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Samostanowienie dorostych oséb
z glebsza niepelnosprawnoscia intelektualng —
ograniczenia i mozliwosci

Tematem artykulu jest zagadnienie samostanowienia 0séb z glebsza niepelnosprawnoscia intelek-
tualng w kontekscie obowigzujacego w Polsce prawa cywilnego i powszechnego stosowania in-
stytucji ubezwlasnowolnienia. Oméwione zostaly ograniczenia w zakresie autonomii oséb z gleb-
sz niepelnosprawnodcia intelektualna oraz zmiany w podejsciu do tej grupy na przestrzeni
ostatnich lat w odniesieniu do Konwengji o prawach oséb niepelnosprawnych, ratyfikowanej
przez Polske w 2012 roku. Scharakteryzowano pojecie samostanowienia i trudnosci z jego realiza-
cja w warunkach polskiego prawa. Zaprezentowano zalozenia modelu wspieranego podejmowa-
nia decyzji, nad ktérym trwaja prace w Ministerstwie Sprawiedliwosci. Przedstawione zostaty
wyniki badan wlasnych, ktére przeprowadzono wérod rodzicéw dorostych oséb z glebsza niepel-
nosprawnoscia intelektualna, ktérzy nie ubezwlasnowolnili swoich dzieci. Zaprezentowano mo-
tywy, ktérymi kierowali sie rodzice, dokonujac zaniechania procedury ubezwlasnowolnienia oraz
trudnoéci, ktorych doswiadczajg w zyciu codziennym w zwigzku z brakiem ubezwlasnowolnie-
nia. W podsumowaniu zawarto wnioski dla praktyki pedagogicznej.

Stowa kluczowe: samostanowienie, ubezwlasnowolnienie, wspierane podejmowanie decyzji,
autonomia, glebsza niepelnosprawnos¢ intelektualna

Self-determination of adults with profound intellectual
disabilities — limitations and opportunities

The subject of the article is the issue of self-determination of people with profound intellectual
disabilities in the context of civil law in force in Poland and the widespread use of the institution
of incapacitation. The limitations on the autonomy of people with profound intellectual disabilities
and changes in the approach to this group over the past years in relation to the Convention on the
Rights of Persons with Disabilities ratified by Poland in 2012 were discussed. The concept of self-
determination and the difficulties with its implementation in the conditions of Polish law are
characterized. The assumptions of the supported decision-making model, which is being worked
on in the Ministry of Justice, were presented. The results of own research were presented, which
were conducted among parents of adults with profound intellectual disabilities who did not inca-
pacitate their children. The motives that guided the parents in abandoning the incapacitation pro-
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cedure and the difficulties they experience in everyday life due to the lack of incapacitation are
presented. The summary contains conclusions for pedagogical practice.

Key words: self-determination, incapacitation, supported decision-making, autonomy, more se-
vere intellectual disability

Wprowadzenie

Niezalezno$¢, podmiotowos¢, godnos¢ to pojecia, ktére w oczywisty sposéb
okreslaja podstawowe prawa kazdego czlowieka, w tym prawo do samostano-
wienia i decydowania o sobie (Srednicka-Rosser 2010; Schalock 1996). Pojecie
samostanowienia ma swoje zZrédlo w anglojezycznym okresleniu self-determination
ijednym z jego znaczen jest zdolnos¢ do kierowania swoim losem przez jednost-
ke. W literaturze przedmiotu zwraca uwage definiowanie tego pojecia w kontek-
Scie zdolnosci do dokonywania wyboréw i bazowania na nich w dalszych dziala-
niach (Ryan, Deci 2000), a stanowienie o sobie wigze si¢ ze zdolnoscia do
podejmowania dziatania i kierowania nim (Deci 1977).

Zdefiniowanie pojecia samostanowienia niesie ze sobg pewne trudnosci, po-
niewaz niemozliwe jest okreslenie kategorii zachowan, ktére $wiadcza o samosta-
nowieniu. Dlatego precyzujac to pojecie, Wehmeyer, autor funkcjonalnego mode-
lu samostanowienia, zwraca uwage na dziatanie jako gléwny czynnik sprawczy
we wlasnym zyciu, podejmowanie decyzji i dokonywanie wyboréw dotyczacych
wlasnego zycia w sposéb wolny od nadmiernego zewnetrznego wplywu i inge-
rencji (Wehmeyer 2004a: 351). Sprawczos¢ jest droga do samostanowienia (Little,
Synder, Wehmeyer 2006). Takie rozumienie pojecia implikuje pytanie o zdolnos¢
do samostanowienia 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng, w szczegdélnosci
z glebszym jej stopniem.

Dorostos¢ a samostanowienie os6b z glebsza
niepelnosprawnoscia intelektualna

Dorostoé¢ jest procesem rozwojowym i zaréwno osoby pelnosprawne, jak
iosoby z niepelnosprawnoscia intelektualng przechodza poszczegdlne etapy
rozwojowe w podobny sposéb. Réznig ich tylko ograniczenia towarzyszace nie-
pelnosprawnosci i fakt, ze u 0séb z niepelnosprawnoscig zmiany biologiczne nie
sa zintegrowane ze zmianami w sferze psychospotecznej. Typowa cecha okresu
dorastania jest m.in. potrzeba samorealizacji, autonomii i samostanowienia, jed-
nakze osoby z glebsza niepelnosprawnoscia intelektualna maja znaczenie wieksze
trudnosci z realizacja zadan rozwojowych niz pelnosprawni réwieénicy i wyma-
gaja wiekszego wsparcia ze strony rodziny i otoczenia (Stelter 2009).
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Problematyke samodzielnego decydowania o swoim zyciu przez doroste oso-
by z glebsza niepelnosprawnoscig intelektualng mozna odnalez¢é w zalozeniach
paradygmatu bytowego, opartego na humanistycznej wizji relacji miedzyludz-
kich, zwanego inaczej paradygmatem egzystencjalnym (Mikrut, za: Kijak 2016).
Istota tego paradygmatu jest akcentowanie prawa oséb z niepelnosprawnoscia do
pelnego udzialu w zyciu spotecznym.

Podejécie odnoszace sie do integracji oséb z niepelnosprawnosciami poprzez
normalizacje ich $rodowiska uwidacznia si¢ réwniez w paradygmacie humani-
stycznym, ktéry obejmuje teoretyczne i praktyczne aspekty wspierania rozwoju
osoby z niepelnosprawnoscig jako w pelni wartosciowego czlonka spoleczenstwa
z uwzglednieniem jej podmiotowosci i potrzeby godnosci. W orientacji humani-
stycznej los czlowieka z niepelnosprawnoscia jest traktowany jak niepowtarzalny
fenomen, ktérego nie sposéb opisaé przy uzyciu narzedzi statystycznych (Krause
2010).

Tak istotne w paradygmacie humanistycznym poczucie godnosci to poczucie
wewnetrznej wolnosci, podmiotowosci, autonomii i odpowiedzialnosci za siebie
iinnych. Niezbywalna godno$¢ stanowi Zrédlo praw i wolnosci kazdego czlowie-
ka. Poczucie godnosci 0s6b z niepelnosprawnoscia i zwigzana z nim podmiotowa
samorealizacja, tozsamo$¢, samoakceptacja i szacunek wobec siebie pomaga im
odnalez¢ sens zycia, ksztaltuje tozsamosc i system wartosci (Szczupat 2009).

W polskiej pedagogice specjalnej od wielu lat byly poruszane zagadnienia
niezaleznosci, samodzielnosci czy autonomii 0séb z niepelnosprawnosciami, ale
dopiero w Konwencji o prawach 0séb niepelnosprawnych z 2006 r. termin sarmo-
stanowienie zostal uzyty w kontekscie praw os6b z niepetnosprawnoscia. Wspot-
czesna dydaktyka specjalna (Glodkowska 2014a; 2014b; 2017) podkresla znaczenie
autonomii, dobrej jakosci zycia, poczucia wlasnej wartosci, poczucia kontroli we-
wnetrznej jako waznych czynnikéw edukacji do uczestniczenia i edukacji do
podmiotowosci. Jednak idea ta wciaz budzi watpliwosci wsrdd rodzicow i specja-
listéw pracujacych z osobami z glebsza niepelnosprawnoscig intelektualng, sta-
wiajac pytania o granice samostanowienia (Zyta 2018).

Ograniczenia w samodzielnym podejmowaniu decyzji przez doroste osoby
z glebsza niepelnosprawnoscia intelektualng wynikaja czeSciowo z przyczyn
tkwiacych w samej jednostce (nizszy poziom funkcjonowania poznawczego, niski
poziom zachowan adaptacyjnych, trudnosci komunikacyjne), ale czesto réwniez
z podejscia otoczenia do samodzielnoci i autonomii tej grupy o0séb (Zyta 2018).
Najczesciej osoby z glebsza niepelnosprawnoscig intelektualna, w zwiazku z ni-
skim zaufaniem co do mozliwosci racjonalnego podejmowania decyzji, sa stero-
wane i kontrolowane, aby spelnia¢ oczekiwania otoczenia. Osoby te wymagaja
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pomocy w podejmowaniu bardziej zlozonych decyzji. Jednakze nalezy zwrdci¢
uwage na fakt, ze na poziom samodzielnosci i autonomii 0séb z niepelnospraw-
noécig intelektualng wplywaja dzialania rozwijajace procesy poznawcze: wy-
obraznie, myslenie przyczynowo-skutkowe, wnioskowanie, ktére moga w zna-
czacy sposob poprawi¢ zdolnoici tej grupy oséb do przewidywania skutkéw
wlasnych zachowan i podejmowanych decyzji (Kijak 2016).

Pomimo ze od lat 70. XX wieku sa widoczne glebokie przemiany w podejsciu
do o0séb z niepelnosprawnoscia intelektualng, a takze widoczny jest postepujacy
proces przejécia od medycznego do biopsychospolecznego modelu niepelno-
sprawnosci, ktory zaklada, ze Zrédlem niepelnosprawnosci nie jest osoba z nie-
pelnosprawnoscia, ale samo spoleczefistwo tworzace bariery i ograniczenia
(Coffey, Rights 2012), w Polsce wcigz funkcjonuje instytucja ubezwlasnowolnie-
nia, a przepisy je regulujace nie byly nowelizowane od wejscia w zycie kodeksu
cywilnego (Domarnski 2014).

Instytucja ubezwlasnowolnienia a samostanowienie os6b
z glebsza niepelnosprawnoscia intelektualng

Ubezwlasnowolnienie, czyli ograniczenie lub pozbawienie zdolnosci do
czynnoéci prawnych, jest oparte na modelu substytucyjnym, ustanawiajgcym
substytuta dzialajacego zamiast osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna. Mo-
del taki coraz czesciej jest poddawany krytyce jako sprzeczny z podmiotowoscia,
godnoscia i autonomia 0séb z niepelnosprawnoscia, w ktérym nie uwzglednia sie
pragnien woli i opinii tej grupy oséb, a przyczynia do jej izolacji oraz utraty
wplywu na wlasne zycie (Kohn, Blumenthal, Campbell 2013).

Instytucja ubezwlasnowolnienia ma charakter stygmatyzujacy, czesto wyklu-
czajacy osobe ubezwlasnowolniong z zycia towarzyskiego i rodzinnego. Ubez-
wlasnowolnienie w istotny sposéb ogranicza korzystanie z débr osobistych,
w szczeg6lnosci z wolnosci, prywatnosci, tajemnicy korespondencji. Osoba ubez-
wlasnowolniona traci w praktyce samodzielno$¢ w sferze prawnej i zostaje pod-
dana ingerencjom opiekuna wkraczajacego w sfere jego integralnosci oraz jego
relacje i kontakty z osobami trzecimi (Balwicka-Szczyrba, Sylwestrzak 2018).

W zmieniajacym sie podejsciu do niepelnosprawnosci rozwinela sie koncepcja
modelu opieki abstynencyjnej, w ktérym podkreéla sie, ze osoba z niepelno-
sprawnosciag nie powinna by¢ zastepowana w dotyczacych jej decyzjach, ale nale-
zy udzieli¢ jej maksymalnego wsparcia, aby uwzgledniajac jej ograniczenia i trud-
noéci, decyzje te byly oparte na preferencjach danej osoby (Salzman 2011; Kedzio-
ra 2012).
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Rozpowszechniona przez Bengta Nirjego (1969) idea normalizacji podkresla
potrzebe i koniecznoé¢ brania pod uwage zyczen, decyzji i woli oséb z niepelno-
sprawnoscia w ich codziennym Zzyciu. Autor zwraca uwage na olbrzymie znaczenie
systematycznego i wielozakresowego wspierania, ksztalttowania postaw i nie-
zbednych zdolnosci, w tym umiejetnosci komunikacyjnych, aby osoba z niepel-
nosprawnoscia mogla podejmowacé decyzje, dokonywac¢ wyboréw czy na miare
mozliwosci kontrolowaé wlasne zycie (Zyta 2018).

Koncepcje oparte na wspieraniu 0séb z niepelnosprawnoscia w podejmowa-
niu decyzji majag wplyw na powstawanie miedzynarodowych standardéw w za-
kresie ochrony praw oséb z niepelnosprawnoscig intelektualna, czego wyrazem
jest orzecznictwo Europejskiego Trybunatu Praw Czlowieka oparte na Konwencji
o ochronie praw czlowieka i podstawowych wolnosci (Domanski 2015: 11).

Artykut 12 ratyfikowanej przez Polske Konwencji o prawach oséb niepelno-
sprawnych potwierdza, ze osoby z niepelnosprawnoscia maja prawo do uznania
ich za podmioty prawa oraz maja zdolno$¢ prawng. Zgodnie z tym artykulem
panstwa majg zagwarantowa¢ odpowiednie zabezpieczenia, aby zapobiec nad-
uzyciom w sytuacji korzystania ze zdolnosci prawnej. Srodki, ktére maja zapobiec
naduzyciom, sa nastepujace:

— respektowanie prawa, woli i preferencji osoby z niepelnosprawnoscia,

— maja by¢ wolne od konfliktéw intereséw i bezprawnych naciskéw,

— musza by¢ proporcjonalne i dostosowane do sytuacji danej osoby,

— powinny by¢ stosowane przez mozliwie najkrotszy czas,

— musza podlega¢ regularnemu przegladowi przez wlasciwe niezalezne i bez-
stronne wladze lub organ sadowy (Balwicka-5zczyrba, Sylwestrzak 2018).
Stosowana powszechnie w Polsce instytucja ubezwlasnowolnienia nie spelnia

tych wymogow, gléwnie z powodu nieelastycznej formuly dwéch postaci ubez-

wlasnowolnienia: catkowitego i czesciowego. Ratyfikujac Konwencje o prawach

0s0b niepelnosprawnych Polska zlozyla o$wiadczenie interpretacyjne do art. 12

podtrzymujace praktyke stosowania instytucji ubezwlasnowolnienia w odniesie-

niu do oséb z niepelnosprawnoscig intelektualng. Wielu badaczy podkresla
sprzecznos¢ oswiadczenia z celem Konwencji ONZ, ktérym jest pelne korzystanie

z praw czlowieka przez osoby z niepelnosprawnosciami. Oswiadczenie naruszyto

ponadto art. 46 ust. 1 Konwencji ONZ, ktéry wyklucza wnoszenie zastrzezen do

konwengji niezgodnych z jej celem (Zima-Parjaszewska 2014).
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Wspierane podejmowanie decyzji jako alternatywa
dla ubezwlasnowolnienia

Od kilku lat w $rodowiskach dzialajacych na rzecz oséb z niepelnosprawno-
Sciami, wsrdéd rodzicow i profesjonalistow tocza sie dyskusje o potrzebie zmian
w kodeksie cywilnym znoszacych instytucje ubezwlasnowolnienia i dostosowuja-
cych opieke prawng nad osobami z niepelnosprawnoscia do standardéw mie-
dzynarodowych. W momencie pisania niniejszego artykulu w Ministerstwie
Sprawiedliwosci sa prowadzone prace w obszarze zastapienia instytucji ubezwla-
snowolnienia modelem wspieranego podejmowania decyzji w zakresie, na jaki
pozwala jej rozeznanie i Swiadomos$¢ dokonywanych czynnosci prawnych. Prace
te sa jednak wcigz na poziomie koncepcyjno-analitycznym, a to oznacza, ze tres¢
projektowanych przepiséw nie zostala jeszcze ustalona (Model wspieranego podej-
mowania decyzji — likwidacja ubezwtasnowolnienia, Ministerstwo Sprawiedliwosci,
portal gov.pl, dostep: 12.08.2025).

Artykut 12, ust. 3 Konwencji o prawach oséb niepelnosprawnych podkresla,
Ze panstwa powinny zaprzesta¢ pozbawiania zdolnosci do czynnosci prawnych,
a raczej szuka¢ mozliwosci wsparcia niezbednego do podejmowania decyzji ma-
jacych skutki prawne. Wsparcie to powinno cechowa¢ poszanowanie praw, woli
i preferencji 0séb z niepelnosprawnoscia. Nie jest ono zdefiniowane w konwengji,
ale powinno mie¢ szerokie spektrum, np. wybranie przez osobe z niepelno-
sprawnoscia zaufanej osoby, ktéra bedzie pomagac jej w realizowaniu czynnosci
prawnych lub wsparcie w wyrazeniu woli przez osoby niepostugujace si¢ komu-
nikacja werbalng. W przypadku, gdy nie jest mozliwe ustalenie woli i preferencji
osoby wspieranej, nalezy zastosowac¢ kryterium najlepszej wyktadni woli i preferencji,
a nie jej najlepszego interesu. Ponadto nalezy chroni¢ osobe z niepelnosprawnoscig
przed nadmiernym wplywem o0sob ja wspierajacych. Wplyw ten moze polegaé na
zastraszaniu, agresji, grozbie oszustwie lub manipulacji. Zastosowane $rodki
ochrony powinny by¢ jednak oparte na woli i preferencji tych oséb i uwzgledniaé
prawo do podejmowania ryzyka i popelniania bledéw (Domanski 2014: 34-35).

Przekazany do konsultacji spolecznych polski projekt wspieranego podej-
mowania decyzji ma by¢ wdrazany etapami, co pozwoli wlasciwie przygotowaé
infrastrukture, kadre i procedury.

Wyniki badan wtasnych
W Polsce wciaz obowiazuje instytucja ubezwlasnowolnienia, jednak niekt6-

rzy rodzice dorostych oséb z glebsza niepelnosprawnoscia intelektualng nie de-
cyduja sie na rozpoczecie zwigzanej z nig procedury. Aby poznaé¢ motywy nimi
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kierujace, a takze poznac¢ konsekwencje braku ubezwlasnowolnienia dla rodzin

wychowujacych doroste dzieci z glebsza niepelnosprawnoscia intelektualng,

przeprowadzono badania z wykorzystaniem narzedzia Formularze Google, ktére
zapewnilo badanym anonimowo$é¢ oraz umozliwilo przeprowadzenie analizy
danych uzyskanych w trakcie badania.

Metoda badawcza uczyniono sondaz diagnostyczny. Badania zostaly prze-
prowadzone na przestrzeni dwdch miesiecy: marca 2025 r. i kwietnia 2025 r. za
pomoca kwestionariusza ankiety opracowanego na potrzeby badan wlasnych.

Kwestionariusz ankiety zawieral pie¢ pytaii zamknietych z kafeteria odpo-
wiedzi i jedno pytanie otwarte. Pytania zamkniete brzmialy nastepujaco:

1. Wiek dorostego dziecka.

2. Czy w zwiazku z faktem, ze Pani/Pana dziecko nie jest ubezwlasnowolnione
miata Pani/Pan trudnosci w réznych sytuacjach zyciowych?

3. W jakim obszarze napotkata Pani/Pan trudnosci w zwigzku z brakiem ubez-
wlasnowolnienia Pani/Pana dorostego dziecka?

4. W jakich konkretnych sytuacjach brak ubezwlasnowolnienia Pani/Pana doro-
stego dziecka okazal sie problemem?

5. Czy uwaza Pani/Pan, ze konieczne sa zmiany w Kodeksie cywilnym, aby
wspieraé Panstwa doroste dzieci w czynnosciach prawnych bez koniecznosci
calkowitego ubezwlasnowolnienia?

Dodatkowo w kwestionariuszu ankiety zamieszczono pytanie otwarte: Jakie
byly motywy Pani/Pana decyzji o zaniechaniu procedury ubezwlasnowolnienia
Pani/Pana dorostego dziecka?

Aby dotrze¢ do rodzicéw, ktérzy nie ubezwlasnowolnili swoich dorostych
dzieci, nawigzano kontakt z instytucjami dzialajacymi na rzecz oséb z niepelno-
sprawnoscia, do ktérych nalezaly Stowarzyszenie ,Serdeczni” z Tarnowskich Gér,
Fundacja Novum Spatium z Chorzowa, Stowarzyszenie Rodzin i Przyjaciét Auty-
stow w Kedzierzynie Kozlu. W bezposrednim spotkaniu z osobami spetniajacymi
kryteria badania wyjasniono cel badania oraz zasady anonimowodci, a takze
przekazano na ich poczte elektroniczna, link do Formularza Google zawierajacy
kwestionariusz ankiety. Dodatkowo link z opisem celu badania zamieszczono na
grupach ,AUTYZM wsparcie edukacja”, ,Rodzice niepetnosprawnych dzieci —
dyskusja na kazdy temat” na facebooku. W badaniu wzielo udziat 116 rodzicéw
doroslych 0séb z glebsza niepetnosprawnoscia intelektualng (n=116).

Struktura badanej grupy byla zr6znicowana pod wzgledem wieku dorostych
dzieci badanych rodzicéw i ksztaltowata sie w przedziale 18 lat i powyzej 45 lat.
W badaniu wzieli udzial rodzice dorostych oséb w nastepujacych grupach wie-
kowych (zob. tabela 1):
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Tabela 1. Wiek dorostych dzieci badanych rodzicow

Przedzialy wiekowe w ;z;‘;ztg:f;:;:;a:% )
18-25 lat 6,2
26-30 lat 31,3
31-351lat 18,8
36-40 lat 12,5
4145 lat 18,7
Powyzej 45 lat 12,5

Zrédto: badania wlasne, n=116.

Najliczniejsza grupe stanowili badani majacy doroste dzieci w wieku 26-30
lat, najmniej liczng grupe majacy dzieci w wieku 18-25 lat.

Badani rodzice zostali zapytani, jakie byly motywy decyzji o zaniechaniu pro-
cedury ubezwlasnowolnienia doroslego dziecka. Weryfikujac przestane odpo-
wiedzi, mozna stwierdzi¢, ze najczesciej pojawiajace sie odpowiedzi, to:

— brak mojej zgody na pozbawienie mojego dziecka prawa do decydowania

o sobie;

- czuje lek i obawe przed skutkami takiej decyzji;
— nie dam rady psychicznie;

— narazie waham sie;

— nie moge si¢ z tym pogodzi¢;

- boje sie o przysztos¢ dziecka;

— mam jeszcze czas.

Badani rodzice zostali zapytani rowniez, czy w zwiazku z faktem, ze doroste
dziecko nie jest ubezwlasnowolnione, doswiadczyli trudnosci w réznych sytu-
acjach zyciowych.

Przewazajaca wiekszoé¢ badanych, bo 81,2 doswiadczyla takich trudnosci,
18,8% badanych ich nie do§wiadczyla.

W kolejnym pytaniu ankietowym badani rodzice zostali zapytani o rodzaj
trudnosci, ktérych do$wiadczyli w zwigzku z brakiem ubezwlasnowolnienia do-
rostego dziecka.
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B tak nie

Wykres 1. Do§wiadczanie trudnosci w zwigzku z brakiem ubezwlasnowolnienia dorostego
dziecka

Zrédlo: badania wiasne, n=116.

Nie bylo zadnych trudnosci 29
Skladanie wnioskéw o $wiadczenia 44
Zalatwianie spraw urzedowych 58

Uslugi medyczne 79

Wykres 2. Rodzaj trudnosci jakich doswiadczyli rodzice w zwiazku z brakiem ubezwta-
snowolnienia ich dorostego dziecka (liczba o0séb)

Zrédlo: badania wlasne, n=116.

Najwiecej badanych oséb, bo az 79 do$wiadczylo trudnosci w obszarze usiug
medycznych, 58 0séb mialo problemy z zalatwianiem spraw urzedowych, a 44 —
ze zlozeniem wniosku o $wiadczenia. Jedynie 29 badanych nie wskazata zadnych
trudnosci w zwigzku z brakiem ubezwlasnowolnienia.

W dalszej czesci badania uczestnicy zostali zapytani o okreslenie konkretnych
sytuacji, w ktérych doswiadczyli trudnosci w zwigzku z brakiem ubezwlasno-
wolnienia dorostego dziecka.
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Nie bylo zadnych trudnosci 21
Zalozenie konta w banku 8
Leczenie u lekarza specjalisty 29
Wykonanie zabiegu medycznego 58
Leczenie zeé6w 73
Zlozenie wniosku o $wiadczenia 50

Zlozenie wniosku o dokumenty 51

Wykres 3. Sytuacje, w ktérych badani rodzice doswiadczyli trudnosci w zwigzku z brakiem
ubezwlasnowolnienia ich dorostych dzieci (liczba 0séb)

Zrédlo: badania wiasne, n=116.

Najwiecej badanych oséb wskazalo na trudnoéci z procedura leczenia zebéw
czy wykonaniem zabiegu medycznego (73). Znaczaca liczba badanych miala
réwniez trudnosci ze zlozeniem wniosku o dokumenty (51) czy $wiadczenia (50).
Czes¢ badanych zwrécita uwage na trudnosci z zalozeniem konta w banku (8) czy
wizyta u lekarza specjalisty (29).

Ostatnie pytanie dotyczylo opinii rodzicow na temat koniecznosci zmian
w kodeksie cywilnym, znoszacych ubezwlasnowolnienie, a rozwijajacych sie¢
wsparcia w zakresie czynnosci prawnych dla ich dorostych dzieci z glebsza nie-
pelnosprawnoscia intelektualng. Wyniki badan prezentuje ponizszy wykres 4.

04% 6,3%

93,3%
M tak ™ nie nie mam zdania

Wykres 4. Opinia rodzicéw na temat koniecznosci zniesienia instytucji ubezwtasnowol-
nienia

Zrédlo: badania wlasne, n=116.
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Wyniki badania ukazaly trudnosci, z ktérymi mierza sie rodzice dorostych
0s0b z glebsza niepelnosprawnoscia intelektualna, ktérzy nie ubezwlasnowolnili
swoich dorostych dzieci. Najczesciej w postawie rodzicow tkwi gleboka niezgoda
na odebranie dziecku praw przynaleznych kazdej jednostce ludzkiej. Rodzice nie
chcg odbiera¢ swoim dorostym dzieciom prawa do decydowania o sobie.

Ponadto w rodzicach tkwi lek i niepokdj o konsekwencje przeprowadzenia
procedury ubezwlasnowolnienia. W takiej sytuacji obawa o przyszios¢ dziecka
jest nadrzedna motywacja do zaniechania tejze procedury.

Czeé¢ rodzicéw nie rozpoczyna procedury ubezwlasnowolnienia w obawie
o swoj stan psychiczny. Dla czesci rodzicow ogrom czynnosci formalnych zwia-
zanych z procesem ubezwlasnowolnienia jest niezwykle obciazajaca, co moze by¢
przyczyna jej zaniechania.

Inni rodzice wcigz si¢ wahaja. Stwierdzaja, ze dopodki brak ubezwlasnowol-
nienia nie jest zbyt ucigzliwy, maja jeszcze czas na rozpoczecie tej procedury.
Czekaja na zmiany przepiséw, majac nadzieje, ze nie beda musieli podejmowac
ostatecznych decyzji zwigzanych z ubezwlasnowolnieniem.

Znaczaca wiekszos¢ (81,2%) badanych rodzicow doswiadcza réznych trudno-
$ci w zwiazku z brakiem ubezwlasnowolnienia ich dzieci i bywa to dla nich bar-
dzo ucigzliwe. Rodzice majq trudnosci przede wszystkim w obszarze ustug me-
dycznych. Problemem stajg sie zabiegi, takie jak leczenie zebéw czy planowany
zabieg chirurgiczny. Niektorzy lekarze specjalisci réwniez nie chca przyjmowac
pacjentéw, np. z trudnosciami komunikacyjnymi czy zaburzeniami zachowania.
Stawia to rodzicéw i opiekunéw dorostych oséb z glebsza niepelnosprawnoscig
intelektualna w niezwykle trudnej sytuacji zyciowej, gdy osobie takiej odmawia
sie podstawowych praw w zakresie ochrony zdrowia. Fakt ten zmusza czes¢ ro-
dzicéw do rozpoczecia procedury ubezwlasnowolnienia, chociaz jest on niezgod-
ny z ich przekonaniami.

Roéwnie ucigzliwe bywa zalatwianie spraw urzedowych przez doroste osoby
z glebsza niepelnosprawnodcig intelektualng. Problem ten jest nasilony zwlaszcza
u 0s6b z trudnosciami komunikacyjnymi, ktére maja ograniczone mozliwosci wyra-
zenia swojej woli lub wyrazenie to jest niezrozumiale dla urzednika. W zwiazku
z tym ogromnym problemem staje sie zlozenie wniosku o dowéd osobisty lub
paszport, a takze np. zlozenie wniosku o $wiadczenia, w szczegdlnosci gdy wy-
magany jest podpis, a osoba z niepelnosprawnoscia nie opanowata umiejetnosci
pisania. Praktycznie niemozliwa w przypadku oséb z trudnosciami komunikacyj-
nymi staje si¢ czynno$¢ prawna jak zalozenie konta w banku.

W sytuacji gdy kazdy pelnoletni obywatel Polski ma obowiazek posiadania
dowodu osobistego, odmowa przyjecia wniosku o taki dokument jest razacym
przykladem dyskryminacji ze wzgledu na niepelnosprawno$¢ oraz lamaniem
podstawowych praw czlowieka. W polskiej rzeczywistoéci jest to jednak dosé
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czesta praktyka wedlug opinii rodzicow doroslych oséb z glebsza niepelno-
sprawnoscia intelektualna.

Ogromna wiekszo$¢ badanych rodzicéw (93,8%) widzi potrzebe zmian w ko-
deksie cywilnym i zniesienia instytucji ubezwlasnowolnienia na korzys¢ innych
rozwigzan wspierajacych podejmowanie decyzji przed doroste osoby z niepelno-
sprawnoscia.

Podsumowanie

Polska ratyfikowata Konwencje o prawach oséb niepelnosprawnych w 2012 r.
Fakt ten oznacza, ze panstwo powinno przychyli¢ sie¢ do zniesienia instytucji
ubezwlasnowolnienia i podjaé kroki w celu wszechstronnego wsparcia oséb z nie-
pelnosprawnoscia, w szczegdélnosci w kwestii czynnosci prawnych. Jednakze
Polska odwotata sie od art. 12 ust. 3 omawianej konwencji, co w praktyce oznacza
dalsze stosowanie instytucji ubezwlasnowolnienia. Srodowiska dzialajace na
rzecz 0s6b z niepelnosprawnoscia, rodzice i opiekunowie, a takze wiele os6b dzia-
lajagcych w naszym kraju na rzecz przestrzegania praw czlowieka oraz rozwoju
idei inkluzji i wlaczania, alarmuja, Ze dzialania panstwa nie wpisuja si¢ w stan-
dardy europejskie i Swiatowe w zakresie przestrzegania praw czlowieka dotycza-
ce podmiotowosci oraz samostanowienia 0osob z niepetnosprawnoscia.

Wielu rodzicow dorostych oséb z niepelnosprawnoscia nie podejmuje si¢
przeprowadzenia procedury ubezwlasnowolnienia swoich dzieci, nie godzac sie
na odebranie im podstawowych praw lub odkladajac ten proces w czasie.

W naszym kraju dochodzi do praktyk dyskryminacyjnych i wykluczajacych
w sytuacji braku ubezwlasnowolnienia osoby z glebsza niepelnosprawnoscia
intelektualna. Rodzice doswiadczajq trudnosci w zakresie §wiadczenia ich doro-
stym dzieciom niektérych ustug medycznych, a takze obslug w urzedach, gdzie
wymagane jest jasne i czytelne wyrazenie woli.

Na szczescie w ostatnich latach rozpoczeto w Ministerstwie Sprawiedliwosci
prace nad zmiang tego stanu rzeczy. Naciski ze strony srodowisk oséb z niepelno-
sprawnosciami sprawily, ze jest tworzony projekt zmian w kodeksie cywilnym
w zakresie modelu wspieranego podejmowania decyzji, ktéry ma zastapi¢ obecna
instytucje ubezwlasnowolnienia. Ma to by¢ dostosowanie do miedzynarodowych
standardow w zakresie ochrony os6b z niepelnosprawnosciami.

W przygotowaniach do zmian w podejéciu do ochrony prawnej oséb z gleb-
sza niepelnosprawnoscia intelektualna, ktére wkrétce nastapia, szczegdlnie istot-
ne wydaje sie przygotowanie tej grupy oséb pod wzgledem komunikacyjnym,
poznawczym, spolecznym, aby w jak najwiekszym stopniu poszerzy¢ ich kompe-
tencje do samodzielnego podejmowania decyzji, wyrazania woli i wlasnego zda-
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nia. Zatem nie powinien to by¢ tylko proces w obszarze prawa, ale takze w obsza-
rze edukacyjnym, aby jak najlepiej przygotowaé osobe z glebsza niepelnospraw-
noscig intelektualng do samodzielnosci, niezaleznosci i samostanowienia.
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