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Katarzyna Materny

Dorostos¢ i niepelnosprawnosé
— doswiadczenia autobiograficzne w narracjach.
Poszukiwania badawcze

Zlozonos$¢ ludzkiego dzialania z pewnoscia przekracza mozliwosci
poznawcze jednej dyscypliny, tym bardziej przekracza mozliwosci
jednej techniki badawczej. Nie roszczac sobie pretensji do petnego
ukazania tego skomplikowanego zjawiska, warto podkresli¢ dwa fun-
damentalne jego wymiary (biograficzny i interakcyjny), bez uwzgled-
nienia ktérych nie tylko nie jesteSmy w stanie zrozumiec¢ cztowieka
jako istoty posiadajacej biograficzny plan dzialania oraz interakcyj-
nych konsekwencji owego planu, ale réwniez nie jesteSmy w stanie
formutowa¢ praktycznych czy choéby diagnostycznych wnioskéw.
M. Granosik

Doroslos¢ i niepelnosprawnos¢, a moze po prostu pytanie o los czlowieka,
o0jego codzienne przezycia, doSwiadczenia i sposoby reakcji na nie — to pole badaw-
cze, ktére probuje zglebia¢, odwolujac sie do narracji oséb z lekka niepelnospraw-
noscia intelektualna. W swoich poszukiwaniach badawczych wykorzystuje bada-
nia autobiograficzne, ktére jak sadze stwarzaja niepowtarzalng szanse na to, aby
spojrzeé na osobe z jej wlasnej, subiektywnej perspektywy — nie tylko w kontekscie
prywatnej historii zycia, ktéra ona tworzy —ale takze, a moze przede wszystkim —
swoistej autoprezentacji, ktéra w czasie tej opowiesci powstaje. Autonarracje
bowiem to nie tylko proste relacje opisujace zycie moich interlokutoréw, ale tez
obraz tego jak interpretujq oni zapamietane fakty i towarzyszace im emocje, zapis
aktywnego budowania przez te osoby wlasnej tozsamosci.

Zatem zrozumienie sensu zawartego w autonarracjach, przestan, jakie kon-
struuja badane przeze mnie osoby — to jeden z celéw, jaki stawiam w prowadzo-
nych przez siebie badaniach. Pomocne dla realizacji tego celu moze by¢ przyjecie
zalozenia, ze osobowo$¢ mozna analizowa¢ na trzech poziomach:

— cech, ktére sa w znacznym stopniu wrodzone i odpowiedzialne za ogélne ten-
dencje behawioralne, zaznaczajace sie¢ w r6znych sytuacjach oraz wzglednie
trwale na przestrzeni zycia;
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— na poziomie charakterystycznego stylu adaptacji — sposobu zmagania sie i po-
dejmowania wyzwan;

— na poziomie koncepcji siebie i narracyjnie okreslonej tozsamosci, czyli opowia-
danej historii o sobie samym, o wydarzeniach zyciowych i wlasnej relacji ze
Swiatem (por. Oles, 2004, s. 197).

Analiza autonarracji zdecydowanie dotyczy poziomu trzeciego. Odnosi sie
ona, bowiem do $wiata jednostkowych znaczeh nadawanych zyciu przez opo-
wiadajace swoja historie osoby. Umozliwia wiec zapoznawanie si¢ i poréwnywa-
nie tematéw stanowigcych watek przewodni poszczegélnych autonarraciji,
odkrywanie senséw, jakie nadajg swoim doswiadczeniom moi rozméwecy, zapre-
zentowanie tez tego, w jakim stopniu panuja oni nad swoim zyciem. Taka analiza
sprzyja zatem temu, by méc odkrywaé osoby w kontekscie wielu faktéw
skladajacych sie na swoiscie komponowana przez nie historie wlasnego zycia, po-
znawaé fenomeny indywidualnego do$wiadczania i dziatania ujawniane przez
poszczegodlne osoby w ich autoprezentacjach.

Interesuje mnie w nich szczegdlnie wymiar tzw. Ja intencjonalnego, a zatem
tego, co wiaze sie z selekcjonowaniem, ocenianiem, porzagdkowaniem i integro-
waniem do$wiadczen — to drugi poziom poznawania osobowosci. W swoich po-
szukiwaniach badawczych chce sie skupia¢ na motywacjach, jak i charakterysty-
cznym dla danej osoby stylu adaptacji do sytuacji trudnych, sytuacji krytycznych,
na tym, w jaki sposob zmaga si¢ ona z autobiograficznymi punktami krytycznymi
w rozwoju tozsamosci. Warto w tym miejscu wyjasni¢, iz postrzegam te sytuacje,
uzywajac terminologii C. Jaspersa (1990), jako sytuacje graniczne, sytuacje o cha-
rakterze transgresyjnym, ktére moga stwarza¢ niepowtarzalne warunki do samo-
poznania, do aktualizowania drzemiacych w nas sit i mozliwosci, uruchamiania
naszego wewnetrznego potencjatu.

Autonarracja to bardzo interesujacy i ztozony przedmiot badan, jej analiza
pozwala bowiem dotkngé, obserwowaé osobe w mysleniu, dziataniu, w uczu-
ciach, pozwala na poznanie tej osoby z jej subiektywnej perspektywy, poznanie
Swiata takim, jakim go widzi tworca, czyli podmiot tej narracji. Umozliwia rekon-
strukcje tozsamosci podmiotu, odstania tez §wiat wartosci oraz zakres i znaczenie
kontekstu spotecznego istotnego w procesie jej formowania.

Na znaczenie kontekstu spolecznego w biografii zwraca m.in. uwage M. Gra-
nosik (2005), ktéry podkresla, Ze tym, co spaja indywidualna biografie i spoleczne
otoczenie, jest wlasnie tozsamos¢. Budowane przez jednostke przekonanie o tym,
kim jestem dla siebie oraz kim jestem i kim chce by¢ dla innych to jej podstawa.
Autor ten, powolujac sie na Z. Krasnodebskiego, wyjasnia, ze: wszelkie poznanie jest
zaposredniczone, tzn. o tym, kim jestesmy, co jest dla nas wazne zazwyczaj dowiadujemy
si¢ od innych lub opinia innych ma na t¢ wiedzg znaczqcy wplyw (Granosik, tamze, s. 356).
Zatem zaréwno tozsamos¢, jak i biografia to, mimo przejawdéw dazenia do wias-
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nej niepowtarzalnosci i wolnosci, produkt spolecznych interakcji, efekt od-
dziatywan srodowiskowych, checi zaspokojenia podstawowej potrzeby uznania
spolecznego.

Analizujac to stanowisko, nie sposéb nie dostrzec, iz osoba, ktéra konstruuje
wlasng tozsamos¢, dos§wiadczaé moze ambiwalencji wynikajacej z tego, iz nie jest
ona w stanie polaczy¢ tych sprzecznych ze soba potrzeb. Dochodzi tu bowiem do
spotkania trzech réznych wartosci: wolnoéci, potrzeby uznania i akceptacji oraz
bezpieczenstwa - tych wartosci, ktére najczesciej w codziennym zyciu nie dajg sie
ze sobg pogodzi¢. Swiadomos¢ tego faktu implikowa¢ moze pytania o sens i moz-
liwosci spolecznego wsparcia, jakiego mozna by czy tez nalezaloby udzielaé
mlodym osobom z niepelnosprawnoscia intelektualng, wkraczajagcym w tzw. do-
rosle zycie. Tym bardziej iz $wiat wspodlczesny, na co zwraca uwage S. Krzychala,
zauroczony obecnie ideg wolnoéci i indywidualizmu porzuca tradycyjne wzorce
regulacji zycia podporzadkowujace jednostkowa biografie takim bastionom poczu-
cia bezpieczeristwa, jakimi do tej pory byly wyraznie okreslone normy i wzory za-
chowan na rzecz relatywizacji wartosci, braku wyraznych wzorcéw dziatania:
Mtode pokolenie wzrasta w warunkach permanentnej destabilizacji kulturowej i aksjologicz-
nej, ktéra nie sprzyja przyjmowaniu stabilnych i koherentnych samookresleri (2007, s. 228).
Zagadnienie kierowania wlasnym zyciem, troska o siebie nie jest tez juz przed-
miotem ksztalcenia — zaklada sig, iz jest to wiedza powszechna, niewymagajaca
instytucjonalnej nauki. W epoce lansowanego indywidualizmu kazdy wiec sam
moze i powinien projektowac wlasne zycie.

Dla mlodych oséb z niepelnosprawnoscig intelektualng brak takich wyraz-
nych drogowskazéw, ale tez trudnosci z odnajdywaniem sensu w tym tak skom-
plikowanym $wiecie, moga rodzi¢ niepewnos¢ wlasnej pozycji, poczucie zagubienia,
poczucie braku wplywu na wlasne zycie. Zycie w tzw. ptynnej nowoczesnosci
w wartkim i nieprzewidywalnym $rodowisku wymusza zatem dazenie do tozsa-
mosci konsekwentnie niedookreslonej i w istocie niemozliwej do okreslenia. Pod-
stawy, na ktérych mlodziez moglaby opiera¢ swoje plany zyciowe sa niepewne —
podobnie jak jej przyszios¢. Dlatego tez na co dzief balansujac pomiedzy zaspo-
kojeniem potrzeby indywidualnej autonomii a poczuciem bezpieczenstwa,
doswiadcza¢ ona moze paradoksu niespelnienia.

Widac¢ to w analizowanych przeze mnie narracjach. Mlode osoby z niepetno-
sprawnoécia intelektualng, opowiadajac o swoim zyciu, skupiajg sie na tych do-
Swiadczeniach autobiograficznych, ktére mozna by uzna¢ za istotne, krytyczne
w rozwoju ich tozsamosci. Tematy, ktére poruszaja to: ryzyko, $mier¢, choroba,
walka o siebie, przyjazn, miloé¢, rodzina, szkola i praca zawodowa. Opisywane
przez nie przezycia oscyluja wokol potrzeby akceptacji i wiezi, poznawania wlas-
nych mozliwosci, walki o niezalezno$¢, doswiadczania zagubienia, cierpienia,
bezradnosci i leku. W swoich autoprezentacjach wyraznie pokazuja one, ze to,
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czego im najbardziej brakuje, co stanowi dla nich najwigkszy dyskomfort, to brak
uznania i spolecznej akceptacji. Przenosi sie to na manifestowane w ich opowies-
ciach poczucie niskiej wartosci i poczucie ograniczonego sprawstwa spolecznego.

Bardzo czesto ujawniane w narracjach negatywne do$wiadczenia s opisywa-
ne przez mlodziez jako centralne, to one stanowig punkt wyjscia ich opowiesci
0 przezywaniu trudnosci, zmaganiu sie z czyms, co nieuchronne i czesto zaska-
kujace, a co zmusza do wyraznego ustosunkowania sie. Co ciekawe, w swoich na-
rracjach mlodziez nie tylko opisuje siebie i swoje zycie, sytuacje, jakich, na co
dzien dos$wiadcza, ale tez, co by¢ moze zaskakuje, podejmuje nad nimi refleksje,
prezentujac swdj do nich komentarz. Wyraznie tez poszukuje ona odpowiedzi na
podstawowe pytania dotyczace tego, kim jestem? Jaki jest swiat? Jakie w nim
miejsce zajmuje?

Z analizowanych przeze mnie do tej pory narracji wylaniaja sie cztery zasad-
nicze wymiary, w ktérych mieszczg si¢ poszczegdlne doswiadczenia zwigzane
z budowaniem tozsamosci, systemem wartosci badanych oséb, ich sposobem
zycia. Te podstawowe wymiary to:

— doznawanie — dzialanie,

— pasywnosc¢ — aktywnosé,

— konsolidacja — rozproszenie,

— poczucie sprawstwa — ograniczenie.

Wymiary te odzwierciedlaja egzystencjalne doswiadczenia moich rozméw-
cOw i w jakim$ sensie odpowiadaja ich indywidualnemu poczuciu tego, co ich
okresla, do czego daza, ale tez i tego, przez co sami s okreslani.

Podsumowujac moje rozwazania chciatabym jeszcze raz podkresli¢, iz pozna-
wanie 0s6b w sytuacjach, w ktérych one dzialaja, czy tez bywaja pasywne, w kt6-
rych wyznaczajq sobie cele, oceniaja i wartosciujg, to bardzo pasjonujgce zadanie.
Wymaga ono jednak §wiadomoéci tego, iz indywidualna biografia, bedaca odbi-
ciem indywidualnego biegu Zycia jest tez odzwierciedleniem spolecznych mozliwosci
i spotecznych barier, ktdre to zostaty/nie zostaty wykorzystane lub przezwycigzone przez
konkretng osobg dzigki jej determinacji lub szczesliwwemu zbiegowi okolicznosci (Urbaniak-
Zajac, 2005, s. 118). Refleksja zatem, ktérg podejmujemy, odnoszac si¢ do poszcze-
golnych autoprezentacji, powinna obejmowaé namyst nie tylko nad tym, jak
ludzie rozumieja okreslone zdarzenia i jak sobie z nimi radzg, ale tez namyst nad
uwarunkowaniami sytuacyjnymi, nad tym, na ile otoczenie spoleczne przygoto-
wuje te osoby do zmagania sie z rzeczywistoscig, do podejmowania codziennych
wyzwan. Wazne jest tu dostrzeganie obu planéw ludzkiej egzystencji — tego jed-
nostkowego, jak i wspdlnotowego. Podazajac tym tropem, warto zacytowac na
koniec zdanie dwu autorek M. Dziemianowicz i E. Kurantowicz, ktére podkres-
laja, iz to podwdjne poznanie jednostkowego losu oraz spolecznych uwarunkowar zardwno
opisywanych zdarzen, jak i ich interpretacji wydaje si¢ ogromng wartoscig badar biogra-
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ficznych (2005, s. 109). Badania biograficzne pozwalaja bowiem pedagogom na
uswiadomienie sobie znaczenia szerokiego spojrzenia na calosciowy sens podej-
mowanych przez nich dziatan, moga tez ich zacheca¢ do stawiania pytan o sens
i kierunki wychowania.

Material, ktéry tu prezentuje, stanowi tylko wstepng prébe mierzenia sie
z rzeczywistoscia narracji. Moje badania trwaja. Stawiam sobie kolejne pytania,
mierzac si¢ z zadaniem, ktdre sobie postawilam — zblizenia sie do sposobu post-
rzegania i rozumienia $wiata przez osoby z lekka niepelnosprawnoscia intelek-
tualna.
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Adulthood and disability
The autobiographical experiences in narrations

In the article, the author reflects on researching autobiographical experiences shared
by individuals with mild intellectual disability in their narrations on their lives. The text is
an attempt to underline the questions discovered during the efforts to study the subjective
reality of those researched and ways of creating it. The reflections presented in the article
refer to the integrative model of studying personality and concentrate on the various levels
of its cognition which eventually results in generating a frame for the author’s own re-
search interests.



Iwona Lindyberg

Pytanie o specyfike systemu instytucjonalnego
wsparcia dorostych oséb z niepelnosprawnoscia

Warto przyjrzec sie wsparciu dorostych oséb z niepelnosprawnoscia w ujeciu
systemowym, w ktérym jednym z centralnych poje¢ jest pojecie sieci spolecznej.
Wedlug Kemppa sie¢ spoleczna to ramy instytucjonalne, ktére pojedynczej oso-
bie szukajgcej pomocy i wsparcia ofiarowujg to, czego ona pod wzgledem
spolecznym potrzebuje. Do zadan takiej sieci nalezy miedzy innymi:

— udzielanie spolecznego wsparcia;

- ofiarowywanie ochrony i pomocy w obliczu zagrozen i obciazen;
— dostarczanie informacji;

— wsparcie instrumentalne;

— wsparcie materialne;

— pomoc w codziennych sytuacjach;

- zapewnienie mozliwosci przynaleznosci (za Speck, 2005).

Wedlug K. Mrugalskiej system wsparcia spotecznego to zbior rozwigzan legis-
lacyjnych, organizacyjnych i finansowych dotyczacych celéw, kompetencji, upraw-
nien i $wiadczen, ktére sa ze soba powigzane funkcjonalnie, a takze sa dostepne
w sposob ciagly i odpowiadajacy zréznicowanym, a takze zmieniajacym sie w czasie
potrzebom osoby. Zdaniem autorki, celem nadrzednym tak definiowanego syte-
mu wsparcia 0os6b niepelnosprawnych jest ,umozliwienie osobie niepelnospraw-
nej przezwycigzania ograniczen funkcjonalnych, pokonywania barier, na ktore
napotyka w $rodowisku fizycznym i spolecznym, rozwijania calego potencjatu,
aby bylo dla niej mozliwe pelne uczestnictwo w gléwnym nurcie zycie spoleczne-
go i gospodarczego oraz osiggania jakosci zycia nie gorszej niz przecietna jakos¢
zycia pozostatych obywateli w danej spotecznosci” (2006, s.143).

Wedlug J. Mcknighta negatywne oddzialywanie systemu nalezy dostrzegaé
w tym, ze przez profesjonalne uslugi powstaje stopniowo poglad na $wiat, ktéry
definiuje nasza egzystencje, jak i spoleczenstwo jako ,seri¢ technicznych proble-
moéw”. Zdaniem autora systemy rozwijaja przede wszystkim tendencje do utrzy-
mania siebie, tzn. do stuzenia samemu sobie, a w mniejszym stopniu ludziom (za
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Speck, tamze). Szansa na poradzenie sobie ze swoistego rodzaju zerowaniem sy-
temu na wiasnych klientach byloby miedzy innymi uproszczenie administracji
oraz dazenie do wiekszej efektywnosci. Rzeczywistosc¢ jest jednak taka, iz w insty-
tucjach funkcjonujacych w obrebie systemu istnieje silna tendencja do koncen-
tracji i globalizacji.

O. Speck zwraca uwage na czynniki, ktére powoduja koniecznoé¢ wprowa-
dzenia srodkéw zapewnienia jakosci systemom. Do tych czynnikéw zalicza m.in.:

— wzrost organizacyjnego zréznicowania ztozonosci catego systemu pomocy;

— obecno$¢ nieprzejrzystych i mylacych organizacyjnych i biurokratycznych
uregulowan oraz przepisow;

— slaboé¢ finansowa kas publicznych, a przez to redukcje srodkdw, czy tez personelu;

— rosnace znaczenie ekonomicznosci — daznoé¢ do dostosowywania sie do wy-
magan rynku (tamze).

K. Mrugalska wymienia miedzy innymi nastepujace aspekty, ktére w ocenie
systeméw stanowiacych sie¢ wsparcia dla oséb niepelnosprawnych musza by¢
brane pod uwage:

— otwarto$¢ struktur i form w zakresie programowego i funkcjonalnego
wspoldziatania;

— drozno$¢, ktéra rozumiana jest jako mozliwo$¢ plynnego przechodzenia
uczestnikéw z jednej struktury do drugiej;

— istnienie takiej formy ustug dla 0séb niepelnosprawnych, ktéra miataby charakter
wspierajacy zycie w integracji (2006).

Wedlug autorki kluczowa sprawg jest rowniez zmiana podejscia do renty so-
cjalnej, tak aby jej fakt nie wykluczat osoby niepetnosprawnej z mozliwosci korzy-
stania z instytucji i instrumentéw rynku pracy oraz poprawy wlasnym wysitkiem
swojej sytuacji. Wydaje sie, iz system wsparcia oséb niepelnosprawnych, ktory
w rzeczywistodci zaspokajalby potrzeby oséb niepelnosprawnych musiatby by¢
oparty na idei rehabilitacji sSrodowiskowej (comminity based rehabilitation) i nie po-
winien bazowac¢ tylko na wsparciu instytucjonalnym.

Wedlug T. Majewskiego (1997, s5.105) rehabilitacja sSrodowiskowa polega na
przeniesieniu realizacji programu rehabilitacji danej osoby niepelnosprawnej
z muréw placéwki rehabilitacyjnej do jej naturalnego Srodowiska spolecznego
i wlaczaniu we wsparcie osoby niepelnosprawnej nie tylko instytucji, ktore zaj-
muja sie pomoca spoleczna czy rehabilitacja.

System wsparcia bowiem, bedacy systemem rehabilitacji srodowiskowej, cha-
rakteryzowac sie powinien nastepujacymi cechami:

— jest to system starajacy sie zaspokoi¢ w miare mozliwosci wszystkie potrzeby
osoby niepelnosprawnej;

— jest to system wlaczajacy w rehabilitacje osoby niepelnosprawnej cztonkéw jej
rodziny;
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— jest to system wlaczajacy w rehabilitacje cale Srodowisko, a zwlaszcza organi-
zacje pozarzadowe i religijne;
— jest to system wlaczajacy w rehabilitacje wladze lokalne (zob. Majewski, 1997).

Warto zadac sobie pytanie, jaki model wsparcia odzwierciedla obecny system
wsparcia dorostych oséb z niepelnosprawnoscig. Stosujac typologie zapropono-
wang przez Bradleya mozemy méwié o trzech modelach wsparcia: modelu insty-
tucjonalnym, modelu konsumenckim (rehabilitacyjnym) oraz modelu indywidu-
alnego wspierania (uczestnictwa). Nalezy pamieta¢, ze przejécie z jednego
modelu do nastepnego zwigzane bylo ze zmiang paradygmatu w postrzeganiu
0s6b niepelnosprawnych (za Firkowska-Mankiewicz, 2006).

A. Firkowska-Mankiewicz twierdzi, iz stajemy jako spoleczefistwo przed fak-
tem zmiany paradygmatu wynikajacego z ery deinstytucjonalnej na ten bedacy
efektem ery uczestnictwa. W centrum zainteresowania w koncepcji indywidual-
nego wspierania znajduje si¢ osoba niepelnosprawna nie tyle jako klient, ale jako
pelnosprawny obywatel, a miejscem, w ktérym taka osoba mieszka i potrzebuje
wsparcia ,jest nie zaklad czy specjalna placowka, umieszczona cho¢by w otwar-
tym $rodowisku, ale wlasny dom, szkota w sasiedztwie i pobliski zaklad pracy”
(tamze, s. 17).

W Polsce wsparcie instytucjonalne adresowane do dorostych oséb z niepetno-
sprawnoscia, a odnoszace sie w swojej istocie do ram instytucjonalnych, ma swoje
umocowanie w wielu aktach prawnych. Najwazniejsze z nich to:

— Ustawa o ochronie zdrowia psychicznego z dnia 19 sierpnia 1994 roku;

— Ustawa o pomocy spolecznej z dnia 12 marca 2004 roku;

— Ustawa o rehabilitacji zawodowej i spolecznej oraz zatrudnieniu 0sob niepetnospraw-
nych z dnia 27 sierpnia 1997 roku.

Kazda z ustaw okresla w inny sposéb dzialania nakierowane na wsparcie do-
rostych oséb z niepelnosprawnoscig, a tym samym w réznorodny sposéb okreéla-
na jest misja placowek majacych prawne umocowanie w powyzszych ustawach.

Przedstawienia wymaga spos6b definiowania dzialan adresowanych w mysl
tych ustaw do 0séb niepelnosprawnych i charakterystyka specyfiki funkcjonowa-
nia instytucji w obrebie tego systemu, ale takich, ktére mieszcza sie w sSrodowisku
otwartym.

W Ustawie o ochronie zdrowie psychicznego w odniesieniu do oséb z niepelno-
sprawnoécia uzywany jest termin oparcie spoteczne. Owo oparcie spoleczne rozu-
miane jest tu przede wszystkim jako:

— podtrzymywanie i rozwijanie umiejetnosci niezbednych do samodzielnego
i aktywnego zycia;

— organizowanie w §rodowisku spolecznym pomocy ze strony rodziny, innych
0s6b, grup, organizacji spolecznych instytucji;

- udzielanie pomocy finansowej, rzeczowej oraz innych §wiadczen.
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Instytucja przeznaczona dla oséb z niepelnosprawnoscia wymieniana w po-
wyzszej ustawie jest Srodowiskowy Dom Samopomocy. W ustawie jest bowiem
zapis, iz jednostki organizacyjne i inne podmioty dzialajace na podstawie ustawy
0 pomocy spolecznej organizujq na obszarze swojego dzialania oparcie spoteczne
w postaci ustug w SDS.

W Ustawie o pomocy spolecznej w odniesieniu do oséb niepetnosprawnych (tak
jak iinnych grup potrzebujacych wsparcia) uzywany jest termin pormoc spoteczna.
Termin ten rozumiany jest tu nie jako instytucja polityki spotecznej panstwa, ale
jako dziatania nakierowane na potrzebujacych. Pomoc spoleczna odnosi sie wiec
tu do realizacji przede wszystkim nastepujacych celow:

— wspierania osoby i rodziny w wysilkach zmierzajacych do zaspokojenia
niezbednych potrzeb;

— umozliwienia zycia osobom i rodzinom w warunkach odpowiadajacych god-
nosci czlowieka;

- podejmowanie dzialain zmierzajacych do Zyciowego usamodzielnienia sie
0s6b i rodzin oraz ich integracji ze Srodowiskiem.

W Ustawie o pomocy spolecznej znajdujg swoje umocowanie nastepujace formy
wsparcia instytucjonalnego oséb niepelnosprawnych: Domy Pomocy Spotecznej,
mieszkania chronione oraz Srodowiskowe Domy Samopomocy, Dzienne Domy
Pomocy i Kluby Samopomocy, traktowane tu jako tzw. osrodki wsparcia.

Srodowiskowe Domy Samopomocy s jednostkami organizacyjnymi niepo-
siadajacymi osobowosci prawnej, sa organizowane, prowadzone i finansowane
na zasadach okreslonych w powyzszej ustawie, ktéra z kolei odsyta do Rozporzg-
dzenia Ministra Pracy i Polityki Socjalnej z dnia 2 lutego 1993 roku w sprawnie Domow
Pomocy Spotecznej. W zamysle ustawodawcy SDS-y majg by¢ oparciem spotecz-
nym dla oséb, ktére z powodu choroby psychicznej lub niepelnosprawnosci inte-
lektualnej majg powazne trudnoéci w zyciu codziennym, zwlaszcza w ksztatto-
waniem swoich kontaktéw z otoczeniem. Pierwotnie Srodowiskowe Domy
Samopomocy byly kluczowym elementem systemu pomocy dla oséb z zaburze-
niami psychicznymi, niewymagajacymi izolacji.

W Ustawie o rehabilitacji zawodowej, spolecznej i zatrudnieniu 0séb niepetnospraw-
nych terminem opisujacym spoteczne wsparcie jest (jak latwo przewidziec) poje-
cie rehabilitacji spolecznej oraz rehabilitacji zawodowej. W powyzszej ustawie sg
one definiowane przede wszystkim poprzez cele do realizacji. Tak wigc rehabilita-
cja spoleczna i zawodowa w odniesieniu do oséb niepelnosprawnych polegac
powinna miedzy innymi na:

— umozliwieniu osobom niepelnosprawnym uczestnictwa w zyciu spotecznym;

— wyrabianiu zaradnosci osobistej i pobudzaniu aktywnosci spolecznej osoby
niepelnosprawnej;

— wyrabianiu umiejetnoéci samodzielnego wypelniana rél spotecznych;
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— likwidacji barier, w szczegolnosci architektonicznych, urbanistycznych, trans-
portowych, technicznych, w komunikowaniu sie i dostepie do informacji;

— ksztaltowaniu w spoteczenistwie wlasciwych postaw i zachowan sprzyjajacych
integracji z osobami niepelnosprawnymi.

W powyzszej ustawie znajduja umocowanie takie formy wsparcia instytucjo-
nalnego os6b niepelnosprawnych, jak: Warsztaty Terapii Zajeciowej oraz
Zaktady Aktywizacji Zawodowej. Placowki te obok turnuséw rehabilitacyjnych
okreélane sa w ustawie jako formy wspomagajace proces rehabilitacji zawodowej
i spolecznej osoby niepelnosprawnej. Warsztaty Terapii Zajeciowej powstaja
w Polsce od 1992 roku na mocy Ustawy o zatrudnianiu i rehabilitacji zawodowej 0s6b
niepetnosprawnych z dnia 9 maja 1991 roku. Obecnie Warsztaty dzialaja na mocy Usta-
wy o rehabilitacji zawodowej i spolecznej oraz zatrudnieniu 0sob niepetnosprawnych z dnia
27 sierpnia 1997 roku oraz przepisdw Rozporzgdzenia Ministra Gospodarki, Pracy i Polityki
Spolecznej z dnia 25 marca 2004 roku w sprawie Warszatow Terapii Zajeciowej.

Warsztat jest jednostka wyodrebniona organizacyjnie i finansowo, ktéra
stwarza¢ ma osobom niezdolnym do podjecia pracy mozliwos¢ rehabilitacji
spolecznej i zawodowej w zakresie pozyskania lub przywracania umiejetnosci
niezbednych do podjecia zatrudnienia. WIZ musi mie¢ wlasng strukture organi-
zacyjna i zasady dzialalnosci. Warsztat nie jest jednak jednostka wyodrebniona
prawnie, a tylko funkcjonuje jako czes¢ struktury jednostki organizacyjnej.
Uczestnikami Warsztatow Terapii Zajeciowej moga by¢ osoby, ktére ukonczyty
16. rok zycia (w praktyce zdarza sie to jednak bardzo rzadko), z orzeczonym stop-
niem niepelnosprawnosci (umiarkowanym lub znacznym, a wiec sa to osoby
zakwalifikowane jako calkowicie lub czg$ciowo niezdolne w danym momencie
do pracy) i ze wskazaniem do terapii zajeciowej. Nie ma tu zadnych ograniczen co
do stopnia i rodzaju niepelnosprawnosci czy schorzenia.

Zaklady Aktywnosci Zawodowej powstaly za$ jako instrument rehabilitacji
zawodowej oraz spolecznej i zostaly wprowadzone do polskiego porzadku prawne-
g0 za pomoca wymienionej juz przez mnie Ustawy o rehabilitacji zawodowej
i spolecznej oraz zatrudnieniu oséb niepelnosprawnych z dnia 27 sierpnia 1997 roku.
Aktem wykonawczym do przepisu ustawy odnoszacego sie do ZAZ-6w jest Roz-
porzqdzenie Ministra Pracy i Polityki Spotecznej z dnia 14 grudnia 2007 roku w sprawie
Zaktaddw Aktywnosci Zawodowej. Na podstawie art. 29 tejze Ustawy powiat, gmina
oraz fundacja, stowarzyszenie lub inna organizacja spoleczna, ktorej statutowym
zadaniem jest rehabilitacja zawodowa i spoleczna oséb niepelnosprawnych,
moze utworzy¢ wyodrebniona organizacyjnie i finansowo jednostke i uzyskac dla
niej statut ZAZ-u.

Warto zada¢ sobie pytanie o to, jaki model wsparcia odzwierciedla obecny
polski system wsparcia dorostych oséb z niepelnosprawnoscia. Istnienie bowiem
w $rodowisku réznorodnych placéwek oferujacych wsparcie terapeutyczne
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irehabilitacyjne osobom niepelnosprawnym niewatpliwie jest przejawem zmian,
ale $wiadczy tez o realizowaniu w praktyce modelu typowo konsumenckie-
go/rehabilitacyjnego, w ktérym nie tyle zwiekszanie jakosci Zzycia osoby wspo-
maganej jest priorytetem, co realizowanie ustug i programéw. Zgadzam sie z A.
Firkowska-Mankiewicz, iz powinni$my mniej mysle¢ o tym, by konstruowac
specjalne programy i aplikowac je w specjalnie zaplanowanych placowkach,
a w wiekszym stopniu wspiera¢ ludzi tam, gdzie mieszkaja.

Pozwole sobie teraz na podzielenie si¢ pewnymi refleksjami wynikajacymi
z mojej wieloletniej pracy w Warsztacie Terapii Zajeciowej, a wiec placowce funk-
cjonujacej w ramach istniejacego systemu wsparcia dorostych oséb z niepelno-
sprawnoscia. Refleksje te s3 pewnym wycinkiem obrazu dotyczacego wsparcia
instytucjonalnego, ale mysle, iz Swiadczy¢ moga o pewnej dysfunkcjonalnosci sy-
stemu. System znalazl powszechne uznanie raczej na zasadzie ,lepsze co$ niz
nic”, gdyz po latach posuchy w instytucjonalnych formach wsparcia dorostych
0s6b z niepelnosprawnoscia pojawita sie w tym obszarze jakas oferta. To, co daje
sie wedlug mnie zauwazy¢é w powyzszym systemie, to nastepujace jego cechy:

* Fikcyjnos¢ (pozornos¢) ztudzenia

Istotg zréznicowania instytucji wsparcia jest pono¢ odrebnos¢ zwigzana z od-
miennymi cechami i zadaniami wsparcia, co z kolei jest wynikiem ,umocowania”
danej placowki w dokumentach ustawodawczych. W praktyce jednak osoby ko-
rzystajace ze wsparcia w roznych placéwkach sa kwalifikowane w oparciu o bar-
dzo zr6znicowane kryteria, np. orzeczenie o okreslonym stopniu niepelnospraw-
noéci, dochéd w rodzinie czy wskazanie do terapii zajeciowej, czesto niemajace
nic wspolnego z profilem danej placéwki. Pozornoé¢ dzialan pomocowych pole-
gamiedzy innymi na tym, ze do poszczegélnych placéwek trafiajg osoby, ktére do
nich w ogoéle trafia¢ nie powinny. Tak wiec np. do Srodowiskowych Doméw
Samopomocy (w mys$l Ustawy o Pomocy Spolecznej do tzw. osrodkéw wsparcia) tra-
fiajg osoby dobrze rokujace na podjecie pracy na otwartym czy chronionym ryn-
ku pracy. Osoby te powinny uzyskiwac wsparcie raczej w takich placéwkach jak
WTZ czy ZAZ, poniewaz placéwki takie nastawione sg (w zamysle ustawodawcy)
wlasnie na aktywizacje zawodowgq. Do WTZ-6w trafiaja czesto jednak osoby bar-
dzo stabo funkcjonujace w otwartym §rodowisku, niemajace szans na prace lub
wrecz w ogoéle niezdolne do samodzielnej egzystencji. Osoby takie w mysl usta-
wodawcy powinny trafia¢ do Klubé6w Samopomocy, Dziennych Doméw Pomocy
czy tez SDS-6w — placéwek, ktére z zalozenia nie sa nastawione na aktywizacje za-
wodowa i ,wypuszczanie” 0s6b niepelnosprawnych na rynek pracy. W praktyce
mamy wiec do czynienia z dzialaniami pozorowanymi i fikcyjnymi, ktére daja
zludzenie profesjonalizacji i mozliwosci zaspokojenia potrzeb oséb niepelno-
sprawnych korzystajacych ze wsparcia w tych placéwkach.
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Z fikcyjnoscig i pozornoscia zaspokajania potrzeb wigze si¢ réwniez nastepna
cecha, ktora jest:

¢ Brak droznosci

Dobrym przykladem trudnosci z przechodzeniem z jednej struktury pomoco-
wej do drugiej jest realizacja w praktyce zapisu (rozdz. 3, art. 10a) Ustawy o rehabili-
tacji zawodowej i spotecznej i zatrudnieniu 0sob niepelnosprawnych. W mysl powyzsze-
go zapisu Ustawy Rada Programowa w WTZ dokonuje okresowej (nie rzadziej
niz co trzy lata) kompleksowej oceny realizacji indywidualnego programu rehabi-
litacji uczestnika warsztatu i zajmuje stanowisko w kwestii osiagnietych przez
niego postepéw w rehabilitacji, uzasadniajacych:

1) podjecie zatrudnienia i kontynuowanie rehabilitacji zawodowej w warun-
kach pracy chronionej lub na przystosowanym stanowisku pracy;

2) potrzebe skierowania osoby niepelnosprawnej do os$rodka wsparcia, w ro-
zumieniu przepiséw o pomocy spolecznej, ze wzgledu na brak postepéw

w rehabilitacji i zle rokowania co do mozliwosci osiagniecia postepéw uza-

sadniajacych podjecie zatrudnienia i kontynuowanie rehabilitacji zawodo-

wej w warunkach pracy chronionej lub na rynku pracy po odbyciu dalszej
rehabilitacji;
3) przedluzenie uczestnictwa w terapii ze wzgledu na:

a) pozytywne rokowania co do przyszlych postepéw w rehabilitacji, umoz-
liwiajacych podjecie zatrudnienia i kontynuowanie rehabilitacji zawo-
dowej w warunkach pracy chronionej lub na rynku pracy;

b) okresowy brak mozliwosci podjecia zatrudnienia;

c) okresowy brak mozliwosci skierowania osoby niepelnosprawnej do
osrodka wsparcia.

Przeprowadzanie oceny jest obowiazkiem Warsztatu, a z indywidualnymi
ocenami poszczegodlnych uczestnikéw Rady Programowej w WTZ-ach musza za-
pozna¢ struktury, od ktérych zalezg na poziomie miasta, powiatu czy gminy.
System w praktyce nie dziala, poniewaz dla 0séb nie rokujacych szans na prace
ani na rehabilitacje zawodowa w ,0srodkach wsparcia” brakuje miejsc, a Rady
Programowe w Warsztatach bronia sie przed obiektywna ocena (a raczej podzie-
leniem si¢ wynikami tej oceny) r6znymi zabiegami, co wynika z leku przed utrata
uczestnikéw, a tym samym utrata pieniedzy, ktére ,idq za uczestnikiem”.

* Rozbudowany system kontroli

System wsparcia nie dziala rowniez dlatego, iz istnieje rozbudowany system
kontroli zewnetrznej dziatan profesjonalistow. System ten promuje ujednolicenie
procedur i powtarzalno$¢ (a przez to przewidywalnoéc¢ ) samego przedmiotu kon-
troli. Spotkalam sie np. z wymuszaniem podczas kontroli na pracownikach
instytucji realizacji zapisoéw ustawowych w okreslony (tzn. narzucony przez kon-
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trolujacych) sposdb, co jest niezgodne z istotg zapisu — ustawodawca wymienia
np. dokumentacje, jaka ma by¢ prowadzona w placéwece, ale daje wolnos¢ i nieza-
leznos¢, a tym samym mozliwos¢ wyboru sposobow realizacji. Kontrolujacy nie-
jednokrotnie wymuszaja okreslony sposéb prowadzenia dokumentacji czy orga-
nizacji pracy w danej placowce, poniewaz jest to dla nich wygodny sposob
przyjety w ocenie dzialan podejmowanych w danej placéwce. Przede wszystkim
umozliwia kontrolujacym poréwnywanie placéwek miedzy soba. W wielu pla-
cowkach panuje dos¢ sztywny sposéb rozumienia realizacji rehabilitacji spotecz-
nej czy zawodowej i dazenie do ,wydajnosci” w tym zakresie.

* Formalizacja i biurokratyzacja

W poszczegodlnych placowkach mamy tez czesto do czynienia z rozbudowana
formalizacja, a przez to z brakiem elastycznosci i spetnianiem oczekiwan kierow-
nictwa lub organéw kontrolujacych i nadzorujacych prace danej instytucji. Ta
rozbudowana biurokratyzacja powoduje, iz ,wypelnianie papieréw” jest war-
toscia o wiele bardziej ceniong przez pelnigcych funkcje kierownicze i przez kon-
trolujacych, niz praca z potrzebujacymi wsparcia. I ta wartosc jako taka jest czescig
kultury organizacyjnej w wielu placowkach. Niewatpliwie moze by¢ to czynnik
determinujacy w pewien sposéb negatywne oddzialywanie kultury organizacyj-
nej nie tylko na samych pracownikéw uwiktanych w instytucjonalng codzien-
nos¢, ale przede wszystkim wplywajacy na same osoby z niepelnosprawnoscia.
To negatywne oddzialywanie skutkowaé moze miedzy innymi: tendencja do
zamykania sie, blokowaniem nowych orientacji, utrwalaniem raz sprawdzonych
sposobéw dziatania czy brakiem elastycznosci (por. Steinmann, Schreyogg, 1995;
Czerska, 2003).

* Uprzedmiotowienie, czyli pulapka rehabilitacji

Wszystkie wyzej wymienione czynniki powoduja, iz w instytucjach wsparcia
czesto mamy do czynienia ze swoistego rodzaju zniewoleniem — jest to zniewole-
nie przez prace, rehabilitacje czy tez pomoc spoteczng. W wielu placéwkach reali-
zowane sa programy aktywizujace, ktére maja by¢ dowodem na operatywnosé
podmiotéw, a tym samym majg by¢ miernikiem efektywnosci dziatain podejmo-
wanych wobec podopiecznych. Niestety czesto zdarza sie tak, iz nie s one reakcjq
czy odpowiedzia na indywidualne zapotrzebowanie, ale wynikiem operatywno-
Sci i zapobiegliwosci podmiotéw zdobywajacych fundusze. Zdarza sie wiec, ze
poszukuje si¢ niepelnosprawnych do udzialu w jakims$ projekcie, po to, aby wy-
da¢ pieniadze juz zdobyte dla jakiej$ hipotetycznej grupy niepelnosprawnych.

Wydaje sie, iz obecnie w Polsce mamy w odniesieniu do wsparcia dorostych
0s6b z niepelnosprawnosciag nadal do czynienia z modelem rehabilitacyjnym.
U podloza funkcjonowania obecnego systemu lezy bowiem przekonanie, iz
niepelnosprawnych powinno sie wspiera¢ w wyspecjalizowanych placéwkach.
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Paradoks polega tu na tym, iz sami niepelnosprawni sg traktowani przez system
albo jako klienci pomocy spolecznej (musza wiec spelni¢ wymogi podyktowane
przez Ustawg o pomocy spotecznej) albo traktowani sa jako ewentualni kandydaci do
pracy (musza wiec spelni¢ wymogi podyktowane Ustawg o rehabilitacji zawodowej
i spolecznej oraz zatrudnieniu 0sob niepetnosprawnych), a wiec osoby, ktére musza do-
wies¢ swojej przydatnosdci do aktywnosci zawodowej. Wydaje sie, iz zamiast
ciaglego dopasowywania ludzi do programéw i stawiania im zadan oraz for-
mulowania celéw wsparcia (a raczej rehabilitacji lub pomocy), ktére nie wynikaja
z rzeczywistych potrzeb i mozliwosci osoby, powinnismy w wiekszym stopniu
tworzy¢ sie¢ wsparcia nieformalnego oraz dazy¢ do uzdrowienia obecnie funkcjo-
nujacej sieci spotecznej.

Opisane przeze mnie cechy systemu wskazuja réwniez na znaczny deficytin-
dywidualnego podejscia, skutkujacego réwniez miedzy innymi dominacjg pro-
gramu wsparcia/rehabilitacji nad osobg niepelnosprawna, pomijaniem indy-
widualnych celéw i zyczen osoby wspomaganej oraz brakiem respektu dla
autonomicznosci i niezaleznosci os6b niepelnosprawnych. Wszystko to sankcjo-
nuje w moim mniemaniu tradycyjny (medyczny) model niepelnosprawnosci,
czynigcy z osoby niepelnosprawnej przedmiot (obiekt) dzialan naprawczych.
Zmienily sie tylko priorytety w owych dziataniach.
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A question for the peculiarity of institutional supporting system
of adults with intellectual disability

The article deals with the problem of institutional supporting of adults with intellectual
disability. The variety of special institutions offering a supportin rehabilitation and therapy
appears with no doubt the indicate of changes. Anyway it still remains conumer/rehabilita-
tion model in which the increase of the quality of life is not the priority, but simply the task
of realizing schedules and services. Furthermore, the system seems to be characterized by
fiction, outward, lack of permeability and formality that eventually effects in objectifying
intellectually disabled and dismisses the model of participation and partnership.



Elzbieta M. Minczakiewicz

Wsparcie spoleczne niepelnosprawnych
w drodze ku dorostosci

[...] Nie ma zadnego zdarzenia, zjawiska,
stowa ani myéli, ktérych sens nie bytby wieloraki[...]
Gilles Deleuze

Wsparcie spoleczne —jak pisze J.B. Prins (2004) jest konceptualnym metakon-

struktem o réznych komponentach. Mozna uznac je za jedna z pozadanych i po-
wszechnie oczekiwanych form pomocy ludziom bedacym w trudnej sytuacji zy-
ciowej (por. Schaefer, 1957; Sek, 1998). Jest ono czym$ w rodzaju buforu dla
negatywnych skutkéw stresu zyciowego i krytycznych wydarzen bezposrednio
obciazajacych zaréwno pojedynczego czlowieka, jak réwniez jego otoczenie (np.
jego najblizszg rodzine) (por. Caplan, 1963, 1964; Lazarus, 1980, 1986). Mozna je
traktowac jako pewien rodzaj interakcji, ktéry charakteryzuje sie tym, ze:

— wdynamicznym ukladzie interakcji wspierajacej (coping) mozna wyrdznic¢ oso-

be udzielajgcq wsparcia (osobe wspierajacq) oraz otrzymujaca wsparcie (osobe
wspierana);

celem interakcji wspierajacej jest spowodowanie u obydwu jej ,lustrzanych”
kontrahentéw (dawcy i biorcy), wzajemnego (chociaz czasem w réznym stop-
niu autentycznego, zazylego i trwalego) zblizenia sie ich do siebie, umozli-
wiajacego wzajemne poznawanie, ukazywanie sobie nawzajem wspdlnych
celé6w, podejmowanie préb przezwyciezania zaistniatych trudnosci i szukania
sposobodw na odzyskanie rownowagi psychicznej i radosci zycia;

w toku interakcji dochodzi do wymiany informacji, gléwnie wymiany natury
emocjonalnej (np. $miech, rado$¢, rozpacz) oraz doswiadczen, wymiany in-
strumentéw dzialania (nieco innych wiazacych sie z osobg obdarowujaca, a in-
nych zwigzanych z osoba obdarowywana), cementujacych zaistniate zwiazki
i zazylodci miedzy uczestnikami tak definiowanych relacji spolecznych;
obustronna wymiana relacji miedzy uczestnikami tego swoistego aktu spotecz-
nego, zachodzacego pomiedzy ofiarujacym wsparcie a przyjmujacym je, moze

1

G. Deleuze (1993), Nietzsche i filozofia, PWN, Warszawa.
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przybiera¢ rézny, a wiec materialny (np. rzeczowy, konkretny) lub tez nie-
materialny (np. czysto psychologiczny) charakter.

W ujeciu graficznym sytuacja wydaje si¢ by¢ prosta: osoba wspierajaca O1
kieruje swa pomoc do wybranej osoby oczekujacej wsparcia O2, a zatem: O1— O2.
Nakreslony wektor obrazuje relacje jednokierunkowa miedzy udzielajagcym
wsparcia a otrzymujgcym je. Jest on zwrécony w kierunku oczekujacego wsparcia
02, ktéry moze faktycznie oczekiwaé wsparcia, ale moze go (z réznych powo-
déw) wecale nie chcie¢, ani tez nie potrzebowac. Rozwijajac ten watek dyskusji,
moze sie okazaé, ze nawet osoby niepetlnosprawne w sytuacji oferowanego im
wsparcia, mogg bardzo réznie reagowac. Jedne bedg wdzieczne osobom wspie-
rajacym, a inne w sytuacji obdarowywania wsparciem pozostana obojetne, obu-
rzone, a nawet agresywne. Stad wniosek, ze w kazdej sytuacji, w ktérej zaistnieje
okoliczno$¢ sluzenia innym, trzeba mie¢ dokladne rozeznanie w zakresie ich
potrzeb, indywidualnego nastawienia i oczekiwan co do rodzaju i rozmiaru
wsparcia i pomocy. Moze zdarzy¢ sie, ze osoby niepelnosprawne wyraznie zwra-
caja sie o udzielenie im wsparcia i pomocy, ale wéréd nich moga by¢ i takie, ktére
z racji swej nieSmialosci (a czesto niewiedzy lub wstydu), nie wiedzg jak o te,
czasem niezbedng im, pomoc si¢ zwrécié. Jak o nig poprosi¢, w jaki sposéb o nig
zadba¢, by nie sprawia¢ wrazenia nachalnego intruza lub cwaniaka. Jak si¢ zacho-
wag, aby w razie czyjej$ odmowy nie czu¢ sie upokorzonym, ani tez nie odczuwac
zazenowania z racji absorbowania kogo$ swoimi, czasami zbyt osobistymi proble-
mami (Sek, 1986; Sowa, 2004; Lazarus, 1980, 1986; Caplan, 1964; Wegner, 1990).

Biorac pod uwage spoleczny aspekt omawianego zjawiska, pragne dodag, ze
o wsparciu spolecznym méwimy na ogél woéwczas, gdy pomiedzy jednostka po-
trzebujaca wsparcia a mogaca go udzieli¢, nastepuje nie tylko bliska zazylos¢ sto-
sunkow, ale takze otwarto$c i bezposrednios¢. Czasami trudna sytuacja czlowieka
oczekujacego wsparcia, prowokuje i wyzwala u niego reakcje paralizujacego strachu,
a nawet agresji. Problem — jak si¢ okazuje — nie nalezy ani do tatwych spotecznie,
ani emocjonalnie. Kazdy przyklad historii loséw ludzkich wymaga indywidual-
nego i racjonalnego podejscia oraz przemyslanego dziafania.

W sytuacji oséb niepelnosprawnych, niezaleznie od miejsca ich przebywania
i sprawowanej nad nimi opieki, wsparcie spoteczne przybiera na ogét charakter
kompleksowy. Udzielajacymi go moga by¢ zaréwno osoby fizyczne, jak tez insty-
tucje tworzace wspolny program w budowanej sieci wsparcia. Sie¢ wsparcia
spolecznego mozna tworzy¢ w ramach najblizszej rodziny, grona przyjaciol
i krewnych, w ramach wolontariatu (usciélajac — w gronie wolontariuszy podej-
mujacych swa dobrowolna postuge wobec potrzebujacych pomocy), grona spe-
cjalistoéw (np. lekarzy, psychologéw, pedagogéw, logopeddw, rehabilitantéw czy
pracownikow socjalnych), jak réwniez w ramach instytucji lub stowarzyszen, po-
dejmujacych dzialania na rzecz oséb potrzebujacych (zar6wno pelno-, jak tez nie-
pelnosprawnych, ludzi niedostosowanych spotecznie, zagubionych, nieporad-
nych zyciowo, chorych lub samotnych).
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Rozwazajac problem wsparcia spolecznego, przypomne, ze istota dobrze po-
jetego wsparcia jest przede wszystkim bezinteresownos¢, takt i kultura bycia,
wzajemne zaufanie ludzi do siebie, znajomos¢ natury i autentycznych potrzeb
drugiego czlowieka, umiejetnoé¢ doboru rodzaju i formy oczekiwanej przez ko-
go$ pomocy. Zauwazmy przy tym, ze wsparcie spoleczne moze spelniac¢ swoje za-
danie jedynie wéwczas, gdy osoby pozostajace w sieci wsparcia czuja sie w pelni
bezpiecznie, pewnie i komfortowo. Podstawa efektywnosci wsparcia spolecznego
z jednej strony jest osiggany stan rownowagi psychicznej i poczucie zadowolenia
zar6wno u obdarowujacego, jak tez u obdarowanego wsparciem, z drugiej nato-
miast trwalo$¢ obopdlnych, szczerych, a jednoczesnie satysfakcjonujacych efek-
tow zaistniatych relacji, cementujgcych i utrwalajacych wiezi miedzy nimi.

Jakosc¢ wsparcia spolecznego w sytuacji kazdego cztowieka, a w szczegdélnosci
niepelnosprawnego, obarczonego czy to fizyczng, czy tez intelektualng niepeino-
sprawnoscia, zalezy od wielu predykatoréw, ktére wyraznie polaryzuja sie badz
to wokot osoby oczekujacej wsparcia, badz wokoét osoby go udzielajacej. Patrzac
na te kwestie z perspektywy osoby udzielajacej wsparcia spolecznego,
chciatabym zwrdéci¢ uwage na kilka czynnikéw, ktére w omawianym temacie
wydaja sie by¢ bardzo istotne. Do nich zaliczylabym takie, jak: Swiadomo$¢ stanu
potrzeb czlowieka, ktéremu zamierzamy oferowac swa bezinteresowna pomoc
czy wsparcie, $Swiadomos¢ stanu jego woli i budowanego obrazu siebie jako osoby
(czy to pelnosprawnej czy obarczonej niepelnosprawnoscia), pelna dyskrecja,
umiejetno$¢ wyrazania wlasciwej postawy wobec osoby oczekujacej wsparcia
i srodowiska, w ktéorym przebywa, zyczliwos¢, otwartosé i naturalno$é zachowan
wobec osoby wspieranej, wrodzony takt osobisty, kultura bycia, empatia, petna
zadowolenia i bezwarunkowa gotowo$¢ do bezinteresownego udzielania jej
wsparcia, pozytywny stosunek do osoby, ktérej udzielamy wsparcia, sposob jej
traktowania i odnoszenia sie do niej jako osoby potrzebujacej pomocy.

Biorac pod uwage perspektywe osoby oczekujacej wsparcia i przyjmujacej je,
za podstawowe predykatory uznatam m.in. takie, jak: reakcje tejze osoby na ofe-
rowany jej przez innych rodzaj pomocy, jej postawa wobec osoby udzielajacej
wsparcia, rozumienie wagi udzielanego jej wsparcia, sposéb wyrazania swego za-
dowolenia z oferowanego jej wsparcia, z rodzaju budowanych i utrzymywanych
relacji z oferujacym (badz oferujacymi) jej wsparcie, sposéb okazywania swego
stosunku do osoby udzielajacej wsparcia.

Wsparcie spoleczne, jakiego udzielamy osobie potrzebujacej, wydaje sie
pelnié funkcje predykatora modyfikujacego tak jej osobiste, dotychczasowe zycie,
jak réwniez zycie jej najblizszych. Nabiera ono szczegélnego znaczenia w kazdej
trudnej sytuacji, a takq wydaje si¢ by¢ sytuacja dorostych oséb niepelnospraw-
nych, bedacych pensjonariuszami doméw pomocy spolecznej, ktére w tym opra-
cowaniu uczynilam szczegélnym podmiotem, a zarazem obiektem zainteresowa-
nia. Osoby te czesto dozywotnio zdane na pomoc innych (np. opiekunéw czy
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rehabilitantéw) z pewnoscig zastluguja na uwage. To na ich przykladzie chciatam

ukaza¢ podjety, czesto problematyczny watek, ich nielatwej egzystenciji.
Przygladajac sie poszczegSinym etapom rozwoju czlowieka w tzw. biegu zycia®,

zauwazylam, iz paralelnie do niego pojawia sie potrzeba wsparcia z zewnatrz.
Stad i samo wsparcie spoleczne bedzie mialo inny charakter w przypadku malego
dziecka, a inny w sytuacji czlowieka dorostego. Moze ono —jak sie okazuje — mie¢
charakter wsparcia posredniego (np. wsparcie matki w sytuacji zagrozenia cigzy)
badz bezposredniego, udzielanego konkretnemu cztowiekowi poczawszy od jego
narodzin do péznej doroslosci). Na ogot wsparcie spoleczne przebiega na co naj-
mniej trzech istotnych plaszczyznach funkcjonalnych, stad tez daje si¢ wyrdznic:

— wsparcie emocjonalne — polegajace na tym, ze osoba potrzebujaca wsparcia
otrzymuje od os6b wspierajacych czytelne komunikaty o zapewnieniu z ich
strony uczucia miltosci, szacunku i przywiazania, czy tez gotowosci do utrzy-
mywania kontaktu towarzyskiego i niesienia jej pomocy itp.;

— wsparcie instrumentalne (nazywane tez rzeczowym) — polegajace na dostar-
czaniu pomocy materialnej (np. odziez, zywnos¢, bizuteria, czasopisma i inne
drobiazgi), czy tez $wiadczeniu ustug (np. pielegniarskich, rehabilitacyjnych
czy kosmetycznych);

— wsparcie informacyjne — polegajace na udzielaniu waznych informacji, r6zne-
go rodzaju porad, ktére moga pomoéc osobie wspomaganej w rozwigzywaniu
osobistych, czesto trudnych badz waznych dla niej kwestii zdrowotnych lub
zyciowych (por. Sowa, 2004; Lazarus, 1986; Caplan 1963).

Biorac pod uwage wczesniej nakreslone tlo problemu wsparcia spotecznego,

w tym miejscu chcialabym odwotlac¢ sie do kilku przykladéw wynikéw badan, kto-

rymi objete zostaly osoby z diagnoza niepetlnosprawnosci, na stale przebywajace

w kilku domach pomocy spolecznej (dalej bede postugiwac sie skrétem DPS), zlo-

kalizowanych na terenie Matopolski, Slaska i Podkarpacia. Badaniami objeto

ogolem 107 oséb, tj. 39 (36,45%) kobiet oraz 68 (63,55%) mezczyzn w wieku od 19

do451at, w tym 33 (30,84%) osoby z kalectwem fizycznym (np. z garbem lewo- lub

prawostronnym, brakiem lub niedoksztalceniem konczyn gérnych lub dolnych,
w tym dloni, stép i palcow, brakiem malzowiny usznej badz galki ocznej, z roz-
szczepem nosa, podniebienia i wargi) oraz towarzyszaca dysfunkcja narzadu
ruchu, 27 (25,24%) o0s6b psychicznie chorych (np. schizofrenia, zaburzenia psy-
chotyczne i depresja), 32 (29,9%) osoby z zespotem Downa oraz 15 (14,02%) oséb
z objawami wielopostaciowego mézgowego porazenia dziecigcego. Wérdd miesz-

% Terminem bieg zycia okreSlam czas przebiegu zycia kazdej jednostki ludzkiej od poczecia do jej
Smierci (patrz: rys. 1 oraz tablica 1). Kiedy$ uczestniczac w wykladzie prof. A. Jaczewskiego
uslyszatam cytat, ktérego sens chyba dos¢ dobrze ujmuje wykonany przeze mnie rysunek, ktéry
opatrzylam sentencja nawigzujaca do koncepcji psychospolecznego rozwoju czlowieka Daniela
Levinsona (1986): ,Czlowiek na kazdym etapie swojego rozwoju jest inny. Jakim bedzie w ostatecz-
nosci, zalezy od zadatkéw i hojnosci natury oraz efektéw jego wychowania”.
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kancéw DPS-6w bylo 26 (24,3%) oséb nieposiadajacych najblizszej rodziny, 42
(39,25%) osoby okazjonalnie utrzymywaly kontakty z blizsza lub dalsza rodzina.
Czas pobytu pensjonariuszy w DPS-ie miescit sie w przedziale od 5 do 31 lat.

@ '— " - E .'-ﬂ -_1 | [

Rys. 1. Etapy rozwoju czlowieka

Tablica 1. Ery i fazy rozwoju cztowieka od narodzin po kres jego zycia

ERAT
Wiek zycia od 0-22 lat DZIECINSTWO
I DORASTANIE
Od 17-22 1at
OKRES PRZEJSCIA DO WCZESNE] Faza nowicjatu
DOROSLOSCI
W wieku 29 lat Faza zycia w $wiecie ERATI )
wstepowanie w $wiat doroslych dorostych WCZESNA DOROSEOSC
W wieku 33 lat !
wchodzenie w lata trzydzieste
W wieku 40 lat 1
kulminacja wczesnej doroslosci
W wieku 45 lat
OKRES PRZEJSCIA DO l
WIEKU SREDNIEGO
W wieku 50 lat 1 ERATII
wstepowanie w wiek Sredni WIEK SREDNI
W wieku 55 lat wchodzenie 1
w lata pieédziesigte
W wieku 60 lat !
kulminacja wieku éredniego
W wieku 65 lat
OKRES PRZEJSCIA DO POZNE] l
DOROSEOSCI
1 ; ERA TV o
POZNA STAROSC

Zrodto: 1. Mis (2000), Ery i fazy rozwoju w zyciu czlowieka dorostego w ujeciu Daniela J. Levinsona, [w:] P. Socha,
(red.), Duchowy rozwdj cztowieka. Fazy zZycia. Osobowos¢. Wiara. Religijnos¢. Stadialne koncepcje rozwoju
w ciggu zycia, Wyd. Uniwersytetu Jagielloniskiego, Krakow, s. 51.
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Wspomniane osoby z racji swego stanu zdrowia, rodzaju i stopnia diagnozowa-
nej niepelnosprawnosci, korzystaly z réznych form oferowanego im wsparcia
spolecznego. Stad celem badan bylo udzielenie odpowiedzi na nastepujace pytania:

* Czyiw jakim stopniu pensjonariusze doméw pomocy spolecznej, w zalezno-
Sci od rodzaju i stopnia diagnozowanej u nich niepetnosprawnoséci korzystaja
ze wsparcia spolecznego?

* Z jakiego rodzaju wsparcia spolecznego osoby te najczesciej i najchetniej ko-
rzystajg?

* Czyiw jakim stopniu oferowane im wsparcie spoleczne spetnia ich oczekiwania?

» Ktéry z obszaréw wsparcia spotecznego (emocjonalny, instrumentalny, info-
rmacyjny) w pelni zabezpiecza ich potrzeby?

* Czyiw jakim stopniu rodzaj diagnozowanej niepelnosprawnosci determinuje
gotowos¢ otoczenia do udzielania wsparcia spolecznego osobom badanym?

* Czyiw jakim stopniu osoby badane bywaly zadowolone z rodzaju i form ofe-
rowanego im wsparcia spotecznego?

Badania w ramach przygotowywanych prac licencjackich zostaly przeprowa-
dzone latach 2008-2009. W badaniach zastosowano metode sondazu diagnostyczne-
go, ktorej podstawe stanowily: obserwacja, wywiad i rozmowa ukierunkowana
oraz analiza dostepnej dokumentacji dotyczacej zdrowia, indywidualnego roz-
woju i postepéw leczenia oraz jakosci funkcjonowania spolecznego intere-
sujacych nas pensjonariuszy DPS-6w. Badania — ze wzgledu na czynnik wsparcia
spolecznego, jego brak lub niedostatek — przeprowadzono za pomocg intencjo-
nalnie opracowanego Kwestionariusza wsparcia spolecznego skierowanego do pen-
sjonariuszy DPS-6w (w opracowaniu wlasnym — wzér do wgladu). Zostaly prze-
prowadzone podczas tzw. ,niedziel odwiedzinowych”. Mialy posta¢ naturalnej,
indywidualnej rozmowy na bliskie badanym, chociaz w r6znym stopniu im zna-
ne, tematy.

Uzyskane wyniki badan - ze wzgledéw proceduralnych i narzuconych rygo-
réow edytorskich - bede ujmowata w konwencji jakosciowo postrzeganych zja-
wisk o charakterze spolecznym. Na wstepie chcialabym zaznaczy¢, ze wszyscy
pensjonariusze chetnie podejmowali rozmowy z badajacymi, bez wzgledu na
ple¢, wiek i rodzaj diagnozowanej niepelnosprawnosci. Pytani o samopoczucie
w sytuacji oferowanego im wsparcia spolecznego, dawali odpowiedzi rézne,
czesto jednak stereotypowe, niepelne i zdawkowe. W wielu wypowiedziach,
zwlaszcza 0séb z dysfunkcjg narzadu ruchu (w przewadze z norma intelektu-
alng), wyczuwalo sie powsciagliwo$¢ w stowach i zachowaniach, a nawet 1zy.
Niewiele méwily o sobie i swoich potrzebach czy kontaktach. Osoby mlodsze (tj.
ponizej 25. roku zycia), a takze o niskim poziomie funkcjonowania spotecznego
(np. osoby z zespolem Downa i schizofrenia), pozostajace w roli otrzymujacego
wsparcie spoleczne, byly z niego raczej zadowolone. Bywalo jednak, ze te same
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osoby, poddajac sie wahaniom nastroju, okazywaly wyrazne niezadowolenie,
a nawet objawy agresji.

Na pytanie: z jakiego rodzaju wsparcia spolecznego osoby te korzystaja naj-
czesciej, odpowiedzi byly malo satysfakcjonujace. Najczesciej oscylowaly wokol
toalety i pomocy w ubieraniu, asystowaniu w zajeciach warsztatowych i rekre-
acyjnych (np. zabawa taneczna, festyn, wyjazdy i pisanie listow do rodzicéw lub
krewnych badz dziewczyny lub chlopaka).

Na pytanie: czy i w jakim stopniu oferowane im wsparcie spoteczne spelnia
ich oczekiwania, 23 (21,49%) osoby badane daty odpowiedz twierdzaca. Pozostale
natomiast albo nie mialy zdania, albo nie rozumialy tresci pytania, badz tez zwy-
czajnie — nie chcialy udzieli¢ na nie odpowiedzi. Na podstawie zebranego mate-
rialu empirycznego ustalono, ze wiekszo$¢ pensjonariuszy DPS-6w (73 — 68,22.% —
osoby) deklarowata korzystanie ze wsparcia instrumentalnego. Osoby z zaburze-
niami psychicznymi, a takze niewydolne ruchowo, pomimo swej fizycznej
(w tym takze sensorycznej) niepelnosprawnosci, czesciej oczekiwaly wsparcia
emocjonalnego. Oczekiwaly kontaktéw z ludzmi z zewnatrz, czestszych odwie-
dzin, liczac na mozliwosci podejmowania rozméw. Wyraznie byly zainteresowa-
ne polityka, a takze zyciem spolecznym srodowiska, wydarzeniami dnia codzien-
nego, przyjazdem do miasta waznych osobistosci, spotkaniami z artystami
i goécémi festiwalowymi, obecnoscia grup muzycznych czy sportowych, wynika-
mi meczéw itp. Z wypowiedzi pensjonariuszy DPS-6w wynika, ze gotowos¢ do
udzielania wsparcia spolecznego im jako osobom niepelnosprawnym, o wiele
czesciej wykazywaly kobiety niz mezczyzni. Ich zdaniem wsparcia spotecznego
czesciej doznaja osoby ,ladne”, ,grzeczne” i ,zadbane”. Sporadycznie bywa ono
oferowane osobom z ciezkimi wadami fizycznymi (tj. osobom kalekim) oraz z za-
burzeniami i wadami mowy. Zdaniem badanych w ofercie niesienia pomocy
i wsparcia spolecznego osobom niepelnosprawnym bywajq brane pod uwage ta-
kie predykatory, jak: ple¢, rodzaj i stopien niepelnosprawnosci, wiek, uroda oraz
sposob radzenia sobie w zyciu (np. ,podlizywanie sie”). Dopiero w dalszej kolej-
nosci bywaja brane pod uwage inne okolicznosci (np. krztuszenie sie, atak
padaczki, wyrazna prosba osoby niepelnosprawnej o udzielenie jej konkretnej
pomocy — podanie basenu, picia, jedzenia lub czego$, co wypadlo z reki, poczesto-
wanie stodyczami).

Z obiegowych opinii, jak réwniez uzyskanych przykiadéw badan wynika, ze
rodziny oddajace swego niepelnosprawnego cztonka do DPS-u, czesto catkowicie
»zapominaly” o jego istnieniu, jego potrzebach kontaktu, szacunku i milosci. Jed-
ni z mieszkancéw godzili si¢ z tym, inni natomiast, ktérym trudno bylo ten fakt
zaakceptowac, popadali w stan przygnebienia i apatii, a nawet ciezkiej depresiji.
Z badan wynika, ze 21,5% (23 osoby) badanych za podstawowa potrzebe uzna-
walo utrzymywanie kontaktu ze Srodowiskiem (np. z krewnymi, przyjaciétmi
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i znajomymi). Na niewystarczajacy stopien wsparcia ze strony rodzin
wskazywalo 14,02% (15 os6b) badanych (gléwnie z fizycznym kalectwem powy-
padkowym, obarczonych padaczka oraz porazeniem koficzyn dolnych). Fakt od-
rzucenia spolecznego niepetlnosprawnego czlonka rodziny przez najblizszych
pojawiat sie czesto w wypowiedziach o0s6b z zespolem Downa. Proby wsparcia
przez profesjonalistow lub organizacje wspdlnotowe i wyznaniowe na terenie
DPS-u byly pensjonariuszom zupelnie nieznane. Udzielanie wsparcia spoleczne-
go jednym, a pomijanie drugich, bywato niekiedy powodem zazdroéci i nieporo-
zumien miedzy pensjonariuszami. Objawy takie dotyczyly zaréwno kobiet, jak
tez mezczyzn. Deprywacja potrzeb spolecznych pensjonariuszy DPS-6w w spo-
s6b niekorzystny odbijala sie na ich zdrowiu fizycznym i psychicznym oraz jako-
Sci zycia duchowego. Objawami niezadowolenia z rodzaju i formy wsparcia
spolecznego u kobiet najczesciej bywaly: przyhamowania, a w skrajnych przypa-
dkach depresja badz agresja. U mezczyzn natomiast apatia, lepko$¢ emocjonalna,
czasami agresja slowna lub objawy autoagresji, che¢ asystowania i pomocy przy
toalecie obtoznie chorych (np. przewijaniu ich lub kapieli), przy karmieniu oséb
z porazeniem konczyn gérnych lub spacerach oséb poruszajacych si¢ na wozkach
inwalidzkich. Stan, wynikajacy z niezaspokojenia potrzeb religijnych i ducho-
wych, wywieral wplyw na jako$¢ i charakter wiezi miedzy mieszkancami
DPS-6w, a takze ich wiezi z rodzing i srodowiskiem lokalnym.

Podsumowanie wynikéw badan i wnioski

H. Sek (1998) omawiane w opracowaniu wsparcie spoleczne traktuje jako
swoisty rodzaj dynamicznie zmieniajacych sie interakcji spolecznych. Podaje
wiele przykladéw cech charakteryzujacych wsparcie spoteczne, bez ktérych
cztowiekowi, zwlaszcza niepelnosprawnemu, zagubionemu w meandrach pro-
bleméw dnia codziennego, trudno jest efektywnie funkcjonowac. Podjete bada-
nia dowiodly, ze wsparcie spoleczne w sytuacji oséb niepelnosprawnych przeby-
wajacych w DPS-ach jest dla nich niezwykle wazne i potrzebne. Moga go udzieli¢
nie tylko czlonkowie rodzin, wolontariusze, wyspecjalizowani pracownicy socjal-
ni danej placéwki czy profesjonalisci (np. lekarze, nauczyciele, instruktorzy zaje-
ciowi, logopedzi badz réznego rodzaju terapeuci), ale tez sami pensjonariusze
DPS-s6w (sami sobie) i to w r6znych okolicznosciach, na réznych szczeblach zaist-
nialych interakcji. Najwieksze emocje wsréd oséb badanych wzbudzal obszar
wsparcia instrumentalnego (rzeczowego), np. prezenty, modna odziez, bizuteria,
ksigzki, kolorowe czasopisma, slodycze, kawa, drobne pamiatki, zdjecia oraz
obszar wsparcia emocjonalnego (np. wzajemne pocieszenie sie, wyjasnienia,
perswazje). Najmniej popularnym obszarem wsparcia spolecznego okazalo sie
wsparcie o charakterze informacyjnym. Jezeli czasem jednak pojawiala sie taka
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opcja, to informacje dotyczyly najczesciej porad lekarskich, propozycji kultural-
nych, porad matrymonialnych, odwiedzin towarzyskich, wymiany adreséw itp.

Na podstawie podjetych badan zarysowaly sie nastepujace uwagi i wnioski:

Okoto 70% oséb niepelnosprawnych bedacych pensjonariuszami DPS-éw
korzystato z r6znych form wsparcia spolecznego, chociaz niewiele ponad potowa
z nich wykazywala z tego pelne zadowolenie. Niesiona pensjonariuszom
DPS-6w pomoc i wsparcie spoteczne wydaja sie mie¢ istotne znaczenie dla ich sa-
mopoczucia oraz fizycznej i psychicznej kondycji, a takze osigganego przez nich
poziomu spotecznego funkcjonowania. Wsparcie spoleczne oséb niepetnospraw-
nych pozostajacych w DPS-sach zalezy od wielu predykatoréw (m.in. od plci
i wieku, urody, rodzaju i stopnia niepetnosprawnoéci oraz umiejetnosci w zakre-
sie spotecznego funkcjonowania). Wsparcie spoleczne jest predykatorem wielce
znaczacym dla dynamiki wiezi spolecznych, bez ktérych trudno jest funkcjono-
wacé czlowiekowi, niezaleznie od jego plci, wieku, stopnia samodzielnosci i nie-
zaleznosci osobistej oraz rodzaju i stopnia diagnozowanej u niego niepelnospra-
wnosci. Kontakty z rodzing pochodzenia wywieraja istotny wplyw na

samopoczucie i budowany obraz siebie pensjonariuszy DPS-6w oraz ich zycie
religijne i duchowe.
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Social support of the disabled on their way to growing-up

The article concerns various problems of social assistance related to the question of
functioning of adults with various kinds of disability. Social assistance is on one hand ana-
lyzed as a meta-category, containing many elements. On the other hand it’s seen as one of
the most wanted and expected forms of support for people in difficult life situations. It is
implemented in various interpersonal interactions. The reflection is exampled by the re-
sults of the research. The sample includes 107 people (among them 39 women and 68 men,
aged 19 to 45), diagnosed with disability and living in few social assistance shelters in three
polish voivodships. The research is based on a diagnostic survey method, including obser-
vation, interviews, focused discussion and an analysis of the documents regarding individ-
ual health, development, treatment progress and the quality of social existence.



Krzysztof Przybylski

Edukacja ucznié6w mniej sprawnych ruchowo
jako czynnik zmiany spolecznej
- wciaz niespelnione zadanie

Pod koniec lat pie¢dziesiatych Talcott Parsons pisal, ze szkola z perspektywy
systemu spotecznego moze by¢ uznana za instytucje stuzaca alokacji sity roboczej
(za Szkudlarek, Sliwerski, 2000, s. 17), przystosowujacg uczniéw do wymogow sy-
stemu. Powiela ona istniejace zaleznosci spoleczne, blokujac ich szanse na pelne
i demokratyczne uczestnictwo w zyciu spolecznym, uniemozliwiajagc myslenie
w kierunku dostosowania systemu do potrzeb ludzi. Tak rozumiana edukacja nie
pelni roli czynnika zmiany spotecznej, a jedynie ogranicza mozliwosci uczniéw
decydowania o ich wlasnym losie (tamze, s. 17). W koncepcji reprodukcji ekono-
micznej systemu spolecznego poprzez system o$wiaty, najbardziej znani przed-
stawiciele tego nurtu Samuel Bowles i Herbert Gintis uwazali, Ze szkoly odzwier-
ciedlaja istniejace stosunki spoleczne. Stad nie ma mowy o wkladzie edukacji w ro-
zw6j réwnosci spolecznej. Wrecz przeciwnie, potwierdza ona nieréwnodci, a takze
istniejace stosunki wladzy (Melosik, 1995, s. 51). System edukacyjny jest integral-
nym skladnikiem reprodukcji istniejacej struktury klasowej spoleczenistwa (tamze,
s. 51). Edukacja pelni gléwnie role przystosowania uczniéw (przyszlych pra-
cownikow) do istniejacego rynku pracy, wyksztalcajac w nich niezbedne umiejet-
nosci. Proces ten jest wzmacniany poprzez przekazywanie pogladéw w ramach
ukrytych programéw nauczania, obejmujacych te elementy zycia szkoly, ktore
czynig z niej szkole przyszlego zycia — zycia podporzadkowanego istniejgcym au-
torytetom, ich racjonalnosci i ich interesom (Szkudlarek, Sliwerski, tamze, s. 18).
Ukryty program sprzyja ksztalceniu uczniéw, uznajacych przypisywane im role
spoteczne za naturalne i uzasadnione. Przedstawiona szkota nie wypelnia roli
czynnika zmiany spolecznej. Jest tylko bezkrytycznym i bezrefleksyjnym od-
zwierciedleniem istniejacej struktury spoleczne;.

Z kolei, zwolennicy teorii reprodukcji kulturowej, bedac pod wpltywem Pierre
Bourdieu, zakladali, ze w spoleczenstwie wystepuje uniwersalizacja kulturowych
arbitralnosci grupy dominujgcej poprzez narzucanie arbitralnych znaczen (Melosik,
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tamze, s. 52). Gléwna osia tego procesu jest wlasnie edukacja. Szkota aktywnie
uczestniczy w procesie reprodukowania dominujacej kultury (Szkudlarek, Sliwerski,
tamze, s. 19). W jej toku arbitralnosci kulturowe grupy dominujacej (Melosik, tamze,
s. 52) zostaja narzucone wszystkim uczniom. Kultura dominujaca tworzy plasz-
czyzne odniesienia dla kultury szkoly — i co jest bardzo istotne — dla okreglenia
aspiracji zyciowych mlodziezy i standardéw rél spotecznych istotnych w procesie
tworzenia tozsamosci (Szkudlarek, Sliwerski, tamze, s. 19). Jest ona przekazywana
jako obowiazujaca dla wszystkich uczniéw. Proces ten prowadzi do tworzenia
obszaru kultury wspélnej, tym samym do negacji kultury grup zdominowanych
iich samych. Szkola jest zatem miejscem przemocy symbolicznej (Melosik, tamze,
s. 52). Tworzy kulture ciszy, sfery spolecznego milczenia, wycisza glos kultur, ktére
nie zdobyly pozycji dominujacej (Szkudlarek, Sliwerski, tamze, s. 19). Ukrywajac
stosunki sily, ktére sa podstawa jej mocy, dorzuca swa wlasna site (tzn. site czysto
symboliczna) do tych stosunkéw sity. W tym sensie oswiata, opierajac si¢ na ist-
niejacych stosunkach dominacji, wzmacnia je i stanowi wlasnie owa przemoc
symboliczna (Sawisz, 1989, s. 70). Dokonujac symbolicznej przemocy, tworzy defi-
nicje spolecznego $wiata spdjna z interesami klasy dominujacej (Szkudlarek,
Sliwerski, tamze, s. 20). Obowigzujacy porzadek przedstawiany jest jako natural-
ny, a spoteczne nieréwnosci, jako stuszne i nieuchronne. Przemoc stosowana jest
poprzez narzucanie, wpajanie, transmisje. Kazde dzialanie pedagogiczne jest
obiektywnie przemoca symboliczna, opierajaca si¢ na autorytecie pedagogicz-
nym (Sawisz, tamze, s. 70). Dzialalno$¢ pedagogiczna prowadzona jest tak diugo,
aby mogtla stworzy¢ habitus, czyli system wzorcéw, ktére w okreslonych sytu-
acjach sa zdolne do generowania okreélonych praktyk (tamze, s. 70). Warto w tym
miejscu zwrdci¢ uwage na fakt, ze szkoly faworyzuja uczniéw posiadajacych ka-
pitat kulturowy dominujacej grupy (Melosik, tamze, s. 52), przy czym zachowuja
sie tak, jakby wszystkie dzieci posiadaly réwny do niego dostep. Wystepuje tu zja-
wisko potwierdzania wstepnych nieréwnosci poprzez ignorowanie ich (tamze,
s. 52). Nie ma tu miejsca dla innosci, dla uczniéw mniej sprawnych ruchowo czy
grup spofecznie marginalizowanych. Dokonujgc symbolicznej przemocy, sku-
tecznie wycisza ich glos. Kiedy szkola nie stwarza mozliwosci przekraczania ist-
niejacych ograniczen, uczniowie odkrywajg, ze nie s w stanie wykorzystac
swych zdolnoéci — odczuwaja cierpienie. Cierpienie wywolane brakiem mozliwo-
Sci dzialania (Freire, 2000, s. 69). Zatem wskazane wyzwolenie musi by¢ praktyka
podejmowana w grupie i z grupa réwiesniczg. Chcialbym w tym miejscu wyraz-
nie podkresli¢, ze specyfika indywidualnego nauczania czyni kontakty z grupa
réwieéniczg okazjonalnymi, sporadycznymi, od$wietnymi. Czgsto moze to pro-
wadzi¢ do zjawiska marginalizacji, a w konsekwencji do spolecznego wyklucze-
nia mlodego czlowieka (Przybylski, 2008, s. 67).
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Pojawia si¢ zatem pytanie o mozliwo$¢ przeciwdzialania istniejgcemu stano-
wirzeczy, o strategie wyzwolenia. Przedstawione procesy reprodukcji zostaly za-
kwestionowane przez Henry Giroux i Petera McLarena. Utrzymywali oni, ze
w procesach tych nie ma miejsca dla oporu, wolnej woli, emancypacji (Pellicano,
za Melosik, tamze, s. 54). Twierdzili, ze szkoly nalezy postrzegac jako instytucje
mozliwe do przeksztalcenia w demokratyczne sfery publiczne, gdzie obok prze-
mocy wystepuje opér, obok ideologii dominacji —ideologia opozycji, gdzie tworza
sie alternatywne kultury, dajace podstawy identyfikacji dla tozsamosci czlonkéw
grup zdominowanych (Szkudlarek, Sliwerski, tamze, s. 25).

To wlasnie op6r stanowi punkt wyjscia pedagogiki krytycznej. Kategoria ta
pojawiala sie wczeéniej, ale rzadko i w pejoratywnym znaczeniu. Zachowania
noszace znamiona oporu byly przedstawiane w pedagogice jako dewiacyjne.
Tymczasem opér byl i jest wciaz wszechobecny. P. McLaren analizuje go na
przykladzie zachowan szkolnego blazna. Typowe szkolne malpowanie, posiada
wlasnie swe emancypacyjne oblicze (Szkudlarek, 1992, s. 47), wskazuje na doko-
nywang w ten sposob interpretacje szkolnej przemocy w jezyku kultury ulicy, na
stwarzanie swoistego pogranicza kulturowego, w jakim odbywa sie ksztattowa-
nie tozsamosci (Szkudlarek, Sliwerski, tamze, s. 26). Znaczenie emancypacyjne
tych zachowan jest zwigzane z dokonujacym sie procesem dekonstrukcji rzeczy-
wistosci szkoly, z braniem w nawias jej przemoznego wplywu. Rytual oporu zry-
wa z istniejacymi relacjami wladzy i podleglosci, odziera dzialania nauczyciela
z atrybutéw panowania (Szkudlarek, tamze, s. 47). Obowiazujace szkolne relacje
ulegajg symbolicznemu odwrdéceniu. Zdaniem P. McLarena, kategoria odwréce-
nia symbolicznej inwersji, jest naczelnym wymiarem rytuatu oporu (tamze, s. 47),
ktéry moze stanowié poczatek krytycznego myslenia. Zadanie to nabiera szczeg6-
Inego znaczenia wobec uczniéw instytucjonalnie marginalizowanych, ktérych
system o$wiatowy skutecznie wykluczyt' z zycia szkoly.

Warto w tym miejscu zadacé sobie pytanie, jak nauczanie indywidualne deter-
minuje rozwéj uczniéw mniej sprawnych ruchowo? Jakie moga by¢ implikacje,
na skutek braku mozliwosci obserwowania zachowan szkolnego btazna? Czy
brak mozliwosci obserwowania szkolnego rytualu oporu, procesu symbolicznego
odwrdécenia szkolnych relacji nie ograbia niepelnosprawnego ucznia z szansy
ksztaltowania u niego krytycznego myslenia?

Postrzegajac edukacje ucznidow mniej sprawnych ruchowo jako czynnik
zmiany spolecznej, zasadnym dla dalszych rozwazan jest zdefiniowanie pojecia
i istoty niepelnosprawnosci oraz osadzenie problemu w teorii pedagogiczne;.

bw mojej ocenie wykluczenie spoleczne ma dwa znaczenia: 1) niezdolnos¢ do uczestrictwa w waznych dziedzi-
nach zycia spotecznego, tj. praca, nauka, kultura, polityka itp.; 2) kiedy jednostka odbiera brak tego uczestnictwa
Jako nastepstwo swej odmiennosci. W przypadku oséb niepetnosprawnych ruchowo ta niezdolnos¢ ma podloze
motoryczne i czgsto moze byc odgdrnie wymuszona. Przejawia wowezas znamiona opresji i deprywacji.



36 Krzysztof Przybylski

W literaturze z zeszlego stulecia dostrzegalny jest fakt wystepowania pejora-
tywnie odbieranych obecnie okreslen typu inwalida, kaleka, czlowiek z odchyle-
niami od normy. Praktyczny stownik wspdlczesnej polszczyzny definiuje inwalide,
jako osobe, ktdra czesciowo lub catkowicie utracila zdolno$¢ do pracy badz nigdy
takiej zdolnosci nie miala, wskutek choroby, kalectwa itp. (Zgétkowa red., 1998,
s. 353). Okreslenie inwalida oznaczalo czlowieka bezsilnego, schorowanego, stabe-
go. Pojecie to uzywane bylo zamiennie z okresleniami, jak osoba uposledzona,
kaleka, ulomna. Z czasem zrezygnowano ze wskazanych terminéw i zastapiono
terminem osoba niepelnosprawna lub osoba mniej sprawna. Natomiast wskazane te-
rminy zostaly usuniete z oficjalnego jezyka (Kirenko, 2007, s. 9). Zmiana ta jest
przede wszystkim wyraznym odzwierciedleniem trwajacego procesu spoleczne-
go. Obrazuje zachodzacg ewolucje w spojrzeniu i postrzeganiu niepelnospraw-
noéci. Pod koniec bowiem lat dziewiecdziesigtych, Kazimierz Zablocki definiowal
niepelnosprawnos¢ jako stan fizyczny, psychiczny lub umystowy, ktéry trwale
lub okresowo utrudnia, ogranicza badz uniemozliwia wypelnianie rél spolecz-
nych (1999, s. 12). Definicja ta wyraznie podkresla i akcentuje sama niepelnospra-
wno$¢, deprecjonujac cztowieka nig dotknietego. W przedstawionym ujeciu jawi
sie obraz osoby niepelnosprawnej, jako bezbronnej, niesamodzielnej, odstajacej
od reszty spoleczenistwa, nie pasujacej do niego. W podobny sposéb niepelno-
sprawno$¢ rozumie Helena Larkowa, definiujac jg jako naruszenie funkcji organi-
zmu i jego sprawnosci, ktére moze wplywacé na jego funkcjonowanie psychiczne
i spoleczne, a zwlaszcza zawodowe (1987, s. 13).

Tymczasem odejscie od indywidualnego modelu niepetnosprawnosci skut-
kuje zerwaniem z wizerunkiem osoby niepelnosprawnej, jako bezbronnej, niepo-
trafigcej samodzielnie zadba¢ o siebie i wlasne interesy. Wizerunek osoby innej od
reszty spoleczefistwa, zastepowany jest przez wizerunek osoby, ktéra nieustan-
nie napotyka bariery tworzone przez spoteczenstwo. Wiasnie te bariery, a nie ce-
chy osoby niepelnosprawnej, stanowia gltéwna przeszkode w funkcjonowaniu na
rownych prawach w spoleczefistwie (Raport o sytuacji..., 2009). Zdaniem Bozeny
Balcerzak-Paradowskiej niepelnosprawno$¢ w znacznym stopniu wynika z prze-
szkod i barier doswiadczanych przez osoby nig dotkniete. Zatem nie indywidual-
ne ograniczenia, ale niedostarczenie przez spoleczenstwo odpowiednich ustug
oraz niezaspokajanie potrzeb oséb niepetlnosprawnych tworza sama niepelno-
sprawno$¢. Niepelnosprawnosci nie szuka si¢ w jednostce, lecz w srodowisku
i r6znego rodzaju barierach spolecznych, ekonomicznych i fizycznych (tamze).

Upatrujac w edukacji uczniéow mniej sprawnych ruchowo zZrédia samodziel-
nego powigkszania obszaru swej podmiotowosci, odnosze sie do emancypacyjnej
teorii edukacji. Emancypacje rozumiem jako $wiadome uwalnianie sie osoby
(grupy spolecznej) od odczuwanych ograniczen, opresji i zaleznosci, poprzez po-
dejmowanie dzialan skierowanych na ich odrzucenie oraz osigganie przez jedno-
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stke (grupe) nowych pél wolnoscii odpowiedzialne z nich korzystanie. Przy czym
doswiadczenie i refleksja trwaja we wzajemnym trwatym zwiazku (Czerepaniak-
Walczak, 1999, s. 16). Edukacja, jako czynnik zmiany spolecznej oraz indywidual-
ne nauczanie, stanowia dwa pozornie odlegle zagadnienia. Jest to jednak nie-
prawda, gdyz jedno i drugie nie tylko maja ze soba wiele wspélnego, ale rowniez
wzajemnie sie determinuja. Istnieje tu zaleznos¢ polegajaca na tym, ze edukacja
moze stanowi¢ czynnik zmiany spolecznej tylko wéwczas, kiedy nauka odbywa
sie w klasie, wérod réwiesnikéw, jego naturalnym srodowisku, a nie w domu ucz-
nia. Izolacja bowiem 0s6b niepetnosprawnych nie tylko stoi na przeszkodzie ich
integracji, ale przede wszystkim generuje i pogtebia juz istniejaca niepetnospraw-
noé¢ (Kirenko, tamze, s. 48). Chcialbym w tym miejscu wyraZnie zaakcentowa¢, ze
u$wiadomienie sobie wlasnego polozenia w relacji do szkolnych kolegéw, proce-
sOw i zjawisk jest podstawa podejmowania decyzji zmierzajacych do osiagania
nowych praw i p6l wolnoéci. Zatem obecno$¢ ucznia mniej sprawnego ruchowo
w naturalnym srodowisku, jakim jest klasa jest koniecznoscia. Zdaniem Wiladyslawa
Pusleckiego prawo ucznia do wlasnej podmiotowosci oraz doswiadczanie tej
podmiotowosci stanowi warunek sine qua non pelnomocnego funkcjonowania
ucznia w szkolnym procesie edukacyjnym. Chodzi tu o dzialania zmierzajace do
rownorzednego, pelnego i demokratycznego uczestnictwa uczniéw mniej spraw-
nych ruchowo w sferze edukacji, gdzie realizowane sg prawa czlowieka oraz sku-
tecznie wspomagane sa jednostki i grupy w realizacji ich celéw zyciowych (Puslecki,
2002, s. 35).

Franciszek Wojciechowski podkreéla, ze spelnienie tego warunku wymaga
usuniecia wielu barier tkwigcych w srodowisku, ktére w rezultacie prowadza do
dyskryminacji, marginalizacji i spotecznego wykluczenia (tamze, s. 28). Roz-
wigzaniem tej sytuacji jest nie integracja zbudowana na dotychczasowej struktu-
rze, lecz zmiana tej struktury tak, by wszyscy uczniowie mogli sta¢ sie bytami dla
siebie (Freire, tamze, s. 69). Istota tego jest przeksztalcenie dotychczasowego tadu
spolecznego, jako czynnika opresji os6b niepelnosprawnych, ktérych oczekiwa-
nia ewoluujg w kierunku réwnych szans i dostepu do wszystkich spolecznych
zasobow, w tym w edukacji (Wojciechowski, tamze, s. 28).

Poprzez ciaglte nabywanie doSwiadczen oraz poszerzanie wiedzy o $wiecie
i swojej niepelnosprawnosci, mniej sprawny ruchowo uczen ksztattuje swoéj obraz
spoleczenstwa, otoczenia i swoich mozliwosci. Poznaje i rozumie Zrédta wlasnego
polozenia oraz uczy sie, jak stawac sie wolnym. Tak pojmowana edukacja wspiera
uczniow w (...) identyfikowaniu i rozumieniu istoty ich podmiotowego uciemie-
Zenia (tamze, s. 161). Powyzsze cele osigga si¢ poprzez organizowanie sytuacji
edukacyjnych, w ktérych uczestnicy maja mozliwoé¢ zdiagnozowania wlasnego
polozenia w stosunku do grupy réwiesniczej oraz podjecia dziatan zmierzajgcych
do przekroczenia istniejacych opresji. Poréwnujac swe prawa i mozliwosci
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sprawcze do tych, ktére posiada grupa odniesienia, jaka jest klasa, mniej sprawny
ruchowo uczei moze uswiadomic sobie, Ze stan jego wolnosci i mozliwosci decy-
dowania o waznych dla niego sprawach jest taki sam, wiekszy lub mniejszy od
tego, jakim dysponujg rowiesnicy. W ostatniej sytuacji uczen uswiadamia sobie
wlasne deprywacje i ograniczenia, co moze wyzwalac¢ jego nowe dazenia eman-
cypacyjne. Nalezy jednak podkresli¢, ze tylko rzetelna i uporzadkowana wiedza
dotyczaca poszczegdlnych dziedzin zycia jest podstawa dziatania i warto$ciowa-
nia, a wiec przekraczania wlasnych ograniczen. Zatem ksztalttowanie oraz rozwdj
kompetencji emancypacyjnych mozna uzna¢ za jedno z zadan edukacji (Czere-
paniak-Walczak, 1992, s. 76).

Zatem wysilek pedagogéw winien by¢ skupiony na tworzeniu sytuacji edu-
kacyjnych, ktére umozliwiaja rozpoznawanie i przekraczanie wlasnych ograni-
czef. Pamietajac przy tym, ze nikt nie moze wyzwoli¢ cztowieka, wyobcowujac go
z grupy spolecznej, z jego naturalnego otoczenia. Wyzwolenie winno by¢ praktyka,
podejmowana w grupie i z grupa réwiesnicza. W dzialaniach tych chodzi
o ksztaltowanie uczniéw dostrzegajacych i rozumiejacych swe spoteczne potoze-
nie, odwaznych i dojrzatych do dokonywania zmian i uczestniczenia w ich two-
rzeniu. Podstawowym obszarem uczestnictwa w demokratycznym zdobywaniu
pol wolnosci, jest szkola ze swoimi zadaniami, formami i metodami ksztalcenia.
Jej istotna rolg jest — jak juz wspomnialem — wspieranie uczniéw w rozpoznawa-
niu, identyfikowaniu i rozumieniu istoty swych ograniczeni. Cel ten osiaga sie po-
przez aranzowanie sytuacji, w ktérych uczniowie u$wiadamiaja sobie swe
polozenie, odkrywaja jego zrédla oraz identyfikuja zdobywanie nowych pél wol-
nosci.

Fakt, ze osoby mniej sprawne ruchowo maja nizszy poziom wyksztalcenia od
ich pelnosprawnych rowiesnikéw jest efektem wielu czynnikéw. Wazna role od-
grywa tu zjawisko istnienia w systemie spolecznym wielu barier architektonicz-
nych, komunikacyjnych, organizacyjnych, jak i sSrodowiskowych. Niemniej jed-
nak brak mozliwosci obserwowania na przyklad rytualu oporu prezentowanego
przez szkolnego blazna nie pozostaje bez wplywu na mozliwosc¢ ksztaltowania sie
krytycznego myslenia oraz kompetencji emancypacyjnych mniej sprawnego
ruchowo ucznia. W przedstawionym kontekscie mozliwos¢ ksztaltowania kom-
petencji emancypacyjnych w naturalnym srodowisku, jakim jest klasa, nabiera
wyjatkowego znaczenia. Traktujac bowiem opér nie tylko w kategorii szkolnego
nieposluszenstwa, ale réwniez jako prébe odczytania przez uczniéw szkolnych
nakazoéw i ograniczen, dostrzec mozna jego emancypacyjne mozliwosci. H. Giroux
twierdzi, ze sytuacja, w ktérej uczen, nie bedac bezposrednim uczestnikiem
rytualu oporu, a jedynie jego obserwatorem (op6r mentalny), bez czynnego ucze-
stnictwa stwarza najpewniejsza i najbezpieczniejsza droge emancypacji (za Szku-
dlarek, 1992, s. 48). Jest wskaznikiem uczniowskiego bycia w drodze ku $wiado-
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mosci krytycznej, ku rozumieniu wlasnej roli w procesie edukacji. W takim razie
zachowania szkolnego blazna moga stanowi¢ podstawe poznania swoich zacho-
wan i wyzwolenia sie spod ich rytualnego oddzialywania dzieki dystansowi,
jakiego nabiera sie do $wiata (Szkudlarek, tamze, s. 48). Fakt ten nabiera szczegol-
nego znaczenia wobec uczniéw niepelnosprawnych i oznacza, ze szkoly moga
by¢ miejscami tworzenia kultury, tworzenia okreslonych wizji $wiata, ideologii
przeciwstawiajacych sie hegemonii (Szkudlarek, Sliwerski, tamze s. 26) dla wszy-
stkich uczniéw. Uznanie oporu, jako Zrédta zmiany spolecznej, wprowadza moz-
liwo$¢ zerwania z deterministycznym sposobem myslenia. Op6r jako kategoria
jest aktywnoscig dla zmiany: pojecie to przekracza dychotomie jednostki
i spoleczenstwa, likwiduje alternatywe indywidualizmu i spotecznego determini-
zmu, wprowadzajac w jej miejsce aktywistyczne pojmowanie jednostki jako
dzialajacej w sferze publicznej, w bezposrednim otoczeniu spotecznym (tamze,
s. 26). To znaczy, ze traktujac edukacje jako czynnik zmiany spolecznej, mozna jg
uznac za droge i sposob przekraczania dotychczasowych deprywacji i ograniczen
uczniéw mniej sprawnych ruchowo. Wymaga to podjecia dzialan, stwarzajacych
realne i trwale warunki nieskrepowanego dostepu do jej zasobéw, poprzez zer-
wanie z praktyka indywidualnego nauczania, jako czynnika tworzacego bariery
w rozwoju niepelnosprawnego czlowieka. Zdaniem Marii Czerepaniak-Walczak,
jest to szczegdlnie wazne w odniesieniu do srodowisk tradycyjnie dotknigtych
deprywacja, znajdujacych sie nierzadko poza obszarem inicjatyw i projektow
zmiany, albo takich, w ktérych zmiana wywolata poglebienie dotychczasowych
kryzyséw i trudnosci (1999, s. 3).

Na konieczno$¢ aktywnego przeciwdzialania wszelkim przejawom nietole-
rancji i dyskryminacji uczniéw zwracaja uwage autorzy Narodowego Planu
Dzialan na Rzecz Dzieci 2004-2012 Polska dla Dzieci (www.osoba.pl/plan, 2009),
przyjetego w 2004 roku. Za gtéwne obszary dziataii uznano zapewnienie wszy-
stkim dzieciom réwnego dostepu do edukacji oraz wyréwnywanie szans eduka-
cyjnych wszystkich uczniow, by méc rozwijac krytyczne i twércze myslenie ... by
szkola byla otwartym $rodowiskiem skupionym na dobru dziecka (tamze, s. 4).
Dostep do edukacji jest podstawowym prawem czlowieka, czynnikiem ograni-
czajacym skale ubdéstwa dzieci, a takze promujacym demokracje, pokdj, tolerancje
i rozwoj (tamze, s. 9). Autorzy planu upatruja wyréwnywanie szans edukacyj-
nych poprzez poprawienie warunkéw dostepnosci do szkot ogélnodostepnych
dla uczniéw niepelnosprawnych oraz umozliwienie nauczycielom uzyskania
przygotowania z zakresu specjalnych potrzeb edukacyjnych (tamze, s. 12). Upow-
szechniaja oni konieczno$¢ tworzenia szkoly poszerzajacej horyzonty dziecka,
w tym szkoly otwartej dla wszystkich dzieci mieszkajacych w jej obwodzie (réw-
niez dzieci z niepelnosprawnos$ciami), por. tamze, s. 11.
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Chcialbym w tym miejscu wyraznie podkresli¢, ze wyréwnywanie szans edu-
kacyjnych uczniéw mniej sprawnych ruchowo jest dzis jedna z najwazniejszych
kwestii nie tylko edukacyjnych, ale rowniez spotecznych. Pytanie o obowiazujace
i powszechnie aprobowane systemy wartosci, ktére winny by¢ istota dzialan edu-
kacyjnych i wychowaweczych, jest dzisiaj szczegdlnie aktualne i stanowi funda-
ment albo ni¢ przewodnia, ktéra chroni pedagogike przed zagubieniem orientacji
w spoleczenstwie pluralistycznym pod wzgledem norm (tamze, s. 24). Potrzebne
jest ponowne spojrzenie, analiza i refleksja dotyczace nauczania, ze szczegdlnym
uwzglednieniem uczniéw mniej sprawnych ruchowo, korzystajacych z dobro-
dziejstwa indywidualnego nauczania. Jak twierdzi Jean Francois Lyotard obecnie
pojedynczy czlowiek, jak rowniez grupa (rodzina), czujq sie zdani catkowicie na
samych siebie pozbawieni niezbednego oparcia (1997, s. 47). Slowa te nabieraja
szczegblnego znaczenia w stosunku do uczniéw pozostajacych na marginesie
szkolnego zycia. W tym miejscu wart podkreslenia jest fakt, ze najlepsza prze-
strzenia spoleczng w Zyciu osoby niepelnosprawnej jest klasa, ktéra ma wptyw na
tworzony system wartosci i norm. Pod wplywem kolegéw z klasy dziecko przyj-
muje je jako wlasne, a jego cechy egoistyczne zaczynaja nabiera¢ wymiaru
spolecznego (Prusko, Arkuszewska, 2005, s. 26). Zatem plaszczyzny dziatalnosci
w sferze edukacji winny uwzgledniac¢ tworzenie sytuacji opartych na wzajemnej
zyczliwosci, sprzyjajacych zaspokojeniu potrzeb psychicznych, takich jak: potrze-
ba bezpieczefistwa, afiliacji, uznania, sukcesu (tamze, s. 26). Nalezy przy tym
pamietaé, ze uczniowie mniej sprawni ruchowo, ktérzy ucza sie w szkolach
z pelnosprawnymi réwiesnikami, w wiekszym stopniu rozwijaja swoje spoleczne
i zawodowe umiejetnosci. Nauka w tej samej szkole jest korzystna dla dzieci nie-
pelnosprawnych, ale takze dla ich pelnosprawnych kolegéw (Przybysz, 2005,
s. 11). Zatem kierunek zmian powinien zmierza¢ w strone zwiekszenia autonomii
0s6b mniej sprawnych ruchowo, tworzac warunki do osiggania przez nich no-
wych pél wolnosci. Tak rozumiana edukacja odgrywaé moze role czynnika zmia-
ny spolecznej, wyznaczajac im nowe drogi rozwoju.

Przyjecie emancypacyjnej teorii edukacji pozwala dostrzec elementy mogace
generowac zmiane w zyciu uczniéw mniej sprawnych ruchowo. Kluczowg role
w tym procesie pelni podmiot dziatania, jego srodowisko réwiesnicze, stanowiace
naturalng grupe odniesienia oraz nauczyciel transformatywny intelektualista.
Proces ten niewatpliwie wymaga podjecia znacznych wysitkow organizacyjnych
oraz srodowiskowych (ustawowa likwidacja indywidualnego nauczania). Jednak
poprzez synergie wskazanych czynnikéw, edukacja moze stanowi¢ nowa droge
zmiany spolecznej dla wszystkich ucznidéw, lecz dzisiaj jest wcigz niespelnionym
zadaniem.
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Education of physically handicapped students
as a factor of social change - still unrealized task

The school preparing students for system's requirements blocks their chances for a nor-
mal participation in social life, functioning chefly for reproduction purposes. Education in
that view restricts students' abilities of deciding about their lives. There is no place for or so-
cially marginalized groups. Reproduction processes were questioned by Henry Giroux and
Peter McLaren. They claimed that schools should be perceived as democratic public
spheres with the occurence of resistance having emancipation nature. It is an indication of
student's way to a critical awareness. Thus, teaching ought to create situations allowing
physically handicapped students to recognize and cross their own limitations. Emphasiz-
ing that no one can alienate a human from a social group.



Jaroslaw Babka

Relacje spoleczne ,Ja—My-Oni”
niepelnosprawnych adolescentow

Wprowadzenie

Z analizy literatury przedmiotu wynika, Ze istnieje wiele opracowan na temat
relacji spotecznych pomigdzy uczniami niepelnosprawnymi a pelnosprawnymi
na réznych poziomach ksztalcenia (zob. Babka, 2001; Nowicka, 2001; Minczakie-
wicz, 2003; Rudek, 2006). Dotycza one m. in. struktury spotecznej w klasie szkol-
nej, ktérg wyznacza pozycja niepetnosprawnych w grupie. Niezaprzeczalng war-
toscia opracowan jest diagnoza pod katem spolecznej integracji. Na gruncie
pedagogiki specjalnej w niewystarczajagcym stopniu podejmuje sie problem dy-
namiki proceséw grupowych oraz znaczenia interakcji spolecznych dla rozwoju
niepelnosprawnych uczniéw w kolejnych fazach zycia. Relacje z réwie$nikami sa
wazne, ale warto pamietaé, ze w okresie dorastania pelnig one inna role niz np.
w okresie przedszkolnym.

W opracowaniu podjeto problem relacji spolecznych ,Ja-My-Oni” w kontek-
Scie grupy réwiesnikow. Znawcy problematyki w tym np. A. Brzezifiska (2008,
s.24211in.), I. Obuchowska (2004, s. 175-178) podkreslaja, Zze dorastanie jest okre-
sem intensywnych zmian fizycznych, psychicznych i spotecznych. Tak jak zmie-
nia sie cialo i funkcjonowanie organizmu adolescenta, tak przemianom ulegaja jego
relacje z otoczeniem spotecznym, a w szczegdlnosci rodzicami, nauczycielami i r6-
wie$nikami. Dorastajacy w okresie wczesnej adolescencji poszukuja uznania
i akceptacji wérdd rowiesnikow. A. Brzeziniska (2000, s. 234; 2008, s. 242-243) do-
starcza dowodow, ze réwiesnicy stanowig dla dorastajacych istotny spoleczny
czynnik rozwoju. Jezeli klasa szkolna jest spostrzegana przez niepelnosprawnych
jako grupa odniesienia, co wiaze sie z checia przebywania w niej, to moze ona by¢
istotnym terenem gromadzenia doswiadczen spolecznych i opanowywania
zadan rozwojowych warunkujacych przygotowanie do doroslego zycia (por.
R. Havighurst, 1981; H. Erikson, 2000). Niniejszy tekst stanowi przyczynek do in-
nego spojrzenia na stosunki spoleczne pomiedzy niepelnosprawnymi a petno-
sprawnymi w integracyjnych klasach szkolnych. Opracowanie ma na celu ukaza-
nie istotnych cech klasy szkolnej jako malej grupy spotecznej, w ktérej maja
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miejsce spoleczne relacje i kategoryzacje ,Ja-My-Oni”, stanowigce podstawe for-
mowania sie tozsamosci dorastajgcego czlowieka. Wybrane wypowiedzi os6b'
niepelnosprawnych pozwolily wyostrzy¢ znaczenie relacji z réwieSnikami dla
rozwoju w okresie adolescenciji.

1. Klasa szkolna jako grupa spoleczna i kontekst rozwoju adolescentoéw

Obecnos¢ niepelnosprawnych uczniéw w klasach integracyjnych jest po-
wszechnym zjawiskiem w polskiej oswiacie. Z pedagogicznego punktu widzenia
istotna jest analiza procesu funkcjonowania niepelnosprawnych wychowankéw
w grupie formalnej, jakg stanowi klasa integracyjna, jak i nieformalnej, jaka jest
réwiesnicza grupa odniesienia. Ujecie R. Arendsa (1995, s. 130) pozwala spojrze¢
na klase szkolna jako system spoleczny i ekologiczny, w ktérym zachowanie ucz-
niéw jest wynikiem wzajemnego oddzialywania, realizacji jednostkowych
potrzeb oraz instytucjonalnych rél. Ilos¢ i jakos¢ interakcji pomigdzy uczniami
tworzy klimat klasy, ktéry wyznacza stopiein wspdlpracy miedzy nimi. Klase
szkolng mozna rozpatrywac jako mata grupe spoleczng, ktérej nie okresla statut
czy regulamin, lecz istnienie osobistych stosunkéw spotecznych. Zdaniem S. Miki
(1998, s. 194) mata grupa to ,zbiér dwdch lub wiecej oséb, miedzy ktérymi istnieje
bezposrednia interakcja; osoby te musza mie¢ $wiadomos¢ swojej przynaleznosci
do grupy, ktéra rézni sie od innych grup. Osoby te maja jaki$ wspélny cel, wspol-
ne normy oraz tworza strukture”. Wynika z tego, ze klasa szkolna jest dynamicz-
nym ukladem proceséw grupowych i interakcji spotecznych.

Znawcy problematyki, w tym np. A. Brzezinska z zespolem (2008, s. 242-250),
M. Bardziejewska (2002, s. 131-151), dowodza, ze uczniowie poprzez gromadze-
nie doswiadczen zwiazanych z takimi cechami grupy jak: cel, normy, struktura,
spoistos¢, odrebnosc¢ uzyskuja nowa jakosé rozwoju. Chodzi o to, ze kazda z wy-
mienionych wlasciwosci grupy warunkuje szczegélny rodzaj zmian w strukturze
tozsamosci dorastajacego (Rutkowska, 2002, s. 129). Wynika z tego, ze istnieje po-
trzeba wyjscia w rozwazaniach poza aspekt struktury grupy i badania socjome-
tryczne oraz ze jest uzasadniona analiza wszystkich cech klasy szkolnej jako matej
grupy spolecznej. O grupie mozna méwic tylko wtedy, kiedy jej czlonkowie maja
Swiadomos¢ wspolnych celéw. W przypadku klasy szkolnej cel grupy z jednej
strony wyznacza instytucja, w tym przypadku funkcje szkoly. Z drugiej strony cel jest
wypadkowgq interakcji miedzy czlonkami grupy” (Mika, 1998, s. 196; Bardziejewska,

W opracowaniu zaprezentowano wybrane wypowiedzi niepelnosprawnych adolescentéw, ktére zare-
jestrowano podczas prowadzonych z nimi wywiadéw. Omawiany problem znajduje si¢ w obszarze
naukowych zainteresowan autora opracowania, ale wymaga bardziej zaawansowanych badan.

W klasie mozemy mie¢ do czynienia z przewaga celéw indywidualnych, np. bycie najlepszym w
grupie, co moze wzmacniaé u uczniéw zachowania rywalizacyjneiantyspoleczne oraz nie sprzyja¢
generowaniu wspoélnych celow.
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2002, s. 138). Jesli uczniéw Iaczy wigz emocjonalna, poczucie przynaleznosci, lojal-
nos¢ wobec siebie, to grupa pozwala swoim uczestnikom realizowa¢ indywidual-
ne i grupowe zamierzenia (por. S. Mika, tamze, s. 217; Bardziejewska, tamze,
s. 149). W kazdej klasie, jako malej grupie spolecznej, obowiazuja normy, ktére
reguluja zachowanie uczniéw. Dotycza one réznych aspektéw funkcjonowania,
np. sposobéw realizacji celow grupowych, interakcji w grupie (rozwigzywania
konfliktéw), postaw, wartosci i przekonan, okreslanych jako pozadane, zewnetrz-
nych oznak przynaleznosci do wspoélnoty takich, jak fryzury, sposoby ubierania
sie, itp. (Janowski, 2002, s. 59). Dzieki temu czlonek wspélnoty uczy sie wiernosci
okreslonym zasadom oraz uzyskuje poczucie przynaleznosci do grupy. W bada-
niach najczesciej podejmuje si¢ problem struktury socjometrycznej jako istotnej
cechy grupy, ktéra wyznacza pozycja spoteczna uczniéw. llos¢ oraz jakos$¢ werba-
Inych interakcji tworza strukture komunikowania sie. Struktura wladzy dotyczy
pelnionych przez uczniéw rél. Struktura nieformalna w klasie jest wynikiem
spontanicznych relacji uczniéw, komunikowania sie ze sobg oraz przejawiania
r6znych upodoban i zainteresowan (Lobocki, 2003, s. 326). Wynika z tego, ze gru-
pa moze dostarcza¢ jednostce informacji zwrotnych o jej atrakcyjnosci, a takze
umozliwi¢ gromadzenie doswiadczen zwigzanych z pelnieniem r6znych rél. Spo-
istoé¢, jako jedna z cech grupy, jest wypadkowa sil, ktére zwiekszaja poczucie
przynaleznosci jednostki do zespotu. Na stopien sp6jnosci wplywajg, m.in.: atrakcyj-
noéc¢ uczestnictwa w grupie, zaspokajanie potrzeb, realizacja wspélnych celéw,
satysfakcja z réznych form zycia grupowego oraz naciski grupowe (Sowinska,
1974, s. 102; Lobocki, tamze, s. 333). J. Szczepanski (1970, s. 245) podkresla, ze
istotng cechg grupy jest poczucie odrebnosci oraz odmiennosci od innych. Odregb-
noé¢ tworzy sie na bazie wspoélnoty celéw, wartosci i norm czlonkéw grupy
wzgledem jakiego$ innego ukladu odniesienia. Identyfikowanie sie jednostki
z grupa oraz poczucie odrebnosci wobec innych sprzyja wzrostowi poczucia toz-
samosci grupowej. Dzigki temu powstajg schematy ,My”, ,Oni”, ktére pozwalaja
uczniowi definiowac siebie oraz inne osoby, jako swoich i obcych. Problematyka
spolecznej kategoryzacji i identyfikacji znajduje wyraz w pracach H. Tajfela
(1982), J. C. Turnera (1999) oraz M. Jarymowicz (2000), K. Bleszynskiej (2001),
S. Sadowskiej (2005). Ten aspekt funkcjonowania uczniéw warto uwzglednic
w badaniach dotyczacych spotecznej integracji. Swiadomos¢ przynaleznosci do
grupy z jednej strony sprzyja formowaniu si¢ tozsamosci spolecznej (My), jak
i poszukiwaniu przez dorastajacego tozsamosci indywidualnej (Ja), por. Mika,
1982, s. 153; Jarymowicz, tamze, s. 123.
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2. Znaczenie relacji spotecznych ,Ja-My-Oni”
dla rozwoju niepelnosprawnych adolescentéw

U dorastajacych pojawia sie wzmozona potrzeba kontaktéw z réwiesnikami.
Oznacza to, ze klasa szkolna oraz grupa réwiesnikéw stanowi dla adolescentéw
spoleczny kontekst rozwoju. Relacje réwiesnicze w tym okresie charakteryzuje
duza dynamika zmian: od pozorowanego antagonizmu dorastajacych wobec plci
przeciwnej, poprzez kliki (kilkuosobowe grupy oséb tej samej plci) i paczki (hete-
rogeniczne wieksze grupy osob o zblizonych zainteresowaniach), az po zwiazki
przyjacielskie (pary oséb oparte na zaufaniu i lojalnosci), por. Bee, 2004, s. 377;
Obuchowska, 1996, s. 176. Z analizy literatury przedmiotu wynika, ze zapotrzebo-
wanie dorastajacych na kontakty z réwieSnikami w ramach klik, paczek oraz
zwiazkéw przyjacielskich wynika z tendencji rozwojowych. Grupa rowiesnikow
moze spelnic istotne funkcje na drodze do przezwyciezenia przez dorastajacych
kryzysu tozsamo$ciowego oraz oponowania zadan rozwojowych odpowia-
dajacych temu etapowi zycia. U nastolatkéw utrata poczucia kontroli nad cialem
i wlasnej wartoéci, napiecie emocjonalne, poczucie nieadekwatnosci, na skutek
zmian fizycznych, zwiekszaja tendencje do poszukiwania oséb w jakis sposéb po-
dobnych oraz do myélenia o sobie i innych w kategoriach ,My”. W tym okresie
przemianom ulegaja stosunki dorastajacych z rodzicami. Mlodzi ludzie przeja-
wiaja silng potrzebe autonomii, manifestuja bunt wobec rodzicéw oraz krytyczny
stosunek do ich autorytetu oraz systemu wartosci (por. Oleszkowicz, 2005, s. 60).
Prowadzi to do rozluZnienia si¢ wiezi pomiedzy dorastajacymi a ich rodzicami, co
moze wzbudzaé rodzaj mysélenia w kategoriach ,Ja-My-Oni” (dorosli).

Zdaniem I. Obuchowskiej (tamze, s. 96-103), A. Brzezinskiej (2008, s. 245-250)
i M. Bardziejewskiej (tamze, s. 346) najwazniejsze zadanie rozwojowe wymaga od
dorastajgcych przezwyciezenia niepokojow zwigzanych ze zmianami w wygladzie
i funkcjach organizmu, jak i koniecznoéci odnalezienia siebie na nowo, co wiaze
sie z procesem formowania sie tozsamosci indywidualnej ,Ja” i spotecznej ,My”.
Dorastajacy w tym okresie z jednej strony odczuwajg potrzebe odrézniania sie od
innych, z drugiej manifestuja podobienstwo do okreslonej grupy odniesienia. Ta
sprzecznoé¢ wyraza sie w tym, ze mlody czlowiek , poszukuje i wspoélnoty z innymi
(...),iwlasnej unikatowosci (...)”, Jarymowicz, tamze, s. 125. Tozsamo$¢ spoteczna
wyraza sie w identyfikowaniu z innymi osobami oraz podzielaniem wspélnych
wartosci, celéw, norm postepowania. Z kolei tozsamosc¢ indywidualna wyraza sie
w spostrzeganiu siebie przez jednostke jako kogo$ niepowtarzalnego, a takze po-
dejmowaniu dzialania zgodnie ze standardami osobistymi, wyznaczanymi przez
wlasne wartosci, przekonania, potrzeby, kryteria ocen, itp. (por. A. Brzezinska,
2000, s. 239; M. Jarymowicz, tamze, s. 117 1 125). Uczniowie redukuja poczucie roz-
proszenia poprzez identyfikowanie si¢ z okre§lona grupa oraz nasladowanie spo-
sobu ubierania sie, zachowania, jak i przyjmowanie przekonan innych, uznajac je
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za wlasne. Poszukiwanie przez dorastajacych oséb, z ktérymi mozna sie identyfi-
kowa¢, wchodzi¢ w blizsze relacje oraz odczuwac wspdlnote wartosci, przeko-
nan, norm postepowania sprzyja ksztaltowaniu sie tozsamosci spotecznej (My).
Zlozonos¢ procesu nabywania tozsamosci indywidualnej i spolecznej przez oso-
by niepelnosprawne oddaje nastepujacy przyklad: Mam wgskie grono przyjaciol.
Wiekszos¢ to rowniez osoby niepetnosprawne fizycznie, no i niestety umystowo. Ci ostatni
czgsto okupujg moj dom. Przyznaje, Ze jest to dla mnie ucigzliwe, bo zazwyczaj rozmawiajg
bez mojego udziatu o pierdolach (...). Nie cheg byc ztosliwa ani zarozumiala, ale ja nie pasu-
je do nich (barandw). (...) Wiem, ze to moze wyglgdac, zZe nie czuje si¢ do korica dobrze ani
w towarzystwie jednych [petnosprawnych —J. B.], ani drugich (uczennica niepelnospra-
wna ruchowo). Wypowiedz $wiadczy o tym, ze niepelnosprawna uczennica ma
trudnosci ze spoteczng identyfikacja. Badana ma Swiadomo$¢, Zze nie mysli o sobie
i uposledzonych umyslowo w kategoriach ,My”, ale tez nie identyfikuje sie
z pelnosprawnymi réwiesnikami.

Charakterystyczne jest to, ze mlodym ludziom zalezy na tym, aby otoczenie
zauwazylo ich wyjatkowos¢, jak i odrebnosé. K. Rutkowska (tamze, s. 128-129)
dowodzi, ze uczestnictwo jednostki w rowiesniczej grupie odniesienia pozwala
uformowac elementy skiadajace sie na tozsamos$¢ indywidualna, takie jak: warto-
Sci, kryteria ocen innych, normy postepowania, zainteresowania, plany zyciowe
itp. To wlasnie grupa réwiesnikéw uczy realizacji wspdlnych celéw, wiernosci
idealom, wzbudza poczucie wartosci. Wynika z tego, ze relacje spoleczne w gru-
pie ,Ja” -,My” oraz réznicowanie ,Ja”- ,Inni” stanowiag podstawy formowania sie
u dorastajacych tozsamosci indywidualnej (Jarymowicz, tamze, s. 123). Przynale-
zno$¢ miodych ludzi do grupy pozwala otrzymac informacje zwrotne na temat
wlasnej osoby, w tym atrakcyjnosci wynikajacej z posiadanych kompetencii.
Dzieki temu dorastajacy moga skonfrontowac opinie o sobie z tym, jak widza ich
inni (Brzezinska, Appelt, Ziétkowska, 2008, s. 242). Adolescenci majg wzmozone
potrzeby afiliacyjne oraz przejawiaja tendencje do zachowan, ktérymi mozna za-
imponowac grupie, a przez to uzyskac akceptacje. Ponizszy przyklad wypowie-
dzi $wiadczy o tym, Zze grupa réwie$nikéw stanowi dla niepetlnosprawnego ucz-
nia zwierciadlo spoleczne, w ktérym odbija si¢ jego poczucie kompetencji
warunkujace akceptacje oraz relacje spoleczne: Moge si¢ poszczycic Il miejscem
w wojewddzkim konkursie matematycznym. Bralem w nim udzial razem z moimi réwies-
nikami. Zadnych udogodnieri zwigzanych z mojg niepetnosprawnoscig (...) poza nizszym
stolikiem. Pamigtam jak rzucatem kumplom sciggi. Z rozwigzaniem zada#i nie bylo proble-
mdw, gdyz matematyka byla moim konikiem.

Dla adolescentéw wyjatkowo bolesne jest funkcjonowanie poza grupa. Z ba-
dafn wynika, ze niepelnosprawni uczniowie nie zajmuja wysokich pozycji
spotecznych w grupie. Swiadczy to o ich malej atrakcyjnosci dla réwiesnikéw.
Duzy odsetek niepetnosprawnych wychowankéw to uczniowie izolowani i od-
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rzucani (zob. Nowicka, 2001, s. 127-130; Rudek, 2006, s. 135-162; 2006; Baranie-
wicz, 2007, s. 555-560). Pozycje niepelnosprawnego ucznia w klasie warunkuje
wiele czynnikéw, m.in. mozliwoséci wplywu na innych poprzez okreélona role
w grupie, stopien, w ktérym uczen jest lubiany lub nielubiany przez kolegow,
umiejetnosci interpersonalne, podporzadkowanie si¢ obowiazujagcym normom,
uzdolnienia intelektualne oraz postepy w nauce, czy wyglad zewnetrzny (przyje-
mny lub nieprzyjemny), por. Janowski, tamze, s. 57; Obuchowska, 1996, s. 129.
U dorastajacych mozna zaobserwowaé¢ wzrost tendencji do dystansowania sie
wobec uczniéw w jakis sposéb ,innych”, co wiaze sie z procesami spostrzegania
i kategoryzacji spolecznej. Jesli nietolerancja wychowankéw na odmiennos¢ be-
dzie czasowa, to moze mie¢ charakter rozwojowy i sprzyja¢ poczuciu odrebnosci
oraz formowaniu sie tozsamosci spolecznej. Jesli natomiast bedzie miata charakter
trwaly, to moze prowadzi¢ do wzrostu nietolerancji wobec kazdego ,innego” oraz
praktyk dyskryminacyjnych (por. Bardziejewska, tamze, s. 360). Kolejna wypo-
wiedz $wiadczy o tym, ze nastolatka na skutek wykluczenia nie dostrzegala celow
wspolnych z grupa i nie traktowata rowiesnikéw z klasy jako grupy odniesienia.
Oto przykiad: Dzieci odkgd pamigtam mnie nie lubity. Bytam klasowq niedojdg, popy-
chadtem. Przerwy spedzatam sama. Moje ulubione miejsce, w ktérym czutam sig bezpiecz-
na, to murek, zaraz przy klasie. Dziert w dzieti siadatam pod tym murkiem i sobie cos spie-
watam. Mialam spokdj, na ktorym mi zalezalo. W dniu, kiedy oficjalnie otrzymatam
Swiadectwo ukoriczenia szkoty, bylam najszczesliwszym dzieckiem na swiecie. Cieszytam
sig, ze nie bedg musiala wiecej spotykac dziewczyn-gwiazd, dla ktérych bytam nikim (...),
dla niektdrych ,panng z glowg w chmurach” (uczennica z epilepsja).

Bywa, ze niepelnosprawni uczniowie na skutek zlej realizacji nauczania indy-
widualnego sa pozbawieni mozliwosci gromadzenia do$wiadczen spotecznych w
grupie. Ponizsza wypowiedZ $wiadczy o tym, ze badana osoba jest Swiadoma
bezpowrotnej utraty doswiadczen zwigzanych z funkcjonowaniem w klasie szko-
Inej i grupie réwiesnikow: Mysle, ze popetnilam blgd, godzgc si¢ na nauczanie indy-
widualne w domu. Mam przez to wgskie grono przyjaciol. Mogtam wybrac nauke w domu.
Z poczgtku byto mi nawet na rekg. Z tego powodu, ze kiedy uczeszczatam do szkoty podsta-
wowej, to wyraznie czutam, ze dzieci i nauczyciele si¢ mnie bojg. Mysle, ze gdybym mogta
cofngc czas, to wolatabym sig uczy¢ w budynku szkoly, w klasie, w tawce, tak jak petno-
sprawni. Przeciez ja nawet nie znam o0s6b, ktore ze mng chodzq do klasy (uczennica nie-
pelnosprawna ruchowo).

Grupa rowiesnicza pozwala przejs¢ dorastajagcemu od roli czlonka rodziny do
pozycji obywatela, co wiaze sie z odrzuceniem wyuczonych wzoréw w rodzinie,
np. zwigzanych z przywilejami dziecka. Zdaniem M. Bardziejewskiej (tamze,
s. 361) sposéb funkcjonowania w grupie oraz specyfika rél w niej pelnionych
umozliwia dorastajgcemu opanowanie regul spolecznego funkcjonowania jako
pelnoprawnego obywatela. Oznacza to koniecznoé¢ zachowania sie zgodnego
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z pelniona rolg, np. osoby fagodzacej spory, podejmowania aktywnosci aby zo-
sta¢ liderem grupy, poddawania sie¢ ocenom innych itp. Oto przyklad potwier-
dzajacej te zjawiska wypowiedzi: Ja chetnie angazuje si¢ w rézne rzeczy na takg szerokg
skale. I nie dlatego, ze chcg byc w centrum uwagi, ale cheg pokazac, ze ta moja niepetnospra-
wnosc nie istnieje (uczennica niepetnosprawna ruchowo).

Zakonczenie

Podjeta problematyka pozwala spojrze¢ na grupe rowiesnikéw jako teren
gromadzenia przez niepelnosprawnych adolescentéw doswiadczen spotecznych
zwigzanych z kategoryzacja i uyjmowaniem relacji ,Ja-My—Oni”, ktére stanowia
podstawe formowania sie tozsamosci. Jezeli niepelnosprawni uczniowie beda
spostrzegali réwiesnikow jako grupe odniesienia oraz bedg jej akceptowanymi
czlonkami, to zdobedq do$wiadczenia zwigzane z poczuciem bezpieczenstwa,
akceptacji oraz wspolnoty celéw, wartosci i norm, a takze pelnieniem réznych rdl,
co wigze sie z procesem formowania sie tozsamosci spolecznej i indywidualnej.
Naukowe doniesienia na temat spotecznej integracji pozwalaja wnioskowac, ze
niepelnosprawni uczniowie w okresie dorastania sa narazeni na trudnosci
zwigzane z opanowaniem zadan rozwojowych, dla ktérych istotnym czynnikiem
sa rowiesnicy. Wynika z tego, ze istnieje potrzeba podjecia dalszych badan na te-
mat relacji ,Ja-My—Oni” niepelnosprawnych i petnosprawnych réwiesnikow,
ktére uwzglednia dynamike proceséw grupowych oraz wykrocza poza aspekt
socjometryczny relacji spolecznych.
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Social relations ,I-We-Them” of the disabled adolescents

In the article, the author assumes that the problem of dynamics group processes as well
as the beneficial effect of social interactions for the development of pupils with disabilities
in their subsequent life phases is insufficiently depicted in the area of special pedagogy. In-
stead, it focuses on the context of a school class and peer group relations. The article intro-
duces a different a different look at social relations between disabled children and their
colleagues in inclusive school groups. It aims at showing relevant qualities of a school class
as a small social group which, in consequence, allows the formulation of social relations and
the “I-We-Them” categorization. That gives the basis for forming identity of a growing per-
son. The accent is strongly on the meaning of relations with peers for adolescent individu-
als with disability.
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Praca nad samokontrola emocjonalng oséb
z lekka niepelnosprawnoscia intelektualna

Wprowadzenie. O autorewalidacji na poziomie emocjonalnym

Autorewalidacja, ktéra traktowa¢ mozna jako droge do osiagniecia autonomii
0s0b z niepelnosprawnoscia (Kosakowski, 2003), jest procesem przebiegajacym
na trzech poziomach: swiadomosciowym (dotyczacym budowy koncepcji same-
go siebie), behawioralnym (odnoszacym sie przede wszystkim do ksztaltowania
prospotecznych zachowan) oraz emocjonalnym (Obuchowska, 1991). Niniejsze
opracowanie dotyczy ostatniego z wyréznionych poziomoéw.

Emocje w duzym stopniu decyduja o zyciu czlowieka. ,Kazda emocja — pisze
D. Goleman (1997, s. 24) — daje nam szczegodlna, inng od pozostatych gotowos¢ do
dziatania, kazda popycha nas w kierunku zachowan, ktére okazaly sie skuteczne
w okreslonych, powtarzajacych sie sytuacjach, kiedy ludzie musieli sprosta¢ wy-
zwaniom, jakie rzucalo im zycie”. I. Obuchowska (tamze, s. 48) uznaje wlaczenie
pozytywnych emocji w proces autorewalidacji za podstawowy warunek jej sku-
tecznosci, poniewaz prowadza one do dltugotrwatej fizycznej i psychicznej mobi-
lizacji.

Powstale u dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualna zaburzenia emocjo-
nalne dotycza réznych zakreséw. R. Koscielak (1989, s. 53) zalicza do nich: stany
podwyzszonego nastroju (euforia, sklonnosci maniakalne, zartowanie, lepkos¢
uczuciowa), stany obnizonego nastroju (depresja, apatia, melancholia, smutek,
agresja), nieumotywowane wahania nastroju, rozhamowanie psychoruchowe,
pobudzenie ruchowe oraz nieadekwatne do bodZca reakcje ochronne i obronne.
Analiza badan pozwolila ]. Kostrzewskiemu (1981, s. 117) na stwierdzenie, Ze osoby
z lekka niepelnosprawnoscia intelektualng czesciej, w poréwnaniu z jednostkami
o prawidlowym rozwoju, charakteryzuja sie takimi cechami, jak: niestalo$¢ emocjo-
nalna, impulsywnos¢, agresywnos¢, niepokéj, niedomoga w zakresie mechaniz-
moéw kontroli, gorsza samokontrola. Do podobnych wnioskéw dochodzi I. Obu-
chowska (tamze, s. 226), ktéra zaznacza, ze jezeli osoby z niepelnosprawnoscia
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intelektualng wyrézniajq sie¢ pod pewnymi wzgledami, to sa to gtéwnie: labilnos¢
emocjonalna i staba kontrola nad afektami, co prowadzi¢ moze do wybuchéw
zlosci i zachowan agresywnych. Szybciej takze niz u dzieci zdrowych wystepuje
zniechecenie i rezygnacja, polaczone z placzliwoscia, biernos¢, zahamowanie,
niepewnos¢ i lekliwosé.

Tymczasem, jak pokazuje analiza literatury, pozytywna postawa wobec wlas-
nej rewalidacji pozwala na fatwiejsze pokonywanie stanéw negatywnych emocji,
czyniac z nich krétkotrwate przeszkody do pokonania. Ma to podstawowe zna-
czenie m.in. dla procesu nauczania osob z niepelnosprawnoscia intelektualna, jak
pokazuja bowiem wyniki badan K. Obuchowskiego (za Obuchowska, tamze, s. 49)
istnieje zwigzek pomiedzy poziomem przyswajania informacji a stanem emocjo-
nalnym'. Przy negatywnych emocjach (np. lek, wstyd) informacje przepracowy-
wane sa przez jednostke na poziomie konkretnym i polikonkretnym, z kolei po-
zytywne stany emocjonalne pozwalaja na funkcjonowanie informacyjne na
poziomie wyzszym, hierarchicznym®. W procesie autorewalidacji przepracowa-
nie wlasnej sytuacji na poziomie hierarchicznym, zdaniem Obuchowskiej, sprzyja
oderwaniu sie od konkretéw sytuacyjnych, ujawnieniu siebie w dalszej perspekty-
wie czasowej, rozwinieciu koncepcji samego siebie. Pozytywne nastawienie emo-
cjonalne czyni wiec proces autorewalidacji prospektywnym. Znaczenie pozytyw-
nych emocji dla autorewalidacji jednostki autorka dostrzega réwniez w perspek-
tywie chwili obecnej i, cho¢ zauwaza réwniez role negatywnych emocji w krétko-
trwalej rewalidacji, a takze w procesie stawania sie dojrzalszym?®, przekonuije, ze
w oddzialywaniu rewalidacyjnym powinno ono koncentrowac sie na ksztaltowa-
niu nastawienia pozytywnego.

! K. Obuchowski (1966, s. 190) duza wage przy ograniczeniach zdolnosci poznawczych przyklada do

rozwoju mechanizméw dynamizujacych zaspokajanie potrzeby poznawczej, ktéra aktualizujac sig
w okreslonych napigciach, zapewnia jednostce wykonanie czynnosci eksploracyjnych.

Warto w tym miejscu przytoczy¢ tzw. teorie motywacyjna, ktéra stosowaé mozna w analizowaniu
rozwoju zdolnoéci uczenia sig 0sob z niepelnosprawnoscia intelektualng. Zaklada ona, iz przyczy-
na ich trudnosci w tym zakresie tkwi w zaburzeniach motywacji. Osoby z niepelnosprawnoscig in-
telektualng w sytuacji zadaniowej prezentuja postawe unikowa, majaca na celu unikniecie porazki.
Orientacja ta dominuje nad oczekiwaniem sukcesu i zakldca proces uczenia sig (por. J. Kirenko, M.
Parchomiuk, 2006, s. 25; . Kirenko, 2006, s. 56).

W przypadku 0s6b niepelnosprawnych intelektualnie zwraca si¢ réwniez szczegélng uwage na ko-
nieczno$¢ stworzenia im takich warunkéw pracy w procesie poznawania $wiata jak: jasne ukazy-
wanie zwiazkOw, umozliwienie poznawania polisensorycznego, ograniczanie materiatu,
zwalnianie tempa pracy, stopniowanie trudnosci oraz wiazanie zdobytych wiadomosci z praca pra-
ktyczna (por. M. Grzegorzewska, 1966, s. 88).

Rola negatywnych emodji, takich jak przygnebienie, depresja, niezadowolenie z siebie, poczucie
wstydu w autentycznym rozwoju osoby dostrzegana jest rowniez przez K. Dabrowskiego (1986)
oraz A. Zywczok (2005).
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1. Badania wlasne — metoda

Przedstawione ponizej rezultaty badan sa efektem szerzej zakrojonych prac
badawczych autorki realizowanych w ramach pracy doktorskiej'. Na jej potrzeby
badaniom poddano 180 uczniéw szkét specjalnych z orzeczeniem o lekkiej nie-
pelnosprawnosci intelektualnej, jak réwniez ich rodzicow (N=180) oraz nauczy-
cieli (N=146). Badani uczniowie uczeszczali do trzech rodzajow szkol: szkoty
podstawowej specjalnej (klasy IV-VI), gimnazjum specjalnego (klasy I-III) oraz
szkoly zawodowej specjalnej (klasy I-III). Na kazdym szczeblu szkolnym liczba
poddanych badaniom respondentéw byla jednakowa (N = 60), w tym 30
chlopcow i 30 dziewczat. W celu zbadania kwestii samokontroli emocjonalnej ba-
danych zastosowano kwestionariusz wywiadu wiasnej konstrukgji.

2. Rezultaty badan - kontrola wlasnych emocji przez osoby
z lekka niepelnosprawnoscia intelektualng (perspektywa
wlasna uczniéw, ich rodzicow i nauczycieli)

Ponizej przedstawione zostang dane dotyczace kontroli emocjonalnej przez
uczniow z lekka niepelnosprawnoscia intelektualng oraz ich pracy nad samokon-
trola zebrane od samych uczniéw, a takze ich rodzicéw i nauczycieli. Material ilo-
Sciowy odnoszacy sie do oceny samokontroli emocjonalnej z perspektywy bada-
nych uczniéw szkoét specjalnych prezentuje tablica 1.

Tablica 1. Ocena wtlasnej kontroli emocjonalnej a rodzaj szkoly

Szkola - . Szkola .
Gimnazjum Ogotem
Ocena podstawowa zawodowa
N % N % N % N %
Wysoka 11 18,3 23 38,3 22 36,7 56 31,1
Raczej wysoka 12 20,0 2 3,3 5 83 19 10,6
Raczej niska 3 5,0 2 3,3 1 1,7 6 3,3
Niska 34 56,7 33 55,0 32 53,3 99 55,0
Ogodlem 60 100,0 60 100,0 60 100,0 180 100,0

Zrédto: badania wlasne.

Dane wskazuja na duze zr6znicowanie w ocenie emocjonalnej kontroli wsréd
badanych. Wiekszo§¢ uczniéw przyznala, ze nie potrafi (55%) lub raczej nie potra-

t K Cwirynkalo (2009), Srodowisko szkoly a spoleczne funkcjonowanie ucznicw z lekkg niepetnosprawnosciy
intelektualng, Olsztyn (niepublikowana praca doktorska).
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fi (3,3%) kontrolowa¢ swoich emodji (placzu, ztosci itp.), np. Szybko si¢ denerwuje
i placze, Robert, k1. IV SP, Bo czasami si¢ denerwuje, jak si¢ ze mnie na podwdrku smiejg,
Marcin, kl. VISP, Nie potrafi¢ dogadac si¢ z mamg, Monika, kl. VISP, Czasem zbyt szyb-
ko si¢ denerwuje, Ewa, kl. I G. Pozostali ocenili swa kontrole emocjonalna wysoko
(31,1%) i raczej wysoko (10,6%). Réznice pomiedzy uczniami poszczegélnych ro-
dzajow szkol nie sa bardzo wysokie, cho¢ na poziomie istotnosci statystycznej
(x*=14, 126, p=0,028, r=0,206, p=0,006).

Zaskakuje, ze tak duza grupa os6b przyznaje, ze ma problemy w swej emocjo-
nalnej kontroli. Brak samokontroli czesto jest barierag we wspéizyciu z innymi lu-
dzmi w spolecznosci. Nalezaloby zastanowic sie nad $rodkami minimalizujgcymi
te trudnosci i powodowane nimi spotecznie nieakceptowane zachowania. Anali-
za literatury pokazuje, ze w przypadku oséb z lekka niepelnosprawnoscia intele-
ktualng wykorzystywane sa najczesciej dwa sposoby: terapia behawioralna i/ lub
leczenie farmakologiczne, przy czym preferuje si¢ sposéb pierwszy (Didden i in.
2006). Warto jednak zwrdci¢ uwage takze na inne metody nauki samokontroli.
Jako przyklad mozna tu podaé¢ uwienczony sukcesem eksperyment (jego uczest-
nikiem byta dorosta osoba z niepelnosprawnoscia intelektualna) z wykorzysta-
niem medytacji (Singh i in., 2003).

Aby szerzej przyjrzec sie temu zagadnieniu, badanych uczniéw zapytano, czy
iw jakisposéb pracujg nad swoimi emocjami. Odpowiedzi zawarte sa w tablicy 2.

Tablica 2. Praca uczniéw nad swoimi emocjami

Kategorie |Szkola podstawowa Gimnazjum Szkola zawodowa Ogloem
zmiennej
(kontrola K M K M K M K M

emocdji przez
ezniow) | N | % [N | % |N | % |N|%|N|%|N|%| N % N|%

Tak 19 [63,3| 10 |33,3| 15 |50,0| 18 |60,0| 14 |46,7| 18 |60,0| 48 |53,3| 46 |51,7
Nie 10 [33,3| 17 |56,7| 15 |50,0| 11 |36,7| 16 |53,3| 12 [40,0| 41 |45,6| 40 44,9
Trudno

o 1133 2|67 0]00 1|33 0|00 0|00 1| L1| 3|33
powiedzie¢

Brak danych| 0 |00| 1| 33| 0] 00 0| 00 0| 00| 0] 00 0|00 1|11

Zr6dto: badania wlasne.

Analiza materialu empirycznego wskazuje, ze wiekszo$¢ uczniow (94 osoby,
co stanowi 52,2%) stwierdzila, Ze pracuje nad wlasna kontrola emocjonalna. Praca
ta polega na staraniu sig, aby by¢ spokojnym, cierpliwym (np. Staram si¢ by¢ spokoj-
ny, Adam, kl. V SP, Staram si¢ zachowywac spokojnie, Edyta, kl. VI SP, Staram si¢ byc¢
cierpliwy, Sylwek, kl. I G), opanowanym (np. Staram si¢ nie denerwowac, Elwira, kL
IV SP), nie plaka¢ (np. Staram si¢ nie plakac, Damian, kl. V SP), stucha¢ rodzicéw



Praca nad samokontrolg emocjonalng oséb z lekkg niepetnosprawnoscig intelektualng 55

(np. Probuje robic to, co mi méwig rodzice, Gosia, kl. V SP), unikaniu wybuchéw emo-
¢jiitowarzyszacych im nieodpowiednich reakcji (np. Za gtosno si¢ smieje i staram sig
tak nie robic, Ala, k1. IV SP, Nie rzucam si¢ na drugg osobe jak kiedys, Lukasz, kl. I G,
Staram sig nie przeklinac jak cos mnie zdenerwuje, Damian, kl. IIl G, Staram si¢ nie dener-
wowac i unikam konfliktow, Gosia, kl. Il G, Staram si¢ tak duzo nie krzycze¢ na niekto-
rych, ale nie udaje mi si¢ to, Ewa, kl. Il G, Prébuje si¢ hamowac, powstrzymywac agresje
stowngq i fizyczng, Witek, kl. I SZ, Wychodzg albo nie rozmawiam z tq osobg, Mateusz,
K1.15Z, Odwracam si¢ w drugq strong, Kasia, kl. Il SZ). Ciekawe sa niektore ze sposo-
boéw, ktére wykorzystuja uczniowie w celu kontroli emocjonalnej. I tak, poza wspo-
mnianym wyzej unikaniem bodZcéw wywolujacych przykre reakcje, wymienic
mozna: liczenie (np. Jesli jestem zty licze do 10, Krzysiek, kl. III G), wyciszanie, np.
przy muzyce, czytaniu ksiazek (np. Przy czytaniu ksigzek, Magda, kl. V SP, Gram na
keyboardzie, Bartosz, kl. 1 SZ, Relaksuje sig, stucham muzyki, Daniel, kl. 1 SZ), aktywne
formy spedzania czasu (np. Idg si¢ wyzyc na sitownie, gdy jestem zty, Szymon, kl. 1SZ,
Prébuje sie czyms zainteresowad, Mirek, kl. I SZ), rozmowy z dorostymi (np. Rozma-
wiam z rodzicami i wiem, co dobre, a co zte, Mariusz, kl. VI SP, Przez rozmowg z wycho-
wawcy, Aneta, kl. I SZ), zgniatanie papierkéw (np. Zgniatam papierki jak si¢ stresuje,
Asia, kl. I G), przemyélenie stresujacych spraw w spokoju (np. Siedz¢ w pokoju i zasta-
nawiam sig, Beata, k1. I G, Staram si¢ uspokoic, wyciszyc, przemyslec, Wioleta, k1. Il G).

Blisko potowa (81 o0s6b, czyli 45%) jest zdania, ze nad kontrolg emocjonalna
nie pracuje. Uczniowie ci albo sa zdania, ze nie muszg pracowac nad kontrola
emocji, gdyz dobrze sobie z tym radza (np. Kontroluje swoje emocje w razie potrzeby,
Agnieszka, kl. VI SP, Nie mam z tym problemu, Marlena, kl. I G), albo wciaz zauwa-
Zajg problemy w zakresie panowania nad emocjami u siebie i nie potrafig sobie
z tym poradzi¢ (np. To jest trudne, Robert, kl. IV SP, Z kontrolowaniem emocji jeszcze
mam problemy, Edyta, kl. III G).

Roéznice w zakresie pracy nad wlasnymi emocjami nie uzyskaly poziomu isto-
tnodci statystycznej. Poziom taki zostal z kolei osiggniety przy réznicach pomie-
dzy uczniami poszczegdlnych szczebli szkolnych (¥*=14,126, p=0,028; r=0,206,
p=0,006).

Uczniowie zostali réwniez zapytani, czy chcieliby si¢ zmieni¢ oraz czy robia
co$, zeby sie zmienié. Dane liczbowe zawiera tablica 3.

Dane empiryczne zawarte w tablicy 3 pokazuja, ze stosunkowo niewielu ucz-
niéw wyraza (10,6%) lub raczej wyraza (25,0%) che¢ zmiany samego siebie. Cheé
zmiany siebie dotyczy réznych aspektow, np. nauki, umiejetnosci (np. Cheg dobrze
si¢ uczyc, zeby sig lepiej uczyc, Sylwek, kl. VI SP, Chciatbym lepiej si¢ uczyc, bo rodzice
byliby zadowoleni, gdybym lepiej si¢ uczyt, Damian, kl. V SP, Chciatbym tadnie mowic, bo
mi dokuczajg, Artur, kl. V SP, Zeby dobrze biega¢, Dorota, kl. IV SP, Chciatbym by¢
mqdrzejsza, Renata, kl. VI SP, Dobrze umie¢ z matematyki, Ewa, kl. I SZ, Nauczyc sig
tariczyc — bo inni fajnie tariczg, Agnieszka, kl. Il SZ), wygladu (np. Piegi na nosie, bo sq
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brzydkie, Krystian, kl. V SP, Nie nosic¢ okulardw, bo nie lubig, Jarek, kl. VISP, Chciatbym
tadniej wyglgdac, bo chcg sig podobac dziewczynom, Milosz, kl. V SP, Wyglgd — zeby
schudngc, Ola, kl. VISP, Wyglgd — jestem za gruby i nic mi nie wychodzi, Mateusz, kl. 11
G, Wzrost — cheg by¢ wysoki, Milosz, kl. 1 G, Miec¢ wigksze migsnie, Kuba, kl. II G,
Wyglgd — poniewaz jestem brzydka, Jola, kl. I SZ), zachowania i kontroli emocji (np.
Nie plakac tak czgsto, bo nie chcg, Robert, k1. IV SP, Zachowanie, bo czasami jestem nerwo-
wy, Kuba, K1. VI SP, Zeby byc milym, Marek, k1. V SP, Mniej si¢ zloscic, bo czesto mam
wybuchy zlosci, Monika, kl. VISP, Cierpliwos¢ — bo szybko si¢ denerwujg, Darek, k1. I G,
Nerwy — bo ludzie si¢ na mnie obrazajg, Ewa, Kl. II G, Wulgarne zachowanie — bo wtedy
kogos krzywdzg¢, Mateusz, kl. 1 SZ, Charakter — bo jestem wybuchowa i naiwna, Milena,
K1. 15Z, Charakter, zachowanie — zebym byta rozsgdna, odpowiedzialna, Aneta, kl. I SZ),
zdrowia (np. Chciatbym by¢ zdrowy, Mariusz, Kl. VISP, Lepiej chodzic— bo mam proble-
my z nogami, Bartosz, k1 V SP, Zebym nie miala padaczki, bo si¢ boje, Zosia, k1. VI SP,
Chyba, ze to, zebym byt zdrowy, bo mogtbym wszystko robic, Piotr, k1. I SZ), niektérych
cech charakteru, jak np. nieSmialosci, lenistwa, pogody ducha (np. Chciatabym by¢
bardziej odwazna i mniej sig bac — bo odwazni ludzie mogq wigcej osiggngc, Marlena, kl. 11
G, Zeby nie chodzi¢ smutna — bo chee by¢ pogodna i usmiechnieta, Beata, kl. 1 G, Bym
chciata byc fajniejsza — bo jestem mniej fajniejsza, Sandra, kl. 1 G, Wyzbyc¢ si¢ niesmiatosci
— zeby miec wigcej przyjaciol, Grzesiek, kl. I SZ).

Tablica 3. Che¢ zmiany siebie oraz praca nad wlasng zmiang w opinii uczniéw a rodzaj szkoty

; Szkola Gimnazjum Szkola Ogotem
Zmienne Kategorie podstawowa ] zawodowa &
zmiennych
N % N % N % N %
Cheé zmiany siebie |Tak 3 5,0 8 13,3 8 13,3 19 10,6
(odpowiedzi -
na pytanie: Raczej tak 17 | 283 | 17 | 283 | 11 | 183 | 45 | 250
Czy chcialby$ .
sie zmienic?) 3;‘116‘33“0 powle- oy 1400 | 13 | 21,7 | 15 | 250 | 52 | 289
Raczej nie 14 23,3 13 21,7 15 25,0 42 233
Nie 2 3,3 9 15,0 11 18,3 22 12,2
Ogolem 60 100,0 60 100,0 60 100,0 | 180 | 100,0
Praca nad Tak 5 8,3 10 16,7 9 15,0 24 13,3
zmiang siebie ;
(odpowiedzi Czasami 17 28,3 16 26,7 14 233 47 26,1
na pytanie: Raczej nie 31 | 51,7 | 28 | 467 | 25 | 41,7 | 84 | 467
Czy robisz cos,
zeby sig zmieni¢?) | Nie 7 117 6 | 100 | 12 | 200 | 25 | 139
Ogoétem 60 100,0 60 100,0 60 100,0 | 180 | 100,0

Zrodto: badania wlasne.
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28,9% badanych nie wie, czy chcialoby sie zmieni¢. Z reguly nie potrafig oni
wymieni¢ konkretnej cechy w sobie, ktéra im sie nie podoba i ktéra mozna byloby
zmienic.

Pozostali twierdza, ze nie chcieliby (13,9%) lub raczej nie chcieliby (23,3%) sie
zmienié. Uczniowie ci méwia czesto o swoich pozytywnych cechach, umiejetno-
Sciach (np. Dobrze si¢ uczg, Darek, kl. III G, Ja mysle, ze moje zachowanie jest spokojne,
Sylwia, kl. I SZ) oraz stwierdzaja, ze akceptuja siebie takimi, jakimi sa i nie widza
potrzeby zmian (np. Lubig siebie takg, jakq jestem, Martyna, k1. IIl G, Niech jestem taka,
jaka jestem, Ania, kl. 1 SZ). Warto doda¢, ze uczniowie zapytani, czego nie chcieliby
w sobie zmienia¢, najczesciej wymieniali: wszystko (np. Nic nie chcg zmieniac —
Jestem, jaka jestem i nic mnie nie zmieni, Beata, kl. Il SZ), poczucie humoru (np. Tego, ze
jestem caly czas usmiechnigta — bo jest wesolo, Patrycja, kl. II G), kolezefisko$¢, uczyn-
nos¢ (np. Tego, Ze jestem mila, kolezeriska i uczynna — bo to sq dobre cechy i dlatego jestem
lubiana, Marlena, kl. I G), zachowanie (np. Mojego zachowania wobec innych 0séb — bo
staram si¢ zachowywac kulturalnie, Darek, kl. Il SZ), zainteresowania, ale takze inteligen-
¢ja (np. Nie chciatbym zmieniac talentu do nauki, bo dobrze si¢ ucze, Radek, kl. VI SP).

Stosunkowo niska che¢ zmiany samego siebie wplynela na to, ze niezbyt wie-
lu uczniéw pracuje nad tym, zeby dokonac¢ w sobie jakie§ zmiany (13,3% - tak,
26,1% — czasami). Uczniowie prébujacy sie zmieni¢ staraja sie wykonywac rzeczy
adekwatnie do dostrzeganych u siebie probleméw. Dla przykiadu osoby, ktére
maja problemy z nauka, wiecej sie ucza (np. uczg si¢ w domu, licz¢ zadania, Stas, k1.1
SZ). Ci, ktérzy maja problemy z zachowaniem, staraja sie by¢ milsi, postuszni, po-
mocni (np. Stucham sig rodzicéw i pani nauczycielki, Gosia, kl. V SP, Pomagam swojej
mamie w robieniu zakupdw, Daniel, k1. I G, Staram si¢ nie przeklina¢, Mateusz, kl. I1 G,
Wyciszam sig, stucham muzyki, Wioleta, kl. IIl G). Osoby, ktére nie akceptuja
(w pelni) swojego wygladu, prébuja go poprawic (np. Chodz¢ z mamg do fryzjera,
jestem czysty, mam fajne ciuchy, Mitosz, k1. V SP, Cwicze i pije mleko, bo chee schudng,
Ola, kl. VI SP, Duzo cwiczg na sitowni, Mirek, kl. II SZ).

Pozostali uczniowie twierdza, ze nie pracuja (13,9%) lub raczej nie pracuja
(46,7 %) nad tym, zeby sie zmieni¢. Warto zwrdci¢ uwage, ze wérdd tych oséb sa ta-
kze te, ktére dostrzegaja w sobie pewne wady, ale nie podejmuja wysitku, aby ich
sie pozby¢, np. Pyskujg i robig, co cheg, Renata, kl. 1 SZ. Zdecydowana wiekszos¢ jed-
nak nie widzi potrzeby zmian, gdyz sie akceptuje.

Nie stwierdzono statystycznie istotnych réznic pomiedzy uczniami poszcze-
gblnych szczebli szkolnych w zakresie checi do zmiany siebie oraz praca nad
zmiana siebie.

Kolejna grupa poddang badaniom byli nauczyciele uczniéw z lekka niepetno-
sprawnoécig intelektualna. Warto przy tym podkresli¢, iz tradycyjna rola nauczy-
cieli, ktéra polegala na przekazywaniu wiedzy i kontrolowaniu uczniéw oraz
gwarantowala mu dominujgca pozycje w procesie nauczania przeszla juz do
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historii. Obecnie nauczyciel jest osobg wspierajaca aktywnosé edukacyjna ucz-
niéw i ma za zadanie wystepowanie w roli:

— osoby organizujacej proces uczenia sie, badajacej potrzeby, zainteresowania,
mozliwosci swoich uczniow;

— osoby integrujacej potrzeby uczniéw z wymaganiami wybranego lub stworzo-
nego przez siebie programu;,

— osoby kreujacej warunki do uczenia sig, odkrywania, dzialania, wspdtpracy w
grupie, osoby uczestniczacej w wymianie emocjonalnej zachodzacej pomiedzy
nim a uczniem, nim a grupa;

— opiekuna, przy pomocy ktérego uczniowie moga uczy¢ sie aktywnie i samo-
dzielnie (Rau, Zietkiewicz 2000, s. 7-8).

Oceng samokontroli wlasnego zachowania przez uczniéw z lekka niepeino-

sprawnoscia intelektualng z punktu widzenia ich nauczycieli przedstawia tabela 4.

Tablica 4. Samokontrola zachowania uczniéw z lekka niepelnosprawnoscia intelektualna
z perspektywy ich nauczycieli

Kontrola wlasnego zachowania .
.S Kontrola wlasnego zachowania
i przez uczni6w z lekka rzez badanych uczniéw
Ocena stownie niepetnosprawnoscia w ogole P y
N % N %
Wysoka 1 0,7 27 15,0
Raczej wysoka 87 59,6 112 62,2
Trudno powiedzie¢ 19 13,0 12 6,7
Raczej niska 37 25,3 29 16,1
Niska 2 14 0 0,0
Ogotem 146 100,0 180 100,0

Zr6dto: badania wiasne.

Na tablicy 4 zaprezentowano dokonana przez nauczycieli ocene samokontroli
zachowania przez uczniow z lekka niepelnosprawnoscia intelektualng w ogdle
(aby nie powtarzaé opinii tych samych nauczycieli Iaczna liczba wynikéw wy-
niosla tu 146) oraz u badanych uczniéw (laczna liczba wynikéw — 180, czyli réwna
liczbie badanych uczniéw). Dane wskazujg, iz wiekszo$¢ nauczycieli wysoko oce-
nia kontrole wlasnego zachowania przez uczniéw z niepetnosprawnoscia intele-
ktualna. Odnosi sie to zaréwno do oceny kontroli zachowania przez wszystkie
osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng, jak i badanej grupy uczniéow (cho¢ ta
ocena okazala sie jeszcze wyzsza). Blisko 2/3 nauczycieli raczej wysoko ocenito
samokontrole zachowania uczniéw z lekka niepelnosprawnoscia intelektualng w
ogoble. W odniesieniu do badanych uczniéw wynik ten wyniéstt ponad 77,2%.
Warto jednak zauwazy¢, ze ponad 1/4 nauczycieli raczej nisko lub nisko ocenila
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kontrole zachowania przez uczniéw z niepelnosprawnoscia intelektualng w ogoéle
(w przypadku badanych uczniéw — nauczyciele okreslili 16,1% z nich jako osoby
o raczej stabej samokontroli). Swiadczy¢ to moze o tym, ze nauczyciele nierzadko
sa $swiadkami r6znego rodzaju zaburzen zachowania obserwowanych u uczniéw
wynikajacych z ich (raczej) stabej samokontroli.

Badanych nauczycieli szkoét specjalnych zapytano réwniez, jak oceniaja cheé
swoich uczniéw do pracy nad sobg (tablica 5).

Tabela 5. Che¢ do pracy nad soba uczniéw z lekka niepetnosprawnoscia intelektualna
w opinii nauczycieli

Che¢ do pracy nad soba uczniéw Che¢ do pracy nad soba

Ocena stownie z lekka niepelnosprawnoscia w ogodle badanych uczniéw

N % N %

Zdecydowanie wysoka 0 0,0 8 44
Wysoka 26 14,4 79 439
Trudno powiedzie¢ 60 33,3 52 28,9
Raczej niska 55 30,6 39 21,7

Niska 5 2,8 2 1,1
Ogolem 146 100,0 180 100,0

Zrédto: badania wlasne.

Analiza materialu empirycznego wskazuje na zréznicowanga ocene checi ucz-
niéw do pracy nad sobg w opinii nauczycieli. Wyniki nie napawaja optymizmem.
Wskaza¢ jednak mozna na stosunkowo wyzsza ocene tej checi u badanych ucz-
niéw (w poréwnaniu do oceny u wszystkich uczniéw z lekka niepetlnosprawno-
Scig intelektualng). Blisko polowa ocen odnoszacych sie do badanych uczniéw
byta wysoka (43,9%) i bardzo wysoka (4,4%). W 28,9% przypadkow ocene te trud-
no bylo nauczycielom jednoznacznie okreéli¢. Z kolei nisko i raczej nisko che¢ ba-
danych uczniéw do pracy oceniono odpowiedniow 1,1% iw 21,7% przypadkéw.

Ostatnia poddana badaniom grupa byli rodzice uczniéw z lekka niepelno-
sprawnoécig intelektualng. Rodzicéw, podobnie jak nauczycieli, zapytano o oce-
ne checi, a takze potrzebe pracy badanych dzieci w sferze nauki, zachowania
i emocji. Rezultaty zawiera tablica 6.

Zdecydowana wiekszo$¢ badanych rodzicow ocenia zachowanie swoich
dzieci jako dobre (65,0%) i bardzo dobre (16,7%). Zaledwie okolo 15% responden-
tow ocenilo zachowanie swych dzieci jako trudne jednoznacznie do okreslenia
(12,8%), dostrzegajac i plusy, i minusy w postepowaniu badanych uczniéw lub
jako raczej zle (3,3%). Zwraca uwage, ze ocena ta jest wysoka. Rodzice, okreslajac
pozytywnie zachowanie swoich dzieci, stwierdzali czesto, ze nie sprawiajg one
(wiekszych) klopotéw (np. Nie sprawia duzych klopotéw, Nie przeklina), posiadaja
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takie pozytywne cechy, jak: postuszenstwo, spokdj, wrazliwos¢, grzecznosc,
uczynnos¢, pogodnosé, madrosé, uprzejmosé, kulturalnosé, kolezeniskosé, pokora,
a takze pomagaja im, ucza sie itp. Wynika to, ich zdaniem, z dobrego wychowa-
nia, stosowanych srodkéw wychowawczych, atmosfery w domu (np. Wplywa na to
wlasciwe wychowanie i kontrola, Czgsto z nim rozmawiamy o postgpowaniu ludzi w ogdle

Tablica 6. Potrzeba i che¢ uczniéw do pracy w opinii rodzicéw

Zmienne Kategorie zmiennych N %
Ocena zachowania Bardzo dobre 30 16,7
Dobre 117 65,0
Trudno powiedzie¢ 23 12,8
Raczej zle 33
Bardzo zle 0,0
Brak danych 2,2
Razem 180 100,0
Potrzeba nauki (odpowiedzi na pytanie: Tak 118 65,6
Czy Panstwa dziecko powinno wiecej Trudno powiedzie¢ 7 39
sig uczy¢?) !
Nie 50 27,8
Brak danych 5 2,8
Razem 180 100,0
Potrzeba pracy nad poprawa zachowania | Tak 65 36,1
(odpowiedzi na pytanie: Czy Panstwa Trudno powiedziec 8 45,0
dziecko powinno wigcej pracowac nad :
poprawa swojego zachowania?) Nie 81 156
Brak danych 6 33
Razem 180 100,0
Potrzeba pracy nad kontrolg emocji (odpo- | Tak 73 40,6
wiedzi na pytanie: Czy Panstwa dziecko Trudno powiedziec 3 178
powinno pracowac nad kontrola swoich ’ ’
emocji?) Nie 70 38,9
Brak danych 5 2,8
Razem 180 100,0
Chec¢ uczniéw do pracy nad soba Wysoka 13 72
(odpowiedzi na pytanie: Jak oceniacie Raczej wysoka 58 322
Panstwo che¢ dziecka do pracy nad soba?) ’
Trudno powiedzie¢ 85 47,2
Raczej nisko 17 94
Nisko 1 0,6
Brak danych 6 33
Razem 180 100,0

Zr6dto: badania wiasne.
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i to przynosi efekty, Zalezy to od dyscypliny wyniesionej z domu, Staramy sig tworzyc
przyjazng atmosfere, Zachowanie otaczajgcych jg oséb oraz mitosc, ktorg odczuwa, Bierze
przyktad z rodzicéw oraz swojej wtasnej siostry, W domu mgz trzyma rygor, Spokdj i tole-
rancja w rodzinie, Staramy si¢ miec z nim dobry kontakt. Wie, ze moze zwrdcic si¢ do nas
z kazdym problemem) lub cech dzieci (np. Jest wstydliwy i boi si¢ Zle zachowywaé, Wyni-
ka to z jego charakteru i usposobienia). Co jednak ciekawe, zauwazono, ze niektérzy
rodzice, pomimo, ze (najczesciej w odpowiedziach na inne pytania) wskazywali
na réznego rodzaju problemy u swych dzieci (np. wybuchowosé¢, fatwe wpadanie
w zlos¢, kidtliwosé, porywczosé, agresywne zachowania), ogdlnie oceniajac
zachowanie swych dzieci, okre$lali je dobrze (np. Mimo ograniczonych mozliwosci,
zaburzen emocjonalnych, stara si¢ swoim zachowaniem nie stwarzac problemow wychowa-
wezych, Krzyczy jak sig zdenerwuje, ale 0golnie grzeczna).

Jesli chodzi o rodzicow, ktérym trudno bylo okresli¢ zachowanie dzieci lub zZle
je oceniajacych, to zwracali oni uwage na ré6znego rodzaju problemy wychowaw-
cze (np. Czasami cos chee, czego nie mozemy mu dac, wtedy sig ztosci, Ma czgste zmiany
nastroju, Nie stucha mnie, Jest uparta, a nieraz powinna ustqpic drugiej osobie i byc bar-
dziej wyrozumiala, Jest niepostuszny, ztosliwy, dokucza zwierzgtom, Oszukuje mnie, szyb-
ko sig ztosci, denerwuje). Rodzice ci czasami starali sie usprawiedliwia¢ niewlasciwe
zachowanie swych dzieci, np. To przez dokuczanie i wyzywanie przez kolegow w szkole,
Dzieci nadpobudliwe nie mogq czgsto odpowiadac za swoje zachowanie, Czasem sig bardzo
denerwuje, krzyczy, placze). Warto w tym miejscu nadmieni¢, ze stosunkowo czes-
ciej rodzice dobrze oceniaja zachowanie dziewczat w poréwnaniu do chiopcow,
a biorac pod uwage rodzaj szkoly, najstabiej oceniano zachowanie uczniéw szkot
gimnazjalnych w poréwnaniu do podstawowych i zawodowych (tu zachowanie
oceniono najlepiej). R6znice okazaly sie statystycznie nieistotne, jednakze podob-
ne zaleznosci wystapily w opiniach nauczycieli (tu poziomy statystycznej istotno-
$ci wyniosty 0,003 — zachowanie a pte¢, 0,048 — zachowanie a rodzaj szkoly). Przy
tak dos¢ wysokiej ocenie zachowania badanych uczniéw warto jednak zwrécié
uwage, ze wielu rodzicow zwraca jednak uwage na potrzebe ich pracy nad nauka,
poprawa zachowania oraz kontrolg emocjonalna.

Wiekszos¢ (65,6%) badanych rodzicow uwaza, ze ich dzieci powinny wiecej
czasu poswieci¢ na nauke. Rodzice ci zwracaja uwage na trudnosci swych ucz-
niéw w réznych dziedzinach nauki (np. Ma problemy z czytaniem i rozumieniem
pojec — czesto sig myli, Szczegdlnie w dziedzinie matematyki, bo ma tu problemy, Zle czyta,
liczy, wolno pisze, nie zna si¢ na zegarze), stabe wyniki w nauce (np. Ma zle stopnie),
wystepujace u dzieci deficyty (np. musi poswigcic wigcej czasu na naukg niz réwiesni-
cy, Ma stabg pamigc i powinien jg cwiczyc, Ma problemy sfery poznawczej, Ma obnizong
koncentracje i uwage), brak systematycznosci, obowiazkowosci (np. Nauczyciele
zglaszajg uwagi co do przygotowania Karoliny, Zeby bardziej pracowal, odrabiat lekcje i ch-
cial poswigcic wigcej czasu nauce) oraz przydatnos¢ zdobywania wiedzy w szkole
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(np. Aby zdobywac wiedze i by¢ mgdrym, by w zyciu bylo Izej, co wigze sie z pracg, Zeby
radzit sobie w zyciu, Bo musi skoriczyc szkolg, Poniewaz pomimo jego nizszego poziomu,
powinien zdobywac wigcej wiedzy na réznorodne tematy nauki).

Rodzice, ktérzy wyrazaja watpliwosci lub otwarcie méwig, ze ich dziecko nie
powinno wiecej czasu poswieca¢ na nauke (30,6%), zwracaja uwage, ze badani
juz wystarczajaco duzo sie ucza i osiagaja satysfakcjonujace wyniki (np. Radzi
sobie, jest wzorowym uczniem, Jest zdyscyplinowanym uczniem, Wydaje mi sig, ze i tak
bardzo si¢ stara, Ma dobre stopnie, nauczyciele chwalg dziecko), w szkole specjalnej po-
ziom nauczania jest niski (np. W szkole specjalnej nie ma probleméw z naukg, Uczq sig
w kétko tego samego) lub tez efekty uczenia sie dzieci sa niewielkie, nieadekwatne
do trudu wlozonego w nauke (np. Bardzo trudno jest mu si¢ uczyc, I tak pracuje dos¢
duzo, nie wiem czy wigksza praca cos zmieni, Jest na tyle dobra, na ile moze byc).

Mniej rodzicow (w poréwnaniu do liczby rodzicéw wyrazajacych wieksza
potrzebe nauki swych dzieci) uwaza, ze ich dzieci powinny pracowaé nad po-
prawa swego zachowania (36,1%) i kontrola emocji (40,6%). Rodzice ci wskazuja
na r6znego rodzaju niewlasciwe zachowania (niepostuszenstwo wobec rodzicéw
i — rzadziej — nauczycieli, przeklinanie, picie alkoholu, palenie papieroséw, bicie)
oraz slaba kontrole emocjonalng (wybuchowos¢, gwaltownos¢, ztodliwosé, upér,
krzykliwos¢, placzliwosc) dzieci, np. Nie zawsze zachowuje sig tak, jak trzeba w roz-
nych miejscach, Czasem podnosi gtos na rodzicow, Trochg duzo przeklina, czasami bije sig,
Jest wplywowa i miata wpadki z alkoholem, Trudno jej zapanowac nad emocjami, Czasami
nie zastanawia sig, Ze moze krzywde zrobic komus, Musi stac si¢ lepszym i wyrozumiatym
cztowiekiem, by mie¢ w przyszlosci przyjaciol i znajomych, Ma problemy z mdwieniem
prawdy, oszukuje, Jest niepostuszny, ztosliwy, uparty, Zwrdcenie uwagi w dobrej wierze
odbiera bardzo emocjonalnie, jakby cos niedobrego. Po prostu nie stucha uwaznie, Nieraz
jest niegrzeczna i Zle si¢ zachowuje, Zdarza sig, ze nie docierajg do niego dobre, proste
stowa, Jest wybuchowy i czasem wymusza cos ptaczem, Powinien pozbyc si¢ agresji, Pod-
chodzi bardzo emocjonalnie prawie do wszystkiego — krzyk, placz, ztos¢, W sytuacjach trud-
nych, niespodziewanych postgpuje zbyt gwattownie.

Dos¢ wielu rodzicom trudno bylo jednoznacznie okresli¢, czy istnieje potrze-
ba pracy ich dzieci nad poprawa zachowania (45,0%) i kontrola emocji (17,8%).
Zwracaja oni w wiekszosci uwage zar6wno na pozytywne, jak i negatywne
aspekty zachowania oraz emocjonalnej kontroli swoich dzieci, np. Jest cichy i spo-
kojny, ale czasami ma jakies wybryki. Czeé¢ rodzicéw stara sie usprawiedliwié
niewlasciwe zachowania swoich dzieci, np. To jest typowe dla jego wieku lub tez jest
zdania, ze zachowanie i kontrola emocji ich dzieci sg poréwnywalne lub lepsze
niz u oséb pelnosprawnych, np. Raczej emocje kontroluje, a przeciez nawet czltowiek
zdrowy nie w pelni je kontroluje.

Pozostali respondenci sa zdania, ze nie ma potrzeby, by ich dzieci pracowaly
nad poprawa swego zachowania (15,6%) oraz/ lub kontrola emocjonalna (38,9%).
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Uczniowie ci, zdaniem rodzicéw, nie musza nad ww. aspektami pracowac, gdyz
ich zachowanie jest poprawne i/ lub nie maja probleméw z kontrola emocji. Oto
przyklady ich wypowiedzi: Zachowuje si¢ prawidtowo, rozumie koniecznosc takiego
a nie innego postepowania, Jest grzeczny i dobrze utozony, Jest zdyscyplinowanym dziec-
kiem, Nie ma problemdw wychowawczych, Jej zachowanie jest zawsze w stosunku do wszy-
stkich bardzo dobre, Jest dzieckiem opanowanym, Potrafi kontrolowac to, co chce wyrazic,
Raczej jest spokojny, Jest zréwnowazony, Nie jest wybuchowy ani agresywny. Niektorzy
z tych rodzicow wyrazaja zrozumienie dla nie do konca wiasciwych zachowan
swych dzieci, np. Rozumiemy jej humory.

Podsumowujac powyzsze dane, podkresli¢ mozna, ze pomimo ogélnie wyso-
kiej oceny zachowania swych dzieci, wigkszo$¢ badanych rodzicoéw jest zdania, iz
ich dzieci powinny wiecej sie uczy¢, pracowaé nad poprawa swego zachowania
oraz w wiekszym stopniu kontrolowaé swoje emocje.

Kolejnym punktem zainteresowania uczyniono okreslenie przez rodzicéw
checi do pracy nad soba ich dzieci. 7,2% rodzicéw ocenito cheé¢ swych dzieci do
pracy nad sobg jako wysoka, a 32,2% jako raczej wysoka. Rodzice ci zwracaja uwa-
ge na wysoka aktywnos¢ swych dzieci, starania, ambicje, che¢ wykazania sie, do-
réwnania innym, systematycznosé (np. Jest bardzo aktywny, Ania stara si¢ pracowac
nad sobg, poniewaz zalezy jej na dobrej opinii, Jest raczej otwarta na wszelkie formy aktyw-
nosci, Chee dordwnac innym rowiesnikom. Nie udaje sig to tylko w nauce. Sq zagadnienia,
ktore po prostu jg przerastajg), dobre wyniki w niektérych dziedzinach (np. Dostaje
dobre stopnie, odrabia lekcje solidnie, nauczyciele bardzo go chwalg). Czeé¢ responden-
tow stara sie podac, jakie przyczyny wplywaja na wysoka chec¢ do pracy ich dzie-
ci. Zaliczy¢ do nich mozna: system wychowawczy (stosowane kary i nagrody,
upominania), udzial w zajeciach pozalekcyjnych i innych formach aktywnosci,
ktére rozwijaja zainteresowania (np. Szkofa organizuje wiele konkurséw i olimpiad,
ktore mobilizujg go).

Blisko polowie (47,2%) respondentéw trudno bylo okredli¢, jaka jest che¢ do
pracy ich dzieci. Wymieniali oni czesto zaréwno argumenty Swiadczace o wysokiej,
jak i niskiej checi do pracy nad soba swoich dzieci, np. Stara sig, ale rowniez szybko sig
zniecheca, Jesli cos lubi, to potrafi spedzac nad tym wiele czasu, Réznie to bywa, czegsto zalezy
od jego humoru, Jak robi to dobrze i jest chwalony, to robi to chetnie, Czasem jej brakuje
mobilizacji 1 wytrwalosci.

9,4% rodzicéw ocenilo che¢ swych dzieci do pracy nad soba jako raczej niska,
a 0,6% (1 rodzic) jako niska. Wsréd przyczyn doé¢ duzej biernosci dzieci rodzice
wyrézniali: brak zainteresowan i infantylnos¢ (wyrazajaca sie¢ w slabej kontroli
emocjonalnej, nieodpowiednich do bodZzca reakcji, stabej koncentracji;
przykladem moze by¢ wypowiedz opiekuna prawnego Malgosi, kl. V: Dziewczyn-
ka jest infantylna, dziata pod wptywem emocji, jest nadpobudliwa i obraza sig, nie ma zain-
teresowari), lenistwo (np. Jest leniwy), niepelnosprawnosé (np. Wptywa na to jego



64 Katarzyna Cwirynkalo

stan zdrowia, Uposledzenie) , mala wytrwaloé¢ i brak wiary we wlasne mozliwosci
(np. Latwo si¢ poddaje, nie jest wytrwaty, ,Ma «stomiany zapal», szybko zmienia zdanie,
Dziecko czgsto sig zniechgca, przewaznie gdy cos mu nie wychodzi, Brak samozaparcia
i wiary w swoje umiejetnosci), pogodzenie sie dziecka z niepelnosprawnoscia i nie-
okazywanie checi do zmian (np. Nie przejawia takich checi. Twierdzi, Ze jest, jaki jest
i nie musi sig zmieniac), wplyw szkoly (np. Moze to przez szkolg — on nie jest z niej zado-
wolony), zmeczenie (np. Corka czgsto ttumaczy sig, zZe jest zmgczona) oraz zbyt liberal-
ny system wychowawczy (np. Nie potrafi si¢ kontrolowad w zachowaniu w szkole
i w domu, bo mu si¢ na to pozwala zbyt czgsto.

2. Synteza

Przeprowadzone badania pozwolily na stwierdzenie, iz uczniowie z lekka
niepelnosprawnoscia intelektualng w wiekszosci nie dostrzegaja potrzeby zmian
w sobie, a co za tym idzie, nie pracujg nad tym, zeby pewnych zmian dokonywac.
Laczy sie to z dos¢ wysoka samooceng badanych uczniéw. Podkreéli¢ jednak mo-
zna, ze mniej wiecej polowa respondentéw twierdzi, ze pracuje nad poprawa
swego zachowania i emocjonalng samokontrolg, wypracowujac przy tym sposo-
by, ktére im w tym pomagaja.

Analiza wynikéw wséréd nauczycieli pokazuje, ze wigekszo$¢ z nich wysoko
ocenia samokontrole zachowania przez uczniéw z lekka niepetnosprawnoscig in-
telektualng, a mniej wiecej polowa nauczycieli wysoko ocenia takze che¢ bada-
nych uczniéw do pracy nad sobg. Wynik uzna¢ mozna za niski, biorgc pod uwage
podstawowe znaczenie, jakie przypisuje si¢ wlasnej pracy nad sobg w procesie
rewalidacji. Nieco lepiej nauczyciele ocenili aktywnos¢ badanych na zajeciach
szkolnych, ich zaangazowanie w zycie klasy i szkoly oraz uczestnictwo na zaje-
ciach pozalekcyjnych (Cwirynkalo, Zywanowska, 2009). W stosunku do wielu
uczniow wynik jednak nie mozna uznaé za zadowalajacy.

Jesli chodzi o wyniki badan wéréd rodzicow, stwierdzono, ze zdaniem wiek-
szosci, badani uczniowie powinni wiecej si¢ uczy¢, jednak juz mniej niz polowa
znich jest zdania, Ze istnieje potrzeba pracy nad poprawq zachowania oraz samo-
kontrolg emocjonalna. Wiaze sie to z dos¢ wysoka ocena aktualnego zachowania
dzieci. Niestety, rowniez w ocenie rodzicow slabo wypadia che¢ do pracy nad
sobg badanych uczniéw (zaledwie 39,4% okreslilo ja jako raczej wysoka lub wy-
soka). Widac wiec, ze w tym zakresie jest jeszcze duzo do zrobienia. Dobrze z kolei
rodzice oceniajg aktywnoé¢ swych dzieci oraz otrzymywang od nich pomoc
w wypelnianiu obowiazkéw domowych, co $wiadczy pozytywnie o zaangazowa-
niu w zycie rodzinne badanych uczniow.
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Working on emotional auto-control of individuals
with mild intellectual disability

This text is a presentation of the results of research on the problem of auto-control of
emotional behavior of people with mild intellectual disability, brought here in the context
of the emotional level of auto-revalidation processes. The issue of seeing one’s emotional
states and controlling them is presented from the perspective of the disabled people as well
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as their teachers and parents. The research was part of a bigger project on the relations be-
tween school society and the social existence of students with intellectual disability. The
sample included a group of 180 students from special schools (4. to 6. grade of primary
school, 1. to 3. grade of gymnasium and 1. to 3. grade of special vocational school) that were
diagnosed with mild intellectual disability, as well as their parents (180 respondents) and
teachers (146 respondents). To examine the emotional auto-control of the persons re-
searched, the author invented her own interview questionnaire.



Joanna Belzyt

Narracje na styku niepelnosprawnosci
i kobiecosci w internecie

Przedstawiony tekst dotyka szerokiego tematu niepelnosprawnych kobiet,
gléwnie z niepelnosprawnoscia fizyczna i ich obecnosci w internecie przez kreo-
wanie swoich wizerunkéw w blogach, portalach, forach itp.

Internet to z jednej strony medium utrwalajace stereotypy plciowe, podobnie
jak inne media. ,Niemniej przenikanie, wzajemne znoszenie si¢ i nawarstwianie
przekazow sprawia, ze mass media nie s3 monolitycznym i twardym gruntem dla
stalej dominacji rdl stereotypowych, ale nie stanowig tez agendy jednoznacznie
niwelujacej granice miedzy kobiecoscia i meskoscig. Komercja i kultura popularna
potrzebuja rynku zbytu i zawlaszczajg sobie wszystkie jego podmioty. Tej zasa-
dzie podporzadkowane sa przekazy kulturowe, pelne wieloznacznosci i ofert
zréznicowanych tozsamosci” (Chomczynska-Miliszkiewicz, 2001, s. 20-30). Z dru-
giej strony Internet, jak przedstawia go D. Podgérska-Jachnik' przyczynia sie do
skoku emancypacyjnego os6b niepetnosprawnych, poprzez ich czynne zaanga-
zowanie w forach czy stowarzyszeniach, w wymianie informacji i mysli. Dzieki
temu medium osoby niepelnosprawne moga same kreowac¢ swoj wizerunek,
zgodnie z zasadg, ze ,obecni wywieraja wplyw na wizerunki indywidualne
i zbiorowe”.

Niepelnosprawno$¢ fizyczna nieodmiennie zwigzana jest z cielesnoscia,
o ktdrej pisze w swojej ksiazce S. Krzyczala, wyrézniajac trzy formy cielesnosci
ciala jako medium - podmiotowosci, przezy¢, bezpieczenstwa. Zauwaza on, iz
tradycyjnie cialo postrzegane jest jako co$ najbardziej naturalnego, bo biologicz-
nego, istniejacego-przed-doswiadczeniem, dzieki czemu jest mniej skazone przez
kulture, a przeciez zalozenie to jest mylne, poniewaz ,kultura subtelnie i nieza-
uwazalnie wnika w nature ciala” (2007, s. 160-162).

! Przywolanie na podstawie referatu D. Podgoérskiej-Jachnik, Rola elity intelektualnej gluchych w zmia-
nie obrazu wspdlczesnej surdopedagogiki, wygloszonego podczas konferencji z serii Dyskursy Pedago-
gii Specjalnej w dniu 20.05-22.05.2009 roku w Sopocie.
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Cialo jako ,medium podmiotowosci” stanowi o poczuciu udanego zycia jed-
nostki. Jednostka odczuwa wlasne zycie jako wlasne, gdy moze doswiadczac go
autonomicznie, aktywnie i indywidualnie. Osoby niepelnosprawne czesto maja
problem z postrzeganiem swojego zycia w tej perspektywie, niejednokrotnie ich
udzialem jest ,nie-wlasne” zycie” (tamze, s. 160-162) rozumiane jako ,projekt [zy-
cia — ].B.] przyjety pasywnie, pod przymusem, ze zbiorowych ujednolicerr”. Jesli
jednostka nie bedzie w stanie przezwyciezy¢ tego bedzie ,zyla obcym zyciem”.
S. Krzychata podkreéla, ze ,w (po?)nowoczesnosci — cialo pomaga okresli¢ wiasna
autonomie i sprawstwo: cialo mozna pielegnowag, okresla¢ jak ma wygladac, ¢wi-
czy¢idoskonali¢ —i to w roznych kontekstach. Panujac nad cialem jednostka staje
sie sprawca dzialajagcym nie dla czyjej$ korzysci, ale dla siebie samej — jest sie
panem/panig we wlasnym ciele” (tamze, s.160-162). Cialo jako ,medium przezy¢”
pozwala wypelni¢ biografie pasmem wartosciowych wrazen: zycie jest udane
wtedy, kiedy dobrze sie je przezyje. Doznania, z kultury wyzszej czy tez trywial-
nej, potrzebuja medium, ktére pozwolitoby te doznania odebra¢ lub wykreowac.
Role takiego medium moze przyjac cialo, kumulujac i spajajac réznorodne, frag-
mentaryczne epizody przezy¢, doznan czy do$wiadczen i jednoczeénie czynigc
»namacalna (réwniez dostownie) warto$¢ przezywanych sytuacji. Cialo pozwala
spostrzec wszystkimi zmyslami piekno wydarzen, w ktdérych sie uczestniczy”
(tamze, s. 160-162). Cialo staje sie ,medium bezpieczenstwa”, gdy mozna obda-
rzy¢ je ,zaufaniem: we wlasnym ciele moge czu¢ si¢ bezpiecznie. Cialo ma by¢
medium zmyslowych doznan i jednoczesnie poddane stylizacji, majacej na celu
wykreowanie ekspresji atrakcyjnosci, sprawnosci i indywidualizacji”. S. Krzy-
chata zauwaza jednoczesnie, ze ,popyt na cialo utkany jest rowniez z dwu innych
sprzecznych potrzeb: potrzeby indywidualnej ekspresji oraz potrzeby uczestnic-
twa w obowigzujacych kanonach kultury” (tamze, s. 160-162).

Ciato umozliwia, pomaga lub ogranicza pelnienie rél spotecznych i obecnos¢
w spoleczenistwie. W tym miejscu chciatabym dos¢ przewrotnie odwolaé sie do
bardzo stereotypowego ujecia komponentéw skladajacych sie na tozsamosé
kobiet, czyli triade przywolana przez A. Kozinska (2003): powinnoé¢ bycia piekna
— powinnosé wyjscia za maz — powinnosé bycia matka. Zabieg ten jest celowy, aby
przez ten stereotyp pokazaé, ze doswiadczenia spoleczno-kulturowe kobiet nie-
pelnosprawnych nie r6znig sie od doswiadczen kobiet pelnosprawnych.

Powinnos¢ bycia piekna zasadza sie na postrzeganiu kobiet jako wizytéwki
mezczyzny. Kobieta buduje swojg tozsamos¢ na tym, jak wyglada. Kobiety nie-
pelnosprawne przegladaja sie w meskich oczach, ktére bywaja krytyczne na
widok niepelnosprawnosci. Niemniej kobiety podejmuja trud kreowania siebie
np. poprzez nauke makijazu czy dobierania strojéw, kiedy traca wzrok. Po wyjsciu
ze szpitala zaczelam trenowac sztukg makijazu. Nieraz umazatam tuszem pol twarzy.
Optacato sig, osiggnetam sukces! Dzis nikt, kto mnie spotyka, nie zdaje sobie sprawy, jak duzo
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wysitku ode mnie wymagato zwykle babskie «zrobienie si¢ na bostwo» (Iza)’. Czujq zal po
odstawionych do szafy obcasach, ktére sa dla nich kwintesencja kobiecosci. Kolej-
ny problem pojawit sig, kiedy choroba odebrata mi mozliwos¢ chodzenia. Szpilki —z 10 cm
obcasami nadal lezq w szafie... Nie potrafig ich wyrzucic, to boli... Bolat tez pierwszy zakup
plaskich butow na rzepy. Samoakceptacje utrudniala trudna sytuacja w domu. Tak na-
prawdg czujemy sie bowiem pigkne dopiero w meskich oczach. A te bywajg bardzo kaprysne,
zwlaszcza na widok wdzka (Iza)]. Przezywaja utrate poczucia bycia ,zwiewna
rusatky”, gdy w ich zyciu pojawia sie wozek inwalidzki lub kule, ktére zniwecza
efekt nawet najpiekniejszej sukni. Oczywiscie kule, zwane zartobliwie ,szweda-
mi” pomagaja ,zrobi¢ wejscie” na kazde przyjecie, wywolujac zamieszanie, ktére
cieszy niektoére kobiety, zwracajac na nie uwage calego towarzystwa. Niepelno-
sprawnosc daje kobiecie z pewnoscig przewage nad pelnosprawnymi przedstawicielkami
plci pigknej. Tym niezaprzeczalnym atutem jest mozliwosc «wejscia». Otoz ile trzeba sig
napracowac nad kreacjq, fryzurg, doborem torebki, butdw czy tez partnera, by zostac za-
uwazong - o tym wie i gwiazda filmowa w Cannes i Kowalska idgca na sktadkowq imprezke.
A my przy pomocy prostych rekwizytow, takich jak na przyktad wozek inwalidzki, kule czy
balkonik efektowne wejscie mamy zalatwione! Z pewnoscig zostaniemy zauwazone. Gdy
juz wejdziemy, mozemy dalej prowokowac. Poniewaz wszyscy spodziewajq si¢ po nas nob-
liwego zachowania, dla urozmaicenia mozemy zazgdac kqpieli w szampanie, ewentualnie —
wzorem Pauliny Borghese (siostry Napoleona) poprosic o asystenta osobistego, na ktérego
szerokiej klatce piersiowej bedziemy ogrzewac zzigbnigte stopy (swojq drogq, cdz za ekologi-
czny sposob). Na ciekawsko-nachalne pytania typu: «co si¢ pani stato? » — odpowiadamy
mrozgeg krew w zylach historyjke o bohaterskim skoku z wiezowcea lub wyrwaniu dziecka ze
szczek rekina. Stajemy sig atrakcjg wieczoru! Trochg problemdw jest z mezczyznami, bo nie-
stety oni sq wzrokowcami i istnieje niebezpieczeristwo, ze zmieniq nas na nowszy, mlodszy,
sprawniejszy model. Ale we wspdlczesnym swiecie mozna przeciez kreowac rzeczywistos¢
(Anita), Czasami jednak mam wrazenie, Ze kule psujq efekt tej czy innej wspaniatej kreacji.
Zartuje wtedy, ze przysztam w obstawie dwdch Szweddow (kule nazywa sie ,szwedkami”, ale
ja tam wolg przystojnych Szwedow). Skutkuje. Wszyscy pytajg, o co chodzi i mam swietne
wejscie (Patrycja). Mozna tez znalez¢ okreélenia ,trzecia ple¢ o calkiem zgrabnych
oponkach”. Niektére z kobiet kreuja sie w portalach randkowych, przygotowuja
profil i zamieszczaja zdjecia raz na wézku inwalidzkim, a raz bez niego. Z wielkim
smutkiem obserwuja réznice w liczbie wej$¢ na swoj profil i przesylanych wiado-
mosci w zaleznosci od zamieszczonego zdjecia.

Powinnos$¢ wyjscia za maz — spoleczenstwo naciska jednostke na zamazpdj-
Scie, co jest w powszechnej opinii wyrazem dojrzalosci i dorostosci. Bezzenne oso-
by sa postrzegane jak odchylone od normy, a ich postepowanie jest karygodne,
anawet wstretne. Kobiety niepelnosprawne czuja sie nie do konica doroste, ale juz

2 Cytaty pochodza z portalu www.niepelnosprawni.pli tekstu Niepetnosprawne jest pickne! zamiesz-
czonego na www.niepelnosprawni.pl (03.2009).
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nie dzieci, traktowane infantylnie. Kobiety Swiadome tego, ze spoteczenstwo wy-
maga od kobiet zamazpoéjscia, chca wypelni¢ to zobowiazanie i staja wobec
niecheci spoleczefistwa, ktore przekonuje je, Ze nie zajma sie mezem, domem, bo
same sa osobami oczekujacymi pomocy. Jestem catkowicie niewidoma od blisko 20 lat.
W domu radze sobie catkiem dobrze: gotuje, sprzqtam, prasuje itp., czyli wykonuje prawie
wszystkie czynnosci tak samo, jak kobieta widzqca. Zajmuje mi to jednak wigcej czasu. Tego
wszystkiego uczq nas — niewidomych — na kursach rehabilitacyjnych. Radze sobie takze
w pracy zawodowej, ale pomoc widzgcych jest niezbedna. Staram si¢ jednak byc jak najbar-
dziej samodzielna, niemniej jednak pomoc innych jest niezbedna i nieunikniona. Moim
cigglym problemem jest jednak proszenie o pomoc... (Hanna); Poniewaz jestem osobg nie-
widomg, problem sprawia mi przygotowanie niektorych dari np. nalesnikdw i tym podobnych
rzeczy, ktdre trzeba przewracac z jednej strony na drugq na patelni. Jesli mam ochote np. na
nalesniki, to ide na tatwizng - kupuje gotowe i odgrzewam je w elektrycznym opiekaczu. To
byt jeden z powodow, dla ktdrego nie wysziam za mg” (Danuta). Kobiety postrzegane sg
jako osoby aseksualne. Czesto skarzg sie na matki swoich mezczyzn (,przyszlych
niedoszlych mezczyzn”), ktére przyczyniaja sie do rozpadu zwiazkéw, nie tylko
nowo powstajacych, ale takze tych, w ktérych trakcie kobieta nabywa niepetno-
sprawno$¢. Alicja Diugotecka: W krajach o wysokim wskazniku integracji prawie 80 proc.
mezczyzn niepelnosprawnych ma pelnosprawne zony. Zwigzki niepetnosprawnych kobiet
z petnosprawnymi rozpadajg sig o wiele czgsciej. Powody sq natury spolecznej. Matki
petnosprawnych mezczyzn wywierajg na syndw negatywnq presje. Jak Zona na wozku zaj-
mie sig ich pupilkiem, poprowadzi mu dom, gospodarstwo? Jesli mgzczyzna nie ma silnego
kregostupa, przegra z naciskami. Anna Werenc: Tesciowe mdwig dosadnie: «Stac cig na
lepszq dziewczyng! A nie takq, ktorg bedziesz si¢ musiat opiekowac. Jaki cigzar ty na siebie
bierzesz!». Alicja Diugolecka: Do tesciowych dokladajq sig jeszcze koledzy licytujgcy sie
miedzy sobg kolejnymi zdobycznymi partnerkami. Rezultat jest taki, Ze zwigzki niepetno-
sprawnych lepiej rokujg, bo rzeczywistosc i doswiadczenia partnerdw sq podobne. Ale osoby
niepetnosprawne interesujg si¢ w réwnym stopniu pelnosprawnymi’. Kumulacja tego
stereotypu postrzegania kobiet niepelnosprawnych jest zdanie, z ktérym kobiety
czesto sie spotykaja, ,nigdy z toba nie zataficze” - taniec obcy jest tym mezczyz-
nom, nie umieja tanczy¢, nie chca i nigdy nie beda, ale najwyrazniej ta romantycz-
na wizja tanca z wybranka jest tak dominujaca i obezwladniajaca, ze doprowadza
do zerwania zwigzku. Jesli chodzi o sfer¢ uczuciows, to nam, kobietom niepetnospraw-
nym, jest duzo trudniej. Znalezienie swojej drugiej polowki czasami bywa trudne. Niestety
stereotypy ciggng sie za nami, bo przeciez kobieta niesprawna «nie jest w stanie zadbac
o dom, o meza, miec dzieci, nie jest w stanie byc¢ dobrq kochankg». MezczyZni sq wzrokowca-
mi i najpierw patrzq na wyglgd zewnetrzny, a nastgpnie na to, co kobieta sobg reprezentuje.
Przebicie si¢ przez ten pierwszy mechanizm jest niezwykle trudne, dlatego tez o wiele mniej

®  Niewidzialne lubig sig kochac, rozmowa Anny Zawadzkiej z dr Alicjq Dtugoteckq i Anng Werenc, , Wysokie

obcasy” 11.05.2008 (www.gazeta.pl, 03.2009).
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jest zwigzkdw kobieta niepetnosprawna-sprawny partner niz odwrotnie” (Aneta); Nam,
niepetnosprawnym, odebrano szansg zabiegania o mitos¢ na réwni z innymi. Nie musze
Humaczyé, ze nie chodzi wylgcznie o partnerskie zblizenia. Zycie kobiety, wiec réwniez ko-
biety niepetnosprawnej, jest spetnione wtedy, gdy ma szansg nie by¢ samg. Na samotnos¢
od poczgtku musiatam si¢ nastawic i z nig si¢ pogodzi¢ (Skarabeusz).

Powinnos$¢ bycia matka to temat rzadko obecny w internecie w kontekscie
niepelnosprawnosci kobiet. Obecnie zauwazy¢ mozna koncentracje na dyskusji o
prawie do posiadania partnera, seksualnosci i intymnosci oséb niepetnospraw-
nych. Temat macierzyfistwa jest trudny dla kobiet niepetnosprawnych i dlatego
zapewne rzadko obecny. Kobiety sa Swiadome stereotypu méwiacego, ze kobieta
jest stworzona do rodzenia dzieci, za$ jej powolaniem jest ich posiadanie, co ozna-
cza, ze kobieta, ktéra nie jest matka, nie jest kobieta w pelni. Kobiety niepelno-
sprawne sa postrzegane jako te, ktére nie sa zdolne do opieki nad dzieckiem.
Czesto takze nie mogg urodzi¢ dziecka ze wzgledu na przyjmowane leki czy nie-
pelnosprawnosc¢. Marze rowniez o macierzytistwie, choc zdaje sobie sprawe, ze moja nie-
petnosprawnos¢ moze nieco utrudnic jego przezywanie. Z niepokojem czytam w ulotkach
lekow, bez ktorych nie moge si¢ obejs¢, zastrzezenia dotyczgce kobiet w cigzy. A to tylko jed-
na z moich wqtpliwosci... Na szczescie sq na swiecie chrzesnice. Moja przekonala mnie, ze
moge byc zwariowang i czulg matkg, mimo Ze nie biegam ani nie nosz¢ jej na rekach (Patry-
cja); Cigza musiata byc zaplanowana w porozumieniu z ginekologiem i neurologiem. O ile
to mozliwe dawki przyjmowanych lekow zmniejszone do bezwzglednego minimum, a i tak
przez caty okres cigzy towarzyszyt nam strach, czy przyjmowane leki nie zaszkodzq dzie-
cigtku, czy nie spowodujg jakis wad wrodzonych. Ale to mija, kiedy juz jest upragnione
maleristwo. Jest trudno, gdy musisz dziecku wyttumaczyc, ze mama choruje i co powinno
zrobic, kiedy mamie zrobi si¢ stabo, a jestesmy sami w domu. Trudne rozmowy, czasem
trudne rodzicielstwo wymagajgce wysitku, ale warto podjgc ten trud (X).

Z doswiadczen kobiet wynika, ze wielokrotnie problem nie dotyczy kobiety
czy jej niepelnosprawnodci, ale znalezienia lekarza, ktéry spojrzatby na kobiete
przede wszystkim jak na osobe, a nie jak na niepelnosprawna, przypisujac tej ce-
sze dominujace/ kluczowe znaczenie. Najbardziej popularny poglad — niestety, nawet
wsrdd lekarzy — to taki, Ze kobieta na wozku nie moze miec dzieci. A jesli juz moze rodzic, to
nie drogq naturalng. Tymczasem o ile dla niepetnosprawnych mezczyzn motywacjq, zeby
si¢ zabrac do seksu, jest udowodnienie sprawnosci, o tyle dla kobiet — macierzyristwo.
W przypadku duzych napigc spastycznych pacjentki lekarze zaktadajg kfopoty, wigc méwig
jej, ze nie moze miec dzieci. To nie jest prawdziwa informacja. Sama znam takie matki. Ich
najwickszym kiopotem byt nie pordd, lecz znalezienie lekarza, ktdry zgodzitby si¢ poprowa-
dzic cigze'.

Y Niewidzialne 1 ubig si¢ kocha¢, rozmowa Anny Zawadzkiej z dr Alicjg Diugoteckg i Anng Werenc, ,Wysokie

Obcasy” 11.05.2008 (www.gazeta.pl, 03.2009).
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Kobiety niepelnosprawne, udzielajace rad na forach internetowych, nazy-
waja siebie ,bezkompleksiarami”(np. Ewa Karbowska®) i dzielac sie przezyciami
i do$wiadczeniami zachecaja do zmian, podajac siebie za przyklad. Uswiada-
miaja, ze sita kobiet wynika ze zmagania sie z soba kazdego dnia, a zdarzajg sie ta-
kie dni, kiedy wyjscie zdomu przypomina wspinaczke na K2, ale wtedy koniecz-
na jest mobilizacja ,ide, nie wstydze si¢” (ile razy kazdemu z nas przydarzaja sie
takie dni, kiedy siegniecie klamki od drzwi wydaje si¢ wysitkiem ponad sily).
~Bezkompleksiary” nieustannie zachecaja do wyjscia z domu, nawet jesli kobiety
niepelnosprawne maja sie spotykac w tzw. ,gettach wspdlnego losu”, czyli w kre-
gu 0sOb niepelnosprawnych. ,Bezkompleksiary” uwazaja, ze zbyt czesto kobiety
chowajq si¢ za swojg niepetnosprawnosc, za stereotyp bo i tak nikt si¢ mnq nie zainteresuje.
Zyjgc w tym przekonaniu nie widzq sensu nawet w samym staraniu sie, ktdre odgrywa tak
istotng rolg u mezczyzn. Nie cheq sig malowac, «bo 1 tak nic to nie da». Nie cheg robic wraze-
nia, «bo i tak to nie ma sensu». Kiedy dochodzi do spotkania z kims, kim si¢ interesujg przy-
bierajg maske i bezpiecznie schowane za swojg fizyczng utomnos¢ cheq zyskac status kole-
zanki, przyjaciotki. Rzadko dziewczyny, narzeczonej, zony, kochanki. Wszystkie o tym
marzg, niewiele w to wierzy. Nawet nie probujg walczyc. Ma to scisty zwigzek z postrzega-
niem kobiety w 0gdle. Musi by¢ zdrowa, zadowolona i usmiechnigta. Nie powinna byc w ja-
kikolwiek sposéb niesprawna, bo musi miec sitg na rodzenie i wychowanie dziecka, opieko-
wanie si¢ swoim mezczyzng, pracg i dom. (...) Bo czy naprawde wizek jest takg przeszkodg,
jesli naprawde sig kocha? Tylko kobiety powinny dac szansg si¢ pokochac i wyjsc z bezpiecz-
nej kryjowki, w ktorej same siebie schowaty — bezpiecznego przyczétka za stereotypem
«jestem niepelnosprawna, nie mam szansy na zwigzek ze zdrowym mezczyzng»°. ,Bez-
kompeksiary” uwazaja takze, ze najbardziej terapeutyczne dla kobiet niepetno-
sprawnych jest spotkanie z kobietami pelnosprawnymi. Dlaczego? Poniewaz ko-
biety niepelnosprawne zauwazyly, ze kobiety pelnosprawne sa ,zablokowane”,
maja tyle komplekséw, wewnetrznych lekéw, ktdre je ograniczaja, blokuja i unie-
mozliwiajg samorealizacje. W trakcie wzajemnej interakcji kobiety niepelnospra-
wne przekonuja sie, ze przede wszystkim sg kobietami, a niepelnosprawnos¢ nie
determinuje ich tozsamosci. Nie majgc odwagi na unicestwienie siebie, podjetam trud
poznawania swoich lekéw i uprzedzen, ktdre pokazaly mi wielopigtrowe negowanie siebie
jako kobiety, osoby niepetnosprawnej, czlowieka w koricu. Przy okazji poznalam kobiety,
ktore nie miaty bariery niepetnosprawnosci, ale za to mialy inne bariery, ktore blokowaty ich
kobiecq tozsamos¢ (Janka).

Kobiety niepelnosprawne sg nosicielkami pietna (Goffman, 2003) i w ich sytu-
acji istotne jest czy niepelnosprawnos¢ jest rozpoznawalna dla tych, z ktérymi sie
stykaja (zdyskredytowane) czy przyjmuja, ze niepelnosprawnos¢/ pietno nie jest

> E. Karbowska, Wspommnienia ,bezkompelksiary”, czyli o czlowieczeristwie i kobiecosci whbrew stereotypom,
www.dojrzewalnia.pl (03.2009).
® M. Wojtas, Feminizm na kétkach, Warszawski Portal Integracyjny (03.2009).
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rozpoznawalna przez otoczenie (dyskredytowalna), por. tamze, s. 34. Kiedy osoba
pojawia sie wéréd innych, jej postepowanie wplywa na tworzona przez nich defi-
nicje sytuacji, a otoczenie oczekuje ,zgodnosci miedzy dekoracja, powierzchow-
noscig i sposobem bycia” (Goffman, 1981, s.45). Osoby niepelnosprawne moga za-
chowywac sie w okreslony sposéb tylko po to, by zrobi¢ na innych okreslone
wrazenie, ktére najpewniej wywola reakcje taka, jaka chcialaby uzyska¢ (tamze,
1981, 5.45). Idac tropem myélenia E. Goffmana i ,bezkomplesiar”, jednostka wkra-
czajac w krag obecnosci innych, moze narzuci¢ im postrzeganie siebie i sytuacji,
ktéra ma szanse (wy)kreowaé. Oczywiscie w toku interakcji moze sie zdarzyc¢ cos,
co tej wykreowanej sytuacji ,zaprzeczy, zdyskredytuje ja lub jako$ inaczej poda
w watpliwosé. W takich sytuacjach jednostka, ktérej przedstawiony wczesniej wi-
zerunek wlasny zostal zdyskredytowany, moze poczu¢ sie zawstydzona i spotkac
sie z wrogoscia, za$ inni partnerzy interakcji moga odczuwac zaklopotanie, zagu-
bienie, rodzaj anomii, ktéra powstata z chwilg zalamania si¢ skomplikowanego
systemu interakcji twarzg w twarz (face-to-face)”, por. tamze, s. 48. Niemniej jed-
nak kazda interakcja obarczona jest takim niebezpieczefistwem i nie moze to stac
sie powodem, aby ich unika¢ i nie podejmowac trudu kreowania siebie przez ko-
biety niepelnosprawne. Nowoczesne media daja osobom niepelnosprawnym
sposobnos¢ na pokazanie sie $wiatu, zaistnienie w nim, a jednoczeénie wplywu
na postrzeganie ich samych oraz innych oséb niepelnosprawnych w $wiadomosci
internautow.
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Narrations at the joint of femininity and disability in the network

The article focuses on the issue of women with (mainly physical) disability and their
presence on the internet. It is a description of their presentation and creation of their public
image in various forms of social life in the global network (blogs, social software, discussion
forums). The author presents her thoughts based on the analysis of statements of the dis-
abled women in three main areas, stereotypically connected with being a woman: the duty
of being beautiful, getting married and being a mother. The author states her deliberations
in a theoretical context involving body discourse.



Leszek Ploch

Tworcza inkluzja wobec wykluczenia z kultury
artystow niepelnosprawnych

Przyjmujemy, ze tworcza inkluzja, jako ciagly proces zmian aktywnosci arty-
stycznej, od ktérej nie ma i nie powinno by¢ odwrotu, stanowi niepodwazalny
fundament powstajacej i utrwalajacej sie w spoteczenstwie jednosci w statych
dazeniach srodowiska twércow (i nie tylko) do pelnej akceptacji i uznania réwno-
Sci szans oraz akceptacji innosci (odmiennosci). Tym samym twoércza inkluzja,
jako $wiadomy proces, zaklada miedzy innymi prawo artystow niepetnospraw-
nych do korzystania z kazdej dostepnej ludziom formy sztuki na réwnych pra-
wach z wszystkimi, w tym przy udziale kazdej instytucji upowszechniania i edu-
kacji kultury.

Weryfikujac rzeczywistos¢, coraz czesciej zadajemy sobie pytanie o powszechnos¢
i jako$¢ tworczego udzialu artystow niepelnosprawnych w kulturze i sztuce,
a takze o oczekiwania spoleczenstwa wobec niego. Dylemat ten ma swoje podloze
w usankcjonowanej i rzeczywistej intensyfikacji dziatani twoérczych i odtwoérczych
artystow niepelnosprawnych w zyciu codziennym, a w konsekwencji przeciw-
dziatania wykluczeniu poprzez wyréwnywanie szans edukacyjnych i kariery za-
wodowej. Rodzg sie wcigz nowe obawy o to, czy wspolczesne spoleczenstwo jest
przygotowane do nieustannie zmieniajacych sie praw, w tym takze w stosunku
do os6b niepelnosprawnych, na etapie ponadintegracyjnej aktywizacji tworczej
tych ludzi, jak réwniez uznania i réwnosci do edukacji artystycznej pozbawionej
segregacij.

1. Metodologiczne podstawy badan

Celem podjetych badanh empirycznych bylo okreélenie postaw spotecznych
wobec zagadnienia aktywnosci artystycznej oséb niepelnosprawnych w miejs-
cach publicznych oraz wobec ich prawa do pozbawionej segregacji edukacji arty-
stycznej i zarobkowania. Jako podstawowq metode badawcza wykorzystano me-
tode sondazu diagnostycznego, ktérej podporzadkowano technike ankiety.
Badania przeprowadzono kwestionariuszem w liczbie 1000 sztuk, w dwéch gru-
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pach respondentéw, ktérym wyjasniono cel i istote badanh. Kwestionariusz ankiety

zawieral pytania zamkniete. Do celéw badan zastosowano nastepujace narzedzia:

— kwestionariusz ankiety dla grupy kontrolnej pod tytutlem: Postawy spoteczne
wobec prawa do aktywnosci artystycznej 0sob niepetnosprawnych w miejscach publicz-
nych, ich kariery zawodowej oraz zarobkowania (opracowanie wiasne);

— kwestionariusz ankiety dla grupy podstawowej pod tytulem: Postawy spoteczne
wobec prawa do aktywnosci artystycznej i kariery zawodowej (opracowanie wlasne).

Badania przeprowadzono w okresie od marca 2008 roku do marca 2009 roku.
Populacje 0séb badanych z niepelnosprawnoscia tworzyla grupa podstawowa,
z drugiej za$ strony grupa kontrolna — pracownicy umyslowi zajmujacy sie
dzialaniami w kulturze, animatorzy kultury, artysci zawodowi oraz artysci amato-
rzy z wojewddztwa mazowieckiego. Grupe podstawowa tworzyly osoby nie-
pelnosprawne czynnie zajmujace sie twoércza aktywnoscia w warsztatach terapii
zajeciowej, Swietlicach, szkolach oraz osoby skupione w Fundacji Krzewienia
Kultury Artystycznej Oséb Niepelnosprawnych, z Warszawy i miejscowosci
osciennych. Z tego samego regionu pochodzily osoby pelnosprawne, ktére wyra-
zily zgode na udzial w badaniach.

Programem badan objeto grupe liczaca ogétem 1000 oséb. Grupe podsta-
wowg utworzono w liczbie 500 0séb — 320 kobiet i 180 mezczyzn niepelnospraw-
nych w przedziale wiekowym od 18 do 57 lat, w grupie kontrolnej znalazto sie 500
0s6b pelnosprawnych — 275 kobiet i 225 mezczyzn w wieku 18 do 75 lat. Respon-
denci r6znili sie miedzy soba pod wzgledem wyksztalcenia, statusu spoleczno-
-zawodowego, doswiadczenia artystycznego, miejsca zamieszkania, kariery za-
wodowej, wiedzy na temat niepelnosprawnosci. W badaniach uczestniczyly
osoby z réznym rodzajem niepelnosprawnosci. Strukture grupy podstawowej ze
wzgledu na rodzaj niepelnosprawnosci oraz ple¢ przedstawiono w tablicy 1.

Tablica 1. Struktura podstawowej grupy badawczej

Osoby badane
Razem
Rodzaj niepelnosprawnosci Kobiety Mezczyzni
N % N % N %
Uposledzenie umyslowe w stopniu lekkim 55 17,2 25 13,9 80 16,0
Uposledzenie umystowe w stopniu znacznym 45 14,1 10 5,6 55 11,0

Niepelnosprawnos¢ ruchowa (porazenie koniczyn,

amputacja, uszkodzenie rdzenia kregowego) 50 156 ® 250 9 190

Autyzm 15 4,6 5 2,8 20 4,0
Niestyszacy — stabo slyszacy 40 12,5 30 16,6 70 14,0
Niewidomi - stabo widzacy 45 14,1 20 11,1 65 13,0
Zaburzenia zachowania 40 12,5 25 13,9 65 13,0
Inne rodzaje niepelnosprawnosci 30 9,4 20 11,1 50 10,0

Ogotem: 320 100 180 100 500 100
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Tablica 2. Ple¢ a rodzaj aktywnosci zawodowej w grupie kontrolnej

Osoby badane
Razem
Grupa zawodowa Kobiety Mezczyzni
N % N % N %

Pracownicy umystowi urzedéw 90 32,7 70 31,1 160 32,0
iinstytucji kultury

Aktorzy zawodowi 50 18,2 50 22,2 100 20,0
Artysci amatorzy 60 21,8 55 24,5 115 23,0
Ogotem: 275 100 225 100 500 100

Do grupy podstawowej wybrano osoby czynnie wlaczajace sie do zycia i kul-
tury artystycznej na terenie Mazowsza i calego kraju. Wsr6d nich najwiecej zna-
lazlo sie respondentéw zrzeszonych w amatorskim zespole tanecznym — 100 os6b
(20%);zespole chéralnym — 50 0s6b (10%); grupie teatralnej — 140 oséb (28%); gru-
pie pantomimicznej — 30 0s6b (6,0%); w warsztatach terapii zajeciowej o charakte-
rze artystycznym — 120 0s6b (24%); indywidualni arty$ci amatorzy (muzyk, $pie-
wak, aktor, cyrkowiec) — 60 0séb (12%).

2. Czynniki wywierajace wplyw na ksztaltowanie sie
postaw spolecznych wobec aktywnosci artystycznej
0s6b niepelnosprawnych w miejscach publicznych

Istotnym czynnikiem majacym wplyw na ksztaltowanie sie omawianych po-
staw w grupie kontrolnej wydaje si¢ rodzaj znajomosci zagadnienia niepetno-
sprawnoéci i wynikajacych z tego tytulu rzeczywistych mozliwosci artystycznych
tej grupy osob, jak i czestotliwos¢ bezposrednich lub posrednich kontaktéw mie-
dzy grupami (podstawowa i kontrolna). Analizujac wypowiedzi grupy badanej,
mozna zauwazyc, ze czedciej pozytywne postawy wobec aktywnosci artystycznej
0s0b niepelnosprawnych przejawiaja te osoby, ktére miaty lub nadal maja w swo-
im bliskim otoczeniu kontakty z osobg niepelnosprawna. Mozna przypuszczac,
ze wynika to wlaénie z owej znajomosci oraz czestych, wielokrotnie na polu
aktywnosci twérczej, kontaktow z artystami niepelnosprawnymi.

Mozna przyjaé, ze kolejnym waznym czynnikiem wplywajacym na postrze-
ganie artystow niepelnosprawnych moze by¢ sposéb prezentowanych zachowan
w miejscach publicznych i zwigzanych z tym nieoczekiwanych odruchéw moto-
rycznych i werbalnych, gestéw, tikéw, mimiki, nieadekwatnych do sytuacji
reakcji i innych. Podczas badan poproszono grupe kontrolng o opinie¢ na temat
publicznych wystepéw artystéw niepelnosprawnych (rys. 1).
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Rys. 1. Wyniki odpowiedzi na pytanie: Czy Pani/Pana zdaniem wystepy artystdw niepelnosprawnych w mie-
jscach publiczitych powinni mied miejsce?

Zrédto: badania wlasne.

Z analizy zamieszczonych na rys. 1 danych wyraznie wynika, ze zdaniem
0sOb objetych programem badah w grupie kontrolnej, aktywnos$¢ artystyczna
ogolnie jest postrzegana pozytywnie 225 0séb (45%). Niestety grupa pracowni-
kéw umystowych w urzedach zajmujacych sie kulturg (administracja) postrzega
aktywizacje artystyczna osob niepelnosprawnych negatywnie — 90 oséb (56,2%).

Waznymi czynnikami wywierajacymi wplyw na ksztaltowanie sie omawia-
nych postaw wydaja sie by¢ takze: wiek metrykalny, miejsce zamieszkania, wy-
ksztalcenie i wiazacy sie z nim status spoleczno-zawodowy, czestotliwosc¢ korzy-
stania z réznych débr kultury, czestotliwoé¢ udzialu w wydarzeniach
artystycznych, kulturalnych i spotecznych, emocjonalny stosunek do problema-
tyki os6b niepelnosprawnych, ogélna wiedza na temat niepelnosprawnosci oséb.
Analizujac informacje uzyskane w toku badan, mozna zauwazy¢, ze zdecydowa-
nie czesciej negatywne postawy wobec aktywnosci artystycznej w miejscach pub-
licznych przejawiaja osoby po czterdziestym piatym roku zycia, w przewazajacej
liczbie osoby samotne i z ogdlnie negatywnym nastawieniem do zycia.

3. Postawy spoleczenistwa wobec powszechnego udzialu oséb
niepelnosprawnych w edukacji artystycznej

Mozliwos¢ edukacji artystycznej ma niezwykle istotne znaczenie w zyciu oso-
. . . ) . 1 .
bistym, zawodowym oraz w karierze artystycznej osob niepetnosprawnych . Nie-

! Ploch L. (2008), Twdrcza aktywnos¢ artystow Ogolnopolskiego Teatru Niepetnosprawnych w latach

2002-2008, [w] Krason K., Mazepa-Domagala B. (red.), Wyrazic i odnaleZ¢ siebie, czyli o sztuce, ekspresji,
edukacji i arteterapii, Katowice-Myslowice, s. 189-199.
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stety wiadomo, ze osoby niepelnosprawne w przewazajacym zakresie nie sa row-
norzednymi — w poréwnaniu z osobami sprawnymi — uczestnikami procesu
edukacji artystycznej. Wsparcie w zakresie tego rodzaju edukacji uzyskuje
wylacznie nieliczna grupa i to tylko w systemie indywidualnym. Generalnie
szkoly artystyczne nie sg zainteresowane przyjmowaniem stuchaczy z niepetno-
sprawnoécia. W przypadkach wystepowania probleméw edukacyjnych, ktére
moga wynikaé z towarzyszacych niepelnosprawnosci uwarunkowan, ogromne
znaczenie ma nastawienie spoleczefistwa do tych osob”.

Kolejnym krokiem w kontynuacji badan bylo skierowanie pytania do grupy
kontrolnej na temat powszechnego udzialu w edukacji artystycznej oséb nie-
pelnosprawnych (rys. 2).
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Rys. 2. Wyniki odpowiedzi na pytanie: Czy Pani/Pana zdaniem osoby niepelnosprawne powinny zdobywac
wyksztalcenie artystyczne w szkotach publicznych?

Zr6édto: badania wlasne.

Analizujac uzyskane informacje, daje sie zauwazy¢, ze badani z grupy kontro-
Inej zdecydowanie negatywnie wypowiadaja si¢ na temat mozliwosci realizowa-
nia sie 0s6b niepelnosprawnych w zakresie powszechnej edukacji artystyczne;.
Zdumiewa fakt, ze az 270 respondentéw (54%) opowiedzialo sie negatywnie,
a postawe obojetna przyjeto 125 respondentéw (25%), co stanowi tacznie 79%
grupy badanych. Nie podkreslono takze postulatu prawa do réwnoéci szans edu-
kacyjnych i kariery zawodowej 0séb niepelnosprawnych.

Podczas prowadzonych badan sprawdzono, jak postawy spoleczne wobec
powszechnodci do edukacji artystycznej odbiera grupa podstawowa (rys. 3).

2 Zob.: Frackiewicz L. red. (2008), Przeciw wykluczeniu spotecznemu 0sdb niepetnosprawnych, Warszawa;
Zuraw H. (1996), Uczestnictwo kulturalne mlodziezy niepetnosprawnej, Warszawa.
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Rys. 3. Wyniki odpowiedzi na pytanie: Jakie postawy, Pani/Pana zdaniem, przejawia spoleczeristwo wobec
powszechnej edukacji artystycznej 0sob niepetnosprawnych?

Zr6dto: badania wlasne.

Z przedstawionych danych wynika, Ze w grupie podstawowej 230 os6b nie-
pelnosprawnych (46%) uwaza, ze spoleczenistwo odnosi sie pozytywnie do pra-
wa 0 ich powszechnej edukacji artystycznej, tylko 95 oséb (19%) uwaza, ze posta-
wy spoleczenstwa sa negatywne. Jak mozna zauwazy¢ istnieje bardzo duza
rozbiezno$¢ miedzy opiniami na temat powszechnego prawa do edukacji artysty-
cznej os6b niepelnosprawnych respondentéw z grupy kontrolnej a postawami
odbieranymi przez respondentéw grupy podstawowej. Owa rozbieznos¢ wska-
zuje na duza nieche¢ srodowiska w zaspokojeniu silnych oczekiwan oséb nie-
pelnosprawnych w zakresie ich samorealizacji tworczej, aktywizacji artystycznej,
jak tez dominacji zachowan uprzedzenia i stereotypow.

4. Postawy spoleczefistwa wobec zarobkowania przez artystow
niepelnosprawnych

Nalezy zgodzic sie ze stwierdzeniem, iz fakt niepelnosprawnosci nie powo-
duje zaniku potrzeby srodkéw finansowych oséb nig dotknietych. Okazuje sieg, ze
w praktyce artysci niepelnosprawni nie otrzymuja wynagrodzenia za autorska
prezentacje twdrcza (np. koncert, recital, wystep teatralny). Najczesciej osoby te
otrzymujq upominki, w rzadkich przypadkach tak zwane kieszonkowe. Organi-
zatorzy imprez nie widza potrzeby wynagradzania tej grupy artystow, gdyz jak
stwierdzaja, nie posiadaja oni kwalifikacji zawodowych, a wiec nie mozna zasto-
sowac odpowiednich taryfikatorow. Wiadomo jednak powszechnie, ze w przypa-
dku artystéw, aktoréw, animatoréw bez przygotowania zawodowego, lecz oséb
pelnosprawnych stosuje sie wlasciwe taryfikatory — stawki amatorskie (i te tez nie
w kazdym przypadku).

Dokonujac préby analizy postaw spolecznych wobec zagadnienia zarobko-
wania artystow niepetnosprawnych, w kolejnym etapie badania poproszono re-
spondentéw grupy kontrolnej o wypowiedz na ten temat (rys. 4).
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Rys. 4. Wyniki odpowiedzi na pytanie: Czy Pani/Pana zdaniem artysci niepetnosprawni powinni otrzymy-
wac wynagrodzenie za pracg artystyczng?

Zr6dto: badania wlasne.

Jak wskazuja wyniki wiekszos$¢ respondentéw grupy kontrolnej - 235 oséb
(47%) uwaza, ze artysci niepelnosprawni powinni otrzymywac¢ wynagrodzenie
za swoja prace, jednak przy okreslonych warunkach (w uzaleznieniu od). Najcze-
Sciej wymienia sie tu profesjonalizm, talent, kwalifikacje, umiejetnosci, wy-
ksztalcenie, Swiadomos¢ aktu tworczego, poziom artystyczny, kulture osobista ar-
tysty. W zadnym przypadku nie podkreslono postulatu prawa do réwnosci
traktowania artystéw wedlug przyjetych powszechnie, jednolitych kryteriéw
krytyki artystycznej. Wielu respondentéw wyrazito zdecydowana postawe nega-
tywna w zakresie mozliwosci zarobkowania przez artystow niepelnosprawnych —
50 respondentéw (31,3%) stanowila grupa pracownikéw umyslowych w urze-
dach i instytucjach kultury.

5. Postawa spoleczefistwa wobec dzialafi promujacych aktywnos¢
artystyczna osob niepelnosprawnych w szerokim Srodowisku

Jednym z istotniejszych czynnikéw zapobiegania wykluczeniu spolecznemu
0s6b niepelnosprawnych z kultury artystycznej jest ksztaltowanie postaw spolecz-
nych poprzez promocje ich aktywizacji w szerokim srodowisku. Dominujacy spo-
sob odbierania artystéw niepelnosprawnych, sposéb postrzegania i dostrzegania
ich czesto niezwyklych mozliwosci artystycznych, reguluje bowiem nie tylko po-
wszechno$¢ stosunkéw miedzy wytworami owej sztuki (np. artystyczne prezen-
tacje publiczne) a reszta spoleczenistwa, ale lezy u podstaw kluczowych roz-
wigzan w kierunku praworzadnej polityki prawnej, administracyjnej, spolecznej
i edukacyjnej ich dotyczacych.
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Aby pozna¢ postawy badanych wobec dziatati promujacych aktywno$¢ arty-
styczng os6b niepelnosprawnych w szerokim srodowisku, poproszono ich o wy-
powiedz (rys. 5).
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Rys. 5. Wyniki odpowiedzi na pytanie: Czy Pani/Pana zdaniem promocja kultury artystycznej oséb niepetno-
sprawnych winna byc promowana w szerokim srodowisku spotecznym?

Zrédlo: badania wlasne.

Na to pytanie padaly zazwyczaj konkretne odpowiedzi, cho¢ czesto respon-
denci odczuwali potrzebe wigkszej precyzji, probowali rozwija¢ wypowiedz. Wy-
niki wskazuja jednoznacznie, ze respondenci z grupy kontrolnej maja negatywny
stosunek do promowania kultury artystycznej oséb niepelnosprawnych w szero-
kim Srodowisku spolecznym — 205 0s6b (41%), z czego 50 0s6b (50%) wypowiedzi
negatywnej udzielili aktorzy zawodowi, 50 os6b (43,5%) wyrazili artysci amato-
rzy. Pozytywny stosunek do promocji kultury wykazali jedynie animatorzy kul-
tury — 50 0s6b (40%).

6. Podsumowanie i wnioski

Przeprowadzone badania wlasne dotyczyly problematyki postaw spolecz-
nych wobec zagadnienia publicznej aktywnosci artystycznej oséb niepelnospra-
wnych, w tym takze wobec ich prawa do powszechnej edukacji artystycznej oraz
zarobkowania. Wyniki tych badan wskazuja, ze na obecnym etapie zycia w na-
szym kraju promujace inkluzje twdrcza idee napotykaja kluczowe bariery w sfe-
rze ich realizacji. Trudno w $wietle wyzej przytoczonych wynikéw jednoznacznie
oceni¢ negatywny stosunek spoleczenstwa, jednak w sposéb dotkliwy zauwazy¢
mozna tendencje ograniczania szans osob niepelnosprawnych do korzystania
z tych samych praw, udogodnien, warunkéw i szans edukacji artystycznej,
a w konsekwencji kariery zawodowej i zarobkowania. Niestety negatywne ten-
dencje w $rodowisku spolecznym w omawianym zakresie nie beda redukowane,
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dopoki wieksza czeé¢ srodowiska artystycznego (w tym administracja) bedzie
opowiadala sie zdecydowanie za procedurami segregacji, marginalizacji i wyklu-
czenia z kultury oséb niepelnosprawnych.

Uzyskane wyniki badan oraz ich szczegélowa analiza pozwalaja na sfor-
mulowanie nastepujacych wnioskow:

— artysci niepelnosprawni, mimo ograniczen wynikajacych z niepetnosprawnosci
i czesto niesprzyjajacych oddzialywan spotecznych, moga z duzym powodze-
niem realizowaé si¢ w zawodzie artysty i czerpac satysfakcje z tej formy
udziatu w kulturze;

— artySci niepelnosprawni nadal sa pozbawieni mozliwosci podejmowania sze-
roko zakrojonych dziatan artystycznych w miejscach publicznych i dostepu do
podejmowania decyzji w tym zakresie;

— artySci niepelnosprawni maja nizszy status zawodowy, nie maja wyboru ro-
dzaju aktywizacji tworczej, a w to miejsce wiecej ograniczen;

— artySci niepelnosprawni w poréwnaniu z artystami pelnosprawnymi nie maja
zadnych mozliwosci edukacji artystycznej, zawodowej, promocji twdrczosci
wilasnej;

— arty$ci niepelnosprawni sa notorycznie narazeni na skutki spotecznych naci-
skow, kryzysow, dyskryminacji, spolecznego naznaczenia oraz praktyk dys-
kryminujacych;

— deklarowane przez grupy spoleczne postawy w duzym stopniu nie zgadzaja
sie z opiniami samych artystéw niepelnosprawnych — miejmy nadzieje jednak,
ze rzeczywiste postawy spoleczne sa inne niz deklarowane;

— arty$ci niepelnosprawni, ze wzgledu na wystepowanie trudnoéci i ograniczen,
powinni otrzymywacé odpowiednie regularne wsparcie srodowiska artystycz-
nego, ktdre jest w stanie umozliwi¢ im skuteczne doskonalenie umiejetnosci
artystycznych, kariery zawodowej w inkluzji twoérczej.

Osoby niepelnosprawne aktywnie uczestniczace w kulturze i sferze sztuki sg
rowniez noénikiem tego, co nowe, jakosciowo inne i tworcze. Niestety, nie sa w
stanie czyni¢ czegokolwiek bez uniwersalizacji celéw dziatan instytucji publicz-
nych, ich postaw i warunkéw. Te natomiast winny by¢ stwarzane w konsekwencji
integralnie przez rodzine, szkote, spoleczenstwo i cale Srodowisko twoércze. Brak
takich podstaw normalizacji przy jednoczeénie skrajnych tendencjach do stereo-
typu, segregacji, wykluczenia i braku tolerancji bedzie zawsze pietrzy¢ trudnosci,
a w konsekwencji rodzi¢ frustracje, zniechecenie i rozczarowanie. Wydaje sie, ze
najlepszym sposobem na walke ze spolecznym wykluczeniem, jaki artysci nie-
pelnosprawni juz podjeli, jest ich zdeterminowane dazenie do zdobycia mozliwie
najwyzszych umiejetnosci tworczych i artystycznych w $cistym zwiazku z nie-
konwencjonalnie realizowang, kompleksowq promocja w szerokim $rodowisku
spotecznym. Takie dzialania, na dziei dzisiejszy, nie beda by¢ moze stanowity
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gwarancji radykalnego unikniecia zjawiska marginalizacji spolecznej artystow
niepelnosprawnych, ale z calg pewnoécia wplyna na jej sukcesywne i skuteczne
obnizanie.
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Creative inclusion in the face of the disabled artists'
exclusion from culture

The author assumes that creative inclusion as a continuous process of the evolution of
artistic activity that cannot and should not be reversed is a foundation for the appearance
and preservation of the unity of the artists (and other social groups) to fully accept and ap-
preciate the equality of rights and acceptance of alterity. The article presents the results of
empirical research carried out to state the social attitude in terms of artistic activity of the
disabled in public space and their right to integrative artistic education and earning their
livelihood. The research was based on a diagnostic survey along with a questionnaire form
on a sample of 1000 respondents. The results show that the ideas of artistic inclusion meet
serious social resistance.



Agnieszka Zyta

Dorosto$¢ 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualna
w wojewddztwie warmifnsko-mazurskim
Ograniczenia i mozliwosci w Swietle relacji spolecznych

Doroslos¢ oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng staje sie tematem coraz
czesciej podejmowanym przez badaczy, psychologéw, socjologéw, pedagogdéw
specjalnych. Wymienia sie szereg barier, jakie znajduja sie na drodze ku aktywnej,
autonomicznej i satysfakcjonujacej dorostoéci. Dotycza one zaréwno ograniczen
wewnetrznych zwigzanych z nizszym poziomem funkcjonowania poznawczego
i spolecznego, jak i barier zewnetrznych tkwiacych w otoczeniu rodzinnym,
spolecznym oraz istniejacym systemie wsparcia. A. Ostrowska (2003) zwraca
uwage na czesto wystepujaca automarginalizacje, bierno$¢ i wycofywanie sie
0s0b niepelnosprawnych, co przy braku odpowiednich kompetencji, braku aspi-
racjii ograniczaniu autonomii ze strony najblizszych (rodzicéw, opiekunéw) pro-
wadzi do niewykorzystywania swojego potencjalu, a takze zjawiska wtérnego
upo$ledzenia.

Kolejng zauwazang przeszkoda w drodze do autonomicznej dorostosci sa
ciagle niewystarczajace rozwiazania instytucjonalne na rzecz doroslych z nie-
pelnosprawnoscia intelektualng oraz ,ubdstwo zaplecza teoretycznego” (Krause,
2003, 5.220), ktére wspieraloby specjalistow zainteresowanych wspomaganiem tej
grupy. Ograniczenia dotycza zaréwno zycia rodzinnego, jak i dostepnosci pracy,
godziwych form mieszkalnictwa, sfery zycia intymnego czy udzialu w Zyciu
spolecznym (Byczkowska, Nosarzewska, Zyta, 2003). Jednoczesnie zmiany
spoleczno-kulturowe, propagowanie rownych praw oséb niepelnosprawnych
coraz bardziej aktywna dzialalnoé¢ organizacji spolecznych na rzecz tych oséb
sprawiajg, ze obserwujemy duze zmiany zardéwno w podejsciu do dorostosci nie-
pelnosprawnych intelektualnie, jak i funkcjonujgcych rozwigzan praktycznych.

Przedstawione w prezentowanym artykule wyniki i refleksje sa fragmentem
szerzej prowadzonych badan dotyczacych relacji i doswiadczen spotecznych do-
rostych o0s6b niepelnosprawnych intelektualnie na terenie wojewddztwa
warminsko-mazurskiego. Wojewddztwo to jest jednym z najbiedniejszych regio-
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néw Polski, z duzym odsetkiem bezrobocia oraz duzym nasileniem wystepowa-
nia zjawiska niepelnosprawnosci (148 os6b niepelnosprawnych na 1000 mieszka-
ncéw). Wedlug danych Urzedu Marszalkowskiego prawie 4% mieszkancéw
korzysta z pomocy spolecznej z tytulu niepelnosprawnosci, jednakze brakuje
aktualnej analizy sytuacji os6b dorostych z niepetnosprawnoscia intelektualna.

Projekt realizowany przez autorke wraz z Sylwia Nosarzewska pod kierow-
nictwem dr. hab. Amadeusza Krause, objal swym zasiegiem grupe trzystu oséb
z réznymi stopniami niepelnosprawnosci intelektualnej. Badania dotyczyly za-
kresu kontaktéw interpersonalnych, statusu srodowiskowego i pozycji spotecz-
nej, subiektywnych i obiektywnych skutkéw zmiany spotecznej, subiektywnego
poczucia naznaczenia i spolecznego wykluczenia, kryteriéw réznicujacych i de-
terminujacych srodowiskowa izolacje oraz mechanizméw sprzyjajacych integracji
spolecznej dorostych z niepelnosprawnoscia intelektualna. Przyjeto komplemen-
tarny model badawczy laczacy strategie ilosciowe i jakosciowe. Metoda sondazu
diagnostycznego zostala uzupelniona badaniami biograficznymi, w ktérych za-
stosowano technike wywiadu (opartego na kwestionariuszu wywiadu) oraz wy-
wiad biograficzno-narracyjny. W badaniach zastosowano zalozenia podane
przez M.B. Milesa i A.M. Hubermana (2000, s. 7-8). Przebiegaly one w trakcie
dlugotrwatego i intensywnego kontaktu z sytuacja zyciowa bedacg odbiciem zy-
cia codziennego badanej osoby. Badacz bral pod uwage catosciowy oglad sytuacji.
Badajacy wykazywal czujnoé¢ oraz empatyczne zrozumienie wobec badanego,
wyrazenia formulowane przez badanych poddano ocenie, zachowujac ich orygi-
nalng forme.

Niniejszy komunikat z badah oparto na analizie trzydziestu wywiadow prze-
prowadzonych z dorostymi osobami z niepelnosprawnoscia intelektualng zamie-
szkujgcymi wojew6dztwo warminsko-mazurskie'. Wsréd badanych jest 18 mez-
czyzn (60%) i 12 kobiet (40%) z lekkim (67%) i umiarkowanym (33%) stopniem
niepelnosprawnosci intelektualnej. Wéréd naszych rozméwcéw — mimo iz zostali
oni uwzglednieni w badaniach ilociowych — zabraklo 0séb ze znacznym i gtebo-
kim stopniem niepelnosprawnoéci intelektualnej. Jednym z kryteriéw wyboru
0s6b byla ich komunikatywno$¢, co najczesciej ma zwigzek z poziomem funkcjo-
nowania intelektualnego. Wszyscy badani zamieszkuja wojewddztwo warminsko-
mazurskie, w tym 15 os6b (50%) to mieszkancy stolicy regionu — Olsztyna, 10 0s6b
(33%) zamieszkuje male miasta do 50 tys. mieszkancéw (sa to Szczytno, Olecko,
Barczewo, Bisztynek), pozostali rozméwcy mieszkaja na wsi (5 osoéb, 17%).
Najmlodsza z badanych oséb ma 21 lat, nasz najstarszy rozméweca to 51-letni mez-
czyna.

! Komunikat jest jedynie fragmentem badan. Ich pelne wyniki zostang opublikowane w oddzielnej
monografii.
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Wszyscy nasi rozméwcy to absolwenci réznego typu szkét — najczesciej specjal-
nych szkét podstawowych dla dzieci z lekkim stopniem uposledzenia umyslowe-
8o, specjalnych zasadniczych szkél zawodowych, szkél masowych (byli to ucz-
niowie z przyznanym indywidualnym nauczaniem) oraz szkét podstawowych,
gimnazjow lub szkél przysposobienia do pracy dla oséb z umiarkowanym i zna-
cznym stopniem uposledzenia umyslowego. Rézne natomiast sa dalsze, dorosle
losy naszych rozmoéwcow.

1. Dorosto$é aktywna — praca, zycie w domu rodzinnym

Osoby znajdujace sie w tej grupie mieszkaja w domu rodzinnym (najczesciej
z rodzicami lub z rodzicami i rodzehstwem, rzadziej z samym rodzenstwem).
W ich dniu codziennym wazne miejsce zajmuje praca w warsztatach terapii zaje-
ciowej, w pojedynczych przypadkach praca dorywcza (pomoc w opiece nad dzie-
¢mi, pomoc przy budowie, praca w tartaku) najczesciej ,na czarno” lub w firmie
rodzinnej. Tylko jeden z naszych rozméwcéw pracuje na state w firmie budowla-
nej, zajmujac si¢ prostymi pracami.

Na warsztatach w stolarce robig. Wszystko. No robilismy kinkiety, swieczniki na sciany ... stolty
nawet robimy. Sporo tych rzeczy jest. Kiedys miatem takg prace ... dorywezg. Malowatem no bra-
mki i te...ploty. Jak si¢ jakas nadarzy to zawsze lapie jakgs tam prace. Zeby troche zarobic. Jasne,
zebym chceiat pracowac. No, bo to wiadomo pienigdze. Na warsztatach podoba mi sig, w domu tro-
che nudno by bylo (Dariusz, . 36, lekki st. niepelnosprawnosci intelektualnej, Olsztyn).

Na warsztatach jestem w grupie remontowej. No to kosimy tam trawe, grabimy liscie, nieraz tez
naprawiny kran. Albo poza terenem warsztatow tez jezdzimy i robiny. No atmosfera jest bardzo
fajna. Ludzie tez sq mili, przyjaZnie sq. Znajoma zaproponowala mi, zebym tu przyszedl, zoba-
czyl. I mi sig spodobato. Kieszonkowe tu jest, dobrze chociaz trochg miec na te swoje wydatki. Ale
pienigdzy to zdecydowanie wolatbym wigcej. Mam plany. Chciatbym jak na poczgtek byc pomoc-
nikiem konserwatora. Lubig prace reczne np. skrecanie szafek, malowanie scian. (...) kierownik
dat mnie do grupy remontowej, bo pomyslat, ze ze mnie taki chiop, ze silny (..) Ja kiedys no
chciatbym mieszkac tak na trochg sam, bo juz to rodzeristwo mnie dobija. Rozmawiatem z mamg,
to mi odradzita, bo nie mam takiej pracy, zeby utrzymac si¢ na razie. Znajomy tez mi odradzil.
Musiatbym miec takq pracg, zeby optacac stancje (Piotr, 1. 21, lekki st. niepelnosprawnosci
intelektualnej, Olsztyn).

Wszystkie osoby doceniaja to, ze pracujg. Praca to dla nich poprawa sytuacji
materialnej, ale takze miejsce, gdzie nawiazuja kontakty spoteczne. Zwlaszcza
udzial w Warsztatach Terapii Zajeciowej daje im wiele mozliwosci atrakcyjnego
spedzania czasu wolnego (wycieczki, turnusy rehabilitacyjne, dyskoteki).

Niektére osoby maja nierealny osad swojej sytuacji i mozliwosci. W ich pla-
nach praca jest takze bardzo waznym elementem, a warsztaty sa jedynie etapem
przejsciowym.
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Fajng pracg mam 1 sig cieszg, Ze chodze na te warsztaty. Kiermasze tam rézne mamy. Jestem
w pracowni obrébki drewna. Za trzy lata ja zmieniam prace, bo idg do nowej pracy do «Miszela»,
tam przed komputerem bede siedzial, bedg pisal takie papierki. Bede asystentem dyrektora. Tam
bylismy na targach pracy w urze¢dzie marszatkowskim, tam bylo stanowisko z napisem «Miszel».
Glowa mi podpowiedziata, ze tam mam is¢ i uczyc si¢ od innych pracownikéw przed biurkiem
(Sebastian, 1. 28, umiarkowany st. niepelnosprawnosci intelektualnej, Olsztyn).

Jest grupa os6b, ktéra myséli o stalej pracy. Sa to osoby, ktére mialy wczesniej
doswiadczenia zwigzane z praca.

Powiem szczerze, ze ja to bym do pracy chciata. Bo przede wszystkim wigksze pienigdze. To jest
duzy plus. No i to zawsze cos innego, zawsze si¢ mozna czyms wykazac. Chciatabym pracowac,
byc pomigdzy ludzmi (...) Ja juz pracowatam, zarejestrowatam sig w biurze pracy i dopomagata
mi kierowniczka (WTZ). Dostatam sig do biblioteki.(...) O porzgdek musiatam dbac. Nie moge
narzekac dobrze tam byto. Na zakoriczenie dostalam prezenty nawet. Pracowatam tam pot roku,
no a potem umowy mi nie przedtuzyli, no bo tych funduszy nie mieli. No, ale bedg szukac dalej,
zobaczymy co dalej bedzie (Katarzyna, 1. 33, lekki st. niepetnosprawnosci, wie§ Omule).

Niekt6rzy z rozméwcéw nie mysla o zmianie pracy — sa zadowoleni z uczest-
nictwa w warsztatach terapii zajeciowej, z r6znych wzgledéw boja sie pracy na
otwartym rynku. Jedna z przyczyn — wedlug relacji jednej z badanych — jest fakt,
iz zdarzaly sie sytuacje, ze kto$ rezygnowal z warsztatéw, szedt do pracy tzw. in-
terwencyjnej, a gdy konczyly sie fundusze na jej oplacenie, zostawal bez pracy
i mozliwosci powrotu do warsztatow. Inna przeszkoda jest lek przed wymogami
statej pracy — uczestnictwo w WTZ jawi sie niektérym jako miejsce bezpieczne,
spokojne, dostosowane do ich mozliwosci i potrzeb.

2. Dorosto$¢ samodzielna

Tylko dwu naszych rozméwcéw mieszka nie ze swojg rodzing, ale jednoczes-
nie nie w placéwkach o charakterze mieszkalno-opiekuiczym, jakimi sg domy
pomocy spolecznej. Mariusz (1. 39, st. lekki niepelnosprawnoéci intelektualnej,
Olsztyn) mieszka w hostelu, ale stale odwiedza swoja mame.

Pracowatem w Spotdzielni Inwalidéw «Gwarancja». Mi trudno bylo si¢ utrzymac. Sam sig zwol-
nitem, odkqd powstaty te warsztaty ... Bardziej mnie tutaj doceniajg niz tam. Uwielbiam war-
sztaty. Za to, Ze tutaj dostaje nagrody, wyroznienia, sq rozne wycieczki. Tu mam kieszonkowe.
Mam rente. Teraz tylko przyjezdzam do mamy, na Swigta, w niedzielg.

Monika (1. 23, lekki st. niepelnosprawnosci, Olsztyn) mieszka zupelnie samo-
dzielnie.

Sama mieszkam. Tata zmart jak miatam 5 miesiecy (...), mojej mamie odebrali prawa, a mdj brat
do Wegorzewa pojechat na state. W domu pomocy spotecznej jest. On miat wiasnie krwiaka
w glowe czy cos takiego. Jest niepetnosprawny i w dodatku nie mowi, to znaczy umie powiedzie¢
tylko niektcre stowa tatwe. Mieszkanie dostatam z ADM-u po 5 latach. To jest na state — ja je
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dostatam. To kawalerka — jeden pokoik, kuchnia, fazienka. Wczesniej na stancjach mieszkatam.
Z pienigdzmi jest dobrze. Chleb dostaje z kosciota i mleko. Chodzitam do szkoty specjalnej
w Olsztynie. Podstawowej i zawodowej. Tam miatam gospodarstwo domowe. Po szkole posztam
na warsztaty i chyba tam bede do korica zycia. Tak mi sig wydaje. Dobrze jest. Najbardziej mi sig
podoba, jak wychodzimy na spacery. Miatam propozycje do pracy, ale nie wiem, czy pora-
dzitabym sobie.

Nasza rozmdéwczyni boi sig, ze jesli zrezygnuje z warsztatow, to moze mieé
problem z ponownym dostaniem sie do nich. Jednym z jej marzen jest, aby jej brat
mieszkal w Olsztynie, zeby mogla go odwiedzaé. Ma $wiadomos¢, ze nie bylaby
w stanie opiekowac si¢ nim. Utrzymuje sie samodzielnie z renty i kieszonkowego
z warsztatow oraz okresowych zapomog (pienieznych i rzeczowych).

3. Doroslos¢ , przy rodzinie”

W malych miasteczkach i na wsi ciggle popularny jest model , przy rodzinie” —
osoby niepelnosprawne po zakonczeniu edukacji szkolnej pozostaja w domach
rodzinnych, z ré6znych wzgledéw nie szukaja pracy, pomagaja w gospodarstwie
domowym, w sprzataniu, pilnowaniu dzieci dalszej rodziny. Ich Zycie jest dos¢
monotonne, ale na ogoél nieodbiegajace od stylu reprezentowanego przez ich
rodziny. Osoby te czuja sie potrzebne, nie majg ani potrzeby ani aspiracji, by
zmienic¢ ten model.

Nigdy nie pracowatam. Ja tu bytam potrzebna. Zresztq ja lubig tu przy domu. Pomagatam dla oj-
cow, a teraz dla brata. Na wsi zawsze jest duzo roboty, a te mtode to nie takie chetne do roboty. To
ja dla brata pomoge w oborze przy Swiniakach, w lesie, w zniwa, w wykopki. Jak to na wiosce.
(Sabina, 1. 40, umiarkowany st. niepelnosprawnosci intelektualnej, wies).

Ja nie chee pracowac. Ja dzieci bawig. Bytam w Hiszpanii, tam tez pilnowatam dzieci, bo mdj brat
tam pojechat i ktos musiat pilnowac tych matych. Ja rentg dostaje —wystarcza. Daje je dla mamy,
bo mama musi zaplacic za Swiatlo, za prqd i za Smieci. Jak dzieci nie pilnuje, to wyszywam krzy-
zykami, oglgdam sobie telewizjg, stucham, jak nie mam co robic, muzyki (...) Mdj los jest rézny.
Czasem lepszy, a czasem Zzle mi jest. Bo czasem mi smutno. (Ilona, 1. 42, lekki st. niepetno-
sprawnoéci intelektualnej).

4. Dorosto$¢ bezczynna

Innym modelem zaobserwowanego stylu zycia jest dorosloé¢ bezczynna. Sa
to dorosli nigdy niepracujacy, niemajacy stalych obowigzkéw domowych, nie-
czujacy ani potrzeby wewnetrznej by zmieni¢ swojg sytuacje, ani niemajacy
wsparcia w tym zakresie ze strony swoich najblizszych. Mozna okresli¢, Ze jest to
bezczynnos$¢ wyuczona — ich potrzeby materialne sa minimalne, zaspokajane
przez otrzymywana rente i zasitki. Nawet jesli wyrazajq che¢ podjecia jakiejs pra-
cy, nigdy nie poczynili zadnych staran, aby ja znalez¢.
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No kiedys trochg si¢ myslato o pracy, ale nic nie wyszto. Chcialem pracowac, pienigdze zarobic,
ale zeby nie rolnikiem byc...Stolarzem moze... Moj dzieii? A to wstaje, ide do kiosku po gazety,
wracam. Czytam nieraz cos i oddaje mamie. Ona czyta. Potem obiad, kolacja i idg spac. No lepiej,
zebym moze do jakiejs pracy poszed?...Bytyby wicksze pienigdze, bym byt potrzebny. Na warszta-
ty to raz przedzwonili, spytali, czy bym jeZdzil. Ja powiedzialem, ze nie chcg. Warsztaty to dla
mnie strata czasu. Rano wstawaj, dopiero po potudniu przyjazd by byl — szkoda czasu. Nic nie
wiem, co oni tam robig. Pewnie malujg...Ja nie lubie. Cos tam robig, nie wiem. Ja to ciggle mam
wakacje, nudy. Mogloby byc lepiej w tym zyciu. Ach, jakbym znalazt jakgs prace... to bym moze
zyt lepiej, nie wiem...Moze pienigdze by data, znajomych? (Jurek, 1. 44, lekki st. niepeltno-
sprawnosci intelektualnej, Bisztynek).

W wypowiedziach tej grupy rozméwcéw mozna zauwazy¢ rezygnacje, ciagle
obecng monotonie i marazm.

No chciatabym pracowac ... ale gdzie? Mama mowita, ze moze dtugopisy sktadac, ale reka nie-
zbyt...i nie warto. A mama méwi, zZe bez pracy nie ma kotaczy. Jak si¢ nie pracugje, to sig nie je. Ale
Jja mam rente i mama mi kupuje co tam cheg. Rano ja wstaje, ubieram sie. Potem mama robi snia-
danie. Potem...idziemy do sklepu po zakupy (...) jemy obiad i kolacje...i juz jest noc. Wolg dni
Swigteczne, bo do kosciola idziemy. A tak to jest tak samo caty czas. Zawsze tak podobnie jest...bo
w niedzielg do kosciota, a w zwykty dzien do sklepu (Danuta, 1. 35, umiarkowany st. nie-
pelnosprawnosci intelektualnej, Bisztynek).

A teraz to prawie nic nie robig. Z tatem to my do Ruskich jeZdziliSmy. Po zakupy. Papierosy, pct
litra, no...pakiet papierosw. Ale teraz juz nie jezdzimy za granice. (...) Mama mowi, ze tadnie
maluje, ze do B. Na warsztaty moge jechac. Ale nie chee. Jezdzitem trochg, Zenek jeZdzi, nie chce
mi si¢ teraz. Moze kiedys? Jak sobie pomysle ... to moze w przyszlym roku? Ja rézne rzeczy robie.
Spig. Chodzg po miescie. Po sklepie lubig chodzic, ogladam co na pdtkach. Bo jak teraz do tych
Ruskich nie jeZdzimy ... to czasu duzo. Jak sam jestem to ... smutno. Bo wiesz...dtugo sam
w domu musze byé. Mama, tato dtugo w pracy, Elka w szkole. A ja sam. I nudno. Wieczorem tyl-
ko fajnie, bo w domu wszyscy. Ja bym cheiat krzaki wycinac z tatem. Bym umiat (Aleksander, 1.
32, lekki st. niepetnosprawnoéci intelektualnej, Bisztynek).

W wypowiedziach mozna zauwazy¢, ze czes¢ z tej grupy oséb otrzymalo pro-
pozycje udzialu w WTZ — nie byly nimi zainteresowane ani one same, ani czlon-
kowie ich rodzin. Nie widza w tym nic dziwnego, ze skoro sa niepelnosprawne
maja przyznang grupe inwalidzka i rente, nie maja potrzeby, aby pracowa¢. Nie
dostrzegaja innych korzysci ptynacych z udzialu w warsztatach, jak spedzanie
czasu wolnego, kontakty spoleczne, rozwijanie zainteresowan.

5. Dorostos¢ w Domu Pomocy Spolecznej

Czes¢ 0séb dorostych z niepelnosprawnoscia intelektualng z réznych powo-
déw nie mieszka ze swoja rodzing ani samodzielnie, ich domem staje sie dom po-
mocy spolecznej. Dla niektérych mieszkancow jest to placowka, do ktorej trafili
zaraz po urodzeniu lub we wczesnym dziecifistwie, dla innych miejsce, w ktérym
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zamieszkali juz w zyciu dorostym. Zaden z naszych rozméwcéw obecnie nie pra-
cuje na stale (otrzymuja renty, z ktérych cze$¢ odciggana jest przez placowke,
w ktérej mieszkaja). Tylko dwoch ,dorabia dorywczo na papierosy” — jeden
z mezczyzn robi za pienigdze zakupy innym wspotmieszkanicom, drugi wykonu-
je dorywcze prace i w ten sposob opisuje swoje zajecie:

(-..) podaje numer telefonu i ona mnie przyktadowo daje numer, robig wszystko. Malowanie, tyn-
kowanie, szpachlowanie, beton, sprzgtanie. Wszystko. Zawsze parg groszy wpadnie. Tylko taka
sytuacja jest, ze jeden docenti, drugi nie doceni. Jeden zaplaci mniej, inny wigcej (Jan, 1. 51, lekki
st. niepetnosprawnosci intelektualnej, Szczytno).

Ich zycie jest dosy¢ monotonne, wszyscy chcieliby pracowac, mie¢ wiecej pie-
niedzy. Dwu naszych rozméwcéw przyznaje sie do probleméw z uzywkami
(alkohol, wachanie rozpuszczalnika) i zauwaza zwigzek swojego uzaleznienia
z obecng sytuacja zyciowaq (byla to przyczyna, z powodu ktérej ich bliscy zdecy-
dowali sie umiesci¢ ich w DPS-ie). Doroéli z tej grupy, mimo ze pozytywnie
oceniaja miejsce swojego zamieszkania i poziom zycia w placéwce, marza o swo-
jej rodzinie, mieszkaniu. Jeden z rozméwcéw uwaza, ze lepiej zyje mu sie
w DPS-ie niz wczedniej.

Ja bardzo jestem zadowolony, bo dlatego, ze jak tam mieszkatem, to miatem problemy. Placitem

za Swiatlo, za gaz, za mieszkanie nie mogtem zaptacic. Atakowali mnie komornikami, sqdami,

a teraz jedna, druga ktania si¢ na ulicy (...) «wysztem» na prostq droge. Wtedy z ryjem do mnie,

a teraz «dzieri dobry panie Janku»(Jan, jw.)

Reasumujac, mozna zaobserwowa¢ pewna prawidlowos¢, jesli chodzi o sytu-
acje dorostych z niepelnosprawnoscia intelektualng. Wszystkie badane osoby —
o ile znaja wartos¢ pieniedzy — chcialyby poprawy swojej sytuacji materialnej, ale
tylko cze$¢ mysli o pracy jako sposobie zdobycia pieniedzy. Nasi rozmdéwcy rzad-
ko maja okazje pracowaé na otwartym rynku pracy (najczesciej jest to jedynie
praca okresowa), ale ci, ktorzy jej doswiadczyli, deklaruja che¢ pracy, dostrzegaja
jej korzysci od strony zaréwno materialnej, jak i spotecznej.

Konieczna wydaje sie praca z rodzinami dorostych z niepelnosprawnoscia in-
telektualng. W naszej rzeczywistosci nadal dominuje model wspélnego zamie-
szkiwania z rodzicami lub rodzenstwem i to oni odgrywaja duza role, jako ci, kto-
rzy inicjujg, wspierajg i podtrzymuja aktywnosc¢ osob niepetnosprawnych. To od
nich zalezy w duzym stopniu, czy dorosli beda chcieli pracowaé, nawigzywaé
kontakty spoleczne, a ich zycie bedzie urozmaicone.

Prawie wszyscy z naszych rozmowcow —niezaleznie od miejsca zamieszkania
- zetkneli sie z propozycja udzialu w WTZ. Jest to oznaka rosnacych mozliwosci,
bo chociaz nadal w niektérych miejscach sa dlugie kolejki, aby dostac sie do nich,
jednoczesnie powstaje ich coraz wiecej. Ponadto organizowany jest bezplatny
transport, co umozliwia dotarcie do warsztatow takze osobom z mniejszych i dalej
polozonych miejscowosci.
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Oczywiscie te mozliwosci nadal sg niedostepne dla wszystkich niepetnospra-
wnych intelektualnie. Duzym problemem jest grupa oséb z glebszymi stopniami
niepelnosprawnosci intelektualnej (znacznym i glebokim), ktérych stan funkcjo-
nowania nie pozwala na korzystanie z warsztatow.
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Adulthood of persons with intellectual disability
Limitations and possibilities in the social relations perspective

The article presents a partial review of the results of empirical research, conduted as
a part of broader project, focused on the question of social relations and experiences of
adults with intellectual disability. 300 people were researched, with various degree of dis-
ability, living in Warmifisko-Mazurskie voivodship. The research regarded the range of in-
terpersonal contacts, social status and position, as well as the subjective and objective
effects of social change, subjective sense of stigmatization and exclusion, the criteria for so-
cial isolation and mechanisms fostering the social integration of adults with intellectual dis-
ability. The diagnostic poll method was supported by a biographical and narrative
interview. This text is based on analysis and interpretation of 30 interviews, conducted
among 18 men and 12 women, aged 21 — 51.
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O byciu para oséb
z niepelnosprawnoscia intelektualna:

W niniejszym tekscie podejmuje prébe przyblizenia fenomenu, jakim jest
bycie para oséb niepelnosprawnych intelektualnie. Owo bycie para sytuuje
w przestrzeni instytucji, jaka jest warsztat terapii zajeciowej i sSrodowiskowy dom
samopomocy, co implikuje zarysowanie sie dwoch perspektyw ogladu tego zja-
wiska — terapeutéw oraz samych par oséb niepelnosprawnych intelektualnie.
Staram sie¢ pokazaé, w jaki sposéb wymienione strony radza sobie — mdwiac
W uproszczeniu - z byciem para i byciem z para na scenie codziennego zycia insty-
tucji, jaka jest wspomniany warsztat terapii zajeciowej i Srodowiskowy dom sa-
mopomocy.

W tym miejscu chce zwréci¢ uwage na fakt, iz chociaz w blisko 20-letniej tra-
dycji zwiazanej z istnieniem wymienionych placéwek funkcjonowanie par oséb
niepelnosprawnych intelektualnie jawi si¢ jako staly element ich przestrzeni, to
jednak nie zaprzata on uwagi wielu badaczy, ktérzy rzadko podejmuja te proble-
matyke. Nie wypracowano, jak dotad, satysfakcjonujacych dla obu podmiotow —
terapeutéw i par — stosownych praktyk dzialania rozstrzygajacych cho¢by pod-
stawowa kwestie tego, czy, a jesli tak, to w jaki sposéb i kto méglby owe pary
wspiera¢, wspomagaé. Wszak placowki/instytucje, o ktérych mowa, zostaly
powolane po to, by zapewni¢ dorostym osobom niepetnosprawnym ciggtos¢ pro-
cesu rehabilitacji, deklarujac wspomaganie i wsparcie.

Odnosze natomiast wrazenie, ze fenomen bycia para oséb niepelnospraw-
nych intelektualnie zdaje sie jawic¢ jako zjawisko bedace niejako efektem nieza-
mierzonym, rzec by mozna ubocznym, jakie wyrosto w polu dziatan instytuciji.
Trudno jednak nie zauwazy¢, ze zaistnienie par — tworzenie relacji czy zwiazkow
— w instytucji koedukacyjnej, w ktorej przebywaja osoby dorosle, nie powinno
budzi¢ zdumienia, a z pewnoécia nie da si¢ ich wykluczy¢ czy wyeliminowac.

! Prezentowany tekst jest rozszerzong wersja referatu wygloszonego pod tym samym tytufem na
konferencji Dyskursy Pedagogiki Specjalnej pt. Zycie z niepelnoprawnoscig. Pedagogika specjalna wobec
wyzwant XXI wieku, Sopot, 22 maja 2009.
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Okazuje sie jednak, ze chyba budzi zdumienie, jawiac sie jednoczesnie jako to
»€08”, czego nie wkalkulowano w caloksztalt dziatan instytucji powolanej do
wspierania 0sob niepelnosprawnych intelektualnie. Nie wkalkulowano, nie za-
projektowano by¢ moze dlatego, ze jak stwierdza M. Koscielska (2004, s. 8): jako
spoteczeristwo ciggle jeszcze nie mamy wizji dorostego zycia oséb niepetnosprawnych,
w ktérym zapewnimy im w mozliwie najwigkszym stopniu réwnoczesnie wolnosc i wspo-
maganie. Istotq niepetnosprawnosci jest zaleznosc od innych: rodzice, opiekunowie, specja-
lisci zajmujgcy sig dorostymi osobami z uposledzeniem umystowym wskutek wieloletnich
zaniedban w tym wzgledzie, nie sq przygotowani do roli 0séb wspomagajgcych doroste
zycie 0s0b uposledzonych, w tym rozwdj seksualny i jego ekspresje. Ja dodam, takze
i wszelkie inne przejawy realizowania wlasnej tozsamosci plciowej i petnienie rél
w zwiazkach partnerskich, matzenskich badz bycia matka czy ojcem.

Powracajac do mysli, iz zaistnienie oséb niepelnosprawnych intelektualnie
jako para w przestrzeni instytucji, jaka jest warsztat terapii zajeciowej czy $rodo-
wiskowy dom samopomocy, zdaje sie by¢ nie tylko efektem ubocznym owej in-
stytucji zaprojektowanej dla celow rehabilitacji, ale jawi sie jako efekt trudny, nie-
chciany, wrecz niepozadany, ktéry za Z. Baumanem (2004, s. 47) zaryzykuje
okresli¢ nieomal ,odpadem”, ,mrocznym i wstydliwym sekretem (...)". Kontynu-
ujac my$l Z. Baumana odwaze sie takze poczyni¢ pewna analogie pomiedzy war-
sztatem terapii zajeciowej i Srodowiskowym domem samopomocy jako instytucja
ustanowiong w celu realizacji procesu rehabilitacji i wsparcia oséb niepetnospra-
wnych intelektualnie, a dziataniami, ktére Bauman (tamze, s. 51) wiaze z tworze-
niem pewnego tadu, gdzie (...) w gre wchodzi projektowanie form ludzkiego wspotbycia
(...), przy jednoczesnym zalozeniu, ze ,gdzie projekt, tam i odpady”, za$ funkcje
odpadow petniq istoty ludzkie. Te, ktdre ani nie pasujq, ani nie dajg si¢ dopasowac do zapro-
jektowanej formy.

Odnosze wrazenie, ze w polu instytucji, jaka jest warsztat terapii zajeciowej
czy srodowiskowy dom samopomocy, para oséb niepelnosprawnych intelektual-
nie —ci, ktdrzy tworza relacje i niejako inicjuja ciag zachowan polegajacych na kul-
tywowaniu owego zwiazku, bedac zjawiskiem — jak uprzednio okreélitam — nie
wkalkulowanym w dzialania instytucji - stajq si¢ fenomenem trudnym, niepod-
dajacym sie wkomponowaniu w tradycyjnie pomysélany proces rehabilitacji, reali-
zowany najczesciej jako oferta rozmaitych rodzajéow terapii zajeciowej. Pary
niejako nie harmonizuja z fadem typowo pomyslanego procesu rehabilitacji,
stajac sie czyms, co wymyka sie z ram takiego konstruktu i jest zarazem czyms nie-
wiadomym, wobec ktérego standardowe formy oddzialywan jawia sie jako nie-
adekwatne. Przywolujac ponownie mysl Z. Baumana, pary ,ani nie pasujg, ani
nie daja sie dopasowac do zaprojektowanej formy”.

Chcac zegzemplifikowa¢ przedstawiony sposéb widzenia fenomenu par os6b
niepelnosprawnych intelektualnie, przyblize niektére efekty poczynan badaw-
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czych tyczacych tej materii, ktére zostaly zainicjowane i znajdujq swoja kontynu-
acje w tréjmiejskich placéwkach, a konkretnie wspomnianych powyzej warszta-
tach terapii zajeciowej i srodowiskowych domach samopomocy. Czes¢ badan
zostala przeprowadzona pod moim kierunkiem przez studentki w ramach pro-
wadzonego przeze mnie seminarium licencjackiego i magisterskiego”. W bada-
niach uczestniczylo 6 par oraz 9 terapeutéw, w tym dwie pary i dwéch terape-
utéw badanych byto w Gorzowie Wielkopolskim. Prezentowane w dalszej czesci
wypowiedzi i wyniki badan stanowia szkic perspektywy terapeutéw, ktoéry
wylania sie z przeprowadzonych z nimi wywiadéw poglebionych.

Wszystkie badane terapeutki z ochotg, by nie powiedziec¢ z entuzjazmem, po-
dejmuja rozmowe o parach oséb niepelnosprawnych intelektualnie, podkreslajac,
ze w placéwkach, w ktérych pracuje takie pary istnieja. Warto nadmieni¢ jednak,
ze w ich wypowiedziach przemieszaniu ulegaja poglady, ktére wyglaszaja w od-
niesieniu do konkretnych, znanych im par istniejgcych w badanym miejscu,
z pogladami, ktére ogélnie dotyczg kwestii bycia para. Méwiac o takich zwigzkach
czy relacjach pomiedzy podopiecznymi, wyrazajq sie o nich z aprobata, z pelng
zyczliwoscia i deklaruja, Ze takie pary jak najbardziej powinny istnie¢, co argu-
mentuja tym, iz jest to ,jakas namiastka normalnoéci”. W $lad za tym ujawniaja
zarazem szereg watpliwosci, obaw, podaja utrudnienia dotyczace funkcjonowa-
nia par, ktére wilasciwie dyskwalifikujg istnienie dwojga oséb niepelnospraw-
nych intelektualnie jako zwiazku. Oto przyklady takich wypowiedzi: no sq tg parg,
ale co z tego, to tylko nasladowanie scen z filmow, krewnych, tego, ze ktos ma meza, Zong;
mogq byc parg, ale nic z tego nie bedzie, bo przeciez rodzina si¢ na to nie zgodzi, nie poradzq
sobie...; mdwienie o zwigzkach to jest na razie jeszcze daleka, daleka droga.

Odnosze wrazenie, ze pomimo pozytywnego nastawienia wobec par z jednej
strony, badane terapeutki — najprawdopodobniej nawet nie w pelni swiadomie —
odnosza sie do nich do$¢ poblazliwie, w pewien sposéb protekcjonalnie, zdajq sie
w gruncie rzeczy nie traktowac par powaznie. Wyrazajg miedzy innymi watpli-
wos¢ wobec istnienia uczucia pomiedzy niepelnosprawnymi intelektualnie, po-
dobnie jak do ich gotowosci czy nawet zdolnosci do tworzenia wiezi. Zdaja sie
uwazad, ze skoro para ,jako§” juz istnieje, to jest to zwigzek ,tu i teraz”, bez szans
na jaka$ realng kontynuacje. Terapeutki maja watpliwosci dotyczace tego, czy
osoby niepelnosprawne intelektualnie moga wytrwac w zwiazku, a tym bardziej
poradzi¢ sobie z emocjami, ktére bycie w relacji wyzwala. Dzielgc sie swoimi
watpliwosciami, badane osoby podkreslaja stusznos¢ pomagania parom, wspiera-
nia ich, pokazywania wzorcéw, ale jednoczesnie te stwierdzenia maja charakter

2 .D. Pietuszek (2006), Milos¢ i seksualnosc oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng w poglgdach pracowni-

kéw Warsztatu Terapii Zajeciowej w Gdarisku-NiedZwiedniky, praca licencjacka, UG, Gdansk; N. Rade-
cka (2008), Matzeristwo w poglgdach par 0sob z niepetnoprawnoscig intelektualng i terapeutek Warsztatu
Terapii Zajeciowej w Gorzowie Wielkopolskim, praca licencjacka, UG, Gdansk; A. Tyburska, Milos¢ kobie-
ty 1 mezZezyzny niepelnosprawnych intelektualnie, praca magisterska, UG, Gdansk.
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zyczeniowy, powinnosciowy: méwia ,powinniémy”, ,nalezatoby”, ,mozna by”-
owe dzialania widza w jakim$ nieokres§lonym zbiorowym podmiocie, ale nie lo-
kuja ich w sobie. Same bowiem przyznaja, ze nie czujq sie kompetentne, by taka
role podja¢. Nawet jesli doraznie staraja sie odnalez¢ w sytuacji, to maja szereg
watpliwosci wobec wlasnego dzialania, czuja sie niepewnie, nieadekwatnie i nie
wyrazaja entuzjazmu.

Znaczna uwage koncentrujg badane terapeutki na plaszczyznie seksualnej,
jej ekspresji i ewentualnych konsekwencjach zwigzanych z nia dzialan. Badane
czuja sie wyraznie niekomfortowo wobec mysli o koniecznosci/powinnosci po-
dejmowania kwestii seksualnosci w kontakcie z para. Podkreslajg zreszta, ze uj-
mowanie problematyki sfery seksualnej w programie/ofercie placowek takich jak
srodowiskowy dom samopomocy czy warsztat terapii zajeciowej wymaga przy-
zwolenia, zgody ze strony rodzicow czy prawnych opiekunéw dorostych oséb
zniepelnosprawnodcia intelektualng. Ci zreszta na ogot takiej zgody nie wyrazaja
(czesto z obawy, iz rozmowy na ,te” tematy, czy poruszanie ,tych” spraw tylko
niepotrzebnie rozbudzi zainteresowanie), a ja odniostam wrazenie, ze owa nie-
zgoda rodzica czy opiekuna zdaje sie by¢ przyjmowana z ulgg, gdyz niejako
uwalnia terapeutki od koniecznosci/powinnosci zmierzenia sie z ,niechciana se-
ksualnoscig” (okre$lenie M. Koscielskiej). Badane terapeutki stusznie zreszta
akcentuja, ze ksztaltowanie zachowan seksualnych i ich ekspresji, podobnie jak
nabywanie wzorcéw do bycia para, tworzenia relacji kobieco-meskich powinno
by¢ inicjowane juz w okresie dziecifistwa i adekwatne do mozliwosci oséb nie-
pelnosprawnych intelektualnie.

Chce zwroécié uwage, ze wylaniane (wyliczane) przez terapeutki utrudnienia
odnoszace sie do egzystowania par os6b niepelnosprawnych intelektualnie
(w wypowiedziach badanych, skumulowanie trudnosci w funkcjonowaniu par
Znaczaco przewyzsza, by nie powiedzie¢ prawie calkowicie dominuje, nad wska-
zaniem cho¢by nielicznych pozytywnych wlasciwosci bycia para niepelnopraw-
nych intelektualnie) z pewnoscia nie sg bezpodstawne. Odnosza sie one bowiem
do faktycznie obiektywnych utrudnien, jakie przejawiaja osoby niepelnosprawne
intelektualnie, a ktérych Zrédlo zlokalizowane jest w fakcie uposledzenia
umyslowego i sankcjonowania przekonan, iz osoby te w okreslonych sferach
funkcjonowania przejawiajg nieporadnosc i sg zalezne od innych. Niemniej jednak
mnozenie i koncentracja na trudnosciach w byciu parg wraz z eksponowaniem
faktu niepelnosprawnosci intelektualnej (nawet glebszego stopnia) nie zmienia
faktu, ze od lat w placéwkach, o ktérych mowa, pary sie zawiazuja, tworza, a wiele
z nich trwa nawet przez wiele lat.

Sprébuje zatem odnies¢ sie w tym miejscu do kontekstu, ktéry we wstepie do
wypowiedzi okreélifam ,byciem z para”. Chodzi tutaj o szkic tego, co wydarza sie
w przestrzeni wymienionych instytucji pomiedzy terapeutami, a parg/parami
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0s0b niepetnoprawnych intelektualnie. Wydaje mi sie bowiem, ze instytucja —
niejako w osobach terapeutéw — wypracowuje pewne strategie radzenia sobie
z para niepelnoprawnych, by 6w fenomen, jak okreslitam, niezamierzony, ubocz-
ny, w pewien sposéb trudny, ,jako$” wkomponowac w pole instytucji, by nie bu-
rzyla ona ,projektowanego tadu” — uzywajac okreélenia Z. Baumana.

Przykladem takich dzialan jest opracowany w jednej z placéwek regulamin
okreélajacy repertuar zachowan i sposobéw funkcjonowania uczestnikéw. Stano-
wi on réwniez wyszczegdlnienie aprobowanych zachowan odnoszacych sie do
okazywania uczug, zachowan dotyczacych sfery seksualnej i jej ekspresji. Regula-
min zarazem aprobuje bycie parg, ale jednoczesnie w pewien sposéb utrudnia pa-
rze zycie, w znacznym stopniu ograniczajac swobode typowych dla zakochanych
odniesien, np. przytulanie, trzymanie sie za rece, calowanie i calkowicie wyklucza
wspolzycie seksualne w obszarze placowki. Akceptowane sa natomiast wszelkie
przejawy zachowania, jakie wlasciwe sg przyjaciolom. Obserwujac zachowania
dwoch par w tej placowcee, stuchajac tego, co méwia o swojej relacji, odniostam
wrazenie, ze baczac na postanowienia regulaminu wdaja sie w rodzaj pewnej gry
z regulaminem, a tym samym i terapeutami, ktérg Michel de Certau (2008, s. 39)
prawdopodobnie okreélilby mianem ,wynalezienia codziennosci”, czyli wypra-
cowania pewnych strategii czy ,sztuk dzialania” o charakterze sprytnych pod-
stepkow i taktyk, za pomoca ktérych na swoéj sposob zawlaszcza sie przestrzen.
Jedna z badanych par chcac jako para ,przetrwac” przyjmuje zarazem strategie
zaprzeczania, ze nia jest, zarowno werbalizujac to, jak i ,konspirujac” swoje
+ksobne” zachowania i ich ekspresje. Oto fragment wypowiedzi badanych (ich
imiona zostaly zmienione) ilustrujacy te dziatania:

Wanda: migdzy nami nic nie ma, naprawde! Jest tyle tylko, ze przyjazii. Juz ci méwitam wezes-
niej, jest pona...migdzy nami jest tylko przyjazii, bo jestesmy w zespole i nic nas wigcej nie...

Andrzej (dopowiadajac, wchodzac Wandzie w stowo): nie tgczy!
Wanda: nie moze byc pomiedzy nami.
Badacz: Ale mowilas wezesniej, ze Andrzeja kochasz...

Wanda: Ale nie tu na osrodku (...), bo jest nic i nie ma wigcej. Ale nie na terenie oSrodka, jeszcze
raz ci powtarzam!!!

Badacz: A poza osrodkiem spotykacie sig?

Wanda: Nie, bo ja przestrzegam regulaminu, bo jezeliby sig dowiedzieli wychowawcy, to wyla-
tujemy obal!!

Andrzej: Z osrodka!

Przywolujac taki fragment rozmowy z badanymi dotyczacy postanowien re-
gulaminu placéwki i sposobéw radzenia sobie z nim, chce objasnic jeszcze jedng
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kwestig. Ot6z trudno kwestionowac istnienie regulaminéw czy innych form pre-
cyzujacych aprobowane sposoby bycia uczestnikéw rozmaitych placowek.
Wszak repertuar zachowan rézni sie i zmienia w zaleznosci od kontekstu, w kto-
rym funkcjonujemy. Nie sposob tez nie zgodzi¢ si¢ na ograniczenia, ktére regula-
min ustanawia, chocby te, ktére tycza sfery seksualnej i zwigzanych z nig potrzeb.
To jednak bycie para i ekspresja takze innych zachowan wlasciwych dla tej relacji
z trudem miesci sie w rytmie codziennych zaje¢ placéwki, zorganizowanych
wokol rozmaitych rodzajéw terapii zajeciowej. Jedna z terapeutek w swojej wy-
powiedzi ilustruje takie wlasnie zachowanie pary, ktére w pewien sposéb , maci”
realizacje typowych zadan placéwki i wykracza poza zaplanowane i aprobowane
czynnosci: (...) czgsto chodzilismy na jakies plenery i bylo tak, ze w czasie plenerdw robili
sobie nawzajem zdjecia. I pdZniej jak juz wechodzili do ciemni, to chcieli konkretnie tymi fo-
tami sig zajmowac. Czgsto bylo tak (...) W ciemni parg razy byto tak, Ze jak wchodzitam, to
na przyktad poprawiali sobie ciuszki. Poprawiali sobie ciuszki i si¢ czuli bardzo zmieszani
(..) to byto jednak miejsce intymne. Intymne, mnie nie bylo, nie robili tego przy nikim, bylo
ciemno, nastrojowo. W momencie, kiedy ja wchodzitam, to wiadomo, Ze przy mnie tego nie
robili, tylko prébowali si¢ pozbierac. Potem si¢ bardzo wstydzili, Ze to si¢ dzieje... My tez
robilismy, na przyklad kartki pocztowe, swigteczne (...). Pamigtam, ze te pary, ktdre robity
kartki swigteczne tez przy okazji robily sobie kartki mitosne, z takimi jakimis symbolami.

Rzecz w tym, ze dla wielu par owo bycie parg, bycie razem, bycie ze soba, oka-
zywanie sobie uczucia, zainteresowania i niejako kultywowanie zwiazku w po-
wszechnie pojmowany sposéb jest mozliwe jedynie i wylacznie w placowce, czyli
w warsztacie terapii zajeciowej czy srodowiskowym domu samopomocy, cho¢, co
ilustruje przywolany powyzej przyklad, dla obydwu stron - terapeutéw i pod-
opiecznych — bywa krepujace i niezreczne. Bycie parg i bycie z para przez oba
podmioty zdaje sie by¢ identyfikowane jako problem, rzecz nieadekwatna w tej
przestrzeni. Z chwilg, gdy koncza sie zajecia, para rozstaje sie i najczesciej nie ma
mozliwosci kontynuowania spotkan w przestrzeni prywatnego, ,pozaosrodko-
wego” zycia, chocby z tego wzgledu, ze rodzice czy opiekunowie mezczyzny
badz kobiety nie sa entuzjastycznie nastawieni do ich zwiazku, a zdarza sie, ze
kategorycznie go zakazuja.

Kolejny przyktad praktyk stosowanych w innej placéwce, ktéra prébuje
»zmagac sie” z problemem funkcjonujacych w niej par to fikcyjne $luby. Udziela-
nie fikcyjnego Slubu zaproponowaly parom podopiecznych terapeutki i odby-
wajg sie one na zyczenie pary. Jak objasnia jedna z terapeutek pomysl takiego $lu-
bu zrodzil sie w odpowiedzi na konkretny problem: pierwszy slub powstat dlatego,
ze byt facet, ktdéry czarowat iles tam dziewczyn. Natomiast byla tez dziewczyna bardzo
przez niego zraniona i uznalismy, ze dobrze by bylo go zwigzac z tq dziewczyng po to, zeby
zablokowac mu droge do innych dziewczyn, no i jednoczesnie dac sygnat innym dziewczy-
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nom, ze to jest chtopak tej, a nie innej dziewczyny, zeby daly mu spokoj. Wigc takie ... taka
monogamia, jak gdyby taki wzorzec.

Okazuje sie jednak, ze pozornie niewinny sposéb poradzenia sobie przez pla-
cowke z niepozadanym zachowaniem jednego z podopiecznych stal sie swoistg
pulapka. Podejmujac wysitek ,projektowania form ludzkiego zachowania”, tera-
peutki uruchomily bowiem zaskakujaca reakcje par oséb niepelnoprawnych, kté-
re podchwycily niejako te gre, wytwarzajac kolejny ,efekt uboczny”, obrazujac
proces objasniany nastepujaco przez Z. Baumana (tamze, s. 45): (...) podobnie jak
cata dziatalnos¢ zwigzana z produkcjgq odpaddw, samoistnie napedza si¢ i podtrzymuje-
wysitki podejmowane w celu pozbycia si¢ odpaddw przynoszq kolejne odpady. Niektore
pary bowiem traktuja ten fikcyjny $lub bardzo powaznie i autentycznie angazuja
sie w postanowienia przysiegi malzenskiej, co wcale nie eliminuje problemu ,by-
cia z parg” i zajmowania sie nia, lecz paradoksalnie rzecz poteguje, na co wskazuje
wypowiedz innej terapeutki: slub, pseudoslub, ktéry mial byc zabawg, ktéremu tez to-
warzyszyla jakas przysiega, tez wymyslona, a nie taka typowa, jakg znamy. Te osoby odbie-
raly to Smiertelnie powaznie, Ze mimo, Ze si¢ potem im mowilo, Ze to byta zabawa, bo zawsze
staralismy sig to podkreslac, mimo ze ja nie uczestniczytam w takich slubach osobiscie, ale
bytam Swiadkiem. Mimo Ze si¢ mdwilo, Ze to zabawa, Ze to tylko w warsztacie funkcjonuje,
a tak naprawdeg to nie jestescie matzeristwem, to te osoby zaraz po tym sktadaty sobie, sktadano
im Zyczenia i mowiono: zebyscie zyli dtugo i szczgsliwie, zebyscie mieli duzo dzieci, Zeby wam
nigdy pienigdzy nie brakowalo, takie wtasnie typowe zyczenia slubne. Podejscie takie, jakby
to naprawde byla zona, naprawde mqz, przejmowanie sig, potem jakies konflikty. To byla
rozpacz, ze o matko, rozwdd. Jeden z podopiecznych przezyt swoj rozwdd i to byt dla niego
dramat, straszny dramat.

Badana terapeutka, podobnie zresztg jak pozostate, dostrzega kontrowersyj-
nos¢ fikcyjnego slubu. Wszystkimi badanymi kobietami targaja mieszane uczucia
wzgledem dzialania, ktére same zainicjowaly; wywoluje w nich ono poczucie
dyskomfortu, a jednia z nich — krytycznie oceniajac opisywane przedsiewziecie —
stusznie zauwaza, ze: to chyba jednak nie jest dziatanie wskazane, trudno mi jakos o tym
mdwic bardziej, bo widzg te radosc, ale tez widziatam i tzy, i rozpacz, i wielki zawdd, i to
moze jest podobne takze w zyciu ludzi zdrowych. Tez jest rados¢ w czasie slubu, rozwdd po-
woduje smutek, jakgs frustracje, rozpacz, ale my im niepotrzebnie fundujemy takie emocje.
Nie jest to prawdziwe i nie wigze si¢ z tym duzo innych rzeczy, ktdre spotykajq ludzi zdro-
wych, czyli dom, rodzina, bo ich rodzice si¢ na to nie zgadzajgq w duzej wigkszosci poza bar-
dzo nielicznymi wyjgtkami. (...) Dlatego widze, ze nie mozna sig¢ bawic w ten sposéb ich
uczuciami i dawac takich namiastek, poniewaz to jest jakas fikcja, kiamstwo.

Obraz zjawiska, jaki wylania sie z cytowanych tu wypowiedzi, trudno nawet
skomentowa¢. Napawa niepokojem i porusza, sugerujac z jednej strony zaska-
kujaca niestosowno$¢ pomystowosci terapeutek, ktérej poszukiwania podloza
obawiam si¢ podejmowac. Doé¢ powiedzie¢, ze taki sposéb ich dzialania wobec
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dorostych podopiecznych $wiadczy¢ moze o utrwalonym i stale obecnym
pogladzie dotyczacym niepelnoprawnych intelektualnie (nawet jesli nie jest on
deklarowany, to czesto przesyca sfere nieSwiadomie podejmowanych dzialan)
0 ubdstwie $wiata przezy¢ i doznan, przede wszystkim za$ niezdolnosci do
dzialan adekwatnych do okreslonego kontekstu, sytuacji czy faktéw. Ze wzgledu
na posiadane defekty, wéréd ktérych dominujaca role przypisuje sie sferze inte-
lektualnej, nie sa one traktowane powaznie, infantylizuje sie je i mimo postulowa-
nych odmiennych intencji, w przestrzeni codziennego zycia instytucji pozostaja
poddanymi wobec dziatan wymyslonych przez terapeutki. Osoba niepelnospra-
wna intelektualnie jawi si¢ jako podporzadkowany uczestnik instytucji, podlegly
wobec opiekunéw-terapeutek, ktére ustanawiajac fikcyjny $lub (nawet jesli
udzial w takiej ceremonii jest dobrowolny) funduja jego ochotnikom kontekst
zdarzen wyzwalajacy zachowania, uczucia i emocje z trudem przypisywane oso-
bom z uposdledzeniem umystowym, za$ zdolnoé¢ do faktycznego zaangazowania
w relacje, potrzebe trwania w niej czy doznawanie i przezywanie straty, rozlaki
badz rozstania, bywaja ignorowane, nie traktowane do$¢ powaznie, by nie powie-
dzie¢ dezawuowane, zarezerwowane niejako dla pelnosprawnych, normalnych,
nieobecne i nietypowe dla ,defektywnych”. To, co wydarza si¢ pomiedzy tera-
peutkami a niepelnosprawnymi intelektualnie podopiecznymi, zdaje sie odzwie-
rciedla¢ kontekst aktywnosci pewnych ,bohateréw nowoczesnoéci” zajmujacych
sie ,odpadami”, ktérzy dzieri w dzieri przywracajg Swiezosc i znaczenie granicy migdzy
normq a patologiq, zdrowiem i chorobg, tym, co pozgdane, a tym, co odrazajgce, tym, co
akceptowane, a tym, co odrzucane (...) Z. Bauman (tamze, s. 48). W opisywanych
dzialaniach terapeutek i podopiecznych dopatruje sie nieustannego napiecia
w obszarze ich wzajemnych relacji dotyczacych bycia z para, ktéra w nieSwiadomy
sposob jawi sie jako ,odpad”. Owo napiecie wynika prawdopodobnie z trudnosci,
jakie obie strony majg z nadawaniem znaczen sobie samym i fragmentowi rzeczy-
wistosci, ktory konstruuja. Z jednej strony terapeutki uwazaja, ze osoby niepelno-
sprawne intelektualnie powinny mie¢ prawo do tworzenia zwiazkow oraz wspar-
cia w tym zakresie, a jednocze$nie powatpiewaja w to, czy cztowiek uposledzony
jest zdolny do gtebszych relacji uczuciowych. Jedna z badanych terapeutek, apro-
bujaca istnienie par oséb niepelnoprawnych intelektualnie i koniecznos¢ ich
wspierania, dzieli zwigzki na ,powazne” i ,niepowazne”. ,Niepowazne” to takie,
ktoére sq krotkotrwale i ulotne i wéweczas, jak méwi terapeutka: dyscyplinuje sig
pare mowiac: ile wy macie lat? Tyle i tyle. A jak si¢ zachowujecie? I takie na przykiad po-
rownanie ich do dzieci z przedszkola. Poniewaz to ich bardzo, bardzo mobilizuje (...). Wigc
ich to bardzo mobilizuje, zawstydza i daje Swiadomosc tego, ze cos jest nie tak, ze tak sig nie
robi, bo przy okazji skrzywdzili kogos i to tez nie tak, ze oni darzyli tq drugg osobe jakims
wielkim uczuciem, bo potem przychodzi po dwdch dniach trzecia osoba. W swojej wypo-
wiedzi terapeutka zdaje si¢ ujawnia¢ dwoisto$¢ znaczen przypisywanych nie-
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pelnoprawnym: widzi ich jako pare, niejako aprobujac fakt dorostosci, za$ w rela-
¢ji z nimi objawia infantylizujace i protekcjonalne podejscie, zwlaszcza czyniac
poréwnania do przedszkolakéw. Inna badana, dzielac sie swoimi refleksjami z jej
relacji z parg niepelnosprawnych, wyraznie zaznacza dyskomfort, jaki odczuwa,
analizujac wymiar swoich niektérych relacji z badanymi, bo ma §wiadomoé¢, ze
mimowolnie niejako podchodzi do nich jak do dzieci: ja widze, Ze staram si¢ bardzo,
ale cztowiek caty czas nie potrafi siebie kontrolowac, tego jak si¢ zwraca i méwi. Bardzo cz¢-
sto po rozmowie jakiejs z podopiecznym, przypominajgc sobie swojq reakcje stwierdzam:
o ludzie, ja ich traktuje jak wlasne dzieci. Dlaczego tak jest, skoro wiem, ze niektdrzy sq ode
mnie duzo starsi? Bo oni sig, no, ich zachowanie jest inne (...). Oni naprawdg sq inni i moz-
na powiedziec, ze wiele 0séb jest infantylnych w swoich wypowiedziach, w swoich
poglgdach. To wiasnie sprawia, Ze trudno ich nie traktowac, mimo wszystko, jak, no troche
jak dzieci, bo ich rozwdj psychiczny jest czgsto na takim etapie przedszkola, ale ich wyglgd
zewngtrzny absolutnie temu zaprzecza i sig kidci. Cztowiek, mam wrazenie w takiej pracy
nieustannie, ma takie zgrzyty w srodku siebie, jesli bardziej probuje wrazliwie do nich po-
dejs¢. Nie jest z siebie czasami zadowolony i w tym podejsciu, ktore si¢ czasem ujawnia.
Chociaz staramy sig, znamy, lubimy ich, mamy bardzo bliskie kontakty z nimi, to caty czas,
gdzies tam za nami chodzi to takie myslenie typowo spoleczne, ze to sq w sumie takie
«wieczne dzieci».

Widzenie doroslej osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna jako ,wieczne-
go dziecka”, stwarza niebezpieczenistwo nie tylko bagatelizowania przejawdéw
dorostosci, ale i udaremnienia (préb) pelnienia dorostych rél spolecznych w moz-
liwe dostepny dla indywidualnej osoby sposéb, nie wylaczajac z repertuaru tych
rél bycia parg. Traktowanie niepetnoprawnych intelektualnie jako ,wiecznego
dziecka” stwarza takze dogodne warunki d0 podtrzymywania przez terapeutéw
i tak silnie ugruntowanej, niesymetrycznej relacji z podopiecznym, gdzie petno-
sprawny opiekun stanowi strone dominujaca, ktéra wladna jest ,projektowac for-
my ludzkiego zachowania”. Utrzymywanie pary dorostych w pozycji ,wiecznego
dziecka” nie tylko odzwierciedla sposéb widzenia ich relacji przez jedna z terape-
utek, dla ktérej bycie para to: pozory, to jest dobre okreslenie, bo to jest chec dgzenia do
normalnosci. Do posiadania dziecka, rodziny, meza, zony, do posiadania samodzielnego
mieszkania. A poniewaz typowa dziecieca aktywnoscig jest zabawa, takq tez bada-
na osoba proponuje w dzialaniach wobec pary niepelnosprawnych intelektual-
nie: natomiast najtatwiejszym dla nich sposobem jest jakby zabawa w to, czyli cos podobne-
go do tego, co wystepuje u dzieci, ale nie do korica, poniewaz dzieci jakby traktujq to jak
zabaweg, a oni nie (...). Dalsza cze$¢ wypowiedzi badanej terapeutki i jej ton suge-
rujacy dominujaca pozycje pelnosprawnego ,pomagacza” objawia osobista kon-
cepcje wspomagania pary: do tego tak jakby dgzymy, do pokazywania takich przykladow
tego, ze jesli sig zdecydujecie na jedng osobg, a nie na... To jest najwigkszy problem, zrozu-
mienie tego, czym jest doroste, odpowiedzialne uczucie, odpowiedzialnos¢ za siebie samego
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i odpowiedzialnos¢ za drugiego czlowieka. Probujac skomentowac te czes¢ wypowie-
dzi badanej terapeutki, podziele sie jedynie watpliwoscia, czy proponowana ,za-
bawa” w zwigzek pomoze podopiecznym ,zrozumie¢ doroste, odpowiedzialne
uczucie”. Nie chcgc narazac sie na ryzyko nadinterpretacji, nadmienie jedynie, iz
mam wrazenie, ze dla badanej terapeutki relacje uczuciowe pomiedzy dwojgiem
niepelnosprawnych intelektualnie nie sa fenomenem realnym, zastugujacym na
glebszy namysl. Zarysowany powyzej ukiad znaczen przypisywanych obu pod-
miotom instytucji w kontekscie bycia para i bycia z para sprawia, ze pomoc parze
w funkcjonowaniu, préba ,ukonstytuowania” ich relacji okazuje sie nie by¢ ,tra-
fiona”, na co wskazuje M. Koscielska (2004), podkreélajac, iz brak rozumienia psy-
chiki 0s6b niepetnoprawnych intelektualnie sprawi¢ moze, ze pomoc, ktdrej im
udzielamy, stanie sie nietrafna, niewlasciwa i upokarzajaca.

Prébujac odnies¢ sie do opisywanych powyzej strategii poradzenia sobie
z "byciem parg” i ,byciem z parg” przez wymieniane instytucje, dostrzegam
uwiklanie tychze instytucji wraz z funkcjonujacymi w niej podmiotami — terape-
utami i podopiecznymi — w nieréwnorzedne relacje, u podloza ktérych leza spolecz-
nie zdeterminowane praktyki nacechowane zaleznosciag wladzy i dominacji.

Bycie para rozgrywa sig, co wielokrotnie nadmieniatam, najczesciej w Ionie
instytucji. T instytucjq jest wymieniany przeze mnie warsztat terapii zajeciowej
czy srodowiskowy dom samopomocy. Reprezentujg one pewien szerszy kontekst
- system rehabilitacji, wspomagania i wsparcia, majacych na celu dbatoé¢ o zapew-
nienie odpowiedniej jakosci zycia dorostych os6b niepelnoprawnych intelektual-
nie. Ow system ,produkuje” instytucje, o ktérych mowa, za$ , projektujac formy
ludzkiego zachowania” w trosce o jakos¢ ich zycia planuje, ze dorosli uczestnicy
z niepelnosprawnoscia intelektualng, méwiac w uproszczeniu — $piewajg, tancza,
maluja, tkajg, wyrabiaja przedmioty i formy ceramiczne, gotuja, fotografuja, graja
w teatrze. Rzec by mozna, wykonuja szereg ciekawych i bez watpienia wartoscio-
wych dziatan i zaje¢, na kanwie ktérych ma dokonywac si¢ m. in. trening samo-
dzielnosci, wspomaganie w byciu dorostym i pelnieniu rél stosownych do wieku.
Odnoszeg jednak wrazenie, ze w obrebie instytucji, o ktérych mowa, podopieczni
niepelnosprawni moga funkcjonowac jedynie w zakresie ,zaprojektowanym”
i ,dozwolonym” przez owa instytucje, a ona sama jawi sie jako dominujaca. Nie-
ktére zas proby samodzielnego konstruowania rzeczywistoéci, a w kontekscie
tych rozwazan mam na mysli tworzenie relacji damsko-meskich i ich realizacje,
nie bywa w pelni aprobowane. Ulegajac swoistej wladzy instytucji, podlegly nie-
pelnosprawny nie w pelni moze realizowac wlasne potrzeby dorostego czlowieka
(nawet jedli ta dorostos¢ uwiklana jest w niepelnoprawnos¢ intelektualng).
W pelnieniu owych dorostych rél trudno doszukac sie, by instytucja , projektowata”
W niej miejsce i ,pomyst” na bycie parg, bycie z para. Bycie ,wspomagang para”?
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Podazajac za mys$la Z. Baumana (tamze, s. 43), powolane w celu wspomagania
i wsparcia niepelnosprawnych ,produkty-instytucje” zdaja sie by¢ ,skrojone”
jako projekt, ktéry na tyle ,musi upraszczaé obraz $wiata (...), by zostal uznany za
Jrealistyczny” i nadajacy sie do wdrozenia (...) i skupia¢ sie na celach
uchodzacych za ,racjonalne” i ,mozliwe do zrealizowania” za pomoca dostep-
nych lub bedacych wkrétce do dyspozycji umiejetnosci i srodkéw. Zaistnienie
w przestrzeni takiej instytucji os6b niepelnoprawnych intelektualnie jako pary
nie jest planowane i wykracza poza ramy jej dzialania, przyjete za$ drogi od-
dzialywan oraz ,umiejetnoscii$rodki”, jakimi dysponuje okazuja sie nieadekwat-
ne, by ten fenomen ,jako$” ogarna¢, wspomagac, wsp6iby¢ z nim. Bycie para nie-
pelnosprawnych intelektualnie to zjawisko, ktére zdaje si¢ wcigz nie miescié
w obrazie $wiata systemu wsparcia niepelnoprawnych, za$ instytucje, ktore sie
powoluje, by dbaly o jakos¢ zycia tej grupy os6b, nie sa wyposazone w odpowied-
ni repertuar oddziatywan, by parze niepelnoprawnych umozliwi¢ funkcjonowa-
nie, zapewniajac indywidualng pomoc i wsparcie. Swiadczy¢ moga o tym wypo-
wiedzi badanych terapeutek, ktére zapewniajac o swoim pozytywnym stosunku
i empatycznym nastawieniu wobec par 0séb z niepelnosprawnoscia intelektu-
alng, jednoznacznie wskazujg, ze nie czuja sie przygotowane do podjecia zadania
wspierania takiej pary, co egzemplifikuje fragment rozmowy z jedng z nich: my-
sle, ze na studiach wrecz weale nie zostatam przygotowana. To moje przygotowanie wynika
z tego, chociaz w sumie nie mowig, ze jestem przygotowana, po prostu staram sig, mam ta-
kie prywatne podejscie, ktdre sobie tam uksztattowalam. Podejscie osoby, ktora stara sig
wezud, wejs¢ w ich Swiat w ich przezycia, (...) to po prostu staram si¢ sobie wyobrazic, jak ja
bym chciata, zeby ze mngq o tym rozmawiano i jak chcialabym, zeby ktos traktowat mnie
w tym momencie. Badana osoba, méwiac o swoim braku przygotowania do wspoma-
gania pary osob z niepelnoprawnoécia intelektualna, odslania w pewien sposéb
swoista luke w przygotowaniu zawodowym przyszlych pedagogéw specjalnych
czy terapeutéw, co zdaje sie takze i potwierdzac fakt, iz dorosto$¢ niepelnospraw-
nych intelektualnie to obszar wciaz poznany w niklym stopniu, co w rezultacie
moze objawiac¢ si¢ niedoskonaloscig podejmowanego wobec tej grupy wsparcia.
W pewnym sensie i owe terapeutki, bedac powolane do dziatania w obrebie przy-
jetego systemu wspomagania i rehabilitacji, wobec ktoérego pelnia role podlegla,
podejmujac okreslone role zawodowe, nie sg przez 6w system przygotowane,
uprawnione czy wyposazone choéby w niezbedny, ,podreczny” zaséb (odniesien
i sposob6éw) dzialania, ktéry umozliwilby im podejmowanie satysfakcjonujacych
obydwa podmioty - terapeutki i podopiecznych - drogi dzialan i czeSciowo uwal-
nial od koniecznoéci postepowania intuicyjnego, budowanego na ,prywatnym
podejsciu”. Nie chcialabym w Zaden sposéb kwestionowa¢ czy deprecjonowaé
intuicyjnosci w poczynaniach terapeutéw - jest to sfera pozadana i w pewnym
sensie Swiadczy¢ moze o postawie elastycznej i kreatywnosci, nie powinna by¢



104 Dorota Krzeminiska

natomiast jedynym motorem dzialania. Szczegélnie waznym wydaje si¢ w tym
kontekscie rozwazan postulowanie wypracowania (gléwnie przez jednostki pro-
jektujace funkcjonowanie placowek wspomagajacych i wspierajacych osoby
z niepelnoprawnoscia intelektualna) w pewien sposéb ujednoliconego sposobu
oddzialywania wobec par, uwzgledniajac oczywistos¢ indywidualnego podejscia
do kazdej z nich. Przez owo ujednolicenie rozumiem prébe okreélenia, czy, a jesli
tak, to kto, w jaki sposéb, przy zastosowaniu jakich ,umiejetnosci i srodkow”
moéglby w przestrzeni instytucji (a moze i poza nig?) wspomagac pary, pomagajac
~projektowac ich zachowania” w pelnieniu i takich rél czlowieka dorostego.
Smiem przypuszczaé, ze pozwoliloby to, cho¢ w pewnym stopniu, unikna¢ kon-
struowania przez terapeutki doraznych strategii radzenia sobie w byciu z para,
ktére czesto jawia sie jako jakosciowo watpliwe, kontrowersyjne. Bo chociaz zdaja
sie by¢ podejmowane w tzw. dobrej wierze czy nawet nie w pelni §wiadomie, to
ich zewnetrzny oglad uwydatnia specyficznos¢ relacji dorostych podmiotow — te-
rapeutéw i uczestnikow, ktéra jawi sie jako ustanowiona wokét réznicy spotecz-
nych pozycji jakie te podmioty zajmuja w polu instytucji. Terapeuta pelni w niej
role nadrzedna bedac ,projektantem” przestrzeni, propozycji dziatan i co szcze-
golnie istotne, ,form ludzkiego zachowania”. Dorosty — podopieczny, uczestnik
zwykle wystepuje w roli podporzadkowanego, ktéry godzi sie na owe projekty,
jest najczedciej zalezny od terapeuty i jego dzialan. Niepokojem zatem muszg na-
pawac takie poczynania terapeutéw, ktére cho¢ wykreowane z deklarowanych
dobrych pobudek(?), przyjmuja w rezultacie pozér dzialan autorytatywnych
i protekcjonalnych (a takimi jawia mi sie fikcyjne Sluby udzielane parom, moty-
wowane tym, ze innego miec nie bedg, to taka namiastka normalnosci). Prébujac w ten
sposob ,projektowac” funkcjonowanie niepelnosprawnego, oferujac mu namia-
stki, proponujac pozory normalnosci, delegujemy go w przestrzen ,odpadéw” —
gdzie samo bycie niepelnosprawnym intelektualnie zdaje si¢ byciem ,odpadem”—
za$ wszystko to, co z taka rola zwiazane, réwniez jawi sie jako odpad. Rzecz nie-
chciana, niepozadana, niepotrzebna, a taka zdaje sie by¢ relacja dwojga niepetno-
prawnych, ktéra bez watpienia porusza, w pewien sposéb drazni, wciaz chyba
jednak jako ,odpad” wlasnie, co§ ubocznego w przestrzeni instytucji proje-
ktujacej pewien Iad. Jako co$, co pomijajac, zarazem ,wymiatamy” z pola uwagi.
By¢ moze pewnym optymizmem napawa sugestia Z. Baumana (tamze, s.47-48),
ze eliminowanie, pozbywanie si¢ odpadéw nie jest w gruncie rzeczy takie proste,
gdyz juz sama ilos¢ odpaddw nie pozwala na to, aby zataic i przemilczec ich istnienie. Pary
0s0b niepelnosprawnych intelektualnie sa fenomenem obecnym nieomalze we
wszystkich koedukacyjnych placowkach wspomagajacych te grupe oséb w wie-
ku dorostym, a ich stale przybywanie, przyjmujac pozér ,odpadu”, (...) znacznie
utrudnia probe zatuszowania faktow. Pary sa faktem, wciaz ,mrocznym i wstydli-
wym odpadem”, lecz ich natura jako ,odpadu” sprawia, ze sytuujq si¢ réwniez
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w sferze, ktora (...) pozostaje szarg strefa: krolestwem niedopowiedzen, niepew-
nosci i niebezpieczenstw” i jako takie domagaja sie uwagi.
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On being a couple of people with intellectual disability

The text is devoted to the phenomenon of being a couple of people with intellectual
disability. This pehenomenon appears explored not enaugh, either by scientific researchers
or in practice. In the text the author aims to show the phenomenon of being a couple of
intellectually disabled, viewed by therpists situated in the area of special institution (eg.
therapy workshop), within which the couple emerges unwanted, troublesome, rejected or
»the waste” if Z. Bauman’s thought is employed as a theoretical inspiration of the presented
inquiry.
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By¢ z matuzalemem?
Pytanie o istote rehabilitacji os6b z niepelnosprawnoscia
intelektualna w okresie p6znej dorostosci

Wprowadzenie

,Hinduskie stowo upaniszada oznaczato: siedzie¢ blisko, by¢ blisko. Ja przeka-
zywalo sie Innemu nie tylko w slowie, ale réwniez swoja bliskoscia, bezposred-
nioscia, byciem razem. Tego do$wiadczenia, tego przezycia nic nie jest w stanie
zastapic¢” (Kapuscinski, 2006, s. 60). Odnoszac powyzsze stwierdzenie Kapuscin-
skiego do obszaru rehabilitacji 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualng, nasuwa
sie pytanie o to, jak BYC w procesie rehabilitacji z osobg z niepelnosprawnoscia
intelektualng w okresie p6znej dorostosci — jak BYC z matuzalemem?'

W poszukiwaniu odpowiedzi na wyzej postawione pytanie uzasadnione jest
odwolanie si¢ do narracji o pdznej dorostosci, ktora toczy sie w polskiej pedagogi-
ce specjalnej. Mozna w niej wyr6zni¢ trzy, wystepujace rownoczesnie, kategorie
dyskursu, a mianowicie dyskurs: o matuzalemie nieobecnym, o matuzalemie roz-
poznawanym i o matuzalemie wielowymiarowym® (Kope¢, 2008, s. 172-179).

Istotnie waznym dla analizy problematyki zwigzanej z funkcjonowaniem spolecznym, réwniez tej
dotyczacej niepelnosprawnoscii poznej dorostosci, jest uwzglednianie szerokiego kontekstu kultu-
rowego, o ktérym sie czesto zapomina. Nierzadko swoistym narzedziem, ktére owa teoretyczna
eksploracje w kontekscie kulturowym ulatwia jest archetyp (D. Kope¢, 2008, s. 170-171; por. K.
Schier, M. Zalewska, 2006). Uwazam, ze w dyskursie dotyczacym p6znej dorostosci w pedagogice
specjalnej mozna odwolac si¢ do biblijnej postaci Matuzalema (Rdz, 5, 21-27), ktéra jest nosnikiem
cech, potwierdzajacych jej archetypiczny charakter. W sposéb czytelny bowiem sg uwypuklone
w niej dwa konstytutywne dla péZnej doroslosci aspekty : a) gloryfikacja starosci, jako symbolu
madrodci zyciowej, dodwiadczenia i rozwagi; b) paradoksy starosci, ktérych ,,osobliwoscia (...) jest
poglebiajacy sie rozdzwigk miedzy wymiarem fizykalistycznym czlowieka i jego wymiarem pod-
miotowym, miedzy cialem a umystem, miedzy pierwiastkiem materialnym i pierwiastkiem ducho-
wym (M. Stras-Romanowska, 2000, s. 53; por. D. Kope¢, tamze).

Kategorie dyskursu zostaly wyrdznione na podstawie analizy narracji o péznej dorostosci w litera-
turze przedmiotu z zakresu polskiej pedagogiki specjalnej, a wigc na podstawie swoistego rodzaju
metaanalizy, utrudnionej z powodu niewielkiej liczby pozydji teoretycznych i empirycznych, trak-
tujacych o p6znej dorostodci. Istota dyskursu o ,matuzalemie nieobecnym” jest brak poruszania
problematyki p6Znej starosci w obszarze polskiej pedagogiki specjalnej. Cechq charakterystyczna
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Kategorie te wzajemnie si¢ uzupelniajac i wzbogacajac, tworza niejednorodng na-
rracje o p6znej dorostosci w polskiej pedagogice specjalnej. Na podstawie ich ana-
lizy mozna jedynie stwierdzi¢, ze problematyka péznej dorostosci oséb z nie-
pelnosprawnoscia intelektualng w obszarze polskiej pedagogiki specjalnej
zaczyna dopiero by¢ przedmiotem analiz teoretycznych i jeszcze niezmiernie rza-
dko, empirycznych (por. Dykcik, 2005; Fornalik, 2006; Kope¢, tamze; Pawelczak,
2008; Tylewska-Nowak, 2008). Trudno jest jednak, odwotujac sie do polskiej lite-
ratury przedmiotu, udzieli¢ odpowiedzi na pytanie dotyczace istoty i specyfiki
rehabilitacji 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng w okresie pdznej do-
rostosci. W zwiazku z tym uwazam, ze w poszukiwaniach sposobéw ,dostatecz-
nie dobrego bycia” z Matuzalemem mozna i nalezy szukac inspiracji w rozwigza-
niach rehabilitacyjnych wypracowanych przez pedagogéw specjalnych innych
panstw Unii Europejskiej. Egzemplifikacjq tej inspiracji moze by¢ wstepna konce-
pcja pracy z seniorami z niepelnosprawnoscia intelektualna zaproponowana
przez zespdt niemieckich pedagogéw specjalnych® pod kierunkiem prof. W.R.
Walburga, ktéra przedstawie ponizej (Andert, 2007; Walburg, 2007).

1. Wyjasnienie pojeé

W celu lepszej percepcji poruszanej przeze mnie problematyki chcialabym
przedstawié¢ méj sposéb rozumienia wystepujacych w tekscie poje¢ dla niego klu-
czowych, takich jak: p6zna doroslos¢, niepetnosprawnosé, osoba z niepelnospra-
wnoscig intelektualng, rehabilitacja.

Pojecie pdézna dorostosc, ktére nalezy do aparatu pojeciowego psychologii roz-
wojowej, stosuje na okreslenie starosci (Janiszewska-Rain, 2005, s. 595)". Warto za-
uwazy¢, ze liczne i nierzadko eufemistyczne okreslenia uzywane w stosunku do
starosci odzwierciedlaja zlozong i niejednoznaczng wobec niej postawe (Stras-
-Romanowska, 2000, s. 50; por. Kowalik, 1997, s. 281; Janiszewska-Rain, tamze, s. 595).

dyskursu o ,matuzalemie rozpoznawanym” jest poruszanie problematyki dotyczacej p6znej do-
rostosci w kontekscie analizy probleméw doroslosci 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualna. Na-
tomiast w dyskursie o ,matuzalemie wielowymiarowym” ma miejsce analiza probleméw péznej
doroslosci osoby w kontekscie wielowymiarowosci jej niepelnosprawnodci (D. Kope¢, tamze).
% Podstawowe zatozenia koncepciji rehabilitacji 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng w okresie
po6znej dorostosci powstaly podczas realizacji trzyletniego projektu w o$rodku Drachensee dla do-
rostych 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualng w Kolonii (Niemcy). Projekt pt.: Przejawy demen-
cji 1 0s6b z glebszg niepetnosprawnosciq intelektualng (w jez. niem. Demenzielle Erscheinungsbilder bei
Menschen mit geistiger Behinderung) byl realizowany od pazdziernika 2004 roku do paZdziernika 2007
roku. Jego nadrzednym celem bylo podniesienie jakosci zycia starzejacych sie 0séb z glebsza nie-
pelnosprawnoscia intelektualng, u ktérych jednoczesnie zdiagnozowano demencje (K. Andert,
2007, s. 5). W projekcie brali udzial pracownicy Fundacji Drachensee. Jego kierownikiem naukowym
byt prof. W.R. Walburg, emerytowany profesor Uniwersytetu Christiana Albrechta w Kolonii (Nie-
mcy), ktéry od wielu lat wspélpracuje z Zakladem Pedagogiki Specjalnej UAM w Poznaniu.
Okres p6znej doroslosci nie jest jednorodny. Wyrédznia sie w nim trzy etapy: a) pierwszy: 60-75 lat;
b) drugi: 75-85 lat; c) trzeci: wigcej niz 85 lat (J. Janiszewska-Rain, 2005, s. 595).
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Traktujac o niepetnosprawnosci odwoluje sie do definicji niepelnosprawnosci
charakteryzujacej model prawno-administracyjny niepetnosprawnosci lub, jak
podaje S. Steckiewicz i Z. Wozniak, prawno-medyczny (por. 2007, s. 85). Jest ona
zawarta w ustawie o rehabilitacji zawodowej i spolecznej oraz zatrudnianiu os6éb
niepetnosprawnych (Dz. U. 1997, nr 123, poz.776 z pézn. zm.).” W wyzej wymie-
nionej ustawie niepelnosprawnos¢ jest rozumiana jako trwata lub okresowa nie-
zdolnos¢ do wypelniania rél spolecznych z powodu statego lub dlugotrwatego
naruszenia sprawnosci organizmu, w szczegélnosci powodujaca niezdolnoé¢ do
pracy (Dz. U. 1997, nr 123, poz.776 z pézn. zm., art.2 ust.10).

Pojecie osoba z niepetnosprawnoscig intelektualng odnosze do oséb z niepelno-
sprawnoécig intelektualng w stopniu umiarkowany, znacznym i glebokim®.

Proces rehabilitacji rozumiem jako ztoZony proces obejmujacy oddzialywania
lecznicze, spoleczne, zawodowe i pedagogiczne, zmierzajace do przywrocenia
sprawnoéci i umozliwienia samodzielnego zycia w spoleczenstwie czlowiekowi,
ktéry takich mozliwosci nie mial lub z powodu przebytego urazu czy choroby je
utracil (Galkowski, Kiwierski, 1986, s. 263; por. Kowalik, 1996, s. 33; Dykcik, 1997,
s. 64).

2. Jak by¢ z matuzalemem? Inspiracje do pracy z osoba
z niepelnosprawnoscia intelektualng w okresie poznej dorostosci

W okresie pdznej dorostoéci osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng do-
Swiadczajawielu zmian, ktore w istotnych sposéb wpltywaja na jakosé ich psycho-
spolecznego funkcjonowania. Na ich pojawienie sie ma wplyw doswiadczanie:
a) wzrastajacej zaleznosci od innych; b) zmian zwigzanych z funkcjonowaniem
wlasnego organizmu uwarunkowanych procesami starzenia sie; c) zmian w kon-
taktach interpersonalnych; d) zmian w przebiegu rytmu dnia (Walburg, tamze,
s. 37; por. Ding-Greiner, Kruse, 2004). W literaturze przedmiotu podkreéla si¢ nie-
jednokrotnie, ze u tej grupy oséb proces starzenia skutkuje swoistg ,kumulacja
niepelnosprawnosci” — obok niepelnosprawnosci juz istniejacych pojawiaja sie

>N alezy pamietad, Ze wyzej wymieniona ustawa jest podstawowym, obowigzujacym w naszym kra-
ju, aktem prawnym, okreélajacym status osoby z niepelnosprawnoscia w kazdym wieku, nie tylko
na rynku pracy.

Ustawa o rehabilitacji zawodowej i spolecznej oraz zatrudnianiu oséb niepetnosprawnych w art.3
ust. 1 okresla trzy stopnie niepelnosprawnosci: lekki, umiarkowany i znaczny (Dz. U. 1997, nr 123,
poz.776 z pdzn. zm). Podstawa orzeczenia u osoby jednego z trzech stopni niepelnosprawnosci jest
zakres naruszenia sprawnosci jej organizmu, spowodowany m.in. niepetnosprawnoscig intelektu-
alna (w ustawie mowi sie o uposledzeniu umyslowym — przyp. autorki) poczawszy od jej stopnia
umiarkowanego (por. S. Steckiewicz, Z. Wozniak, 2007, s. 87).

W ustawie o rehabilitacji zawodowej i spolecznej oraz zatrudnianiu oséb niepelnosprawnych reha-
bilitacja jest rozumiana jako zespol dziatan, w szczegdlnosci organizacyjnych, leczniczych, psy-
chologicznych, technicznych, szkoleniowych, edukacyjnych i spotecznych, zmierzajacych do
osiggniecia, przy aktywnym uczestnictwie tych oséb, mozliwie najwyzszego poziomu ich funkcjo-
nowania, jakosci zycia i integracji spolecznej (Dz.U. 1997, nr 123, poz.776 z p6zn. zm., art. 7).
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nowe, ktore jeszcze bardziej utrudniaja, juz i tak nielatwe, funkcjonowanie
(Miller, 1997; Ding-Greiner, Kruse, tamze, s. 522). To nagromadzenie niepelno-
sprawnosci przyczynia sie bardzo czesto do procesu podwdjnego wykluczania se-
nioréw z niepelnosprawnoécig intelektualng (Kope¢, 2008; por. Goffman, 2005)".
Nalezy rowniez mie¢ na uwadze, ze ,wystarczajgco dobre bycie” z osobg z nie-
pelnosprawnoscia intelektualng w okresie péznej dorosloéci jest ograniczone
z powodu: a) indywidualnych potrzeb osoby z niepelnosprawnoscia intelektu-
alng; b) oferty terapeutyczno-rehabilitacyjnej konkretnej instytucji w ktérej prze-
bywa osoba; c) ram spolecznych, na ktore sktadaja sie: rozwigzania prawne (badz
ich brak) dotyczace form rehabilitacji dla 0séb z niepetnosprawnoscia intelektu-
alng w okresie p6znej dorostosci i postawy zwyklych czlonkéw spoleczenstwa
w stosunku do wymienianej powyzej grupy osob (Walburg, tamze, s. 36; por. Barika,
2002, s. 317-318). Uwzgledniajac powyzej wymienione ograniczenia, mozna wy-
rézni¢ trzy nadrzedne zasady dotyczace istoty procesu rehabilitacji oséb z nie-
pelnosprawnoscia intelektualng w okresie p6znej dorostosci. Oto one:

— zasada pierwsza — ,towarzyszenie osobie”’, na ktére sktada sie sposob sprawo-
wania pielegnacji, opieki i realizacja adekwatnej do potrzeb osoby oferty reha-
bilitacyjnej;

— zasada druga — ,struktura dnia codziennego”", na ktorg sklada sie elastyczny
rytm dnia, dostosowany do potrzeb oséb z niepelnosprawnoscia, ktéry na prosbe
osoby moze ulec zmianie;

- zasada trzecia — ,przestrzen architektoniczna”", na ktéra sklada sie nie tylko
brak barier architektonicznych, ale réwniez wystepowanie pomieszczen
sprzyjajacych lepszym kontaktom miedzyludzkim (Walburg, tamze, s. 36; por.
Krause, 2000, s. 131-158; Banika, tamze, s. 315-337).

Uwzgledniajac powyzsze zasady mozna wyrézni¢ kierunki oddziatywan
rehabilitacyjnych w pracy z osobami z niepelnosprawnoscia intelektualng w okre-
sie pdznej dorostosci, dzieki ktérym bycie z nimi staje si¢ bardziej ukonkretnione.

8 Nalezy pamietac, ze kumulacja niepelnosprawno$ci moze réwniez wplywac na specyficzny sposéb
percepcji osoby przez jej najblizsze otoczenie, polegajacy na niedostrzeganiu w niej osoby sta-
rzejacej si¢ tylko niepelnosprawnej i/lub dziecka. Ten sposdb traktowania widoczny jest przede
wszystkim w odniesieniu do osob w okresie péznej doroslosci z umiarkowana, znaczna i gleboka
niepelnosprawnoscia intelektualna. Jest on charakterystyczny, moim zdaniem, dla dyskursu o ma-
tuzalemie nieobecnym toczgcym si¢ jeszcze w polskiej pedagogice specjalnej. W sytuacji takiego
sposobu patrzenia na osobe z niepelnosprawnoscig intelektualng przez otoczenie, odczuwa ona
dotkliwie jego negatywne konsekwencje w kazdym wymiarze swojego funkcjonowania (D. Kope¢,
2008, s. 173-174; por. K. Rzedzicka, 2003; 1. Fornalik, 2006, s. 175-178, K. Pawelczak, 2008, B. Tylewska-
Nowak, 2008).

W jez. niem. das Begleitungskonzept.

W jez. niem. das Alltagsstrukturkonzept.

W jez. niem. das architektonisches Konzept.

9
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Kierunek pierwszy: interwaly czasowe organizujgce rytm dnia

Ten kierunek pracy jest stosowany podczas organizacji dnia osoby z niepelno-
sprawnoécig intelektualng w okresie pdznej dorostosci, zwlaszcza tej, ktéra
dotknieta jest demencjg. Dzieki jasno i konkretnie okreslonym interwalom czaso-
wym osoba lepiej orientuje si¢ w czasie, Srodowisku materialnym i osobowym.
Zyskuje tym samym poczucie zaufania do siebie i do otoczenia. Jej §wiat staje sie
dla niej bardziej przewidywalny, a dzieki przewidywalnosci bardziej bezpieczny.

Organizujac dzien osoby zgodnie z interwalami czasowymi, nalezy pamietac
o rownowadze pomiedzy czasem aktywnosci osoby a jej odpoczynkiem. Nalezy
rowniez uwzgledni¢ konieczno$¢ oferowania jej takich propozycji terapeutycz-
nych, ktére beda konczyly sie dla niej sukcesem, i po wykonaniu ktérych poziom
jej zmeczenia nie bedzie zbyt wysoki (Walburg, tamze, s. 42).

Kierunek drugi: komunikowanie si¢ — porozumienie si¢ poprzez dialog

Zdaniem P. Watzlawicka (1980, s. 53) kazde zachowanie jest komunikacja.
H. Goll potwierdza stanowisko Watzlawicka, piszac: ,jest rzeczaq niemozliwa, by
przez swoje zachowanie czego$ nie komunikowac” (1994, s. 34). W takim rozu-
mieniu komunikacji, nie ma cztowieka, ktéry nie porozumiewalby sie ze swoim
otoczeniem. Stwierdzenie to dotyczy rowniez osoby z niepelnosprawnoscia inte-
lektualng w okresie p6znej dorostosci. Walburg podkresla, by w procesie komuni-
kowania uwzglednié¢ sposéb porozumiewania sie osoby i w ten sposob sie z nia
kontaktowac. Natomiast w sytuacji, gdy osoba nie ma swojego sposobu komuni-
kowania z otoczeniem nalezy przy jej udziale go poszukac¢ i/lub stworzy¢.

Bardzo istotng role odgrywa dialogowy charakter komunikowania, w ktérym
zaréwno opiekun, jak i osoba z niepelnosprawnoscig intelektualna sa petno-
wartoSciowymi partnerami (Walburg, tamze, s. 43). Nalezy pamieta¢, ze dzieki ko-
munikacji z otoczeniem senior z niepelnosprawnoscia intelektualna bedzie mogt
sprawowac wieksza kontrole nad procesem rehabilitacji i bedzie on, tym samym,
dla niego bardziej efektywny.

Kierunek trzeci: odnoszenie si¢ do indywidualnej biografii osoby

W pracy z osoba z niepelnosprawnoscig intelektualng w okresie pézniej do-
rosloéci wazne jest, by jak najdiuzej miata ona poczucie stalosci swojej tozsamosci,
zwlaszcza wéwczas, gdy pojawiaja sie u niej zmiany demencyjne. Klingenberger
uwaza, ze w pracy z biografig osoby nalezy uwzgledni¢ trzy kategorie jej sytuacji
zyciowych i tych odnoszacych sie do przesztosci, ktére umozliwiajg podsumowa-
nie wlasnego zycia; sytuacji, zwigzanych z terazniejszoscig, w ktérych osoba do-
Swiadcza potencjatu tkwigcego w aktualnym momencie swojego zycia. W pracy
z biografig seniora wazna jest rowniez jego przyszloé¢, ktora jest traktowana jako
przestrzen czasowa, w ktorej konstruowac on moze swoje plany zyciowe i werba-
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lizowa¢ swoje marzenia (za Walburg, tamze, s. 43; por. Lausch-Zuk, 1999, s. 224—
229). Nalezy jednak pamigta¢, ze wspomnienia osoby z niepetlnosprawnoscia in-
telektualng moga by¢ ograniczone nie tylko z powodu poziomu funkcjonowania
jej proceséw poznawczych, ale z powodu istniejacego obszaru doswiadczen defi-
cytowych, tzn. takich, ktére dla rozwoju kazdej osoby sa istotne, ale ktérych ona,
z réznych powoddéw, w swoim zyciu nie doswiadczyla (Besems, Vugt, 1985).

Staranie o to by osoba, tak dltugo jak tylko bedzie to mozliwe, zachowala po-
czucie swojego Ja, mozna realizowac¢ poprzez rozmowy dotyczace jej przeszlosci.
Podczas ich trwania mozna wykorzysta¢ przedmioty, w ktérych jest ,zatrzymana
przeszlosé osoby” (np. zdjecia osoby, jej bliskich i przyjaciél, przedmioty, ktére
osoba samodzielnie w przeszloéci wykonatla badz ktére nalezaty do jej bliskich).
W zachowaniu integralnosci wlasnego Ja mozna wspiera¢ osobe rowniez poprzez
oferowanie jej pozytywnie przez nig odbieranych, form aktywnosci, ktére
zwigzane sa réwniez z jej przeszloscig, np. Spiewanie, tanczenie, pieczenie ciasta,
sprzatanie, pranie (Walburg, tamze, s. 43).

Kierunek czwarty: asystowanie i kooperacja

Buschmann uwaza, ze ,zadowolenie z zycia w okresie pdznej dorostosci zalezy
od subiektywnego poczucia sprawowania nad nim kontroli” (Walburg, tamze, s. 45).
Dlatego tez bardzo wazne jest, by osoba z niepelnosprawnoscia intelektualna,
mimo swoich ograniczen wyplywajacych z procesu starzenia sie i niepetnospraw-
noéci intelektualnej, byta wspierana przez najblizsze otoczenie w samodzielnym
podejmowaniu decyzji dotyczacych wszystkich sfer jej funkcjonowania, tj. pieleg-
nacji, opieki, spedzania czasu wolnego, podejmowanej aktywnosci. Nie jest to
zadanie tatwe dla 0s6b z nig pracujacych. Musza oni, z uwzglednieniem perspek-
tywy osoby, dokonywac ciagltego wyboru pomiedzy: a) przedmiotowym jej trakto-
waniem a towarzyszeniem; b) sprawowaniem kurateli a wspieraniem; c) kontro-
lowaniem a zachecaniem; d) rozkazywaniem a asystowaniem (tamze, s. 45). Zadanie
to jest bardzo utrudnione z powodu stanu psychofizycznego osoby, ktére facyli-
tuje che¢ przejecia czesciowej i/lub calkowitej kontroli nad osoba. Zawsze jednak
nalezy pamietac o tym, ze najwazniejszym zadaniem os6b pracujacych z seniorem
z niepelnosprawnoscig intelektualng jest ochrona i wspieranie jego autonomii.

Kierunek pigty: towarzyszenie w cierpieniu i umieraniu

Jak towarzyszy¢ osobie z niepelnosprawnoscia intelektualna w okresie p6znej
dorostosci w jej cierpieniu? Jak przygotowac ja na Smier¢ bliskich, przyjaciét? Jak
przygotowac ja na wlasng Smier¢? Czy jest to mozliwe? Zdaniem Walburga waz-
ne jest, by w kontakcie osobg pamietac o realizacji trzech istotnych zadan. Zadanie
pierwsze powinno polega¢ na wyjasnieniu osobie w odpowiednim dla niej czasie
tego, ze umieranie jest naturalng czescia zycia. Zadanie drugie powinno mie¢ na
celu wzbudzenie u osoby przekonania, Zze w sytuacji cierpienia osoby pracujace
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zrobig wszystko, by zgodnie z literg prawa usmierzy¢ jej cierpienie fizyczne i psy-
chiczne. I wreszcie zadanie trzecie, ktére polega na daniu pewnosci osobie, Ze zo-
stana spelnione jej zyczenia, oczywiscie te, ktore realnie sa mozliwe do spelnienia
(Walburg, 2007, s. 47). Walburg wyraznie podkreéla, ze towarzyszenie osobie w
cierpieniu i umieraniu nie ma na celu stworzenia z instytucji, w ktérej przebywa
osoba, hospicjum. Najwazniejszym zadaniem dla opiekuna jest dazenie do tego,
by oswoi¢ osobe, na ile to mozliwe, z problematyka §mierci i sprawi¢, by nie byta
ona dla niej tematem tabu. Nie jest to oczywiscie zadanie tatwe (por. Yalom, 2008).

3. Refleksje koficowe

Mam $wiadomos¢, ze po lekturze wyzej przestawionego tekstu odpowiedZz na
postawione we wstepie pytanie: ,jak BYC z matuzalemem?” jest jeszcze niestety,
ciagle daleka i czeka na swoja pelniejszg odstone. Uwazam jednak, ze w poszuki-
waniach odpowiedzi na pytania dotyczace specyfiki pracy rehabilitacyjnej z kon-
kretna grupa oséb, w tym wypadku senioréw z niepelnosprawnoscia intelektu-
alng, nalezy by¢ uwrazliwionym na niebezpieczenstwo zwigzane z oczekiwa-
niem wygenerowania gotowego algorytmu postepowania, ktéry bedzie mogh by¢
zastosowany w kazdej sytuacji, w kontakcie z kazda osoba. ,(...) nie jest chyba
tak, by specjalisci zachowywali sie jak automaty i postepowali dokladnie tak, jak
zaklada dany program usprawniania. Mozna sie raczej spodziewag, ze bedzie on
zawsze modyfikowany w mniejszym lub wiekszym stopniu przez kazdego z nich.
(...) Nawet wiec, jesli teoretycznie bedziemy dysponowali jakim$ wzorcowym
zbiorem dyrektyw postepowania, to i tak w praktyce beda czynione od niego isto-
tne odstepstwa” (Kowalik, 1996, s.19). Z jedna tylko uwaga, ktéra nabiera swojej
ogromnej waznosci w odniesieniu do 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualna
w okresie p6znej dorostosci. A mianowicie owi specjalisci (tzn. wszystkie osoby
aktywne zawodowo w obszarze rehabilitacji) musza wiedzie¢ nie tylko ,JAK” do-
kona¢ modyfikacji istniejacego juz programu usprawniania osoby, ale rowniez
powinni posiadaé¢ kompetencje, by taki program, w odniesieniu do ogélnych za-
sad pracy rehabilitacyjnej z seniorem z niepelnosprawnoscia intelektualna, skon-
struowac. A to dla niektérych pedagogéw specjalnych jest bardzo trudnym wy-
zwaniem. Istota jego trudnosci zawiera si¢ w czesto stawianych pytaniach: Jak
mam pracowac z osobg, ktéra ma lat 60, a poznawczo funkcjonuje na poziomie dziecka pig-
cioletniego?”, , Jak mam ogolne zasady postepowania z seniorem z niepelnosprawnosciq in-
telektualng przetozyc na konkretne aktywnosci proponowane osobie?. Na te pytania, poki
co, w literaturze przedmiotu rzadko mozna znalez¢é odpowiedz, ktéra moglaby
by¢ jednoczesnie podpowiedzig do wykreowania wlasnego sposobu pracy (por.
Kowalik, 2007, s. 149-153).
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Ufam jednak, ze przedstawiona w tekscie koncepcja pracy z osobami z nie-
pelnosprawnoscia intelektualna w okresie p6Znej dorostosci, wypracowana przez
niemieckich pedagogéw specjalnych, mimo pewnego stopnia ogdlnosci, okaze sie
inspirujacym impulsem do rozwazan teoretycznych, weryfikacji empirycznych
i zastosowan praktycznych w obszarze rehabilitacji senioré6w z niepelnosprawno-
Scig intelektualng. Dzieki czemu odpowiedZ na pytanie ,JAK by¢ z matuzale-
mem?” bedzie coraz blizsza, wyrazniejsza i coraz bardziej zr6znicowana.
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Being with Mathusalem?
A question for the nature of rehabilitation of people
with intellectual disability in the late adulthood phase

The article relates to the problems of late adulthood and ageing of individuals with dis-
ability. This question is still insufficiently answered in the field of Polish special pedagogy.
The author refers to the narrations of the archetypical figure of Mathusalem — “absent, rec-
ognized and multidimensional”. That creates a broader context for further reflections. The
focus here is on the question of psychosocial existence of elderly persons with disability.
More than that, the article introduces some general and, at the same time, crucial rules for
the rehabilitation process. These are the rules of acting and therapeutic indications that can
be found as inspiration for searching answers for the question: how to accompany and sup-
port ageing persons with intellectual disability.
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Motywacja kobiet do urodzenia dziecka
po niekorzystnej diagnozie prenatalnej

Wprowadzenie

Jednym z istotnych probleméw, ktéry dotyczy spoleczenstwa, jest fakt posia-
dania zdrowego potomstwa. Podstawowym czynnikiem lekotwoérczym w prze-
biegu cigzy jest obawa przed urodzeniem dziecka chorego. Pragnienie urodzenia
zdrowego dziecka jest naturalne i kobiety wykazuja troske o to, by w fazie pre-
natalnej stworzy¢ dziecku wiasciwe warunki do rozwoju. Kiedy rodzi sie noworo-
dek, na ogot nikt sie nie spodziewa, ze bedzie chory. Nawet kiedy lekarze maja
powody do obaw, czy to z racji wystepujacych w rodzinie choréb genetycznych,
starszego wieku matki, rodzina zywi nadzieje, ze urodzi sie dziecko zdrowe. Roz-
poznanie zlego stanu noworodka stanowi cios dla rodzicow (M. Koscielewska,
1998, s. 4). Wiadomos¢ te szczegélnie ciezko przezywa matka dziecka, ktéra
z reguly jako pierwsza dowiaduje sie o chorobie dziecka. Diagnoza zazwyczaj
przekazywana jest sucho i bez emocji. Nie udziela sie informacji o przyczynach
iformach terapii. Na barki kobiety spadaja nowe obowiazki zwigzane z wychowa-
niem, rehabilitacja i nauka dziecka (Dgbrowska, 2005, s. 34-35; Kornas-Biela, 1996,
s. 9-10).

Narodziny, a nastepnie wychowanie noworodka niepelnosprawnego,
pociagaja za sobg zmiany w funkcjonowaniu spotecznym i emocjonalnym rodzi-
ny. Wplywaja na sytuacje materialng, stan fizyczny i psychiczny, na rodzinne pla-
ny i ambicje. Wiaza sie z koniecznoscig poswiecania wiekszej ilosci czasu i energii
choremu dziecku. Rodzice musza zapoznac¢ sie z chorobg niemowlaka, przedefi-
niowac siebie jako rodzicéw i zmieni¢ funkcjonowanie domu, by przyjaé chorobe
nowego czlonka rodziny (Dabrowska, tamze, s. 39). Dzigki rozwijajacej si¢ techni-
ce medycznej powstaly nowe metody diagnostyczne umozliwiajace wykrycie
wad wrodzonych i choréb uwarunkowanych genetycznie. Wady wrodzone
stwierdza sie u okoto 3% zywo urodzonych noworodkéw. Etiologia wad jest r6z-
norodna, zaliczy¢ tu mozna nieprawidlowosci spowodowane aberracjami chro-
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mosomowymi lub mutacjami genowymi, tzw. wady genetyczne oraz niepra-
widlowosci ukladéow lub narzaddéw, tzw. wady rozwojowe (Zespdt Polskiego
Rejestru Wrodzonych Wad Rozwojowych 2006, s. 9; Sieroszewski, Suzin, 2003,
s. 1276). Rozw¢j diagnostyki prenatalnej umozliwia przed III trymestrem ciazy
wykrycie nieprawidlowosci u dziecka. Jednak nie zawsze badania prenatalne
maja pozytywne skutki. Bywa, ze rodzice po otrzymaniu niekorzystnej diagnozy
decyduja sie na usuniecie choroby wraz z chorym.

1. Metoda badan

Przeprowadzajac badania, jako narzedzie badawcze wykorzystano ankiete
skladajaca sie z 38 pytan. Pytania poprzedzone byly danymi biograficznymi.
Poczatkowe pytania dotyczyly wiedzy na temat prenatalnego rozwoju zycia
czlowieka oraz planéw prokreacyjnych. Czes¢ gtéwna ankiety dotyczyta okolicz-
noéci poinformowania rodzicéw o chorobie dziecka, pogladéw na temat badan
prenatalnych oraz poczucia kompetencji w przypadku urodzenia sie dziecka nie-
pelnosprawnego. Pytania koficowe odnosily si¢ do stosunku badanych wobec
abordji i przekonan religijnych.

2. Charakterystyka badanej grupy

Badania zostaly przeprowadzone w Klinice Poloznictwa i Ginekologii Akade-
mii Medycznej w Warszawie (1 ankieta), Poradni Genetycznej Instytutu Matki
i Dziecka w Warszawie (3 ankiety), Klinice Poloznictwa Perinatologii Akademii
Medycznej w Lublinie (3 ankiety), Klinice Potoznictwa Choréb Kobiecych oraz
Perinatologii Akademii Medycznej w Poznaniu (15 ankiet), Miejskim Przedszkolu
Integracyjnym nr 8 w Stupsku (7 ankiet) oraz w Osrodku Wczesnej Interwencji
w Gdansku (1 ankieta). Prace badawcze rozpoczeto 15.11.2006., a skoficzono
24.04.2007. Badania przeprowadzono po uprzedniej zgodzie pacjentek. Czas ba-
dania wynosit okoto 30 minut.

Badaniami objeto lacznie 30 matek, z czego 11 w przeciagu 8 lat urodzito dzie-
ci z choroba wrodzona, a 19 bylo w ciazy z niekorzystna diagnoza. Wszystkie
kobiety zostaly poinformowane o ryzyku urodzenia dziecka chorego oraz o moz-
liwosci diagnostyki prenatalnej. Wiek badanych wahal sie w granicach 2044 lat.
Najwieksza grupe stanowily kobiety w przedziale wiekowym 30-34 lata (30%).
Najmniej bylo kobiet w granicach 35-44 (20%). 83,3% kobiet to mezatki. Przewa-
zalo wyksztalcenie $rednie 36,7% i powyzej (30%). 6,7% matek studiowalo.
Wieksza cze$¢ badanych mieszkata na wsi (30%) lub w miastach do 100 tys. miesz-
kancow (43,3%).

Wiekszoé¢ respondentek nie planowala poczecia dziecka, ale od poczatku je
zaakceptowala. Dla 36% kobiet poczete dziecko bylo planowane i oczekiwane.



Motywacja kobiet do urodzenia dziecka... 119

W5sréd badanych nie bylo przypadku, zeby nieplanowane dziecko nie bylo za-
akceptowane. Wiek dziecka w momencie przeprowadzenia badania ankietowego
przedstawiono na rys. 1.

O 1-13 tydzien
| 14 -27 tydzien
00 28 -41 tydzien
B (-2 rok zycia
O 3-5 rok zycia

O 6-8 rok zycia

Rys. 1. Wiek dziecka podczas badania ankietowego

Wérod kobiet cigzarnych, wiekszos$¢ byta w III trymestrze cigzy (28—41 tydzien
ciazy — 43%). Najmniej liczna grupe stanowily kobiety w I trymestrze ciazy (1-13
tydzien ciazy — 3%). Matki wychowujace dzieci niepelnosprawne stanowity
w badaniach mniejszos¢ (37%). Wérdd nich najwiecej miato dzieci w wieku przed-
szkolnym (3-5 lat).

3. Wyniki badan i wnioski

Na podstawie analizy badan wyciagnieto wnioski, iz kobiety decyduja sie na
urodzenie dziecka z wadg, poniewaz uznaja, ze dziecko od poczecia posiada pra-
wo do zycia. Wiekszo$¢ badanych (70%) uznala poczecie za moment rozwoju
czlowieka. 36,7 % matek decydujac sie na urodzenie dziecka uposledzonego,
kierowalo sie prawem do zycia kazdego cztowieka (patrz tabl. 1). Ma to zwigzek
z poziomem wiedzy dotyczacej prenatalnego rozwoju dziecka. Kobiety maja
Swiadomos$¢, ze w 3 miesigcu zycia wewnatrzmacicznego pléd przypomina
wygladem malego czlowieka.

Badania wykazaly, ze na decyzje o urodzeniu dziecka ma takze wplyw nie-
zgoda na aborcje. Respondentki jednak w niektérych sytuacjach dopuszczaly
przerywanie ciazy. Najczestsza przyczyna usprawiedliwiajaca dokonanie aborcji
jest zagrozenie zycia kobiety oraz gdy cigza jest skutkiem gwaltu. Ryzyko urodze-
nia sie dziecka z wada wrodzong uzyskalo aprobate polowy badanych, ale tylko
w rzadkich przypadkach. Stwierdzenie wady u plodu jako motyw aborcji zna-
lazlo si¢ na miejscu piatym.
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Tablica 1. Motywy urodzenia dziecka chorego

Tresé motywu Liczebnosé Odsetek 0séb bada-
[n] nych [%]
Prawo do zycia kazdego czlowieka 11 36,7
Mitoé¢ do dziecka 11 36,7
Owoc mitosci 9 30,0
Sprawdzenie si¢ w roli matki 4 13,3
Ze wzgledu na wiare 4 13,3
Jest mozliwos¢ rehabilitacji dziecka 4 13,3
Niezgoda na aborcjg 3 10,0
Diagnoza moze by¢ mylna 3 10,0
Strach przed aborcja 2 6,7
Kobieta ma wsparcie spoleczne 2 6,7

Decyzja o przerwaniu ciagzy powinna zaleze¢, zdaniem wiekszosci ankietowa-
nych, od rodzicow. Szes¢ respondentek jako godnych zaufania w podjeciu decy-
zji wskazuje lekarza oraz ustawodawstwo. Postawa taka moze wskazywacé na nie-
pewnos¢ badanych co do dalszego prowadzenia cigzy. Jedynie 8 matek jest
zdania, ze takiej decyzji nikt nie moze podja¢. Na podstawie powyzszej analizy
mozna powiedzie¢, ze kobiety maja poczucie strachu przed decyzja o aborcji
i odpowiedzialnos¢ za podjecie decyzji pozostawiaja innym osobom .

Jak wykazaly badania znaczacy wplyw na podjecie decyzji o kontynuacji

cigzy ma rodzina.
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osoba duchowna

rodzina

przyjaciele




Motywacja kobiet do urodzenia dziecka... 121

Wsparcie spoleczne okazalo sie waznym czynnikiem dla badanych. Na dru-
gim miejscu badane matki w podjeciu decyzji wspierat maz (60%). W wychowa-
niu dziecka niepelnosprawnego kobiety beda mogly takze liczy¢ na przyjaciol
(46,7). Bliscy od poczatku zaakceptowali dziecko. Warto byltoby, aby w tej trudnej
sytuacji kobieta miala wsparcie osoby duchownej. Wsparcie spoteczne daje kobie-
cie poczucie bezpieczenstwa oraz akceptacje. Kobiety mogace liczy¢ na pomoc ze
strony bliskich czesciej decyduja sie na urodzenie dziecka specjalnej troski.

Wyznawany system wartosci oraz zaangazowanie religijne matki wplywaja
na decyzje dotyczaca aborcji. Kobiety wierzace rzadziej podejmuja decyzje o usu-
nieciu ciazy. W zyciu doznaja pomocy Boga, przez co nie bojg sie podja¢ trudu
macierzynskiego. Uznaja, ze zycie czlowieka uposledzonego ma sens. Kobiety de-
klarujace sie jako wierzace, uznaja niezgodnos¢ aborcji z nauczaniem Kosciola
oraz Pismem Swietym.

Z przeprowadzonych badan nie wynikio potwierdzenie sie tezy dotyczacej
urodzenia dziecka ze wzgledu na bledna diagnoze. Mimo iz wszystkie badane do-
wiedzialy sie o niekorzystnej diagnozie badan przed urodzeniem dziecka, to jed-
nak 2/3 respondentek uwazala, ze wynik badan jest raczej pewny. Tylko 13,3%
kobiet zaprzeczylo wynikowi. Jednak az 63,3% ankietowanych jest zdania, Ze
w wyniku badan nie istniato ryzyko pomylki i tylko 10% kobiet podalo nadzieje
na bledna diagnoze jako motyw urodzenia dziecka (patrz tab. 1). Wynika z tego,
ze kobiety dopuszczaja do siebie mys$l o urodzeniu chorego noworodka.
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Motivation of women to give birth to
a child after the unfavorable prenatal diagnosis

One of the basic factors for the appearance of states of anxiety during pregnancy is the
fear of having an ill child. The motivations — in the situation of an adverse prenatal diagno-
sis — pushing women to give birth to an ill or disabled child seem to be an important
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research question. The results of empirical research presented in the article are an analysis
of data gathered with the survey focused on the biographical data, the knowledge about
prenatal development, procreation plans, ways of acquiring knowledge on the illnesses af-
fecting fetus, the attitude towards prenatal examination, the sense of competence in case of
bearing a disabled child, the attitude towards abortion and religious beliefs. The research
was carried out on 30 mothers in a few medical and educational posts in Polish cities.
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