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- Kto to jest osoba niepetnosprawna in-
telektualnie?

- To pytanie ma kilka odpowiedzi, bowiem
aby powiedzie¢, ze mamy do czynienia
Z niepetnosprawnosciag intelektualng u
osoby, ktdrej niepetnosprawnos¢ diagno-
zujemy muszg zadziatad/zaistnie¢ rdézne
sytuacje. Po pierwsze, co jest najbardziej
zauwazalne, to obnizenie ilorazu inteli-
gencji. Moze by¢ on obnizony w stopniu
lekkim lub znacznym i gtebokim. U 0sdb
niepetnosprawnych pojawiajg sie takze
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zaburzenia emocjonalne, moga pojawiac
sie inne dodatkowe sprzezenia i choro-
by. Mozemy mowi¢ o stanach ciezkiego
uposledzenia wodwczas, gdy procesy
poznawcze i emocjonalne sg znacznie zabu-
rzone — nie dziatajg poprawnie, osoba cier-
pi z powodu innych chordb i dolegliwosci.

- Dochodzi do zaburzen nie tylko sfery
poznawcze,;...

- Mdwiac o definicji niepetnosprawnosci in-
telektualnej nalezy podkresli¢, iz zaburze-
niu ulega nie tylko sfera poznawcza, ale



takze zdolnosci komunikacyjne (sprawne
postugiwanie sie mowa nie jest w petni i w
kazdym przypadku mozLliwe — czesto zdarza
sie, iz komunikacja werbalna zaczyna byc
zastepowana komunikacjg alternatywna
— inng w stosunku do mowy stownej).
Osoby te gorzej funkcjonuja w relacjach
spotecznych i s mniej samodzielne zyciowo,
gorsze sg zdolnosci samoobstugowe. Osoby
niepetnosprawne intelektualnie wypadajg
stabiej niz petnosprawni rowiesnicy w tes-
tach diagnostycznych (np. skali Monachij-

ska Funkcjonalna Diagnostyka Rozwojowa,
Skala umiejetnosci spotecznych Gunzburga
PAC). Oczywiscie nie nalezy skupiac sie tylko
na brakach. Zadat pan pytanie kim jest oso-
ba niepetnosprawna intelektualnie. Wiec
oprocz tego co powiedziatem wczesniej
osoba ta moze by¢ genialnym artystg -
mamy wielu artystdw niepetnosprawnych
intelektualnie, jednym z nich jest poznany
przeze mnie w Pakdwce Henryk Zarski
zwany polskim Nikiforem - cudowne
obrazy i przeogromna wrazliwos¢ artysty-
czna. Wypracowat wtasny styl, podaza za
wtasnym wewnetrznym przezyciem piekna,
jego prace wystawiane sg w miejskich ga-
leriach. Inng poznang przeze mnie artystka
jest Dorota Bereska, pracujgca w Matej
Galerii Wielkich Pasji w Bytomiu: rewela-
cyjny styl — maluje szeregi matych domkow
utozonych w figury geometryczne, kregi i
spirale — cos fantastycznego. Sg przeciez
dobrzy sportowcy biorgcy udziat w olimpia-
dach specjalnych — moim zdaniem lepsze
bytyby sporty zunifikowane, ale moze nie
dojrzelismy, jako spoteczenstwo, do takiej
integracji.Sgaktorzy, piosenkarze.Takwiec

diagnoza niepetnosprawnosci, oprocz
realnych ograniczen, nie pozbawia
cztowieka jego autonomii i checi

uczestnictwa spotecznego. Praca, zycie
codzienne wsréd innych o0séb s3 w
zasiegu ich mozliwosci. Nalezy znalezc
wspolng przestrzen do spotkania.

- ILle jest w Polsce takich oséb?

- Statystyka mowi o 3 milionach ludzi
niepetnosprawnych, z czego 10 proc. to
osoby niepetnosprawne intelektualnie.
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Jednak nie ma petnych i doktadnych
statystyk. W Polsce nie robi sie juz badan
epidemiologicznych — na duzych grupach.
Pedagogika specjalna nie interesuje sie
juz tak bardzo liczbami, bo one nie mdwia
nic o cztowieku — badania zmierzajg ku
poznaniu zjawisk i oczywiscie prowadzi
sie badania diagnostyczne na wiekszych
grupach, ale ciekawe jest to, kim jest
cztowiek niepetnosprawny, wazny jest
jego jednostkowy swiat — to jest ciekawe
poznanie cztowieka.

- Czy ludzie ci maja swiadomos¢ swojej
niepetnosprawnosci?

- To . trudne  “pytanie, -ale. . powiem
prosto: maja, jezeli wzrastajg w otwartym
i wrazliwym srodowisku spotecznym,
pogodzonym z niepetnosprawnoscia; moze
inaczej - majacych zgode na zycie z dziec-
kiem z niepetnosprawnoscia. Mozna latami
zaprzecza¢ istnieniu niepetnosprawnosci
U dziecka i w pewnym stopniu udaje
sie to niektorym. Pozwolenie jednak na
rozmowe O niepetnosprawnosci — trudnej
rozmowy — daje szanse na budowanie do-
brej tozsamosci siebie jako osoby petnej
z witasnymi ograniczeniami. No skomp-
likowane s3 biografie tych ludzi, ktdrzy cate
zycie zyli pod kloszem - ich rozczarowanie
faktem trudnosci rozwojowych, jakie ich
spotyka przeciez codziennie jest trudne
do ukrycia, jednak bez zewnetrznych kon-
taktow spotecznych, bez narazania sie na
konfrontacje z innymi mozna wzrasta¢ w
poczuciu nieSwiadomosci siebie, ale na
dtuzszg mete jest to niemozliwe.

- Obecnie osobom niepetnosprawnym

— jak sie moze wydawac — zyje sie nieco
lepiej niz jeszcze kilkadziesigt lat temu...
=20 tak
wsparcia spotecznego, ztagodniaty postawy

Szczegdlnie zmienit sie system

spoteczne wzgledem osob niepetnosprawnych.
Widok niepetnosprawnej osoby nie wzbudza juz
tylu emocji. Lepiej radzimy sobie w kontaktach z
osobami niepetnosprawnymi. Niepetnosprawni
pojawiajg sie w urzedach, na ulicach, w srodkach
komunikacji miejskiej. No jest lepiej. Przyczynity
sie do tego liczne badania naukowe, prowa-
dzone w réznych osrodkach akademickich w

Polsce. To efekt boomu na niepetnosprawnos¢
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- zaryzykowatbym stwierdzeniem - mody na
niepetnosprawnos¢ - dobrze by¢ tolerancyj-
nym. Mdwie o tym troche przeSmiewczo, ale
i moda i media zarazem wyksztatcity pozy-
tywny obraz niepetnosprawnego. Jeszcze
10 lat temu w mediach pojawiat sie obraz
niepetnosprawnego bohatera lub nieuda-
cznika. Dzi$ mamy modelki niepetnosprawne,
gwiazdy filmowe majace nie tylko jeden cel
— rehabilitacje. Majg szereg zyciowych prob-
lemdw, takich jak zakupy, rachunki... Pracuja
coraz wiecej. Sg aktywni w roznego typu in-
stytucjach. Zaktadajg rodziny. Po prostu coraz
czesciej zyja normalnie.

Réwniez  zmienit sie obraz o0séb
niepetnosprawnych intelektualnie. S lepiej
widziani. Cho¢ w ich przypadku procesy
normalizacji s3 duzo wolniejsze i nie tak
szybko zobaczymy ich w codziennym zyciu
spotecznym. Oczywiscie niektdrzy sg bar-
dzo aktywni spotecznie, ale nie jest to do-
mena wszystkich.

- Sg oni jednak uzaleznieni od pomocy
innych ludzi, najczesciej rodziny, a to
sprzyja ograniczaniu ich wolnosci, ich
praw. No ale samodzielnie nie sg w sta-
nie funkcjonowac.

- To nieprawda. Sg w stanie samodzielnie
funkcjonowaé Oczywiscie zgadzam sie, ze
jakis procent ludzi niepetnosprawnych in-
telektualnie, te najciezsze przypadki, jest
skazana na pomoc innych ludzi. Ale i tu jest
cztowiek i jego prawo do godnosci i au-
tonomii. Nie ma bowiem takiego stopnia
uposledzenia, aby zakwestionowac prawo
do samostanowienia o sobie. U 0séb z
gtebokim uposledzeniem wymiarem ich au-

tonomii moze by¢ pozwolenie  na
wybdr jedzenia, napoju, ktdry podajemy,
zapewnienia intymnosci podczas mycia i
przewijania — niedopuszczalne jest wyko-
nywanie jakichkolwiek czynnosci wbrew
osobie uposledzone;.

- Z jakimi problemami najczesciej
stykaja sie oni w zyciu codziennym?
-Tak jak juz wczesniej wspomniatem, zalezy
to od stopnia i rodzaju niepetnosprawnosci
intelektualnej. Osoba z gtebokim stop-
niem niepetnosprawnosci intelektualne;j,
z dodatkowymi sprzezeniami z rzadka
chorobg genetyczng bedzie zdecydowanie
mniej samodzielna od osoby z umiarko-
wanym stopniem niepetnosprawnosci
intelektualnej, ktéra moze ukonczyc
szkote i samodzielnie pracowad. Warto
tu wspomnie¢ o dziataniu srodowiska
i o ,uposledzaniu uposledzonych”.
Powiedziatem tak dlatego, ze osoba z
niepetnosprawnoscig intelektualng bar-
dzo czesto wttaczana jest w definicyjny
obraz niepetnosprawnosci. Dlatego na
samym poczatku wyraznie oddzielitem
pewne symptomy niepetnosprawnosci od
tego jakie s i/lub moga by¢ jej mozliwosci.
Bycie razem z osobg niepetnosprawng
oznacza wejscie w ,swiat innosci”, ale nie
oznaczajacego braku tylko inne spojrzenie
na otaczajgcy Swiat — inne nie znaczy
gorsze. Osoba gteboko niepetnosprawna
intelektualnie znacznie wolniej przetwa-
rza informacje jakie do niej wypowia-
damy. Gdy zaczniemy patrze¢ i mowic do
niej z punktu widzenia naszego Swiata —
szybko i niezbyt doktadnie, zobaczymy



osobe, ktéra nas nie rozumie i patrzy
gdzies przed siebie. Wtedy mamy pewnos¢,
ze ten komunikat do niej nie dotart, nie dla-
tego, ze nie mogt, tylko dlatego, ze zZle go
wypowiedzielismy. Jednak, gdy usigdziemy
obok, zaczniemy to samo moéwi¢ duzo
wolniej, dzielagc nasza wypowiedz na szereg
matych komunikatéw i czekajac na reakcje
osoby niepetnosprawnej. Reakcja moze by¢
rézna: mrugniecie okiem, przesuniecie dtoni
W naszg strone, zauwazymy, iz rozmowa
jest mozliwa. Wazne jest, aby te dwa swiaty
dato sie potaczyc.

- Co powinno robi¢ panstwo, aby zycie
0sOb niepetnosprawnych intelektualnie
state sie lepsze?

- Wiele robi, jednak wiele zostato do zrobie-

nia. Zmiana systemu pomocy spotecznej na
bardziej efektywny. Aktywizowanie zawo-
dowe rodzicdw oséb niepetnosprawnych
intelektualnie i profesjonalizacja opieki.
Rodzic, ktdry decyduje sie podja¢ prace
musi mie¢ pewnos¢, ze jego dzieckiem w
tym czasie zajmie sie ktos profesjonalnie.
Aby tak sie stato, osrodki te musza byc
lepiej dofinansowane i lepiej doposazone.
Catkowicie wymaga przeksztatcenia system
pomocy dla dorostych niepetnosprawnych
— tworzenie hosteli i mieszkan chronionych,
adaptacyjnych i treningowych to jedyna
stuszna droga wraz z profesjonalnie przy-
stosowanymi domami pomocy spotecznej
dla najciezej niepetnosprawnych o0sdb.
Drég i pomystow jest wiele. Dla mnie dwie
najwazniejsze — projektowanie uniwersalne




oraz supparted living, a wiec dostoso-
wanie przestrzeni zycia do wszystkich
0sOb, a takze zmiana centralizacji, na
rzecz profesjonalnego i dofinansowane-
go rozproszenia, polegajgcego na tym,
aby wszystkie osoby niepetnosprawne
mogty znajdowac dobra pomoc i opieke.
Rezygnacja z biernosci i bezczynnosci
tysiecy 0sOb niepetnosprawnych na
rzecz ich uaktywnienia zawodowego.
Do podkreslenia sg dwie sprawy: re-
welacyjny system diagnozy niedostuchu

w Polsce, dzieki temu systemowemu
rozwigzaniu wszystkie dzieci z pro-
blemem niedostuchu s3 wczesnie

diagnozowane, i Swietny system

wczesnego wspomagania rozwoju
dziatajacy w Polsce juz od dawna, ale
od 2009 roku. Dzieki wprowadzonemu
rozporzgdzeniu dziatania wczesnej in-
terwencji s3 powszechne i dostepne.
To zaledwie dwa przyktady na to, ze

dziatania sg podejmowane. Wazne,

aby je zauwazac i podejmowac kolejne.
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