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Gleboka niepelnosprawnos¢ intelektualna
w definicyjnym zwierciadle

W Polsce obserwujemy narastajaca tendencje do wprowadzania coraz to nowszych koncepcji
i wynikajacych z nich definicji rozumienia niepelnosprawnosci intelektualnej. Jest to zmiana idaca
w dobrym kierunku. Jednakze zauwazamy réwniez pewne ryzyka, ktére wynikaja bardzo czesto
z braku uwzglednienia w tym procesie wdrazania specyficznych dla naszego kraju uwarunkowan
kulturowych, spolecznych i ekonomicznych. Ryzyka, ktére zauwazamy, moga skutkowac nie-
moznoscia wdrozenia danego rozwigzania implementacji lub z czasem okaza¢ sie dzialaniem nie-
efektywnym. Poniewaz, jedli dane rozwigzania w jakim$ kraju sg skuteczne, to uwzgledniajac
wymienione przez nas uwarunkowania, u nas mogg by¢ mniej lub bardziej nietrafione. W szcze-
g6Inosci dotyczy to rozwigzan dla oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu glebokim,
ktére sa ,mniejszoscia w mniejszosci”. W artykule skupimy sie na specyfice i zlozonosci glebokiej
niepelnosprawnosci intelektualnej i podejmiemy prébe analizy danego pojecia w kontekscie
zmian definicyjnych z ostatnich kilkudziesieciu lat w klasyfikacjach w Polsce i na $wiecie.

Stowa kluczowe: terminologia, gleboka niepelnosprawnos¢ intelektualna, klasyfikacja, godnos¢

Profound intellectual disability in a defining mirror

We are seeing a growing trend in Poland toward the introduction of newer and newer concepts
and resulting definitions for understanding intellectual disability. This is a change moving in the
right direction. However, we also note some risks, which are very often due to the lack of consid-
eration of cultural, social and economic conditions specific to Poland in this implementation proc-
ess. The risks we note may result in the inability to implement a given implementation solution or,
over time, prove to be an ineffective measure. Because if given solutions are effective in some
country, taking into account the conditions we mentioned, they may be more or less inappropri-
ate in Poland. In particular, this applies to solutions for people with profound intellectual disabili-
ties, who are, "minority within a minority". In this article, we will focus on the specificity and com-
plexity of profound intellectual disability and attempt a taxonomy of the concept in question in
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the context of the definitional changes over the past few decades in classifications in Poland and
around the world.

Key words: terminology, profound intellectual disability, classification, dignity

Wprowadzenie

Gleboki stopien niepetnosprawnoéci intelektualnej od lat stanowil wyzwanie
dla opieki i terapii. Poszukiwano odpowiedzi na kluczowe pytanie: Jak skutecznie
wspiera¢ osoby z danym stopniem niepelnosprawnosci intelektualnej? Mialo to
swoje przelozenie na dyskurs naukowy, w tym podejmowanie badan w Polsce
iinnych krajach (Aksamit 2019; Hatton, Emerson 2004; Kowalik 2019; Kope¢ 2013;
Maes i in. 2004; Marcinkowska 2013; Vos i in. 2020). Wyzwania, przed jakimi sta-
wiani byli badacze, mozna sprowadzi¢ do kilku pytan: Jak dotrze¢ do tej grupy
0s0b? Jaka metodologie badan zastosowac? Jakimi koncepcjami i teoriami postu-
zy¢ sie do analizy badanego zjawiska?

Terminologia, ktora postlugujemy sie na co dzief, miata i nadal ma przeloze-
nie na postrzeganie oraz miejsce 0sob z gleboka niepelnosprawnoscia intelektual-
ng w dyskursie naukowym i spolecznym (Schalock i in. 2010; Wehmeyer i in.
2017). Co ciekawe, pomimo ze osoby z gleboka niepetlnosprawnoscia intelektualng
od lat stanowily i stanowia ,,mniejszo$¢ w mniejszosci” spotecznej, to istnieje wie-
le uje¢ definicyjnych pojecia: gleboka niepelnosprawnosé¢ intelektualna. Istotne
jest, aby stosowana i uzywana terminologia byla precyzyjna, uwzgledniajaca
godnoé¢ osoby, jej podmiotowoé¢ i autonomie. Srodowiska naukowe i spoleczne
dziatajace na rzecz oséb z niepelnosprawnoscia podkreslaja koniecznosé¢ uzywa-
nia okreslenia: osoba z niepelnosprawnoscia. Odzwierciedla to zmiane mysélenia
i sposobu narracji na temat osob, ktérym w zyciu towarzyszy niepelnosprawnosc.
Jest to podejécie koncentrujgce uwage na czlowieku jako osobie, ktérej nie defi-
niuje sie wylacznie poprzez pryzmat jej niepelnosprawnosci (Turnbull i in. 2019).
Jest to dzialanie korzystne na wielu plaszczyznach, w naszym przekonaniu
zmniejszajace ryzyko procesu stygmatyzacji i utrwalonych uprzedzen. W szcze-
golnosci dotyczy to oséb z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng, ktére
przez lata pozostawaly ,niewidzialne” w badaniach naukowych, jak i przestrzeni
spotecznej (Marcinkowska 2017). W dalszej czesci (zob. tab. 1) przedstawiamy
znaczenie doboru odpowiedniej terminologii, tak aby méc w pelni realizowaé
zalozenia procesu spotecznej inkluzji.
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Tabela 1. Terminologia i jej znaczenie w dyskursie naukowym oraz spolecznym

Aspekt Znaczenie

Ujecie definicyjne Precyzyjne okreslenie charakterystyki glebokiej niepelnosprawnosci
intelektualnej nie tylko w aspekcie negatywnym, lecz takze mozliwosci
(aspekt pozytywny)

Precyzja Postugiwanie sie terminami/definicjami, ktére odzwierciedlaja aktualny

terminologiczna stan wiedzy w obszarze glebokiej niepelnosprawnosci intelektualnej

Poszanowanie Narracja, podkreslajaca aspekty wartosci kazdego czlowieka bez wzgle-

godnosci i autonomii du na ograniczenia

Zapobieganie Postugiwanie sie terminologia, ktéra nie zawiera negatywnych konotacji

stygmatyzacji

Realizowanie zalozeni | Ujecia definicyjne wynikajace z zalozen procesu inkluzji spolecznej —

procesu inkluzji m.in. mozliwosci zamiast ograniczenia, uczestnictwo zamiast ,niewi-

spolecznej dzialnos¢”

Uwzglednianie zakresu | Indywidualny zakres i poziom wsparcia i okreslania potrzeb jednostki

wsparcia i potrzeb

Zrédto: opracowanie wlasne na podstawie: Linton 1998; Oliver 2013; Shakespeare 2014; Skinner,
Weisner 2007; United Nations, 2006.

Chociaz od lat wiadomo, ze pozytywna narracja jest wazna (Goodley 2017;
Watson i in. 2012; Tregaskis 2002), to nadal w licznych opracowaniach nauko-
wych, ktdre opisuja funkcjonowanie oséb z gleboka niepetnosprawnoscia intelek-
tualna, podkresla sie ograniczenia 0séb z gleboka niepelnosprawnoscia intelektu-
alng. Przede wszystkim widoczna jest swoista tendencja do podkreslania
biologicznego wymiaru funkcjonowania osoby z gleboka niepelnosprawnoscia
intelektualng. W jednym z opracowan naukowych o glebokiej niepelnosprawno-
Sci intelektualnej w podsumowaniu rozdzialu czytamy:

,,Osoby z glebokq niepetnosprawnoscig intelektualng sq catkowicie uzaleznione od innych, gdyz
nie potrafig rozumiec otaczajgcego je Swiata i nie radzq sobie ze sprawami dnia codziennego. Za-
zwyczaj nie poruszajq sig one samodzielnie i czgsto muszq byc karmione i obstugiwane w toalecie.
Wymagajq wigc przez cate Zycie opieki i pielggnacji. Ponadto nie potrafiq wyrazi¢ swoich potrzeb
i uczuc w sposéb zrozumiaty dla otoczenia” (Bobinska, Galecki, Pietras 2012: 76).

Powstaje zatem pytanie: Co uwarunkowalo taki stan rzeczy? W Polsce, jak
ina $wiecie omawiana przez nas grupa osob przez dlugie lata funkcjonowata
w systemie szeroko rozumianej ,instytucjonalizacji”, gdzie praktyka opieki i terapii
sprowadzala sie jedynie do leczenia medycznego (Antaki, Finlay 2010; Braddock,
Parish 2001; Mansell, Ericsson 1996). Skutkiem tego sa zakorzenione stereotypy
spoteczno-kulturowe i ich przelozenie na miejsce oséb z gleboka niepelnospraw-
noscig intelektualng w dyskursie naukowym i spolecznym.
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Stereotypy spoteczne w odniesieniu do 0séb z gleboka
niepelnosprawnoscia intelektualna

Stereotypy spoleczne sa to przede wszystkim uproszczone, ogélne, uprze-
dzone wyobrazenia, czesto przekonania na temat jakiego$ zjawiska. Dotyczg one
najczesciej takich aspektéw, jak: rasa, narodowosé, ple¢, status spoleczny — pozwa-
laja na szybka i powierzchowna klasyfikacje na podstawie pewnych widocznych
lub przypisywanych cech (Dolinski, Grzyb 2020; Fiske i in., 2002; Tajfel, Turner
1979). W kontekscie podjetych rozwazan na temat glebokiej niepelnosprawnosci
intelektualnej petnig one r6zne funkgje (zob. tab. 2).

Tabela 2. Funkcje stereotypéw spolecznych

Funkcja Opis
Uproszczenie i uogoélnianie Dostarczajq gotowych schematéw myslenia i dziatania
rzeczywistosci

Usprawiedliwienie przyjmo- | Uzasadnienie dla przejawianych postaw spolecznych, podejmowa-
wanych postaw i zachowan nych decyzji, zachowan, w sytuacji, gdy sa one dyskryminujace

Wzmacnianie poczucia Daja poczucie przynaleznosci do grupy, ktéra myéli i dziala po-
tozsamosci grupowej dobnie

Utrwalanie poczucia Utrwalaja poczucie, ze tak byto i by¢ powinno. Stwarzaja poczucie
dominacji bycia w lepszej sytuacji

Zrédlo: opracowanie wlasne na podstawie: Allport 1954; Dovidio i in. 2010; Fiske i in. 2002; Green-
wald, Banaji 1995; Steele 1997; Tajfel, Turner 1979.

Powszechnie istniejace stereotypy na temat oséb z glteboka niepelnosprawno-
Scig intelektualna oparte sa na braku wiedzy i nierozumieniu specyfiki funkcjo-
nowania tej grupy osoéb (Scior, Werner 2015, Wehmeyer 2013). Ma to swoje kon-
sekwencje, jak spolecznie postrzegamy te grupe, w jaki sposéb rozumiemy
sytuacje jej czlonkéw. Przedstawimy kilka subiektywnie wybranych, pejoratyw-
nych stereotypéw dotyczacych grupy oséb z gleboka niepelnosprawnoscig inte-
lektualna.

Wiek

W dyskursie spolecznym, przy okredlaniu funkcjonowania oséb z omawia-
nym stopniem niepelnosprawnosci intelektualnej funkcjonuje stereotyp ,wiecz-
nych dzieci”. Powstaje pytanie o geneze tego sformufowania. Jednym z gléwnych
czynnikéw do tego rodzaju postrzegania oséb z gleboka niepelnosprawnoscia

intelektualng jest wspomniana ,niewidzialno$¢”, ktéra zamanifestowala sie
w braku zrozumienia, ze pomimo glebokiej niepelnosprawnosci intelektualnej
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jednostka rozwija sie i wkracza w poszczegdlne stadia rozwojowe (Aksamit 2019).
Percepcja czlowieka jako ,wiecznego dziecka” moze wynika¢ z permanentnej
zaleznosci wobec innej osoby, co jest typowe dla okresu wczesnego dziecifistwa.
Gdyby jednak zostal uwzgledniony aspekt réznicowania stopnia, poziomu i za-
kresu wsparcia jakiego potrzebuja poszczegdlne osoby z gltebokim stopniem nie-
pelnosprawnodci intelektualnej, prawdopodobnie dany stereotyp nie mialby
miejsca lub tez takiego znaczenia.

Jezyk

Jezyk, jakim przez lata postugiwano sie do opisywania ztozonosci i specyfiki
funkcjonowania 0s6b z glebokim stopniem niepelnosprawnosci intelektualnej,
aw nim umiejscowione pejoratywne poréwnania do ,roslin” czy w literaturze
anglojezycznej do ,zadowolonego psa” (McMahan 2002: 153), $wiadczy o gleboko
zakorzenionych uprzedzeniach i stereotypach nie tylko w Polsce, lecz takze na
Swiecie. Prace Jeffa McMahana i Petera Singera (krytyka m.in. w pracach: Kittay
2005, 2010; McMahan 2002, 2009; Singer 1993, 2009) spotykaja si¢ z negatywna
oceng w Srodowisku akademickim za promowanie takich uproszczen i dyskrymi-
nujacych poréwnan w stosunku do 0séb z gtebokim stopniem niepelnosprawno-
Sci intelektualnej. Spotykamy sie réwniez z tendencja do utozsamiania glgbokiej
niepetnosprawnosci intelektualnej z chorobg psychiczng. Konsekwencja tego stereotypu
spolecznego jest ciagle akcentowanie potrzeby interwencji medycznej, leczenia
jako wiodacej terapii w stosunku do 0s6b z gleboka niepetnosprawnoscia intelek-
tualng. Na tej plaszczyznie takze determinowal utrzymujacy si¢ latami medyczny
model niepelnosprawnosci, ktéry kladl nacisk przede wszystkim na leczenie
i rehabilitacje, pomijajac kwestie psychologiczne, spoleczne i ich znaczenie w
calosciowym rozwoju czlowieka (Scior, Werner 2015).

Procesy poznawcze

Kolejnym stereotypem jest okreslanie 0séb z gleboka niepelnosprawnoscig in-
telektualng jako jednostek nieposiadajgcych zdolnosci do uczenia sie. Wynika z tego, ze
jest to grupa, ktéra nie potrafi przyswaja¢ wiedzy, zdobywac¢ nowych umiejetno-
Sci. Wspolczesnie na podstawie dostepnych badan wiadomo, ze czas, jakiego
potrzebuja osoby z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualna, aby méc zdoby¢
wiedze, umiejetnosci, moze si¢ r6zni¢ w zaleznosci indywidualnych mozliwosci
percepcyjno-poznawczych (Oliver, Sapey 2006). W Polsce zakorzeniony jest ste-
reotyp osoby z glebokq niepelnosprawnoscig intelektualng jako nierokujgcej edukacyj-
nie/rozwojowo. Inaczej osoby, ktérej mozliwosci rozwojowe i funkcjonalne defi-
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niowane byly jako ograniczone do stopnia, w ktérym nie przewiduje sie postepu.
Efektem tego utrwalonego stereotypu bylo stosowane na szeroka skale w naszym
kraju zwalnianie z realizacji obowiazku szkolnego az do 1997 roku. Jednym
z gléwnych czynnikéw, ktdry przyczyniat sie do uksztaltowania i podtrzymywania
danego stereotypu, byt wspomniany model medyczny niepetnosprawnosci. Mo-
del ten skupial si¢ na ograniczeniach i dysfunkcjach fizycznych, intelektualnych
osoby. Jednoczes$nie akcentowal percepcje niepelnosprawnosci jako problemu
indywidualnego, wymagajacego leczenia lub rehabilitacji, co czesto prowadzito
do ignorowania aspektéw spotecznych, edukacyjnych i psychologicznych rozwo-
ju jednostki, w szczegdlnosci 0s6b z gleboka niepelnosprawnoscig intelektualna.

Funkcjonowanie spoteczno-emocjonalne

Istnieje réwniez przekonanie, ktére ujmiemy jako stereotyp spoleczny, ze osoby
z gleboka niepelnosprawnoscig intelektualng cechuje brak zdolnosci do nawigzywania
relacji. Zakorzenione w nim jest przekonanie, ze osoby z gleboka niepelnosprawno-
Scig intelektualna nie sa zdolne do tworzenia glebokich wiezi emocjonalnych lub
nawigzywania relacji spotecznych. W rzeczywistosci wiele z tych oséb wykazuje
glebokie przywigzanie do bliskich i potrafi nawigzywac¢ relacje z innymi, cho¢
moga potrzebowaé¢ dodatkowego wsparcia w rozwijaniu i utrzymywaniu tych
relacji.

Kolejnym stereotypem jest zalozenie, ze w przypadku tej grupy oséb istnieje
stata zaleznos¢ wobec innych oséb. Istnieje przekonanie, ze osoby z gleboka nie-
pelnosprawnoscia intelektualng sa catkowicie zalezne od innych w kazdym
aspekcie zycia i nie sg zdolne do jakiejkolwiek samodzielnosci. Oczywiscie zga-
dzamy sie, z tym Ze sa to osoby, ktére przez cale swoje zycie wymagaja wsparcia
0s0b trzecich. Jednakze poziom i zakres wsparcia zalezg od mozliwosci i ograni-
czen danej osoby. Wiele os6b z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualng jest w
stanie rozwija¢ umiejetnosci w zakresie samodzielnosci: m. in. w zakresie ubiera-
nia, rozbierania, jedzenia, toalety, co wymaga wsparcia w srodowisku domowym,
edukacyjnym i terapeutycznym (Beart i in. 2005).

Istnieja inne liczne stereotypy na temat oséb z gleboka niepelnosprawnoscia
intelektualna, jak réwniez samego zaburzenia. Powinniémy jednak dazy¢, aby
mozliwie jak najczesciej koncentrowac sie, co jest zasobem jednostki (pozytywny
wymiar funkcjonowania), a nie jej ograniczeniem (negatywny wymiar funkcjo-
nowania) (Goodley 2011; Wehmeyer 2013). W dalszej czgéci rozwazan przedsta-
wimy wybrane ujecia terminologiczne dotyczace glebokiej niepelnosprawnosci
intelektualnej w odniesieniu do najbardziej znanych klasyfikacji w Polsce, jak i na
$wiecie w kontekscie zaistnialych zmian.
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Ujecie definicyjne — terminologia

Rozwazania na temat wybranych uje¢ definicyjnych klasyfikujacych gteboki
stopien niepelnosprawnosci intelektualnej rozpoczniemy od analiz, co podaje
Swiatowa Organizacja Zdrowia (World Health Organization, WHO). Z uwagi na
ich anglojezyczne brzmienie, przytoczymy wersje angielska definicji, jak i doko-
namy jej ttumaczenia. WHO podaje nastepujaca deskrypcje glebokiej niepelno-
sprawnosci intelektualnej:

“The IQ of individuals in this category is estimated to be under 20, which means that in practice,

affected individuals are severely limited in their ability to understand or comply with requests or

instructions. Most such individuals are immobile or severely restricted in mobility, incontinent,
and capable at most of only very rudimentary forms of non-verbal communication. They possess

2

little or no ability to care for their own basic needs and require constant help and supervision”
(WHO - World Health Organization, 1992: 230).

W jezyku polskim przyjmuje ona nastepujace brzmienie:
1Q [0s6b] w tej kategorii szacuje si¢ na mniej niz 20, co w praktyce oznacza, ze osoby dotknigte
chorobg majgq powaznie ograniczong zdolnos¢ rozumienia lub przestrzegania prdsb lub instrukcji.
Wigkszos¢ takich osob jest unieruchomiona lub powaznie ograniczona ruchowo, nietrzymajgca
moczu 1 zdolna co najwyzej do bardzo prymitywnych form komunikacji niewerbalnej. Posiadajg

one niewielkg lub zadng zdolnos¢ do dbania o wlasne podstawowe potrzeby i wymagajg stalej
pomocy i nadzoru” (lumaczenie wlasne WHO — World Health Organization, 1992: 230).

Swiatowa Organizacja Zdrowia (WHO) w swojej definicji akcentuje negatywny
wymiar funkcjonowania oséb z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualna, wska-
zujac przede wszystkim na aspekt medyczny i ograniczenia z tego wynikajace. Nie
podkresla, a wrecz nie zacheca do mozliwosci analizowania funkcjonowania oséb z
gleboka niepelnosprawnoscia intelektualna w kontekscie rozpoznawania zasobow,
mozliwosci. Jednoczesnie przez wiele lat WHO, podajac opis definicji glebokiej
niepelnosprawnosci intelektualnej, podkreslato, Ze jest to grupa oséb, ktérych iloraz
inteligencji nie przekracza 19 punktéw w skali IQ (przy uzyciu testu do badania
ilorazu inteligencji Termana-Merrilla) (World Health Organization, 2001).

ICD

Miedzynarodowa Klasyfikacja Chordb (International Classification of Diseases)
zostala opracowana przez Swiatowa Organizacje Zdrowia (WHO). Podkresli¢
warto, z ICD jest klasyfikacja funkcjonujaca w Polsce, jak i na $wiecie. Stuzy
przede wszystkim do diagnozowania réznych chordb, ale jednoczesnie do anali-
zowania statystyk epidemiologicznych. Pozwala jako narzedzie klasyfikowaé
niepelnosprawnos¢ intelektualna (pomimo ze niepelnosprawnos¢ intelektualna
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nie jest chorobg). W kraju zostala zaimplementowana w momencie, kiedy Polska
zostala czlonkiem WHO. Wprowadzilo to potrzebe przestrzegania procedur dia-
gnostycznych zgodnych z miedzynarodowymi standardami (World Health Or-
ganization, 1992, 2007, 2019). W ICD glteboka niepelnosprawnos¢ intelektualna jest
obecna od wielu lat. Klasyfikacja wciaz ewoluuje, przez co ujecia definicyjne réw-
niez ulegaja zmianom. Jako przykiad w ICD-9 (1977) gleboka niepelnosprawnosé
intelektualna (okreslana woéweczas jako glebokie uposledzenie umystowe) byta
jedna z kategorii, ktéra opierata sie gléwnie na ocenie IQ ponizej 20-25.

W obowiazujacym od 1992 roku wydaniu ICD-10 przy definiowaniu glebokiej
niepelnosprawnosci intelektualnej oprécz ilorazu w skali inteligencji (ponizej
20 punktéw) wzieto pod uwage zdolnosci adaptacyjne i funkcjonowanie w r6z-
nych $§rodowiskach oséb z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng. Gleboka
niepelnosprawnos$¢ intelektualna zostata sklasyfikowana jako znaczne ogranicze-
nie funkcjonowania, wymagajace intensywnego wsparcia w codziennym zyciu.
W ICD-10 gleboka niepelnosprawnosé¢ intelektualna jest klasyfikowana pod ko-
dem F73 jako cze$¢ szerszej kategorii zaburzenn psychicznych i zaburzen zacho-
wania. Definicja glebokiej niepelnosprawnosci intelektualnej w ICD-10 koncen-
truje si¢ na znacznym ograniczeniu aktywnosci intelektualnej, z ilorazem
inteligencji (IQ) wskazywanym na poziomie ponizej 20-25. Podkresla sie réwniez,
ze sa to osoby, ktére wymagaja calodobowej intensywnej opieki w codziennym
funkcjonowaniu. W definicji uwzglednia sie nie tylko ograniczenia w funkcjono-
waniu intelektualnym (co jest mierzone testem do badania IQ), lecz takze bierze
sie pod uwage ograniczenia w adaptacyjnych umiejetnosciach spotecznych
i praktycznych, ktére sg niezbedne do codziennego funkcjonowania (WHO, 2018,
2019). W praktyce oznacza to, ze diagnoza glebokiej niepelnosprawnosci intelek-
tualnej nie opiera si¢ wylacznie na pomiarze 1Q, ale réwniez na ocenie, w jaki
spos6b ograniczenia intelektualne wplywajg na zdolnos¢ osoby do funkcjonowa-
nia w spoleczenstwie oraz na potrzebe wsparcia w réznych obszarach zycia.

ICD-11

Najnowsza edycja Miedzynarodowej Klasyfikacji Choréb wydanej przez
Swiatowa Organizacje Zdrowia (WHO) jest ICD-11. W tej wersji zostaly zaktuali-
zowane definicje poszczegdlnych niepelnosprawnosci — poprzez akcentowanie
nie tylko negatywnego wymiaru funkcjonowania jednostki, ale — co najwazniej-
sze — poprzez akceptacje jej zasobéw, mozliwosci. Niepelnosprawnos$¢ intelektu-
alna jest opisana w kontekscie zaburzen rozwojowych, ktére charakteryzujg sie
poczatkiem w okresie rozwojowym i obejmuja ograniczenia w funkcjonowaniu
intelektualnym, jak i adaptacyjnym. W poréwnaniu do poprzedniej wersji klu-
czowa zmiang w ICD-11 jest wiekszy nacisk na ocene funkcjonowania adaptacyj-
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nego w réznych srodowiskach, a nie tylko na pomiar IQ. Cho¢ ICD-11 dokfadnie
nie definiuje glebokiej niepelnosprawnosci intelektualnej jako oddzielnej kategorii
z konkretnym zakresem IQ, to wskazuje na rézne stopnie nasilenia niepetno-
sprawnosci intelektualnej, opierajac sie na funkcjonowaniu adaptacyjnym i wspar-
ciu, jakiego osoba potrzebuje. W praktyce, diagnozowanie glebokiej niepelno-
sprawnosci intelektualnej w ramach ICD-11 wymagatoby dokladnej oceny
ograniczen intelektualnych, jak i adaptacyjnych, z naciskiem na potrzebe inten-
sywnego wsparcia w réznych obszarach zycia (WHO, 2019).

W kontekscie zaistniatych zmian w ICD-11 uzywany przez lata termin ,uposledze-
nie umystowe” (ang. mental retardation) zostal zastapiony terminem ,zaburzenia rozwo-
ju intelektualnego” (ang. disorders of intellectual development — DID). Funkcjonujacy od
lat termin ,umyslowy” zostal zastapiony okresleniem ,intelektualny”. Z kolei termin
,O0p6Znienie” zmieniono na ,zaburzenia rozwoju intelektualnego”. Funkcjonujacy od
lat kod F73, okreslajacy w danej klasyfikacji gleboki stopien niepetnosprawnosci inte-
lektualnej, zostal zastapiony kodem 6A00.3. Definicja zaburzen rozwoju intelektual-
nego w stopniu glebokim jest w jezyku angielskim i polskim nastepujaca:

“A profound disorder of intellectual development is a condition originating during the develop-
mental period, characterized by significantly below-average intellectual functioning and adaptive
behavior that are approximately four or more standard deviations below the mean (approximately
less than the 0.003rd percentile), based on individually administered, appropriately normed,
standardized tests or by comparable behavioral indicators when standardized testing is unavail-
able. Affected persons possess very limited communication abilities, and their capacity for the ac-
quisition of academic skills is restricted to basic concrete skills. They may also have co-occurring
motor and sensory impairments and typically require daily support in a supervised environment
for adequate care. Severe and profound disorders of intellectual development are differentiated exclu-
sively on the basis of adaptive behavior differences because existing standardized tests of intelligence
cannot reliably or validly distinguish among individuals with intellectual functioning below the
0.003rd percentile” (https://icd.who.int/ct11/icd11_mms/en/release [dostep: 04.01.2024]).

Glgbokie zaburzenie rozwoju intelektualnego jest stanem powstatym w okresie rozwojowym, cha-
rakteryzujgcym sig¢ znacznie ponizej przecigtnego funkcjonowaniem intelektualnym i zachowa-
niem adaptacyjnym, ktdre sq w przyblizeniu cztery lub wigcej odchyleri standardowych ponizej
Sredniej (w przyblizeniu mniej niz 0,003 percentyla), w oparciu o indywidualnie stosowane, od-
powiednio znormalizowane testy lub porownywalne wskazniki behawioralne, gdy znormalizo-
wane testy sq niedostgpne. Osoby dotknigte tym zaburzeniem majq bardzo ograniczone zdolnosci
komunikacyjne, a zdolnos¢ do nabywania umiejetnosci akademickich jest ograniczona do pod-
stawowych umiejetnosci konkretnych. Mogg rowniez mie¢ wspdtwystgpujgce zaburzenia moto-
ryczne i sensoryczne i zazwyczaj wymagajg codziennego wsparcia w nadzorowanym srodowisku
w celu zapewnienia odpowiedniej opieki. Znaczne i glebokie zaburzenia rozwoju intelektualnego
sq rozrdzniane wylgcznie na podstawie roznic w zachowaniu adaptacyjnym, poniewaz istniejgce
standaryzowane testy inteligencji nie sq w stanie wiarygodnie lub prawidlowo rozréznic osob
z funkcjonowaniem intelektualnym ponizej 0,003 percentyla (ttumaczenie wlasne).
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Majac na uwadze zmieniajace sie wersje ICD, przedstawiamy (zob. tab. 3),
w jaki sposéb zmieniala sie terminologia dotyczaca glebokiej niepelnosprawnosci
intelektualne;j.

Tabela 3. Definicja glebokiej niepelnosprawnosci intelektualnej w zmieniajgcych si¢
wersjach ICD-9-ICD-11

Wersja Definicja Akcent

ICD-9 Klasyfikacja oparta gléwnie na ocenie ilorazu inteligencji Ocena IQ
(ponizej 20-25), bez szczegdtowego uwzglednienia funk-
cjonowania adaptacyjnego jednostki

ICD-10 Gleboka niepelnosprawnos¢ intelektualna (F73) zdefinio- Ocena IQ oraz funk-
wana jako znaczne ograniczenia w zdolnosciach intelektu- | cjonowanie adepta-
alnych (IQ ponizej 20-25) oraz w funkcjonowaniu adapta- | cyjne

cyjnym, wymagajace intensywnego wsparcia

ICD-11 Uwzglednienie funkcjonowania adaptacyjnego jednostki w | Funkcjonowanie adap-
roznych srodowiskach. Nie okresla sie dokladnego zakresu | tacyjne i potrzeby
ilorazu inteligencji dla gtebokiego stopnia niepelnospraw- | wsparcia

nosci intelektualnej

Zrédto: opracowanie wlasne na podstawie: Schalock i in. 2010; Shakespeare 2014.

Zauwazamy, ze wprowadzone zmiany klada nacisk na szczegdlowe rozu-
mienie potrzeb i mozliwosci oséb z gleboka niepetnosprawnoécia intelektualna.
Bedzie to determinowato potrzebe nieco innej praktyki diagnostycznej, ale bedzie
mialo w naszym odczuciu pozytywne przelozenie na planowane wsparcia dla tej
grupy osob.

DSM

Klasyfikacja Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders (DSM)
wydawana jest przez Amerykanskie Towarzystwo Psychiatryczne (American
Psychiatric Association). DSM — na podstawie r6znego typu objawéw klinicznych
i kryteriéw — pozwala postawi¢ diagnoze w kierunku konkretnego zaburzenia.
Wedlug klasyfikacji DSM-V niepelnosprawnos¢ intelektualna nalezy do zaburzen
neurorozwojowych, ktére ,zaczyna si¢ w wieku rozwojowym i obejmuje deficyty
w intelektualnym i adaptacyjnym funkcjonowaniu w obszarze koncepcyjnym, spolecznym i
praktycznym” (American Psychiatric Association, 2013: 33). Odnoszac sie do glebo-
kiej niepelnosprawnosci intelektualnej w DSM IV funkcjonowanie oséb z danym
stopniem niepelnosprawnosci intelektualnej bylo okreslane jedynie na podstawie
ilorazu inteligencji (miedzy 20 a 25 punktéw). Aktualnie obowiazujaca wersja
DSM-5 wskazuje przede wszystkim na ograniczenia w funkcjonowaniu adapta-
cyjnym jednostki, kladzie nacisk na uwzglednienie zdolnosci komunikacyjnych



126 Diana Aksamit, Jarostaw Rola

osoby. Definicja z DSM-5 podkresla mozliwo$¢ rozumienia prostych instrukgji
przez osoby z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualna, co wskazuje na rozsze-
rzenie perspektywy diagnozy o aspekty nie tylko biologiczne, ale i spoleczne
(American Psychiatric Association, 2013). Amerykanskie Stowarzyszenie ds. Nie-
petnosprawnosci Intelektualnej i Rozwojowych (AIDD) w 2010 roku réwniez
zwrécito uwage na konieczno$¢ wsparcia w codziennym funkcjonowaniu oséb
z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng, podkreslajac potrzebe stalej, calo-
dobowej opieki i pomocy we wszystkich aspektach zycia (Schalock i in. 2010).

ICF

Miedzynarodowa Klasyfikacja Funkcjonowania, Niepelnosprawnosci i Zdro-
wia (ang. International Classification of Functioning, Disability and Health), zosta-
ta opracowana przez Swiatowa Organizacje Zdrowia (WHO). W przeciwienistwie
do klasyfikacji ICD czy tez DSM — ICF skupia sie¢ przede wszystkim, jak zdrowie
czlowieka przeklada sie na jego codzienne funkcjonowanie w réznych sferach
zycia. Uwzglednia i analizuje bariery, jak i czynniki wspierajace. Klasyfikacja ICF
nie definiuje bezposrednio, czym jest gleboka niepetnosprawnoé¢ intelektualna.
W danej klasyfikacji uzywa sie przede wszystkim uniwersalnego jezyka i systemu
kodowania funkcjonowania jednostki na postawie wybranych komponentéw
(dotyczy to réwniez oséb z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualng) (World
Health Organization, 2019). W tabeli 4 przedstawiamy komponenty wraz z czyn-
nikami kontekstowymi, ktére stuza w danej klasyfikacji opisowi i analizie funk-
cjonowania czlowieka

Tabela 4. ICF — komponenty i czynniki kontekstowe

KOMPONENTY ICF
Funkcjonowanie i niepelnosprawnosé

funkgcje i struktury ciata Dotycza fizjologicznych funkgji calego organizmu (w tym funkcji
umystowych)

aktywnosé Wskazuja i odnosza sie do mozliwosci i zakresu wykonywanych

i uczestniczenie zadan / podejmowanych aktywnosci.
Okreslaja charakter/stopient zaangazowania osoby w rézne sytuacje

Czynniki kontekstowe

Srodowiskowe Obejmuja: charakter/rodzaj/poziom wsparcia spolecznego, z jakie-
go korzysta i jakiego potrzebuje jednostka ludzka; ukazujg bariery
architektoniczne i postawy spoleczne majace znaczenie dla funk-
cjonowania konkretnej osoby

osobowe Odnosza sie do konkretnej jednostki i obejmujg miedzy inny: wiek,
ple¢, doswiadczenia zyciowe

Zrédto: opracowanie wlasne na podstawie: Batshaw i in. 2013; Oliver 2013; World Health Organiza-
tion 2019.
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ICF okresla funkcjonowanie osob z gteboka niepelnosprawnoscia intelektual-
na, uwzgledniajac przede wszystkim rézne obszary ich funkcjonowania, bez ak-
centowania medycznych aspektéw omawianej niepelnosprawnosci. Stwarza
mozliwo$¢ opisywania i analizowania funkcjonowania jednostki poprzez zobrazo-
wanie poziomu/zakresu wsparcia, jakiego potrzebuje ze wzgledu na indywidulane
mozliwosci i ograniczenia. Pozwala to spojrze¢ na osobe z gleboka niepelno-
sprawnoscig caloéciowo — bez pominiecia czynnikéw kontekstowych (Srodowis-
kowych i osobistych).

Podsumowanie

Przez lata osoby z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng pozostawaly
,niewidzialne” w sferze spotecznej, jak rowniez w badaniach naukowych. Row-
niez w systemie edukacji u nas sa dopiero od 1997 roku (moment wejscia w zycie
Rozporzadzenia Ministra Edukacji Narodowej w sprawie zasad organizowania
zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych dla dzieci i mtodziezy uposledzonych umy-
stowo w stopniu glebokim, Dz. U. z 1997 r. Nr 14, poz. 76). W literaturze angloje-
zycznej znajdujemy potwierdzenie, ze omawiana przez nas grupa oséb z powodu
towarzyszacej jej niepelnosprawnodci intelektualnej jest grupa najbardziej margi-
nalizowang w badaniach naukowych, ale réwniez w zyciu spotecznym (Boxall,
Ralph 2010). Pomimo wielu pozytywnych zmian, podnoszacych jakos¢ zycia oséb
niepelnosprawnoscia, jest to grupa, ktéra z réznych przywilejéw spolecznych
najmniej korzysta. Powstaje zatem pytanie: czy korzystanie wylacznie ze wsparcia
finansowego (renta lub inne dofinansowania) moze by¢ uznane za podmiotowe
traktowanie? Warto réwniez przyjrze¢ sie¢ obecnosci oséb z gleboka niepelno-
sprawnoscig intelektualng w réznego rodzaju debatach publicznych i politycz-
nych. Panuje spoleczne przekonanie, ze jest to grupa malo liczna i dos$¢ specyficz-
na w swoim funkcjonowaniu. Istniejgca od lat narracja w opracowaniach
naukowych zagranicznych i krajowych na temat glebokiej niepelnosprawnosci
intelektualnej jest ,negatywna”, opisujaca i wskazujaca na defekty i uszkodzenia.
Nie jest to zla wola badaczy, problem polega na tym, ze brakuje nowych badan,
ktére pozwolityby spojrze¢ z innej perspektywy na osobe i samg istote glebokiej
niepelnosprawnoéci intelektualnej. Zakladamy jednak, Ze zmieniajace sie klasyfi-
kacje na szczeblu miedzynarodowym, a pdzniej krajowym przyczyniajg si¢ do
zmiany istniejacej terminologii w dyskursie naukowymi spotecznym. Jednocze-
$nie ukazywany jest nowy sposéb/model podejécia do oséb z gleboka niepelno-
sprawnoscia intelektualng, co z kolei moze by¢ poczatkiem konceptualizacji no-
wych badan w tym obszarze.
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