasoby i moz-
liwosci sg ograniczone. Jednak, jak zauwazaja Bob Johansen i James
Euchner (2013: 10) ,konfuzja jest czgscia gry” (confusion is part
of the game), podobnie jak ,bycie przestraszonym” (being frighte-
ned). Sztuka jest przeksztalcenie strachu w gotowos$¢ do zmieniania
$wiata ze ,wzbudzajacej strach rzeczy” (frightening thing) w miejsce
wypelnione mozliwosciami (laden with opportunity). W tym kon-
tekscie warto zwrdci¢ uwage na pewne zjawisko, ktére moze poja-
wic sie w polskim systemie wspierania osob z niepelnosprawnoscia
intelektualng (rozumianym na tym etapie jako zjawisko, a nie zor-
ganizowany program dzialan), a mianowicie reinstytucjonalizacje
tej grupy. Na obecnym etapie proces deinstytucjonalizacji w Polsce
dopiero si¢ zaczyna. Jest to szczegolny moment, w ktérym kon-
cepcje teoretyczne s3 operacjonalizowane i pojawiaja si¢ pierwsze
proby ich wdrozen. Truizmem jest stwierdzenie, ze sa/beda one
mniej lub bardziej udane. Jednak ich konsekwencja bedzie wptyw
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na spoleczne postrzeganie szans i sensowno$ci wprowadzania no-
wych rozwigzan dla omawianej grupy (takich jak wspierane wspo-
maganie decyzji czy kregi wsparcia), co prowadzi do konkluzji, ze
w przypadku niepowodzenia beda one kontestowane. Na zjawisko
to zwraca uwage Chan (2016: 211), wskazujac, ze w Australii odra-
dza si¢ nurt (ktoérego przedstawicielami sg rodzice i osoby wspie-
rajace) postulujacy ponowng instytucjonalizacje i segregacje osob
z niepelnosprawnoscia intelektualna, co zwigzane jest w duzej mie-
rze z brakiem skutecznego wprowadzania (czy tez raczej: pewne-
go rodzaju porazka) rozwigzan takich, jak asystencja osobista czy
mieszkalnictwo wspomagane. Przed Polska stoi zatem wyzwanie
zwigzane z realnym zaangazowaniem i realizacjg zatozen Strate-
gii w taki sposob, aby uniknely one dewaluacji i kompromitacji,
a porazka w polityce spolecznej nie stafa si¢ impulsem do powrotu
do modelu medycznego. Jednoczesnie nalezy zauwazy¢, ze rodzice
i opiekunowie 0sdb z niepelnosprawno$ciami na obecnym etapie
beda kierowac¢ swoje starania raczej w strone tworzenia bezpiecz-
nych miejsc niz ryzykownych rozwigzan zwigzanych z funkcjono-
waniem ich dzieci bezposrednio w lokalnej spotecznosci. Wyzwa-
nie stanowi tutaj zatem taka konstrukcja i implementacja narzedzi
wsparcia, aby czynnik bezpieczenstwa mogl zosta¢ przeniesiony
z miejsc izolowanych do lokalnych spotecznosci i stal si¢ ich real-
nym wyznacznikiem — tym samym redukujac strach $wiata VUCA
na rzecz tworzenia nowych mozliwosci.

Johansen (2013: 10), poszukujac skutecznej recepty na funkcjo-
nowanie w $wiecie VUCA, proponuje postrzeganie aspektow VUCA
przez pryzmat szans, gdzie zmienno$¢ prowadzi do tworzenia wizji
(vision), niepewno$¢ do rozumienia (understanding), ztozonos¢ do
przejrzystosci (clarity), niejednoznacznos¢ do zrecznosci (agility)
w dziataniu. Konotacje te mozna odnies¢ do podstawowych zalozen
socjologii stosowanej zakladajacej gromadzenie wiedzy empirycznej
w celu informowania decydentéw, klientoéw i szerokiego kregu od-
biorcéw w zakresie problemdw spotecznych, proceséw i warunkéw
— ktérych poznanie i rozumienie ma utatwi¢ proces podejmowania
decyzji i poprawiac jakos¢ zycia. Zadaniem socjologii stosowanej
jest tworzenie opisow, analiz i dokonywanie odkry¢, ktére moga by¢
przeksztalcane w idee, jak tez ewaluacja dotychczasowych dziatan
i programéw - na uzytek réznego rodzaju organizacji, grup dziala-
czy, biznesu, kot rzadzacych (Perlstadt 2006: 342).

Rodzi si¢ zatem postulat stworzenia programu badawcze-
go (jako ze przedstawione tutaj rozwazania sg zaledwie zarysem
problematyki), ktéry obejmowatby co najmniej dwa zagadnienia.
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Pierwsze z nich dotyczy postrzegania zmiany paradygmatu nie-
pelnosprawnosci przez osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng
i ich rodzicéw/osoby wspierajace w kontekscie schematu VUCA.
Podstawowe pytania dotyczg interpretacji przez te grupe prawno-
-cztowieczego paradygmatu niepelnosprawnosci, dostrzeganych
szans, zagrozen, odczuwanych obaw. Drugie zagadnienie dotyczy
funkcjonowania tych oséb, ktdére znalazly sie w sferze oddziaty-
wania nowych paradygmatéw niepelnosprawnos$ci. Zawieraja sie
tutaj pytania zaréwno o jakos¢ zycia (i ewentualne zmiany tej jako-
$ci), jak réwniez pytania o powodzenia (sukcesy) i niepowodzenia
(trudnosci) w implementacji nowych zalozen.

Postulowany program badawczy powinien mie¢ charakter na-
ukowy (poznawczy), ale réwniez ewaluacyjny (raportowy). Drugi
aspekt wigze si¢ z potrzeba ewaluacji polityki spofecznej, a w jej
ramach konkretnych narzedzi (w miare ich powstawania i imple-
mentacji) wspierania 0sdb z niepelnosprawnoscia intelektualng
na gruncie nowych zalozen. Wydaje sig, ze gtéwnym celem, jaki
powinien przyswieca¢ badaniom, jest wsparcie wdrozenia postula-
tow Strategii, tak aby trudnosci mogly by¢ identyfikowane na wezes-
nych etapach wdrazania, co mogloby — przynajmniej cz¢sciowo
— zapobiec ewentualnej porazce skutkujacej nawrotem do postu-
latéw instytucjonalnych.
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Abstract

The article is theoretical and concerns the situation of people with intel-
lectual disabilities in the world of changing disability paradigms. The main
thesis is based on the observation that the changes potentially brought by
ratification of the UN Convention on the Rights of Persons with Disabilities
in Poland may generate for this group (along with its parents and other
supporters) a number of difficulties and doubts related to the practical
implementation of the new model of approach to disability. For the pur-
poses of the analysis, a VUCA scheme was used based on the categories
of volatility, uncertainty, complexity and ambiguity - corresponding to the
assumptions of applied sociology.

Keywords: VUCA, medical model of disability, human rights model of dis-
ability, supported decision making, circles of support.
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