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Od Redakgji

Dziewigty numer Niepelnosprawnosci poswieciliémy tematyce zwiazanej
z doswiadczaniem i realizowaniem doroslosci przez osoby z niepelnosprawnoscig
w réznorodnych obszarach zycia codziennego. Do niedawna tematyka dorostosci
0s0b z niepelnosprawnoscig byla pomijana i jakby niedostrzegana w badaniach
oraz pedagogicznej refleksji pedagogoéw specjalnych. Wspotczednie watek 6w jest
bardzo istotnym obszarem ich naukowej eksploracji, w ktorej teoretyczne
namysly nad Zyciem z dorostoscig uwiklang w niepetnosprawnosé¢ ida w parze
z wdrazaniem wielu praktycznych rozwigzan, ktére maja na celu wspieraé
dorostos¢ tej grupy osob, podnosi¢ ich jako$¢ zycia oraz zaspokajaé potrzeby.
Bardzo istotne jest ciggle poszukiwanie odpowiedzi na pytania o istote dorostosci
z niepelnosprawnoscia, jej spoleczne konstrukcje czy spoleczne rozumienie.
Réwnie wazne jest odslanianie spolecznego spostrzegania dorostosci osoby z nie-
pelnosprawnoscig intelektualna: jeszcze w kategoriach ,wiecznego dziecka” czy
juz dorostego, ktéry ma swoje doroste potrzeby, takie jak: potrzeba kreacji
wlasnego zycia, doSwiadczania pracy, seksualnosci, milosci czy rzecznictwa
wlasnych potrzeb. Poszukiwanie odpowiedzi na pytania: czym jest wsparcie
dorostosci, kim jest terapeuta oséb doroslych, jak poméc i utatwic¢ realizacje idei
niezaleznego zycia?

Autorzy tekstow zamieszczonych w tym numerze prébuja rowniez odpowie-
dzie¢ na te pytania. Przygladajac si¢ obszarom codziennosci, w ktérych dorostosé
jestimoze by¢ przezywana, ukazujq istniejace rozwigzania i ich niedoskonatosci,
wyrazaja swoje opinie i watpliwosci, poszerzajac tym samym pole badan nad do-
rosloécia z niepelnosprawnoscia. Idea niezaleznego zycia moze by¢ realizowana
poprzez rzecznictwo wlasnych potrzeb, o ktérym mozna przeczyta¢ w tekscie
M. Wlazlo, ale réwniez dzieki edukacji i wyréwnywaniu w niej szans. O szansach
edukacyjnych studentéw stabo widzacych i niewidomych pisze M. Bilewicz.
RJ. Kijak i M. Mikrut przygladaja sie¢ potrzebie seksualnosci 0os6b z niepetnospraw-
noscig intelektualng. Ukazuja przemiany w jej postrzeganiu oraz dysonans po-
miedzy deklaracjami a rzeczywistoscig. Analizujgc podejscie terapeutow do sek-
sualnosci 0s6b z niepetlnosprawnoscig autorzy wskazuja na potrzebe edukowania
samych terapeutéw, opiekunéw i poszukiwania oraz wdrazania rozwigzan umoz-
liwiajacych niepelnosprawnym intelektualnie przezywanie doroslosci w tym



obszarze swojego zycia. Aktywizacja zawodowa i mozliwosci dosSwiadczania sie-
bie w pracy to kolejny obszar rozwazah majacy swoje miejsce w tekstach A. Pilec-
kiej, K. Karbownik, A. Woynarowskiej i J. Wolnego. Autorzy ukazuja europejskie
oraz polskie rozwigzania w obszarze wspomagania aktywnosci spoleczno-zawo-
dowej 0s6b z niepelnosprawnoscig, role pracy oraz zatrudniania wspomaganego
W zyciu osoby z niepelnosprawnoscia. Doswiadczanie swojej duchowosci i prze-
zywanie religijnosci to kolejny obszar zycia codziennego ukazany w refleksji nad
egzystencja Karola Nalika, zebranej przez D. Krzeminskg. Miarg udanego zycia
i zadowolenia z niego moze by¢ poczucie jakosci zycia, o ktérym pisze L. Bobko-
wicz-Lewartowska, a jako$¢ zycia wyrazana jest takze przez dobrostan fizyczny
iocene zdrowia. Tekst o edukacji zdrowotnej os6b niepelnosprawnych autorstwa
A. Gawel i F. Wojciechowskiego zamyka rozwazania nad dorostoscig oséb z nie-
pelnosprawnoscia przezywana w réznych obszarach codziennosci.

Agnieszka Woynarowska
Redaktor tematyczny
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Rzecznictwo wlasnych potrzeb na przykladzie
poréwnawczego ujecia doSwiadczen osob z zespotem
Aspergera i z niepelnosprawnoscia intelektualng

Self-Advocacy on the example of the comparison of the experiences
of persons with Asperger’s syndrome and intellectual disability

(Abstract)

The aim of the article is to present the question of self-advocacy in everyday functioning of per-
sons with Asperger’s syndrome and intellectual disability. There are many differences between
the two title groups in the area of self-representing in ordinary contacts with other members of
the society. The experiences of persons with Asperger’s syndrome are in that case very similar to
the Deaf Culture in the context of representing the point of view of disabled people in contacts
with the hearing majority. Self-Advocacy is understood not only as the capability to express indi-
vidual and personal needs of the disabled people but also as the way of realizing inimitable ver-
sion of ones life in the perspective of the personal wellness and happiness. Intellectual disabled
persons have significant limitation both in intellectual functioning and adaptive behavior ex-
pressed in adaptive skills. That means they are not able to reach all the steps of the self-advocacy
beginning with planning, supporting and partnership and ending with fully independent advo-
cacy. Persons with this kind of disability demand the adjusting of kind and range of individual
support according to their changing capabilities. The main barrier of intellectual disabled person’s
self-advocacy remains the opinion that they are not able to represent themselves in any situations.

Stowa kluczowe: zespdl Aspergera, niepelnosprawnoéc¢ intelektualna, doroslosé, rzecznictwo
wlasnych potrzeb

Keywords: Asperger Syndrome, intellectual disability, adulthood, self-advocacy

Funkcjonowanie osoby niepelnosprawnej jest uzaleznione nie tylko od ro-
dzaju, zakresu i stopnia posiadanego zaburzenia, ale réwniez od spolecznie
zdeterminowanych warunkéw realizacji indywidualnych potrzeb. Miedzy wyra-
zonymi w ten spos6b paradygmatami niepelnosprawnosci, opartymi na jej medy-
cznym badZ humanistycznym ujeciu, rozwija sie codzienno$¢ jako czas zmagania
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sie zaré6wno z ograniczeniami ciala, jak i barierami spotecznymi. Istotng bolaczka
teorii i praktyki rewalidacji jest niewatpliwie brak réwnowagi miedzy opisami
ujednolicajacymi (homogenizujacymi) dany rodzaj niepetnosprawnoéci i préba-
mi ich zr6znicowania (podejscie heterogeniczne, spersonalizowane, indywidual-
ne). Problem ten jest szczegdlnie wyraznie widoczny w rozpowszechnionych,
podrecznikowych charakterystykach wybranej grupy oséb niepelnosprawnych,
tworzonych na uzytek akademickiego wykladu, a wykorzystywanych niejedno-
krotnie jako podstawa zindywidualizowanej oceny funkcjonowania. Zrédlem
etykietowania i stygmatyzacji bywaja zatem nie tylko potoczne i nieprofesjonalne
uogodlnienia, bedace podstawq uprzedzen i stereotypdw, ale takze zbytnie przy-
wiagzanie do wyuczonych modeli i schematéw, stuzacych do zwiezlego opisu wy-
branej niepetnosprawnosci.

Najwigcej nieporozumienn w tym zakresie dotyczy tych rodzajéw niepelno-
sprawnosci, w przypadku ktérych utrudniona jest komunikacja, a wiec takze na-
turalna mozliwos$¢ wystepowania we wlasnym imieniu i korygowania ewentual-
nych przeklaman od razu, gdy pojawi sie¢ taka potrzeba. Do grupy ,najmniej
rozumianych” niepelnosprawnosci zaliczy¢ mozna niewatpliwie gleboka wade
stuchu, spektrum autystyczne oraz niepelnosprawnos¢ intelektualna. W tekscie
niniejszym zajme si¢ pokrewnymi tematami rzecznictwa wlasnych potrzeb i ujaw-
niania diagnozy w odniesieniu do 0séb z zespolem Aspergera badZ niepelno-
sprawnoscia intelektualna.

Od razu nalezy wskaza¢ zasadnicza réznice miedzy wymienionymi grupami.
Wystepowanie we wlasnym imieniu wiaze sie przede wszystkim z elementarna
Swiadomoscia osobowej podmiotowosci, ze zrozumieniem istoty indywidual-
nych potrzeb oraz mozliwoéciag nawigzywania zréznicowanych relacji komunika-
cyjnych. Osoby z zespolem Aspergera, cechujac sie niejednokrotnie ponadprze-
cietng inteligencja, nie majg trudno$ci w zrozumieniu wlasnej sytuacji
poznawczej czy emocjonalnej, a ograniczenia w komunikacji werbalnej doskona-
le moga kompensowa¢ formami alternatywnymi. Trudno natomiast przypisac te
wlasciwosci osobom z niepelnosprawnoscia intelektualna, ktérych funkcjonowa-
nie jest w pierwszej kolejnosci zdeterminowane niska sprawnoscia umystowsq
i stabo rozwinigtymi umiejetnosciami adaptacyjnymi.

W dalszej czesci tekstu odwolam sie do publikacji, ktérej jedynymi autorami
sa osoby z zespolem Aspergera, ktére w caloéci zaplanowaly i zrealizowaly pro-
jekt poradnika skierowanego do wszystkich, ktérzy chcieliby pozna¢, w jaki spo-
s6b osoby najbardziej zainteresowane, a wiec z konkretnym rodzajem niepelno-
sprawnosci, pojmuja idee rzecznictwa wlasnych spraw i ujawniania diagnozy
(Shore 2008). Cho¢ osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng nie bylyby zdolne
do samodzielnej realizacji podobnego przedsiewziecia, to mysle, ze warto poszu-
ka¢ w doswiadczeniu osob z zespolem Aspergera takich obszaréw i zastosowan
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rzecznictwa wlasnych potrzeb, ktére moglyby by¢ przeniesione na grunt oligo-
frenopedagogiki.

Rzecznictwo wlasnych potrzeb jest pojmowane jako okreslony rodzaj relacji,
w ramach ktorej szczegdlne miejsce przypada osobie wystepujacej w swoim imie-
niu. Nie dziwi nas na ogol, ze jako osoby doroste, opanowawszy odpowiednie
umiejetnosci przystosowawcze, samodzielnie realizujemy unikatowa wersj¢ oso-
bistego szczescia. Nie inaczej pojmuja te kwestie osoby z zespolem Aspergera. We
wstepie do wspomnianej w poprzednim akapicie ksiazki, Stephen Shore (2008,
s. 9), autystyk z doktoratem z pedagogiki, napisat:

Prowadzenie spelnionego i produktywnego zycia wymaga maksymalnej kontroli nad
wlasnym losem. Koncentrujac si¢ na wlasnych mocnych stronach ina tym, co przynosi
satysfakcje, gdy radzimy sobie z wyzwaniami, mozemy zbudowac silniejsze, pozytyw-
niejsze doswiadczanie samego siebie, co jest korzystne nie tylko dla nas, ale takze dla
calej spolecznosci. Bycie produktywnym i spelnionym wymaga zdolnosci skuteczne-
g0 wyrazanie osobistych preferencji i potrzeb (podkr. M.W.). To znowu wymaga
dobrego poczucia samoswiadomosci. Musimy pogodzi¢ sie z tym, kim jesteSmy i z na-
szymi potrzebami, zanim bedziemy mogli zakomunikowac je innym.

Podstawowym odniesieniem dla rozwazan na temat rzecznictwa, a zwlaszcza
samorzecznictwa, sa prawa czlowieka, gwarantujace kazdemu czlowiekowi, bez
wzgledu na indywidualny poziom rozwoju, mozliwo$¢ wyrazania wlasnego zda-
nia w kwestiach dotyczacych osobistych potrzeb i upodoban. Jak zaznaczylem
wczedniej, grupami szczegdlnie narazonymi na tamanie tych praw sa ludzie nie-
pelnosprawni z ograniczonymi mozliwosciami komunikacyjnymi lub/i intelek-
tualnymi. Tymczasem (samo)rzecznictwo jest rozumiane nie tylko jako przema-
wianie w swoim imieniu, ale takze jako spos6b wzmacniania osobowosci, odkry-
wania wlasnych mozliwosci czy tez rozwijania postaw asertywnych (Goodley
2000, s. 80). Mozna zatem przyja¢, ze mamy do czynienia z dziataniami, ktére sa
zaréwno realizacjg podstawowych ludzkich praw, jak i wyraZznym wskazaniem
rehabilitacyjnym, gdyz oczywistym jest, iz do rzecznictwa nalezy sie przygoto-
wag, przechodzac przez kolejne etapy rozbudowujacych sie w tym zakresie kom-
petengji.

Doswiadczenia 0séb z zespolem Aspergera wskazuja na potrzebe korelacji
rzecznictwa z ujawnianiem diagnozy. Analizujac te zalezno$¢, przywolywany juz
wczeéniej S. Shore (2008, s. 9), uswiadamia w pierwszej kolejnosci innym autysty-
kom, ze:

Rzecznictwo wlasnych potrzeb wymaga orientacji, kiedy i jak zblizy¢ sie do kogos, by

wynegocjowaé pozadane cele i by zbudowacé lepsze, obustronne zrozumienie, spelnie-

nie i produktywno$é. W relacji tej niezbedne jest zazwyczaj ujawnienie, w pewnym
zakresie, intymnych szczegéléw na nasz temat, gdyz wiaze sie to z wyjasnieniem po-
wodoéw, dla ktérych prosimy — przyktadowo — o przystosowanie czego$ do naszych
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potrzeb. W zaleznosci od osoby i sytuacji, takie dzialanie wigze sie nierozlacznie z pe-
wnym stopniem odstoniecia wraz z ryzykiem odrzucenia i porazki. Jednak bez podje-
cia obu bliskich sobie kwestii: rzecznictwa wlasnych spraw i samoujawnienia,
narazamy sie na jeszcze wieksze ryzyko. Jest to mianowicie ryzyko nieprzezywania
pelni Zzycia i pozbawienia 0s6b ze spektrum autystycznym potencjalnego, znacznego
wspéludzialu w funkcjonowaniu réznych spolecznosci i calego spoleczenstwa.

Niemal wszystkie osoby z zespolem Aspergera nalezg do tej specyficznej gru-
py ludzi niepelnosprawnych, ktérych zaburzenie nie wigze si¢ z widocznym od-
chyleniem w budowie ciala. Tymczasem nadal w powszechnej $wiadomosci
czlowiek niepelnosprawny kojarzony jest przede wszystkim z wézkiem inwa-
lidzkim i widoczna niesprawnoscia ruchowa (zob. Ostrowska 2001; Sadowska
2005). Do kregu niewidocznych niepelnosprawnosci zalicza sie réwniez prawie
wszystkie osoby z lekkim stopniem niepelnosprawnosci intelektualnej oraz nie-
mala grupe os6b z glebszym jej stopniem. Potrzeba wyjasnienia, ze czyjes zacho-
wanie, przy braku somatycznych odchylen, jest uwarunkowane niskim stopniem
inteligencji, stanowi — eufemistycznie rzecz ujmujac — dos¢ powazny problem,
zwlaszcza gdy osoba ujawniajaca diagnoze miataby by¢ sama osoba niepelno-
sprawna. To druga istotna réznica miedzy analizowanymi w niniejszym tekscie
rodzajami niepelnosprawnosci, poniewaz wysoka inteligencja 0séb z zespolem
Aspergera stawia je w nieporéwnywalnie korzystniejszej sytuacji spolecznej niz
osoby nawet z lekkim stopniem intelektualnej niepelnosprawnosci. Wydaje sie
jednak, ze wlasnie ze wzgledu na te okolicznosci (a nie wbrew nim czy pomimo
nich) rzecznictwo i samorzecznictwo stanowia najbardziej oczywista droge do
zmiany spolecznego wizerunku oséb niepelnosprawnych intelektualnie. Nie od-
bedzie sie to, rzecz jasna, w oparciu o same hasla i deklaracje, dlatego warto spoj-
rze¢ na realne mozliwosci 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualng w zakresie
odpowiedzialnego wystepowania we wlasnym imieniu oraz wyrazania osobis-
tych preferencji i potrzeb.

Uogolniajac, mozna stwierdzi¢, ze do samorzecznictwa dochodzimy przez
rzecznictwo, podobnie jak do samowychowania dochodzimy przez wychowanie,
do autonomii przez korzystanie z wolnosci, a do integracji przez uczestniczenie
w niej. Oczywiste jest, ze duza cze$¢ 0s6b niepelnosprawnych intelektualnie nig-
dy nie osiaggnie odpowiedniego poziomu umiejetnosci przystosowawczych, by
moc funkcjonowaé w dorostosci jako osoby w pelni niezalezne. Wystepowanie
w czyim$ imieniu nie musi sie wigzaé z ograniczeniem swobody podejmowania
decyzji przez osobe niezdolng do pelnego samorzecznictwa. Zaleznosci te znaj-
duja swoj wyraz w réznorodnych modelach rzecznictwa, odnoszacych sie do nie-
jednorodnej struktury mozliwosci niezaleznego funkcjonowania oséb z niepeino-
sprawnoscia intelektualna.
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Zrédla anglojezyczne (Advocacy strategy 2004, s. 2) podaja nastepujace typy

rzecznictwa w odniesieniu do 0séb niepelnosprawnych intelektualnie i z trudno-

$ciami w uczeniu sie:

1.

Rzecznictwo obywatelskie (citizen advocacy). Jest to dlugotrwale partnerstwo
dwoéch podmiotéw: osoby niepelnosprawnej i jej rzecznika-wolontariusza.
Rzecznik jest w tym przypadku cztonkiem spotecznosci lokalnej, jego dziatal-
nos¢ jest charytatywna i niezwigzana z zadna forma instytucjonalna.
Rzecznictwo przypadku / kryzysowe / krétkoterminowe (case / crisis / short-term
advocacy). W modelu tym kluczowa jest analiza konkretnej sytuacji osoby nie-
pelnosprawnej oraz incydentalnie pojawiajacych sie potrzeb, ktérych zaspo-
kojenie konczy relacje rzecznictwa. Przykladem moze by¢ pogorszenie stanu
zdrowia, nowe miejsce pracy czy zamieszkania itp.

Samorzecznictwo (self-advocacy). Osoba niepelnosprawna sama organizuje
i prowadzi proces rzecznictwa, radzac sobie samodzielnie z wszelkimi trud-
nosciami, na jakie napotyka. Moga wystepowac jedynie we wlasnym imieniu
lub jako reprezentant grupy. Zespolowe samorzecznictwo wiaze si¢ z lokal-
nym lub ponadlokalnym zaangazowaniem w obrone intereséw danej grupy.
Réwnorzedne rzecznictwo (peer-advocacy). W tym przypadku dwie osoby wy-
stepuja wspodlnie we wlasnym imieniu, gdyz tacza je wspdlne doswiadczenie
i miejsce zamieszkania. Nastepuje tutaj wzajemna relacja oferowania i przyj-
mowania wsparcia. Bardzo czesto ma wymiar nieformalny.

Zawodowe rzecznictwo (professional advocacy). Rzecznictwo w tym przypadku
jest czescig czynnosci zawodowych osoby (np. pracownika socjalnego), ktéra
za swoja prace pobiera wynagrodzenie. Cechami tego typu rzecznictwa sa:
krotkotrwaloéé, ukierunkowanie na cel, praca jednego rzecznika z wieloma
osobami, ocena skutecznosci podjetych dziatan.

Rodzicielskie / rodzinne / przyjacielskie rzecznictwo (parent / family / friend ad-
vocacy). Ten typ rzecznictwa jest nieformalny. Wiaze sie z codzienng aktywno-
Scig 0s6b z glebokim stopniem niepelnosprawnosci lub niepelnosprawnoscig
zlozong. Ze wzgledu na swoja nature jest to najmniej rozpoznany rodzaj
rzecznictwa.

Prawne rzecznictwo (legal advocacy). Ta forma rzecznictwa jest najczesciej
platna, gdyz wiaze sie z profesjonalng opieka prawna. Osoba niepelnospraw-
na wystepuje jako klient z okreslona sprawa.

Zbiorowe lub zespolowe rzecznictwo (collective or class advocacy). Ostatni mo-
del wiaze sie z dziatalnoscia grupy ludzi powiazanych wspélnym interesem,
np. staraniami o lepszy transport. W imieniu grupy moze wystepowac kto$
spoza niej, pobierajac za swa dzialalnoé¢ okreslone wynagrodzenie, nato-
miast zasieg takiego rzecznictwa rozciaga sie od poziomu lokalnego po ogol-
nokrajowy.
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Zaprezentowane modele rzecznictwa maja uniwersalny charakter, co ozna-
cza, ze w podobnych relacjach odbywaja sie wszelkie formy dzialania we wtas-
nym badz czyims$ interesie, nawet, gdy nie ma mowy o niepelnosprawnosci jed-
nej ze stron ukladu, a jedynie o jakiej$ sprawie lub potrzebie, ktérych realizacja
wymaga tego typu zaangazowania. W przypadku dorastajacych oséb niepelno-
sprawnych, zwlaszcza z grup, ktérymi zajmuje si¢ w niniejszym tekscie, zachodzi
oczywista konieczno$¢ wyuczenia si¢ pewnych schematéw postepowania. Po raz
kolejny odwolam sie do doswiadczen oséb ze spektrum autyzmu, ktére wypraco-
waly schemat sze$ciu krokéw dochodzenia do samorzecznictwa (Shore 2008,
s. 45). Mysle, ze bez wiekszych modyfikacji mozna by wykorzystac te propozycje
w pracy z osobami z lekkim i glebszym stopniem niepelnosprawnosci intelektual-
nej. Mozliwosci danej osoby wyznacza etap, na ktérym zakonczy sie rozwijanie
samorzecznictwa, jednoczeénie warto zaznaczy¢, iz chronologiczny uklad eta-
pow w zadnej mierze nie determinuje czasu trwania poszczegdlnych krokow.
Podstawowym wyznacznikiem gotowosci przejscia na wyzszy poziom jest osobi-
ste poczucie komfortu i pewnosci siebie w trakcie rzecznictwa na nizszym etapie.

Uklad szesciu krokéw, zaproponowany przez K. Sibley, jedna z autystycz-
nych wspotautorek przywolywanej wielokrotnie pozycji, przedstawia sie naste-
pujaco (Shore 2008, s. 45):

1., Planowanie i modelowanie. Pierwsza faza demonstruje, uwzgledniajac zaanga-
zowanie osoby autystycznej, jak zaplanowa¢ skuteczne rzecznictwo wilas-
nych potrzeb. Po zaangazowaniu si¢ w faz¢ planowania, osoba ze spektrum
autystycznym obserwuje, jak jej partner staje si¢ rzecznikiem jej spraw.

2. Wospieranie i budowanie pewnosci siebie. W tej fazie osoba autystyczna jest juz
obarczona wieksza odpowiedzialnoscia, a partner bardziej zdecydowanie nig
kieruje w procesie rzecznictwa wilasnych spraw. Tym samych, chociaz osoba
autystyczna jest zachecana do samodzielnego rzecznictwa, partner jest w kaz-
dej chwili, w razie potrzeby, gotowy do pomocy.

3. Partnerstwo i pisanie listow. Tutaj procedura rzecznictwa jest mniej wiecej row-
no podzielona pomiedzy osobe autystyczna i partnera. Przewodnictwo przej-
muje rzecznik, ale pomocnik nadal oferuje duze wsparcie, w szczegdlnosci
w obszarze odgrywania rél i sugerowania doboru stéw, ktére mozna zastoso-
wag, proszac o pomoc. Partner nadal oferuje duze wsparcie takze w momen-
cie samego rzecznictwa, chociaz najlepiej byloby, gdyby osoba ze spektrum
w wiekszej czedci sama moéwila w swoim imieniu. Na tym etapie osoba auty-
styczna jest takze zapoznawana z pisaniem listow jako forma rzecznictwa.

4. Wsparcie moralne. W tym momencie partner nadal pomaga w przygotowa-
niach, ale celem jest, by osoba ze spektrum autystycznym calkowicie sama
moéwita we wlasnym imieniu. Partner znajduje si¢ w poblizu, wzmacniajac
pewnos¢ siebie; moze takze w kazdej chwili pomoc.
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5.  Przejmowanie przywddztwa. Osoba autystyczna przewodniczy we wszystkich
aspektach trudéw rzecznictwa swoich potrzeb. Partner nadal asystuje, ale je-
dynie pod kierunkiem rzecznika.

6. Niezalezne rzecznictwo. W ostatniej fazie rzecznik catkowicie samodzielnie po-
dejmuje sie przygotowan, prezentacji i oceny w pelnym wymiarze rzecznic-
twa wlasnych spraw”.

Osoby niepelnosprawne coraz wyraZniej ujawniaja swoje indywidualne, uni-
katowe predyspozycje i potrzeby. Wbrew dominujgcym tendencjom wecale nie
daza za wszelka cene do integracji, ktéra odbierajq jako prébe odebrania im nie-
powtarzalnego wymiaru ich egzystencji. Oczekuja raczej pelnego zrozumienia dla
swoich specyficznych potrzeb, okreslajacych szerokie spektrum codziennego
funkcjonowania. Tak pojmuja te kwestie przede wszystkim osoby promujace kul-
ture Gluchych, a za nimi takze osoby autystyczne, ktérych wypowiedzi na temat
wlasnej niepelnosprawnosci moga niejednokrotnie zdumiewa¢, gdyz ukazuja
zupelnie inng perspektywe dzialania dla czyjego$ dobra. Bardzo znaczacy jest
w tym przypadku tekst Jima Sinclaira (1993), w ktérym zwracajac sie do rodzicow
dzieci autystycznych, podkresla, ze wszelkie dzialania majgce na celu wyleczenie
z autyzmu oznaczajg dla samych autystykow dazenie do ich zaglady, gdyz nie
moga istnie¢ jako ludzie nieautystyczni. Rzecznictwo jest wobec takich wystapien
najbardziej oczywistym sposobem normalizowania sytuacji zyciowej wielu grup
0s6b niepelnosprawnych. O ile jednak zaréwno Glusi, jak i Autystycy (sic!) moga
liczy¢ na wlasna elite intelektualna, o tyle osoby niepelnosprawne intelektualnie,
zwlaszcza z glebszymi stopniami odchylenia od normy, musza korzystaé ze
wsparcia w procesie rzecznictwa wlasnych potrzeb. Tym wazniejsze jest w tym
kontekscie budowanie wéréd licznego grona potencjalnych sprzymierzencéw
i rzecznikéw (rodzin, profesjonalistow, przyjaciol) przekonania, iz osoby pozba-
wione do tej pory glosu sa w stanie wyraza¢ wlasne preferencje i potrzeby, po-
noszac takze konsekwencje swoich decyzji. Jak zaznaczylem wcze$niej, nie stanie
sie to samoistnie, lecz wymaga treningu, a niejednokrotnie stalego wsparcia, wy-
daje sie jednak, Ze jest to obecnie najwlasciwszy kierunek rozwoju teorii i praktyki
oligofrenopedagogiczne;.
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(Abstract)

The possibility of the higher level of education is a great challenge for people with disabilities, and
also is enormous value in professional, social and personal life. In the opinion of disabled people
the higher education is an opportunity to gain independence, satisfaction and the meaning of life.
It also facilities social contacts and the development of interests and autonomy. The education of
people with disabilities is a process which requires considering their needs and individual educa-
tional abilities. Considering the normalization process of the life situation of people with disabili-
ties, universities are obliged to provide optimal conditions for their studying. The idea is
implemented in different ways and in various areas of academic functioning. The article presents
the research conclusions on giving equal educational opportunities for blind and partially sighted
students. It also contains tips for teachers who work with people with a visual dysfunction as well
as methods of support for the group of students on universities. Furthermore, the article contains
demands, which came up during the realization of the idea of giving equal educational
opportunities for blind students and partially sighted students.

Stowa kluczowe: studenci niewidomi i stabo widzacy, wyréwnywanie szans edukacyjnych

Keywords: blind and low-vision, providing equal opportunities

Ksztalcenie oséb niepelnosprawnych, a szczegélnie niewidomych, mialo bar-

dzo trudne poczatki. Na przestrzeni lat sytuacja tych oséb zmieniala sie w zalez-
noéci od trendéw w kulturze, cech charakteryzujacych dane epoki oraz stosunku
ludzi pelnosprawnych do niepelnosprawnych. Przelomem w edukacji oséb nie-
widomych stala sie publikacja Denisa Didero z 1749 r. pt. , Lattre sur les aveugles”
(,,List o $lepcach”). Jeden z czolowych przedstawicieli francuskiego o$wiecenia
przekonuje w niej o mozliwosciach ksztalcenia ludzi niewidomych.
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Obecnie dazy sie do tego, aby czlowiek poszkodowany na zdrowiu mogt
zgodnie z realistycznymi aspiracjami wzbogaca¢ swoja wiedze, dazy¢ do urze-
czywistniania swoich mozliwosci oraz kierowac¢ wlasnym losem. Niezaleznie od
rodzaju i wielkosci ograniczenia, jednostka pragnie osiggnaé¢ maksimum rozwoju
osobowego i spolecznego (Eszyk 2002). Okres, w ktérym pojawia sie silna potrze-
ba samorozwoju, to czas ksztalcenia szczegdlnie na poziomie wyzszym. Dla wielu
0s0b niepelnosprawnych zdobycie wyksztalcenia oznacza stoczenie prawdziwej
walki o réwne prawa do edukacjiio szanse na normalne zycie w spoleczenstwie.

Edukacje os6b niepelnosprawnych mozna okresli¢ jako system przedsiewziec
dydaktyczno-wychowawczych, uwzgledniajacy potrzeby i indywidualne mozli-
wosci edukacyjne tychze oséb. Dzieki niemu osoby niepelnosprawne zdobywaja
wiadomosci, umiejetnosci i postawy pozwalajgce na funkcjonowanie w zyciu ro-
dzinnym, spolecznym i zawodowym. Spetnia funkcje dydaktyczne, wychowaw-
cze, ulatwia adaptacje w srodowisku, integracje spoleczng, umozliwia pokonywa-
nie barier psychologicznych, wspomaga osobisty rozw¢j (Sroczyniski 1996).

Pelnienie roli studenta moze stanowi¢ dla osoby niepelnosprawnej istotne
zr6édlo budowania i wzmacniania poczucia wlasnej wartosci, opartego na zdoby-
waniu réznorodnych kompetencji — poznawczych, zawodowych, spotecznych,
emocjonalnych itp. Jednakze funkcjonowanie w $rodowisku akademickim to
réwniez przytlaczajaca ilos¢ przeszkod oraz sytuacji trudnych, ktére moga okazac
sie powaznym obcigzeniem dla studenta niepelnosprawnego (Byra, Parchomiuk
2010). Powstawanie owych trudnosci oraz ich kumulowanie jest skutkiem wielu
czynnikéw, wynikajacych z cech samej jednostki, ale réwniez z wlasciwosci jej
§rodowiska, w tym przypadku zaré6wno akademickiego, jak i rodzinnego czy ro6-
wiesniczego. Eksploracje dowodza, ze sytuacje trudne s udzialem studentéw
niepelnosprawnych na kazdym z etapéw ksztalcenia wyzszego (Parchomiuk
2010, za: Rawson, Bloomer, Kendall 1994).

Trudnodci te dostrzega réwniez W. Dykcik (2002), ktéry pisze, iz specyficzne,
odrebne problemy realizacji studiéw 0s6b niepelnosprawnych pojawiaja si¢ na
wielu kierunkach i specjalizacjach. Autor podkresla jednak, ze trzeba je na biezaco
dostrzega¢, podejmowac i rozwigzywag, aby cala spotecznosc¢ korzystata z nowo-
czesnego uniwersyteckiego ksztalcenia. Jak zauwaza K.D. Rzedzicka (2002),
w kwestii tej nastapita juz pewna poprawa. Wiele uczelni podejmuje zadanie wy-
réwnywania szans osob z niepelnosprawnoscia w dostepie do wyksztalcenia
poprzez znoszenie barier architektonicznych, formalnych i spotecznych. Opraco-
wywane s3 i stopniowo wdrazane programy diugofalowych dzialan, ktére przy-
stosowuja uczelnie do potrzeb oséb z niepelnosprawnoscia, zmierzaja do jako-
$ciowej zmiany warunkéw ich studiowania.

Wedtug W. Dykcika (2002) celem tych dzialan, okreslanych jako ,uniwersytet
dla wszystkich”, jest takze zapewnienie jednostkom niepelnosprawnym dostepu
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do wyzszego wyksztalcenia w takim samym zakresie jak osobom sprawnym
przez znoszenie barier sSrodowiska fizycznego, likwidowanie barier niesprawno-
§ci, ograniczen i utrudnien przez elastyczne zmienianie tradycyjnych struktur
administracyjnych i organizacyjnych. Rozszerzenie doswiadczeni edukacyjnych
w szkole $redniej i wyzszej os6b niepelnosprawnych jest konsekwencja docho-
dzenia przez nie do uznania nowych wartoscii sukceséw zyciowych. Sg one ukry-
te w procesie rehabilitacji jako ciaglym procesie uczenia sie bycia sprawniejszym
i pelnowarto$ciowym, za$ edukacja jest cennym skarbem, z ktérego mozna korzy-
sta¢ we wszystkim co robimy, jest najlepszym sposobem samorealizacji i przeciw-
dziatania bezradnosci oraz bezrobociu.

Majac swiadomos¢ ogromnego znaczenia edukacji dla zycia i funkcjonowania
jednostek niepelnosprawnych, nalezy zwréci¢ uwage na istotng kwestie, a mia-
nowicie wsparcie spoleczne tychze osob. Dla potencjalnych funkcji wsparcia
otrzymywanego zgodnie z oczekiwaniami studentéw z niepelnosprawnoscia
mozna zaliczy¢ funkcje:

— instrumentalng — wzmacnianie i podtrzymywanie pozytywnej emocjonalnosci,
poczucia zrozumienia i zyczliwosci ze strony innych oséb, doznawania troski;
czynnik mobilizujacy do nawiazywania kontaktéw z innymi, wchodzenia
w nieskrepowang komunikacje;

— materialno-ekonomiczng — zorientowang na dostarczanie pomocy zmniej-
szajacej trudnosci finansowe (stypendium socjalne), architektoniczne (odpo-
wiednie wyposazenie sal wykladowych dostosowane do potrzeb studentéw
z okreslong niepelnosprawnoscia, zapewnienie opieki leczniczo-rehabilitacyj-
nej), transportowe, zwiazane z efektywnym nabywaniem wiedzy i realizacja
zadan studenckich (pomoce techniczne i Srodki dydaktyczne); zaznacza sie tu-
taj takze rola wsparcia w promowaniu zatrudnienia studentéw/absolwentéw
niepelnosprawnych;

— wartosciujaca — orientacja na akceptacje i pozytywne warto$ciowanie osoby
niepelnosprawnej w roli studenta, wyrazanie szacunku i réwnoprawne trakto-
wanie; czynnik sprzyjajacy ksztaltowaniu przekonania, iz posiadane ograni-
czenia nie stanowia przeszkody na drodze do zdobywania wyksztalcenia
i kompetencji zawodowych;

- buforowa — element ochronny przed negatywnymi skutkami stresu przezywa-
nego w zwiazku z do$wiadczanymi trudnosciami w pelnieniu roli studenta
oraz ciagla ekspozycje spoleczna;

- rozwojowg/mobilizacyjna — czynnik stymulujacy wykorzystywanie posiada-
nych zasobéw indywidualnych do uzyskania osiagnie¢ w zakresie nauki, relacji
interpersonalnych, rozwijania i poszerzania zainteresowan, a takze sprzy-
jajacy ksztaltowaniu sie wiekszej otwartosci na pelne i wielozakresowe uczest-
nictwo w zyciu akademickim, co wigze sie z formowaniem pozadanych dla
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rozwoju cech osobowosci, np. optymistycznego nastawienia, wytrwatosci
w dazeniu do zakladanych celéw, motywacji do przekraczania doswiadcza-
nych ograniczen (Byra 2010).

Ogromne znaczenie ma ponadto adaptacja uczelni do potrzeb oséb niewido-
mych i stabo widzacych. Jednym z prostszych rozwigzan jest umieszczenie na
drzwiach do pomieszczen nazw i numeréw wykonanych z materiatu, ktéry da sie
wyczu¢ dotykiem. Nalezy tez dobra¢ odpowiednio duzy rozmiar znakéw i zacho-
wacé kontrast miedzy ich kolorem a ttem drzwi. Jezeli jest to mozliwe, warto tez
umiesci¢ na drzwiach napisy w brajlu. Dodatkowa pomocg moga by¢ tez plany te-
renu uczelni, wykonane w technologiach dostepnych dla oséb niepetnospraw-
nych wzrokowo. Ze wzgledu na bezpieczenistwo powinno sie oznaczac elementy
architektoniczne potencjalnie niebezpieczne, np. schody, krawedzie podjazdéw
itp. Warto tez oznaczy¢ elementy szklane, np. drzwi, Sciany, w taki sposéb, aby
z pewnej odlegtosci byly widoczne. Pozwoli to na unikniecie zderzenia sie oséb
stabo widzgcych z przezroczystymi powierzchniami. Kolejnym niezbednym udo-
godnieniem jest odpowiednie dostosowanie stanowiska komputerowego, a na-
wet stworzenie specjalnej pracowni komputerowej. Nowoczesne technologie
pozwalaja osobom niewidomym na doé¢ swobodne korzystanie zaréwno z kom-
putera, jak i z dobrodziejstw Internetu. Jednak wymaga to wyposazenia kompu-
tera w niezbedny sprzet i oprogramowanie (Zadrozny, Wdéwik, Dziwik-Kamin-
ska, Wojtowicz, Garbat 2007).

Najwazniejszym dostosowaniem procesu ksztalcenia do potrzeb oséb nie-
pelnosprawnych jest zapoznanie pracownikéw z podstawowymi informacjami,
dotyczacymi specyfiki funkcjonowania psychofizycznego oséb niewidomych
i stabo widzacych. Znajomoé¢ przez wykladowcdéw ograniczen i mozliwosci stu-
dentéw niepelnosprawnych jest podstawa budowania wiasciwego klimatu stu-
diowania.

Wsparcie spoleczne ma ogromny wplyw na proces ksztalcenia oséb z nie-
pelnosprawnoscia, a mozliwos¢ ksztalcenia na poziomie wyzszym stanowi wielkg
warto$¢ dla tychze oséb. Jak wynika z moich rozmoéw ze studentami z dysfunkcja
narzadu wzroku, zdobycie wyzszego wyksztalcenia ma ogromne znaczenie dla
ich zycia osobistego, spolecznego i zawodowego. Pozwala ono na spelnienie za-
wodowe, niezaleznos¢ osobista, stale zarobki oraz mozliwos¢ godnego zycia. Wyz-
sze wyksztalcenie wedlug oséb niepetlnosprawnych daje satysfakcje, poczucie
sensu zycia i wyzszej wartoéci. Umozliwia ono réwniez rozwdj zainteresowan
i samodzielnoéci oraz kontakt z ludZmi. Praca dla os6b niepelnosprawnych jest
skladowa procesu normalizacji ich sytuacji zyciowej. Umozliwia bycie pelnowar-
toSciowym czlonkiem spoleczenistwa. Jak pokazuja przyklady wyksztalconych
0s6b z niepelnosprawnoscia, musza one posiadac¢ pewne cechy, ktére pozwola im
podjaé to wyzwanie.
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Jak wynika z badan Z. Sekowskiej i I. Lukaszek (1975) studenci niewidomi
charakteryzuja si¢ uzdolnieniami intelektualnymi, tworcza wyobraznig oraz nie-
zaleznym, samodzielnym mysleniem. Wykazuja réwniez sktonnoé¢ do ryzyka
i duzej pomyslowosci oraz nieliczenia sie z wymogami realnego zycia.

Ponadto przejawiajg wieksze opanowanie i wytrwalos¢ w dziataniu. Wydaje
sie, ze te wlasnie cechy wplynely na podjecie przez niewidomych studentéw
$mialej decyzji rozpoczecia i kontynuowania studiéw, mimo olbrzymich trudno-
§ci, wiazacych sie ze zdobywaniem wyksztalcenia.

Studenci niewidomi i stabo widzacy posiadaja niebywala umiejetnosécisztuke
tworczego rozwiazywania probleméw — nie tylko w znaczeniu teoretycznym, lecz
réwniez praktycznym — sprawach codziennego zycia. Przez postronnych obser-
watoréw, ale tez w swoim wlasnym srodowisku, odbierani sg jako ambitni, zarad-
ni, wytrwali i bardzo pracowici (Klinkosz 2003).

Celem niniejszego artykulu jest przedstawienie idei wyréwnywania szans
edukacyjnych studentéw z dysfunkcja narzadu wzroku. W tym celu przeprowa-
dzitam badania wsrdéd 30 studentéw z niepelnosprawnoscia wzrokowa, metoda
sondazu diagnostycznego. Mialy one na celu okreslenie optymalnych warunkow
studiowania tej grupy oséb oraz sformulowanie postulatéow dotyczacych
ksztalcenia 0os6b niewidomych i stabo widzacych na poziomie wyzszym.

Z przeprowadzonych przez mnie badan wynika, iz studiowanie os6b z nie-
pelnosprawnoscig wzrokowa jest uwarunkowane wieloma czynnikami. Studenci
z dysfunkcja narzadu wzroku musza pokonaé¢ wiele trudnosci i barier, aby
osiagnac¢ wyznaczony przez siebie cel zyciowy. Jak pokazuja doswiadczenia wie-
Iu oséb niepelnosprawnych, droga do tego celu jest czasem wytezonej pracy
i wielogodzinnych przygotowan do licznych zaliczef i egzaminéw. Zdobycie wy-
ksztalcenia utrudnia ograniczony dostep do materialéw naukowych w brajlu,
niekiedy brak zrozumienia i zyczliwosci, a takze w niektoérych przypadkach trud-
nosci z dojazdem na uczelnie. Problemy te poteguje niewystarczajace przygoto-
wanie uczelni wyzszych do przyjecia niepetnosprawnych studentéw. Sytuacja ta
zmusza badane osoby do korzystania z pomocy rodziny i znajomych. Mozna jed-
nak powiedzie¢, ze warunki studiowania tych oséb sa na ogét dobre. Wszyscy ba-
dani sq zadowoleni z faktu podjecia studiow.

Przeprowadzone badania nad wyréwnywaniem szans edukacyjnych studen-
tow niewidomych i stabo widzacych pozwolily na wysuniecie nastepujacych
wnioskow:

1. Nalezy zaopatrzy¢ studentéw niewidomych i stabo widzacych w najnowsze
zdobycze technologii, ktére umozliwiajq fatwy dostep do informacji, a tym sa-
mym usprawniajg proces ksztalcenia.

2. Nalezy zapewnic¢ studentom z dysfunkcja narzadu wzroku podreczniki uni-
wersyteckie pisane w brajlu, w powiekszonym druku oraz w formie méwione;j.
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10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

Nalezy przystosowac biblioteki do potrzeb 0séb z niepelnosprawnoscig wzro-
kowag.

Nalezy zniwelowac bariery architektoniczne, dostosowac budynki uczelni do
potrzeb studentéw niepelnosprawnych.

Niewidomi i stabo widzacy studenci powinni realizowac¢ program studiéw
w pelnym zakresie oraz odbywac praktyki studenckie. Sprzyja to podwyzsza-
niu kwalifikacji zawodowych.

Wskazane byloby umozliwienie osobom niepelnosprawnym wyjazdéw na
wymiany studenckie oraz stypendia zagraniczne.

Nalezy umozliwi¢ studentom niepelnosprawnym czynny udzial w zyciu $ro-
dowiska akademickiego, poprzez zachecenie ich do wlaczenia sie w imprezy
organizowane przez uczelnie oraz informowanie o istniejacych organizacjach
i kotach naukowych.

Nauczyciele akademiccy, pracujacy ze studentami niepelnosprawnymi, po-
winni posiada¢ chociazby podstawowa wiedze z zakresu funkcjonowania
psychofizycznego os6b z niepelnosprawnoscia sensoryczng, aby umozliwi¢
wlasciwy przebieg procesu ksztalcenia.

Nalezy zapewni¢ osobom niepelnosprawnym wlasciwa atmosfere nauki oraz
ulatwi¢ im adaptacje do nowych warunkéw uczelnianych.

Istnieje koniecznosc¢ ograniczania, w czasie zaje¢, zapisywania notatek na tab-
licy lub wyswietlania ich na rzutniku, gdyz sa one niemozliwe do odczytania
przez osoby niewidome i stabo widzace. W przypadku prezentacji powinna
by¢ ona opatrzona komentarzem wykladowcy.

Nalezy wydluzy¢ studentom niepelnosprawnym wzrokowo czas pisania eg-
zaminéw i kolokwidw oraz rozlozy¢ je w czasie. Jest to podyktowane technika
pracy tych oséb.

Studentom niepelnosprawnym nalezy zapewni¢ wsparcie finansowe w po-
staci stypendiow specjalnych i socjalnych.

Konieczne jest zapewnienie osobom z dysfunkcja narzadu wzroku pomocy
ze strony os6b pelnosprawnych, np. w formie wolontariatu. Wielokrotnie
potrzebna jest taka pomoc w wykonywaniu obowiazkéw zycia codziennego,
w opracowywaniu materialu i sporzadzaniu notatek.

Nalezy zapewni¢ studentom niewidomym i stabo widzacym lektoraty z jezy-
kéw obeych, prowadzone z uwzglednieniem specyficznych potrzeb tej grupy
studentow.

Istnieje koniecznoé¢ organizacji kurséw nauki wykorzystywania nowoczes-
nych technologii w procesie edukacji dla studentéw z niepelnosprawnoscia
wzrokowa.

Nalezy zaoferowac studentom atrakcyjne sposoby spedzania wolnego czasu.
Sprzyja to poprawie ich zdrowia psychicznego i fizycznego.
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Na podstawie moich doswiadczen zawodowych oraz osobistych, a takze po
przeanalizowaniu dostepnej literatury, sformutowalam wskazéwki dla nauczy-
cieli pracujacych z osobami z dysfunkcja narzgdu wzroku. Sg one nastepujace:
1. Nauczyciel powinien wyraznie odczytywac wszystko, co zapisuje na tablicy

oraz to co znajduje sie w prezentacji multimedialnej (wskazane jest udostep-

nianie prezentacji lub plikéw tekstowych studentom niewidomym i stabo
widzacym).

2. Prezentowane przez nauczyciela przedmioty, modele powinny by¢ przez
osobe niewidoma lub slabo widzaca dokladnie poznane polisensorycznie
(przy uzyciu dotyku oraz innych zmysioéw). Osoby z dysfunkcja narzadu po-
trzebujg zazwyczaj wigcej czasu na dostrzezenie lub obejrzenie przedmiotéw,
w poréwnaniu z osobami widzgcymi prawidlowo, a co za tym idzie, potrze-
buja wiecej czasu na wykonanie podanych czynnosci. Osoby niewidome
islabo widzace moga pracowac wolniej, ale to nie znaczy, ze mniej skutecznie.

3. Literatura potrzebna do realizacji przedmiotu powinna by¢ podana z wyprze-
dzeniem, aby student niepelnosprawny mial czas na dotarcie do niej lub
ewentualna zmiang z wersji czarnodrukowej na elektroniczna.

4. Sposob sprawdzania wiedzy powinien by¢ uzalezniony od mozliwosci stu-
denta niepelnosprawnego wzrokowo, np. tekst egzaminu (kolokwium) przy-
gotowany przy uzyciu duzej czcionki, w formie elektronicznej, brajlu.
Czasami wskazana jest zmiana formy pisemnej zaliczenia na ustna.

5. Nauczyciel powinien pozwoli¢ i zachecac studenta do uzywania pomocy op-
tycznych lub réznego rodzaju srodkéw dydaktycznych, np. notatniki, note-
booki.

6. Wykladowca powinien wyrazi¢ zgode na nagrywanie zaje¢, gdyz czasami jest
to jedyny mozliwy sposéb sporzadzenia notatki. Prawo autorskie zezwala na
nagrywanie zajeé, przy wykorzystaniu tresci tych zajec tylko na wlasny uzytek.

7. Nauczyciel powinien oceniaé otoczenie (warunki fizyczne) i mozliwosci jego
wykorzystania oraz modyfikowania pod katem mozliwosci i potrzeb wzroko-
wych studentéw stabo widzacych. Stanowisko pracy studenta stabo widza-
cego powinno by¢ dobrze o$wietlone oraz powinno znajdowac sie blisko tab-
licy lub ekranu rzutnika, blat stolu powinien by¢ bez polysku. Prezentacje
i slajdy powinny by¢ skontrastowane (czcionka i tfo).

8. Nauczyciel powinien zacheca¢ studenta do udziatu we wszystkich dostep-
nych dla niego zajeciach, a jednoczeénie unikaé sytuacji, ktérym student nie
moze sprostac.

9. Zwracajac sie do studenta z dysfunkcjg narzadu wzroku nauczyciel powinien
wymawiac jego imie. Student moze nie zareagowaé na wskazanie jego osoby
dlonig lub spojrzeniem.

10. Nauczyciel nie powinien uzywa¢ gestykulacji bez wyjasnieni stownych oraz
nie powinien uzywaé nieprecyzyjnych okreslen i sformutowan.



24 Malgorzata Bilewicz

11. Nauczyciel nie powinien unika¢ w wypowiedziach stéw ,popatrz”, ,zobacz”,
»widzisz” itp. Nalezy stosowac je w sposdb naturalny. S one taka sama cze-
Scig slownika os6b niewidomych, jak i os6b widzacych.

12. Nauczyciel nie powinien stosowac ,taryfy ulgowej” wobec studentéw nie-
pelnosprawnych i obniza¢ wymagan dotyczacych nauki. Program studiow
jest taki sam dla wszystkich studentéw.

Na wielu uczelniach wyzszych, wychodzac na przeciw potrzebom studentéw
niepetnosprawnych, w tym z dysfunkcjg narzagdu wzroku, wydane zostaly doku-
menty, ktére stanowia podstawe prawng funkcjonowania studentéw z niepetno-
sprawnoscig oraz zakres ich praw i obowigzkéw. Jednym z nich jest Program
dzialan na rzecz wyréwnywania szans edukacyjnych studentéw niepelnospraw-
nych ,Uniwersytet Szansa dla Wszystkich”. W jego gléwnych zalozeniach czyta-
my: ,Wspoblczesnie niepelnosprawnos¢ nie jest juz postrzegana przez pryzmat
niedoskonatosci i dysfunkcyjnosci oraz dziatan adaptacyjnych. Fizyczna dysfun-
kcja nie determinuje potrzeb, aspiracji i mozliwosci mlodych ludzi oraz ich prawa
do rozwoju i edukacji. Ogranicza je segregacyjne srodowisko stworzone jedynie
dla potrzeb oséb pelnosprawnych, istniejace w nim bariery spoleczne, ekonomicz-
ne, fizyczne.

Wyréwnywanie szans edukacyjnych studentéw niepelnosprawnych to
dlugotrwaty proces zmierzajacy do tego, by ich potrzeby, okreélane jako specjalne
czy specyficzne, byly respektowane na réwni z potrzebami studentéw pelnospraw-
nych. Istotne jest, by udzielane wsparcie pomagalo im by¢ aktywnymi cztonkami
spolecznosci akademickiej, odpowiedzialnymi za kreowanie wlasnej drogi zycio-
wej, a uzyskane wyksztalcenie bylo szansg i droga do niezaleznego zycia w roli
pelnosprawnych cztonkéw spoleczefistwa.

Tworzenie warunkéw rownych szans edukacyjnych studentéw niepelnospra-
wnych nie jest przywilejem ani aktem dobrej woli wobec tej grupy oséb, lecz obo-
wigzkiem ze strony catego srodowiska uniwersyteckiego. Wymaga skoordynowa-
nych i dlugofalowych dzialath we wszystkich obszarach funkcjonowania Uczelni”.

Glowne cele Programu dzialan na rzecz wyréwnywania szans edukacyjnych
studentéw niepelnosprawnych ,Uniwersytet Szansa dla Wszystkich” zostaty
okreslone w sposéb nastepujacy:

1. Stale diagnozowanie stanu i potrzeb w zakresie dostosowania uczelni do spe-
cjalnych potrzeb edukacyjnych studentéw niepetnosprawnych, poszukiwanie
najlepszych rozwigzan umozliwiajacych ich zaspokajanie oraz monitorowa-
nie skutecznosci podejmowanych dziatan.

2. Likwidacja barier architektonicznych.

3. Wyréwnywanie szans w dostepie do zasobéw informacyjnych i zaje¢ dydak-
tycznych.

4. Wspomaganie w rozwigzywaniu indywidualnych probleméw zwigzanych ze
studiowaniem.
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5. Wspieranie réznych form aktywnosci studentéw niepelnosprawnych oraz
dzialan na rzecz poprawy wlasnej sytuacji.

6. Budowanie postaw prointegracyjnych w srodowisku uniwersyteckim.

7. Poszerzanie kompetencji kadry akademickiej w zakresie udzielania wsparcia
studentom niepetnosprawnym.

Przejawem poszanowania i zrozumienia dla specyficznych potrzeb studen-
tow niepelnosprawnych jest réwniez stosowanie alternatywnych rozwigzan
ulatwiajacych studiowanie tej grupie os6b. Tak wiec studentom niepelnospraw-
nym przystuguja okreslone prawa, takie jak m.in.: mozliwoé¢ zmiany zasad
uczestnictwa w zajeciach, mozliwos¢ korzystania z materialéw dydaktycznych
w alternatywnych formach zapiséw, zmiana zasad uzyskiwania zaliczen i zdawa-
nia egzaminéw, korzystanie z bedacego w dyspozycji uniwersytetu sprzetu spe-
cjalistycznego ulatwiajacego dostep do informacjiizaje¢ osobom z r6znym rodza-
jem niepelnosprawnosci.

Podsumowujac badane zagadnienie, sformulowatam postulaty, ktére wylonilty
sie w trakcie realizacji idei wyréwnywania szans edukacyjnych studentéw niewi-
domych i stabo widzacych. Sa one nastepujace:

1. Nauka r6znorodnych form uczenia sie i nowoczesne strategie oraz technologie
studiowania. Postulat ten jest zwigzany z specyfika proceséw poznawczych
0s6b z dysfunkcjg narzadu wzroku i ma na celu zwiekszenie efektywnosci
uczenia sie.

2. Rozszerzanie ksztalcenia e-learningowego jako wspierania dzialafi edukacyj-
nych przez Internet.

3. Wlaczenie do programu studiéw zajec z nowoczesnych metod tworzenia gra-
fiki dotykowej oraz nauki wykorzystywania techniki komputerowej do samo-
dzielnego zdobywania wiedzy, samorozwoju oraz pracy.

4. Rozwijanie swiadomosci zawodowej przez ocenianie swoich zasobéw; po-
moc w odbyciu stazu oraz wspolpraca z instytucjami posredniczacymi w po-
szukiwaniu pracy.

5. Dazenie do uksztaltowania bogatej osobowosci studenta, rozwoju jego pasji
i zainteresowan.

Rozwazania nad mozliwo$ciami wyréwnywania szans edukacyjnych studen-
tow niewidomych i stabo widzacych zakoncze stowami W. Klinkosz (2003), autora
ksiazki pt. ,Sukces akademicki studentéw niewidomych i stabo widzacych a ich
osobowos¢”. ,Niepelnosprawnos$é wynikajaca z uszkodzenia narzadu wzroku
nie jest przeszkoda w szeroko rozumianym funkcjonowaniu spolecznym osoby.
Tym bardziej pokazanie sukcesu studentéw niepetlnosprawnych wzrokowo na
poziomie szkoly wyzszej powinno zacheci¢ osoby zainteresowane, zwlaszcza te
majace problemy z podjeciem decyzji, co do dalszego ksztalcenia. Sukces akade-
micki studentéw z dysfunkcjg wzrokowgq najpelniej przekonuje zaréwno ich sa-
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mych, jakiinne niepelnosprawne osoby, a takze spoteczenistwo o ich duzych mo-
zliwosciach intelektualnych, wysokich aspiracjach i skutecznosci dziatania”.

Zyczylabym sobie i wszystkim osobom niepetnosprawnych, aby ich liczba na
uczelniach wyzszych rosla, aby sukces akademicki byl udzialem coraz szerszej
populacji 0s6b z niepelnosprawnoscia.
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Life goals and consciousness of sense of life like
a predictors of quality of life motorial disabled people

(Abstract)

The aim of research was a statement how are the consciousness of sense of life and life goals in the
group of people with motorial disability. The research refered to 26 young people with motorial
disability and 30 healthy people constituting a control group. To estimate the consciousness of
sense of life was used Purpose of Life Test of Crumbaugh and Maholick. To describe life goals was
used adapted Personal Project Analysis of Little. It has been demonstrated thatin general range of
consciousness of life sense and particular dimensions, people with motorial disability obtains sig-
nificant lower results than people from control group. Expression of well -being in experimental
group was choosing life goals like family values, physical health and change of oneself.

Stowa kluczowe: jako$¢ zycia, niepelnosprawnos¢ fizyczna
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Wprowadzenie

W podejsciu procesualnym do jakosci zycia zaklada sie, ze procesy umystowe
leza u podstaw reakcji i oceny przez jednostke zdarzen, ktére moga by¢ doswiad-
czane jako zadowalajgce lub niezadowalajace. Istotna tutaj role spelniaja procesy
spostrzegania, poréwnywania, warto$ciowania i oceniania w ramach subiektyw-
nego, indywidualnie uksztaltowanego systemu wartosci, celéw, oczekiwan lub
zainteresowan. W S$wietle procesualnych teorii motywacji uzasadnione jest
wedlug Rostowskiej (2009) stanowisko, ze jako$¢ zycia to niepowtarzalny zespo6t
warunkéw zyciowych, postrzegany bezposrednio przez czlowieka i zdetermino-
wany przez jego subiektywna oceng, a nie przez obiektywne warunki zycia, ktére
mozna arbitralnie zmierzyé. W tym ujeciu cztowiek sam w sobie stanowi najbar-
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dziej kompetentne i miarodajne zrédlo informacji na temat swojego poczucia ja-
kosci zycia. Podejscie procesualne dostarcza takze duzo znaczacych informacji
umozliwiajacych wyjasnienie, dlaczego w bardzo podobnych okolicznosciach lu-
dzie mogg sie znacznie r6zni¢ w ocenie jakosci swojego zycia. Ferring (za: Dziu-
rowicz-Kozlowska 2002) wyodrebnia cztery typy jakosci zycia, biorgc pod uwage
subiektywne oceny dokonywane przez podmiot i obiektywne warunki zycia. Sa to:

1) uzasadnione zadowolenie — kiedy czlowiek, zyjacy w obiektywnie korzyst-
nych warunkach, postrzega swoje zycie w pozytywnych kategoriach i w kon-
sekwencji ma poczucie jego wysokiej jakosci;

2) dylemat niezadowolenia — kiedy czlowiek, zyjac w obiektywnie korzystnych
warunkach, postrzega swoje zycie negatywnie i w zwiazku z tym ma poczu-
cie niskiej jakosci swojego zycia;

3) paradoks zadowolenia —kiedy czlowiek, zyjac w obiektywnie niekorzystnych
warunkach, postrzega swoje zycie pozytywnie i ma przez to poczucie wyso-
kiej jakosci zycia;

4) wuzasadnione niezadowolenie — kiedy czlowiek, zyjac w obiektywnie nieko-
rzystnych warunkach, postrzega swoje zycie negatywnie i w rezultacie ma
poczucie niskiej jakosci swojego zycia.

W nurcie badan procesualnych najczesciej stosowana metoda badawcza jest
metoda jakosciowa. Badania powinny przebiega¢ w warunkach naturalnych i mie¢
charakter opisowy oraz koncentrowac sie na procesie i znaczeniu, z uwzglednie-
niem perspektywy badanych.

Psychologowie od dawna poszukuja uwarunkowan satysfakeji z zycia jako
gléwnego wskaznika jakosci zycia. Howard (1989) stwierdzil, ze osoby ekstrawer-
tywne i neurotyczne sg na ogoét bardziej zadowolone niz osoby introwertywne
i neurotyczne. Jednakze réznice te wyraznie zmniejszaly sie, kiedy brano pod
uwage ilo$¢ interakcji spotecznych badanych. Osoby introwertywne z dobrymi
relacjami spotecznymi byly prawie tak samo zadowolone z zZycia, jak osoby
ekstrawertywne. Emmons (1986) zauwazyl, ze to nie jednak cechy osobowe, ale
osobiste dazenia wyjasniaja w wiekszym stopniu procent wariancji dobrego sa-
mopoczucia (subjective well-being).

Zwiazek dobrego samopoczucia, radosci zycia, szczeScia z realizacja dazen
i planéw byl odnotowany m.in. w badaniach Wessmana (za: Emmons 1986). Ba-
dacz dowiddl, ze ludzie szczesliwi to jednostki zaangazowane w duza liczbe
dlugofalowych celéw, natomiast osoby nieszczesliwe maja niewielka liczbe celow
krotkoterminowych. Ponadto Palys i Little (1983) dowiedli, ze osoby zadowolone
z zycia potrafig rozlozy¢ dlugofalowe plany na szereg szczegdlowych etapoéw
i czerpia z tego satysfakcje.

Nieodlgcznym elementem refleksyjnej oceny wilasnego zycia, z punktu wi-
dzenia przywolanego na poczatku procesualnego podejscia do jakosci zycia, jest
okreslenie poczucia sensu zycia. Poczucie sensu zycia to wedlug Franka (1972)
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stan podmiotowej satysfakcji jednostki zwigzany z dzialaniem celowym i ukie-
runkowanym na wartoéci. Ze wzgledu na pelniong funkcje stanowi ono metapo-
trzebe, ktdrej realizacja determinuje zdrowie psychiczne i rozw6j osobowosci.
Brak realizacji tej metapotrzeby prowadzi do frustracji egzystencjalnej, ktéra
przybliza czlowieka do nerwicy noogennej. Symptomami charakterystycznymi
dla nerwicy noogennej sa: nuda, cynizm, nihilizm, depresja, negacja, agresja,
ucieczka od zycia. Gdy symptomy sa zachowaniami okresowymi méwimy o frus-
tracji egzystencjalnej. Kiedy pojawiaja sie jako utrwalony sposéb radzenia sobie
przez jednostke z trudnymi zachowaniami, to mozna stwierdzi¢ nerwice noogenna.
Popielski (1984) méwi nawet o nooetycznym wymiarze osobowosci(gr. noetikos —
zdolnos¢ do myslenia), ktéry wigze sie z wyjasnianiem stosunku czlowieka do ta-
kich wartosci, jak: godnos¢, wolnos¢, odpowiedzialnosc i sens zycia. Badania em-
piryczne (Popielisk 1987) wykazaly, Ze osoby o rozwinietej motywacji noetycznej
glebiej i czedciej dosSwiadczajg poczucia sensu zycia.

Sens zycia moze by¢ poszukiwany przez dgzenie do tzw. wartosci ostatecznych
(Koreach 1968), ktore okreslajg stan finalny dazen ludzkich. Sa to np.: piekno, po-
koéj, wolnoéé, dojrzata mitosé. Wartoéciami instrumentalnymi (np. ambicje, zdolno-
$ci) bedq natomiast pozadane sposoby zachowania, pozwalajace osiagnac¢ wartosci
ostateczne. Frankl (1984)utozsamiat sens bytu ludzkiego przez realizacje wartosci,
ktorymi sa: 1) wartosci tworcze — zwigzane z ekspresjq siebie, praca, ksztaltowa-
niem $wiata; 2) wartosci przezyciowe — zwigzane z odczuciami estetycznymi, z rea-
lizacja siebie przez wyrzeczenie sie siebie dla piekna natury, $wiata lub sztuki;
3) wartosci postawy — zwigzane ze stosunkiem do czlowieka, zdarzen losowych
i cierpienia, ktére s realizowane przez podejmowanie wyzwan losu i cierpienie.

Ta ostatnia kategoria wydaje sie szczegolnie istotna w odniesieniu do badan
poczucia sensu zycia u 0s6b niepelnosprawnych, ktérzy sa pozbawieni w sferze
psychofizycznej warunkéw dobrej jakosci zycia. Poszukiwania sensu zycia u oséb
niepelnosprawnych mozna by wpisa¢ w eudajmonistyczne budowanie szczescia
nie na wartoéciach witalnych i przetrwania, ale na warto$ciach transcendentnych
(Bobkowicz-Lewartowska 2008).

Badania wtasne

Celem badan bylo okreslenie:
1. Czy istnieja r6znice miedzy osobami niepelnosprawnymi ruchowo a osobami
pelnosprawnymi pod wzgledem okreslanych celéw zyciowych iich hierarchii?
2. Czy istnieja istotne réznice miedzy osobami niepelnosprawnymi ruchowo
a osobami pelnosprawnymi w zakresie ogélnego poziomu sensu zycia i jego
poszczegdlnych wymiaréw?



30 Lucyna Bobkowicz-Lewartowska

W badaniach zastosowano Kwestionariusz Planéw Osobistych (KPO)
B. Little’a oraz Kwestionariusz Poczucia Sensu Zycia (PIL) J. Crumbaugha i L. Ma-
holicka. Kwestionariusz KPO jest metoda, ktéra wyrosta z zatozen klinicznych.
Osoby badane prosi sie zwykle o sformulowanie okolo 15 planéw (ze wzgledu na
szybkie zniechecanie sie i zmeczenie badane osoby proszono o sformulowanie
10 plan6éw). Nastepnym zadaniem badanych oséb byla ocena w skali od 0 (stabe
natezenie) do 10 (silne natezenie), kazdego ze stworzonych planéw na siedemna-
stu wymiarach. Tych siedemnascie wymiaréw wchodzi w sklad pieciu czynni-
koéw, ktére wyodrebnil B Little. Sa to:
1) czynnik znaczenia (wazno$¢, zadowolenie, zgodno$¢ planu z réznymi warto-
Sciami podmiotu, identyfikacja z planem, zaangazowanie w plan);
2) czynnik struktury (inicjacja planu, kontrola nad realizacjg planu, adekwatnos¢
czasu, negatywny wplyw na inne plany, pozytywny wplyw na inne plany);
3) czynnik wspdlnosci (ujawnianie planéw innym osobom, liczenie sie z ich oce-
nami);
4) czynnik skutecznoéci (ocena prawdopodobienstwa sukcesu ostatecznego wy-
niku i oceny dotychczasowych wynikow);
5) czynnik stresu (stres, trudnos¢, wyzwanie).

Tabela 1. Charakterystyka grupy eksperymentalnej i kontrolnej

Grupa eksperymentalna Grupa kontrolna
Liczebnos¢ 26 0s6b 30 os6b
Obszar badan Niepelnosprawni ruchowo z: Osoby pelnosprawne ruchowo

Tréjmiasta, Olsztyna, Krakowa, |z okolic Tréjmiasta i Olsztyna
Bydgoszczy, Elblaga

Rodzaj niepelnosprawnosci | — Niepelnosprawnos¢ wrodzona:

6 0s6b (23%)
— Niepelnosprawnos¢ nabyta:
20 0s6b (77%)
Wiek Od 19 do 26 lat Od 21 do 28 lat
Ple¢ Kobiety - 50%, Kobiety - 57%,
Mezczyzni — 50% Mezczyzni — 43%
Studenci 13 0s6b 27 0s6b
Aktywnos¢ zawodowa 5 0s6b pracujacych 13 0s6b pracujacych
Stan cywilny 23 0s6b — stan wolny 270s06b — stan wolny

Kwestionariusz PIL powstal na podstawie filozofii Frankla. Skiada sie z dwéch
czesci. Pierwsza zawiera 20 twierdzen dotyczacych celu, sensu zycia, afirmacji zy-
cia, oceny siebie, oceny wiasnego zycia, odpowiedzialnosci, wolnosci oraz stosun-
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ku do $mierci i samobdjstwa. Druga cze$¢ tworza zdania niedokonczone typu
projekcyjnego.

Cele wybierane przez osoby niepetnosprawne ruchowo i osoby
peinosprawne na podstawie KPO B.R Little'a
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Wykres 1. Czestos¢ wyboru celéw w grupie eksperymentalnej i kontrolnej

Najczesciej wybieranymi celami przez osoby niepelnosprawne bylty dazenia
zwiazane z zyciem rodzinnym (22,9%). Cel ten byl pod wzgledem czestotliwosci
dokonywanego wyboru na miejscu drugim w grupie oséb pelnosprawnych
(16,49%). W grupie tej najczesciej byl wybierany cel zwiazany z edukacja
(16,84%). Na drugim miejscu w grupie eksperymentalnej, w takim samym stop-

Wysokie znaczenie celéw wybieranych przez osoby
niepetnosprawne i pelnosprawne
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Wykres 2. Wysokie rangi nadawane celom przez osoby niepelnosprawne ruchowo
i pelnosprawne
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niu, byly okreslane cele materialne, a takze cele zwigzane z zyciem codziennym
(11,25%). Cele materialne pojawily sie w grupie kontrolnej w trzeciej kolejnosci
(15,12%). Z mniejsza czestotliwoscia, niz to miato miejsce w grupie kontrolnej,
osoby niepelnosprawne ruchowo okreslaly cele nastawione na edukacje (10,83%).
Z taka sama czestotliwoscig wybierane byly przez osoby niepelnosprawne cele
zZwiazane ze zmiana samego siebie.

Niskie znaczenie celow wybieranych przez osoby
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Wykres 3. Niskie rangi nadawane celom przez osoby niepelnosprawne ruchowo i pelno-
sprawne

Podsumowujac czestosé formulowania poszczegélnych rodzajow celéw, war-
to odnotowaé podobienstwo w tym zakresie pomiedzy osobami niepelnospraw-
nymi ruchowo i pelnosprawnymi. Warto takze zauwazy¢ wieksze znaczenie war-
todci rodziny $réd oséb niepelnosprawnych oraz ich dazenia w zakresie celow
zwiazanych z dniem codziennym oraz zmianga siebie.

Zdecydowanie najwiecej osob niepelnosprawnych ruchowo nadawato wy-
soka range celom zwigzanym z rodzing (31,11%). Kolejnymi celami, wysoko oce-
nianymi przez te osoby, byly zdrowie fizyczne (13,33%) i zmiana samego siebie
(11,11%). Rowniez w grupie os6b pelnosprawnych najczesciej wysoka ranga byla
przyznawana celowi zwiazanemu z rodzing (39,58 %). W grupie tej wysokie rangi
byty kolejno przypisane taki celom, jak zycie codzienne (12,5%) oraz cele material-
ne (10,42%). Poréwnujac obie grupy mozna dostrzec duze znaczenie przypisywa-
ne zdrowiu fizycznemu przez osoby pelnosprawne (wéréd oséb petnosprawnych
tylko 2,08% nadalo wysoka range temu celowi). Konieczna (2010), w badanej pod-
grupie os6b niepetnosprawnych ruchowo z niskim poczuciem sensu zycia, za-
uwazyla, ze osoby te najbardziej cenily wartosci zwigzane z rodzina. Jej zdaniem
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moze to sugerowaé, ze wartosci rodzinne sg wartoscia najbardziej zagrozong
przez fakt doswiadczania niepelnosprawnosci.

W grupie osob niepelnosprawnych ruchowo, mimo iz cele zwigzane z Zyciem
codziennym byly dosy¢ czesto wybierane, to nadawano im czesto niska range
(28,57%). W zakresie pozostatych celéw, ktérym najczesciej nadawano najnizsza
range, pomiedzy grupami eksperymentalng a kontrolng istniato spore podobien-
stwo. Dotyczylo to takich celow, jak hobby, podréze i edukacja.

Analiza statystyczna istotnosci réznic pomiedzy grupa eksperymentalng
a kontrolna w skali PIL wykazala, ze osoby niepelnosprawne ruchowo uzyskuja
nizsze wyniki w podskalach: cele zyciowe, sens zycia, afirmacja zycia, ocena wlas-
nego zycia. Rdwniez wynik ogdlny w skali PIL wskazuje na mniejsze natezenie
poczucia sensu zycia u 0os6b z niepetlnosprawnoscia ruchowa w odniesieniu do
grupy kontrolnej. Wynik ogélny w skali PIL, wynoszacy 99,65 w grupie os6b nie-
pelnosprawnych, wskazuje na obnizenie poziomu sensu zycia, co moze powodo-
wac u tych oséb nerwice noogenna. Podobne wyniki uzyskata Konieczna (2010),
w ktorej szeroko zakrojonych badaniach (grupa niepetnosprawnych ruchowo li-
czyla 207 osdb), Sredni wskaznik poczucia sensu zycia wyniést 101.

Typy udzielanych odpowiedzi w kwestionariuszu PIL J.G
Crumbaugha i L.T Maholicka
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Wykres 4. Analiza czesci jakosciowej kwestionariusza PIL
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Tabela 2. Wyniki poréwnan testem t-Studenta grupy eksperymentalnej i kontrolnej
w wymiarach testu PIL

Osoby niepetnosprawne | Osoby pelnosprawne
Wymiary skali PIL yoep P P P t p
$rednia SD $rednia SD

Cele zyciowe 25,69 5,7 29,69 4,9 -2,33 0,023
Sens Zycia 14,27 4,6 17,30 2,5 -3,11 0,003
Afirmacja zycia 18,96 5,5 22,13 3,7 -2,55 0,013
Ocena siebie 10,65 2,26 10,67 2,33 -0,021 0,980
Ocena wlasnego zycia 10,42 2,11 11,67 2,33 -2,072 0,043
Odpowiedzialnose 9,81 2,44 10,20 1,9 0,671 0,505
i wolnosé

Stosunek 9,85 2,25 10,50 2,33 1,062 0,293
do samobdjstwa

Wynik ogdlny 99,65 20,84 111,37 15,99 -2,376 0,021

Poszerzenie analizy jakoéciowej w tescie PIL stanowily dane z czesci zdan nie-
dokonczonych. Wykres 4 obrazuje pewna tendencje do udzielania w mniejszym
stopniu odpowiedzi pozytywnych przez osoby z grupy eksperymentalnej w po-
réwnaniu z grupg kontrolng. Zauwazy¢ jednak mozna, zachowana w obu gru-
pach, taka sama proporcje do udzielania w wiekszym stopniu odpowiedzi pozy-
tywnych niz negatywnych czy neutralnych. Jest to wskaznikiem podobiefistwa
w zakresie formulowania poczucia sensu zycia w obu grupach. Tak wiec mimo
istotnych réznic o charakterze iloéciowym pomiedzy poréwnywanym grupami,
analiza jakosciowa wykazala tendencje do udzielania przez osoby niepetnospra-
wne ruchowo odpowiedzi pozytywnych w obszarze jakosci Zycia. Popielski
(1987) nazywa to ,paradoksem PIL”, ktéry jest spowodowany zbyt teoretycznym
traktowaniem pierwszej (ilociowej) czesci testu PIL. Dopiero w drugiej czesci
osoby badane sa zmuszane do udzielania odpowiedzi o charakterze projekcyj-
nym, dotyczacych konkretnych obszaréw zycia.

Podsumowanie

Uzyskane dane w zakresie formutowania planéw zyciowych i poczucia sensu
zycia w grupie os6b niepelnosprawnych ruchowo sa niejednoznaczne. Niejedno-
znaczno$c¢ ta dodatkowo podkresla fakt niezbyt duzej liczebnosci badanej grupy,
co sklania do ostroznosci w interpretowaniu uzyskanych wynikéw.

W obszarze formutowanych celéw zyciowych uwage zwraca wieksze znacze-
nie rodziny niz innych celéw w percepcji 0oséb niepelnosprawnych ruchowo.
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Celami, ktérym nadawano w grupie niepelnosprawnych ruchowo wysoka range,
byty, oprécz wartosci rodzinnych, zdrowie fizyczne oraz zmiana siebie, co moze
by¢ wskaznikiem dbatosci o swoj dobrostan i przejawem aktywnej postawy zycio-
wej. Niepokojacy jest jednak fakt niskiego wartosciowania celow zwiazanych
z zyciem codziennym przez osoby niepelnosprawne ruchowo na tle wynikéw
uzyskanych przez osoby pelnosprawne. Niepokojace sa rowniez wyniki wska-
zujace na istotnie mniejsze poczucie sensu zycia w grupie osob niepelnospraw-
nych ruchowo w poréwnaniu z grupa kontrolna. Réznice te dotyczyly ogdlnego
poziomu sensu zycia oraz takich jego poszczegélnych wymiaréw, jak: cele zycio-
we, sens zycia, afirmacja zycia, ocena wlasnego zycia. Jednakze analiza danych ja-
kosciowych w obszarze sensu zycia ukazuje pewne podobienstwo w zakresie for-
mulowania sensu zycia w grupie oséb niepelnosprawnych ruchowo i oséb
pelnosprawnych.

Bibliografia

Bobkowicz-Lewartowska L.(2008), Poczucie sensu zycia jako wskazZnik psychicznego dobrostanu
0s6b z zaburzeniami widzenia, [w:] Wspdlczesne problemy pedagogiki specjalnej, red. U. Bartni-
kowska, Cz. Kosakowski, A. Krause, Wydawnictwo UWM, Olsztyn

Dziurowicz-Koztowska A. (2002), Wokdt pojecia jakosci zycia, ,Psychologia jakosci zycia”, nr 2,
t. 1,s.77-100

Emmons N. (1986), Personal strivings: An approach to personality and subjective well-being, ,Jour-
nal of Personality and Social Psychology”, nr 51, s. 1058-1068

Frankl V. (1984), Homo patiens, Wydawnictwo PAX, Warszawa

Hotard R. (1989), Interactive effects of extraversion, neuroticism and social relationships on subjec-
tive wellbeing, ,Journal of Personality and Social Psychology”, vol. 57, no. 2

Konieczna E. (2010), Poczucie sensu zycia 0séb niepetnosprawnych ruchowo, Oficyna Wydawni-
cza ,Impuls”, Krakéw

Palys T., Little B. (1983), Perceived life satisfaction and the organization of personal project systems,
,Journal of Personality and Social Psychology”, vol. 44, no. 6

Popielski K. (1987),Testy egzystencjalne: metody badania frustracji egzystencjalnej i nerwicy noo-
gennej, [w:] Czlowiek-pytanie otwarte. Studia z logoteorii i logoterapii, red. K. Popielski, Wy-
dawnictwo KUL, Lublin

Rokeach M. (1968), Beliefs, Attitudes and Values, San Francisco

Rostowska T.(2009), Matzeristwo, rodzina, praca a jakosc zycia, Oficyna Wydawnicza , Impuls”,
Krakéw



Niepelnosprawnos$¢. Dyskursy pedagogiki specjalnej
Nr 9/2013

Disability. Discourses of special education
No. 9/2013

Remigiusz J. Kijak

Uniwersytet Pedagogiczny w Krakowie

Instytucjonalne i systemowe uwarunkowania przemian
wokot problematyki seksualnosci oséb z glebsza
niepelnosprawnoscia intelektualng od instytucji
totalnej w kierunku supported living

System and institutional conditions of changes on the problems
of sexuality of people with severe intellectual disability- from
a total institution towards supported living

(Abstract)

Changes around adulthood and sexuality of the disabled people, can be seen both in the institu-
tional dimension and the individual. In this regard, we are talking about the transition from the
closeness of the system toward the so-called individual social support (supported living). Ana-
lyzes are supplemented by research carried out by the author, on the attitudes of professionals to-
wards the sexuality of people with disabilities, and to answer the question whether these attitudes
depend on their work environment (social assistance, occupational therapy workshops, special
schools), and that life in the community reflected in the sexual experiences of people with intellec-
tual disabilities.

Stowa kluczowe: doroslos¢, seksualnosé, niepelnosprawnosc intelektualna

Keywords: adulthood, sexuality, intellectual disability

Wprowadzenie

Problematyka seksualnosci oséb niepelnosprawnych intelektualnie stanowi
obecnie wazny obszar badan na gruncie pedagogiki specjalnej, jak rowniez nauk
pokrewnych — pedagogiki wybranych specjalnosci, psychologii klinicznej i reha-
bilitacyjnej, socjologii, medycyny. Ta niewatpliwa otwartoé¢ na zagadnienie sek-
sualnosci oséb niepelnosprawnych intelektualnie zdecydowanie cieszy, bowiem
dzieki uznaniu osoby niepelnosprawnej intelektualnie za istote seksualna otwo-
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rzyl sie nowy rozdzial w myséleniu o tej grupie spolecznej — uznano ich prawo do
realizacji swojej seksualnoéci w intymnych kontaktach, w rolach zwigzanych
z plcig, realizacji rodzicielstwa, prokreacji, aktywnosci seksualne;j.

Oczywiscie zmiana ta nie jest jednakowa we wszystkich spolecznosciach —
jest to proces powolny, jednak postepujacy, ktéry stwarza szanse dla realizacji
idei samodzielnoéci i autonomii osoby niepelnosprawnej intelektualnie, daje pod-
stawy do nowego przeformulowania koncepcji dorostosci osoby niepelnospraw-
nej, wolnej od infantylizowania i oSmieszania.

Tradycyjne koncepcje niepelnosprawnosci skupialy sie na deficytach i bra-
kach. Wspélczesne badania, réwniez te w obszarze seksualnosci, wyraznie wska-
Zuja, iz osoba niepelnosprawna intelektualnie pragnie podobnie, jak osoby petno-
sprawne, realizowa¢ swoja dorosto$¢, uczestniczy¢é w zyciu spolecznym,
podejmowac role spoteczne, wynikajace z ich plci, cieszy¢ si¢ swoja seksualnoscia,
uczy¢ sie swojej plcii z niej korzystac.

Badania nad seksualnoscig oséb niepelnosprawnych odznaczajg sie sporym
zréznicowaniem, odzwierciedlajgcym zlozonoé¢ samego zjawiska, lokalizacjg
problemu, jak i wieloScia dyscyplin zajmujacych sie ta kwestig. Odnoszac sie do
istniejacych obecnie badan i analiz mozna wyrdzni¢ szereg nurtéw teoretyczno-
-empirycznych, mieszczacych sie¢ pomiedzy dwoma ogélnymi perspektywami:
instytucjonalngiindywidualng. Mozemy powiedzie¢, ze badania te stanowia dro-
ge ku akceptacji osoby niepelnosprawnej intelektualnie, jako istoty seksualnej.
Droga, od ignorancji oznaczajacej postawe wykluczenia seksualnosci, jako aspek-
tu zycia osoby niepetnosprawnej intelektualnie, przez etap zaprzeczenia istnienia
seksualnosci czlowieka niepelnosprawnego intelektualnie i wytworzenia szeregu
nieprawdziwych koncepcji odnoszacych sie do seksualnosci oséb niepelnospraw-
nych (przykladem takich koncepcji/pogladéw moze by¢ przekonanie o hiper-
seksualnosci czy aseksualnosci osoby niepelnosprawnej intelektualnie), dalej po-
przez odmitologizowanie Iaczace sie z potrzeba badan w tym wzgledzie (obecnie
jesteSmy na tym etapie), do etapu zrozumienia i ostatecznie akceptacji osoby nie-
pelnosprawnej jako istoty seksualnej (to przed nami).

Od pomocy narzuconej w kierunku Zycia wspieranego

Przyjetym w niniejszym artykule podstawowym zalozeniem, mieszczgcym
sie w granicach powszechnego konsensusu, jest przeswiadczenie o zaistnieniu
istotnych przemian w warunkach podejscia do problematyki seksualnosci, czy
szerzej doroslosci, cztowieka niepetlnosprawnego intelektualnie.

Przemiany te mozemy rozpatrywac zaréwno w wymiarze instytucjonalnym —
systemowym oraz indywidualnym - jednostkowym, osobistym. W tym wzgle-



38 Remigiusz J. Kijak

dzie méwimy o przejsciu od zamknietosci systemu w kierunku indywidualnego
spolecznego wsparcia, czyli tzw. zycia wspieranego.

W kontekscie omawiania problematyki przemian w obrebie seksualnosci oso-
by niepelnosprawnej intelektualnie oba ujecia wydaja sie by¢ istotne miedzy in-
nymi przez uwzglednienie perspektywy spolecznej normalizacji, integracyjnego
bytowania oraz osobistego szczescia i osobistej satysfakcji. Nie chodzi tu o odrzu-
canie jednej czy drugiej perspektywy, a uznanie, iz przez lata systemowy — insty-
tucjonalny punkt widzenia dominowal, utrwalily sie negatywne przekonania
o tej grupie oséb i jej potrzebach seksualnych, ktére poddawano administracyj-
nym formom opanowywania.

Liczne badania (Krause 2004, 2010; Kotodko 2008; Jurek 2009) potwierdzily, ze
zwiekszanie wolnosci, niezaleznosci, samodzielnosci, ograniczanie troski, nad-
opiekunczosci, rezygnacja z paternalistycznych postaw, zwieksza spoleczne zro-
zumienie dla takich samych praw oséb niepelnosprawnych. Przyczynia sie do
intensywniejszego udzialu oséb niepelnosprawnych w zyciu zborowosci spotecz-
nej, jak i w wlasnym dorostym zyciu. Pomimo istniejacych nadal kryteriéw selek-
qji czy, jak pisze M. Koscielska (2004), ,préb administrowania osobg niepelno-
sprawna”’, prawa do indywidualnych form egzystencji osoby niepelnosprawnej
sa w coraz mniejszym stopniu kwestionowane. A. Krause (2004, s. 56) wymienia
trzy kierunki ograniczania indywidualizacji oséb z niepetnosprawnoscia intelek-
tualng. Pierwszy wynika z bezposrednich nastepstw niepelnosprawnosci decy-
dujacych o mozliwosciach poznawczych jednostki, jej samodzielnosci, zdolnosci
do samorealizacji. Zalezno$¢ pomiedzy stopniem niepelnosprawnosci intelektu-
alnej a umiejetnoscia korzystania z nowego zakresu uslug i wolnosci, jakie
wspolczesnie otrzymuje jednostka, jest ogromna. Osoba niepelnosprawna intele-
ktualnie w niewielkim stopniu, ze wzgledu na swoje ograniczenia rozwojowe,
jest w stanie korzysta¢ z przystugujacych jej praw. Jednak na te kwestie mozna
spojrzec inaczej — to system pomocy spolecznej, ktéry stwarza niewiele sytuacji
do aktywnosci osoby niepelnosprawnej, przyczynia sie do ograniczenia jej indy-
widualnosci. Drugi kierunek to uzaleznianie sie osoby niepelnosprawnej intelek-
tualnie od pomocy spotecznej przez niewielka mozliwosé¢ udziatu w zyciu eko-
nomicznym, niewielka zdolno$¢ do samodzielnego zamieszkiwania itp. Trzeci
kierunek to ograniczenia indywidualno$ci wynikajace z otoczenia jednostki nie-
pelnosprawnej intelektualnie, sa to tendencje stygmatyzacyjne w danej spotecz-
nosci.

Rolland Paulston (1993), Pierre. Bourdieu (1982, por. Krause 2004; Hejnica-
-Bezwinska 1997; Sliwerski 2001) piszg o tagodzeniu tych niekorzystnych tenden-
cji. Odnosza sie do koncepcji heterodoksyjnosci spoleczenstwa, ktére obecnie
przemierza droge od ortodoksji ku heterogenicznosci. Inaczej — od stygmatu
w kierunku akceptacji. Etap heterodoksji jest etapem przejsciowym, w ktérym
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akceptacja obejmuje coraz wieksze obszary odmiennosci. Jest etapem przefor-
mulowania dotychczasowego podejécia do osoby niepelnosprawnej intelektualnie.
Odrzucony zostaje stygmat uposledzonego nieaktywnego i biernego (nie)uczest-
nika zycia spolecznego, calkowicie uzaleznionego od systemu pomocy. Etap hete-
rogenicznosci obejmuje przeplatajace si¢ jednak komplementarne wzgledem sie-
bie podejscia do osoby niepelnosprawnej intelektualnie, ktére zakladaja
samodzielnoé¢ i niezalezno$¢. Zmniejsza sie presja na jednostke, by ta pod-
porzadkowala sie interesom zbiorowosci, co oznacza jednoczesnie przyzwolenie
na to, by by¢ odmiennym, innym, niezwyczajnym, oderwanym, moze tez twor-
czym, seksualnym, przynajmniej do tego stopnia, gdy ta inno$¢ nie koliduje z pra-
wem pozostalych.

Jak pisze A. Krause (2004), indywidualizacja oznacza w konsekwencji wielo§¢
akceptowanych bytéw w obrebie akceptowanych wzorcéw. Heterogenicznoéé
oznacza takze pojawienie sie nowych przestrzeni dla zycia i funkcjonowania oséb
niepelnosprawnych, oznaczaé to ma zycie wspierane — razem — zycie w wielosci —
innosci - interakcja relacji z innymi — mozliwe stajg si¢ nowe wzory partnerstwa
i zycia seksualnego tych oséb — pary mieszane pelno- i niepelnosprawnych oséb —
seksualna norma partnerska odnosi sie do wszystkich, bez wzgledu na ich
spoleczng czy zyciowa niesprawnos¢. Heterogeniczny punkt widzenia ogarnia
rézne rzeczywistosci i ré6zne perspektywy przez coraz wigcej mozliwych sposo-
béw funkcjonowania w obrebie jednej spotecznosci. Dotychczasowy ortodoksyj-
ny, zamkniety, izolujacy punkt widzenia staje si¢ nierealny i niewystarczajacy —
krzywdzacy. Konieczne staje sie nie tylko wychodzenie z ortodoksyjnego ograni-
czenia i WYZWALANIE SIE, ale potrzebne s por6wnania z innymi, ktérzy prze-
szli juz te trudna droge. Ponizszy schemat 1 w sposéb uproszczony przedstawia
kilka istotnych odniesiefi do perspektywy instytucjonalnej i osobistej.

Dynamike tych proceséw najpelniej oddaje przekonanie o koniecznosci prze-
suwania centrum zainteresowania problemami spotecznymi, w tym zwigzanymi
z konstruowaniem modelu wsparcia dorostych os6b z niepelnosprawnoscia inte-
lektualng, z tego, kim czlowiek jest w kierunku kim sie staje. Wspolczednie wydaje
sie, ze nie opieka powinna stawac sie gléwnym osrodkiem zainteresowania syste-
mu pomocy spolecznej, lecz tworzenie sieci réznorodnych instytucji wspie-
rajacych, terapeutycznych z uwzglednieniem gtéwnych rozwigzan systemowych
stosownych w gospodarce, tak aby funkcjonowanie cztowieka niepelnosprawne-
go intelektualnie mogto wyzwoli¢ si¢ od koniecznego wspierania, administrowa-
nia, wrecz uniezaleznienia sie od wszystkich tych form pomocy, ktére w jakimkol-
wiek aspekcie przyczynialby sie do izolowania i ograniczania autonomii tych
0s0b.

To przechodzenie bedzie wiaza¢ sie réwniez ze wzrostem prawa do prywat-
nosci, czyli prawa do specjalnej sfery prywatnej — oddzielonej — nie zespolowej.
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ZAMKNIETOSC, INSTYTUCJONALIZACJA
1. POMOC JAKO STEROWANIE

Opiekunowie legitymizuja sig prawem do ingerowania w sprawy

podopiecznych wedfug wiasnego zamystu. Poza osoba podopiecz-

nego przesadza si¢ o tym, co jest cenne, wartosciowe czy uzyteczne,

a co takie nie jest. Osoby pomagajace upowazniaja same siebie

lub czyni to jakas zewnetrzna wiadza do tego, aby:

— sterowa¢ innym cztowiekiem, w imie jego dobra, ktére opiekun
sam definiuje;

- zadac od podopiecznego postgpowania zgodnego z zaleceniami

OTWARTOSC, INDYWIDUALIZACJA
ZE WSPARCIEM SPOLECZNYM

1. POMOC JAKO OFEROWANIE

Opiekun staje sie $wiadomy tego, iz kazdy jest indywiduum i zyje
we wlasnym $wiecie, totez pomocy opiekuriczej udziela sie, biorac
pod uwage dwa zafozenia:
— prawo do ingerowania w $wiat drugiego cztowieka moze przyzna¢
on sam, proszac opiekuna o pomoc, od niego tez zalezy zakres
i tre$¢ upowaznien, jakimi bedzie dysponowat opiekun;
— dopoki nie bedzie spefniony pierwszy warunek, dopoty opiekunowi

i radami opiekuna;

— catkowita ingerencja w sprawy intymne podopiecznego;

- administrowanie podopiecznym;

— zakupy i przyzwolenia wedfug uznania opiekuna;

- brak samodzielno$ci, ograniczona autonomia, naduzycia
i przemoc;

- adaptacja do zastanych warunkéw zycia;

- tozsamo$¢ konwencjonalna, tozsamo$¢ roli — co oznacza,
iz podopieczny wpasowany zostaje w zewnetrzny model funkcjo-
nowania bez prawa do wlasnych pogladéw, odczu¢, pragnien,
wiasnych manifestacji;

- ksztattowanie podopiecznego wedtug pozadanych nienaruszalnych
spotecznie wzoréw osobowych;

- rygorystycznie okreslona formuta organizacyjna i oczekiwanie
postuszenstwa;

— przekonanie o matych mozliwo$ciach dziatania podopiecznego
i decyzja o jego catkowitym podporzadkowaniu ,dobrym, bo z géry
ustalonym zasadom”.

pozostaje postawa nieingerencyjna, pomagajacy sam decyduje
o formie i tresci ofert, traktujac je jako wypowiadane we wiasnym
imieniu, anizeli jako rady czy zalecenia, oferta czy zakomunikowa-
nie jemu wlasnego punktu widzenia nie narusza jego autonomii
i jest moralnie dopuszczalne.

W podejéciu tym:

- rozwdj podopiecznego rozumiany jest jako samorealizacja;

- dominuje tozsamo$¢ postkonwencjonalna, tozsamo$¢ osoby.

Schemat 1. Od pomocy sterowanej do oferowania pomocy
Zrédlo: Opracowanie wlasne na podstawie (Rorta 1995, por. Kwasnica 1987).

Powstaje przestrzen dla innych pozainstytucjonalnych form wsparcia, jakimi
wspolczesnie sa mieszkania chronione czy treningowe. Nowe modele funkcjono-
wania spolecznego oséb niepelnosprawnych intelektualnie powinny opierac sie
na zasadach zycia wspieranego. Zjawisko ograniczania instytucjonalnych form
ochronnych jest bowiem szczegodlnie niebezpieczne, gdy zastapimy idee pelnej
ochrony maksyma ,radz sobie sam”. Oczywiscie nie o taki rodzaj przejscia tu cho-
dzi, bowiem osoby niepelnosprawne intelektualnie ze wzgledu na ograniczenia
fizyczne w sferze poznawczej, emocjonalnej i spolecznej potrzebuja wspierania
autonomii i niezaleznosci. Bledne rozumienie idei supported living moze oznaczac
zaniechanie pomocy, ktérej osoby niepelnosprawne intelektualnie potrzebuja.
W skrajnym przypadku mogloby to oznaczag, iz standardy opieki, wywalczone
na przestrzeni wielu lat, gwarantujace ochrone oséb niepetnosprawnych, prze-
stalby dziala¢, co w konsekwencji przyczyniloby sie do ponownej dyskusji na te-
mat przydatnosci spolecznej oséb niepetnosprawnych, i jak dodaje A. Krause
(2004, s. 60), oraz dyskusji na temat prewencji w uposledzeniu czy nawet postulo-
waniu obowigzkowej sterylizacji i dobrowolnej eutanazji.

Dzialania w kierunku supported living wyzwalaja osoby niepelnosprawne
intelektualnie z naznaczajacego napietnowania, przykltady odnajdziemy w krajach
skandynawskich i niektérych krajach Europy Zachodniej, rowniez coraz wiecej
dobrych przykladéw odnajdujemy w Polsce. Chodzi tu gléwnie o przyktady
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zwiazkow intymnych oséb niepelnosprawnych, rowniez zwigzkéw mieszanych

pelnosprawnych z osobami niepelnosprawnymi.
Sa to réwniez inne przyklady, takie jak:

1. Badania A. Noonan, M.T. Gomez (2011) opisuja powstawanie australijskiego
projektu majacego na celu rozwo6j edukacji i ksztalcenia seksualnego petno-
sprawnej czeéci spoleczenistwa australijskiego na temat lesbijek, gejow, bi-i
transseksualistow z niepelnosprawnoscia intelektualng. Projekt byl wspiera-
ny przez Queensland Stowarzyszenia Zdrowych Wspdlnot (QAHC) i Queen-
sland Centrum Niepelnosprawnoéci Intelektualnej (QCIDD). Celem projektu
jest podjecie dzialaf promocyjnych i uswiadamiajgcych, iz w spolecznosci lu-
dziniepelnosprawnych intelektualnie funkcjonuja réwniez osoby o orientacji
homoseksualnej. W Londynie powstal ,Pprojekt utatwiei dotyczacy seksu
i wzajemnych relacji dla ludzi uposledzonych”. W Polsce juz sama nazwa
wywoluje konsternacje, natomiast jest to jeden z pierwszych projektéw na
Swiecie majacych na celu pomoc osobom niepelnosprawnym w pokonywa-
niu trudnodci zwigzanych z ich sfera seksualng. Projekt ma pomdc osobom
niepelnosprawnym intelektualnie w podniesieniu poczucia wlasnej wartosci,
podniesieniu §$wiadomosci ciala, pomaga w rozwijaniu umiejetnosci i pewno-
Sci siebie w tworzeniu seksualnych oraz emocjonalnych relacji. Projekt ma
réwniez na celu pomoc osobom niepelnosprawnym intelektualnie w pokony-
waniu izolacji i budowaniu bliskich relacji z innymi ludZmi. Jak pisze A. Finger
(1992): ,wielu mtodych ludzi niepelnosprawnych intelektualnie do$wiadcza
dotyku, ale nie jest to dotyk drugiej kochajacej osoby, najczesciej przybiera on
forme szturchania, tracania, a rzadko pieszczenia i glaskania, nieraz z powodu
braku mozliwosci doswiadczenia takiego kontaktu, a nieraz z niewiedzy, ze
taki kontakt tez jest dostepny osobom niepelnosprawnym”. A. Finger (1992,
s. 9) pisze dalej, iz ,seksualnos¢ jest czesto zrédlem najglebszego przygnebie-
nia, jest takze Zrédlem najgtebszego bolu. Spoteczenstwu latwiej jest mowic
o dyskryminacji w zatrudnieniu, edukacji oséb niepelnosprawnych intelek-
tualnie, niz mowic¢ o wykluczeniu z seksualnosci i reprodukcji”.

2. Zabardzo pozytywne nalezy uznaé przelamanie tabu, jakim ten aspekt zycia
0s0b niepelnosprawnych byl przez lata poddawany. Proces przelamania mil-
czenia zostal zapoczatkowany przez dzialania samych oséb niepelnospraw-
nych za posrednictwem ich aktywnoSci w rozmaitych stowarzyszeniach
i organizacjach. Dzialania te doprowadzily do uznania praw seksualnych
0s6b niepelnosprawnych przez Swiatowg Organizacje Zdrowia, ktéra w 2002 .
opublikowala dokument o nazwie Declaration of Sexual Rights — World Asso-
ciation for Sexology 2002 (Deklaracja Praw Seksualnych opracowana przez
Swiatowe Towarzystwo Seksuologiczne i zaakceptowana przez Swiatowa
Organizacje Zdrowia). W Deklaracji tej czytamy: ,Seksualno$¢ jest integralng
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czescig osobowosci kazdej istoty ludzkiej. Jej pelny rozwéj zalezy od zaspoko-
jenia podstawowych ludzkich potrzeb, takich jak: pragnienie obcowania, in-
tymnosci, ekspresji uczu¢, przyjemnosci, czutodci i mitoéci. Prawa seksualne
sg uniwersalnymi prawami czlowieka, bazujacymi na niezbywalnej wolnosci,
godnosci i rownosci wszystkich istot ludzkich. Poniewaz zdrowie jest funda-
mentalnym prawem czlowieka, tak samo podstawowym prawem musi by¢
zdrowie seksualne. W celu zapewnienia zdrowego rozwoju seksualnosci jed-
nostek ludzkich i spoleczenstw, prawa seksualne musza by¢ uznawane, pro-
mowane, poszanowane i bronione przez wszystkie spoleczefistwa wszelkimi
Srodkami. Zdrowie seksualne wyplywa ze srodowiska, ktére uznaje, respe-
ktuje i stosuje te prawa seksualne. Prawo do seksualnej réwnosci odwoluje sie
do wszystkich form dyskryminacji, niezaleznie od plci, orientacji seksualnej,
wieku, rasy, klasy spolecznej, religii lub fizycznej albo emocjonalnej niepetno-
sprawnoéci” (Lew-Starowicz, Dlugolecka 2006, s. 265). Prawa oséb niepelno-
sprawnych sg gwarantowane przez Konstytucje Rzeczpospolitej Polskiej.
Wczesniej, bo w 1993 r., prawa te zostaly spisane w Standardowych Zasadach
Wyréwnywania Szans Oséb Niepelnosprawnych, gdzie odnajdujemy taki
oto zapis: ,(...) osobom niepelnosprawnym nie nalezy odmawia¢ mozliwosci
doswiadczania wlasnej seksualnosci, prowadzenia zycia seksualnego i do-
$wiadczania rodzicielstwa. Majac na wzgledzie trudnosci, jakie osoby niepel-
nosprawne moga napotka¢ w zawieraniu zwigzkéw malzenskich i zaklada-
niu rodziny, pafistwa powinny zapewnic dostep do wiasciwego poradnictwa
(...)".

Wzrost zainteresowania problematyka seksualnosci oséb niepetnosprawnych
zaowocowal powstaniem wielu towarzystw i organizacji chronigcych prawa
seksualne osob niepelnosprawnych. Przykladem moze by¢ powotane w 1992 r.
Miedzynarodowe Towarzystwo Rehabilitacji Seksualnej. Warto wymienic, iz
juz w 1982 r. powstalo czasopismo ,Sexuality and Disability”, w catosci po-
Swiecone problematyce seksualnosci oséb z niepetnosprawnoscig. W Polsce
w ostatnim czasie podejmuje sie wiele préb profesjonalnego zrozumienia spe-
cyfiki seksualnosci 0séb niepelnosprawnych. Organizowanych jest wiele spot-
kan naukowych o zasiegu lokalnym czy krajowym. Powstato kilka intere-
sujacych publikacji naukowych.

Organizacja Narodéw Zjednoczonych, Swiatowa Organizacja Zdrowia, De-
klaracja Praw Seksualnych, Unia Europejska i wiele innych $wiatowych oraz
europejskich organizacji i stowarzyszen (organizacje i stowarzyszenia o zasie-
gu miedzynarodowym, zajmujace sie zagadnieniami seksualnosci oséb nie-
pelnosprawnych, to np. The Association to Aid the Sexual and Personal
Relationships of People with a Disability, ASBAH, CONSENT, SPOD), a takze
postulaty opracowane na miedzynarodowych kongresach, sympozjach przy-
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znaja osobom niepelnosprawnym intelektualnie prawo do przezywania i roz-
wijania ich wlasnej seksualnosci. Jednak z drugiej strony w zapisach réznych
dokumentéw prawa te ewidentnie zostaja famane. Przytoczy¢ tu mozna cho-
ciazby art. 12, § 1 Polskiego Kodeksu Rodzinnego i Opiekuniczego: ,Nie moze
zawrze¢ malzenstwa osoba dotknieta choroba psychiczng albo niedorozwo-
jem umystowym. Jezeli jednak stan zdrowia lub umystu takiej osoby nie za-
graza malzenstwu ani zdrowiu przyszlego potomstwa, i jezeli osoba ta nie
zostala ubezwlasnowolniona catkowicie, sad moze jej zezwoli¢ na zawarcie
malzenstwa”.

W tym miejscu warto wskaza¢ kilka zagrozen czy dylematow, ktére nadal

ograniczajq idee zycia wspieranego oséb niepelnosprawnych intelektualnie.
Zaczne od najwazniejszych:

1.

W dzialaniach rzadowych, jak réwniez réznego typu organizacji, brakuje od-
wagi w poruszaniu spraw trudnych (np. aktywnos¢ seksualna oséb niepetno-
sprawnych i jej zagrozenia; antykoncepcja - jak ja wprowadzaé, jak
przekonywac o potrzebie stosowania; badania ginekologiczne —jak podejmo-
wacé dyskusje z mlodzieza o potrzebie takich badan, jak u§wiadamia¢ lekarzy,
ze pacjentka niepelnosprawna wymaga odmiennego podejscia; jak rozma-
wiaé o przemocy seksualnej —jak uswiadamiac sedziéw, ze gwalt na niepelno-
sprawnej intelektualnie kobiecie nie jest mniejszym przestepstwem niz gwalt
na kobiecie pelnosprawnej). Brakuje rozwigzan systemowych, takich jak cho-
ciazby obowigzkowa edukacja seksualna w szkotach, brakuje madrej dyskusji
na temat seksualnosci osob niepelnosprawnych.

Osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng maja ple¢, przechodza rézne sta-
dia rozwoju seksualnego, maja na réznych etapach i w ré6znych warunkach
rézne potrzeby seksualne, mozliwoscii ograniczenia. Dlatego tez w dzialaniach
podejmowanych dla tej grupy nie mozna pomina¢ zlozonosci i specyfiki tego
rozwoju, niestety ignorowanie tych kwestii czesto ma miejsce w dyskusjach,
projektach i dziataniach skierowanych do tej grupy oséb.

Rodziny generacyjne nadal maja problem z seksualnoscig swoich dzieci, nie
wiedza w jaki sposéb i ku czemu je wychowywaé. Od ustosunkowania rodzin
wiele zalezy w ksztaltowaniu rozwoju psychoseksualnego oséb niepelno-
sprawnych intelektualnie.

Osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng w Swietle prawa nie moga
zaklada¢ rodzin, w praktyce dzieje sie tak, ze znikoma cze$¢ populacji oséb
z niepelnosprawnoscig intelektualna zaklada rodziny — mata zyje w zwigzkach
nieformalnych — niewielka miewa kontakty seksualne. Jezeli juz uprawiajq
seks, tworza pary itd., to rzadko moga liczy¢ na wsparcie i zycie w spoleczen-
stwie w pelni swoich oczekiwan.
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Sprawga niewatpliwie najtrudniejsza jest wychowanie potomstwa przez pary
niepelnosprawnych intelektualnie rodzicéw, co w kontekscie idei zycia
wspieranego jest kwestig nierozwigzang i wcigz problemowa. W krajach, ta-
kich jak: Skandynawia, niektére kraje Europy Zachodniej, Kanada, Stany
Zjednoczone, wyglada to inaczej: osoby te zyja w spoleczefistwie, sa wpiera-
ne przez swoich rodzicéw czy opiekunéw, bedacych oparciem dla nich.
Istotng, nierozwigzana moralnie i etycznie kwestig, a stanowigca réwniez ele-
ment zycia seksualnego oséb niepelnosprawnych intelektualnie, jest tzw.
terapeutyczna prostytucja.

Warto zwréci¢ uwage na jeszcze inne dylematy, do czego chcemy jako
spoleczenstwo dazy¢? Czego brakuje w obecnym systemie, aby optymalizo-
wac zycie, w tym zycie seksualne oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng
(by¢ moze potrzebne sa zmiany prawa, zmiany $wiadomosci spolecznej,
wspieranie rodzin, wsparcie opiekunéw pracujacych w domach opieki w za-
kresie rozwoju seksualnego oséb niepelnosprawnych intelektualnie).

Model supported living

Zycie wspierane to rodzaj ustugi (szerzej modelu czy nawet pewnej filozofii

w podejéciu do 0s6b z niepelnosprawnoscia); nurt ten najdynamiczniej rozwija
sie w krajach anglosaskich, przede wszystkim w Wielkiej Brytanii, a takze Austra-
lii, Kanadzie Stanach Zjednoczonych, gdzie rozumiany jest jako pomoc osobom
niepelnosprawnym w samodzielnym zyciu poprzez zapewnienie opieki w tych
dziedzinach zycia, w ktérych osoby niepelnosprawne same deklaruja i decyduja
o rodzaju udzielanego wsparcia.

Zycie wspierane odnosi sie do kilku zakreséw. Sg to:
mieszkanie we wlasnym domu i zapewnienie opieki stacjonarnej w postaci
opiekunéw i pracownikéw socjalnych;
mozliwo$¢ dokonywania wyboréw dotyczacych wlasnego zycia, nie tylko
w prostych zakresach, ale réwniez obejmujacych wspélne zamieszkiwanie
z partnerem, prowadzenie zycia seksualnego, prokreacja, rodzicielstwo;
wsparcie opierac si¢ powinno na zasadzie ,zyj tak, jak chcesz”;
ulatwienia dotyczy¢ powinny korzystania z urzadzen spolecznych (zakupy,
budzetowanie i gotowanie);
pomoc w kontaktach z instytucjami, takimi jak: osrodki zdrowia, poczta, banki;
organizowanie mieszkan treningowych dla oséb nieposiadajacych wlasnego
mieszkania.
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J. Mansell i ]. Beadle-Brown (2009) pisza, iz stworzenie osobom niepetnospra-

wnym intelektualnie szans na wlasne samodzielne zycie, spowodowalo, iz w Au-

stralii znacznie zwigkszyl si¢ poziom jakosci zycia tych oséb oraz znacznie
wplynatl na ich sukces zyciowy. Jak pisza (Mansell, Beadle-Brown 2009) zakres
oferty mieszkaniowej dla os6b z niepelnosprawnoscia intelektualng jest rézny
w réznych krajach.

Autorzy wyrdznili trzy instytucjonalne modele postrzegania dorostosci oséb

niepelnoprawnych intelektualnie. Oméwmy je kolejno:

1.

Pierwszy z nich to model zycia wspieranego, ktéry bardzo dobrze funkcjonu-
je w Skandynawii, Stanach Zjednoczonych Ameryki, Kanadzie, Wielkiej Bry-
tanii i Australii. W tych krajach debata polityczna na temat tego czy dorosle
osoby niepelnosprawne intelektualnie powinny by¢ umieszczane w placow-
kach, czy w samodzielnych mieszkaniach, w duzej mierze zostal rozwigzany
na korzys¢ mieszkalnictwa wpieranego.

Jak zauwazajg A. Kozma, J. Mansell, ]. Beadle-Brown (2009), w wielu krajach
(szczegodlnie Ameryki Potudniowej czy krajéw Europy Zachodniej i Poludnio-
wej), debata na temat rodzaju wsparcia dla dorostych oséb niepetnospraw-
nych intelektualnie nigdy nie byla szczegdlnie wazna, poniewaz wigkszos¢
0s0b z niepelnosprawnoscia intelektualng mieszka ze swoimi rodzinami, za-
tem uslugi instytucjonalne w celu ich wspierania sg stosunkowo stabo rozwi-
niete. W tych krajach powinno sta¢ sie mozliwe opracowanie ustug na
poziomie spolecznoscilokalnych bezposérednio, bez przechodzenia przez faze
opieki instytucjonalnej.

W trzeciej grupie krajow (sa to miedzy innymi kraje Europy Wschodniej,
w tym takze Polska) dziatania polskiego rzadu opierajq si¢ na wzmacnianiu
pozycji doméw pomocy spotecznej. Opieka nad dorostymi osobami niepetno-
sprawnymi intelektualnie ma przede wszystkim charakter ,instytucjonali-
zujacy”. Niestety rzad nie zapewnia alternatywnych rozwigzan, np. w postaci
wpierania mieszkalnictwa chronionego. W Polsce jedynie niektére fundacje
i stowarzyszenia, czyli tzw. sektor ekonomii spolecznej (trzeci sektor), przy-
czynia sie do organizowania wsparcia w formie pozainstytucjonalnej. Dobre
praktyki obserwujemy w dzialaniach Polskiego Stowarzyszenia na Rzecz
Oséb z Uposledzeniem Umyslowym — stowarzyszenie ma kilka oddzialow.
Na uwage zastuguja dzialania PSOUU Nidzica, Bytom oraz inne, takie jak
Fundacja Wspdlnota Nadziei — Farma Zycia i wiele innych. Jak zauwazaja
A. Kozma, J. Mansell, J. Beadle-Brown (2009), dominujaca forma $wiadczenia
ustug pozostaje opieka instytucjonalna z jej rozbudowang forma — domami
pomocy spolecznej. Jak wynika z raportéw (m.in. Mansell 1994, 2006), wiele
Srodkowo- i wschodnioeuropejskich krajow zapewnia opieke dorostym oso-
bom niepelnosprawnym intelektualnie na poziomie instytucjonalnym.
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Wedlug twércdéw raportu sa to instytucje bardzo niskiej jakosci. Obecnie prze-
chodza one pewnga forme modernizacji i rozszerzenia ich z wykorzystaniem
funduszy miedzynarodowych, zamiast zastepowania ich rozwigzaniami tzw.
modelu supportet living.

Emerson i Hatton (1994) dokonali recenzji 71 prac opublikowanych w latach
osiemdziesigtych i dziewieédziesiatych, w ktérych analizowano efekt przejécia od
instytucjonalnych form pomocy do tzw. uslug wspieranych w Wielkiej Brytanii
i Irlandii — w pieciu dziedzicach: 1. kompetencji, 2. rozwoju osobistego, 3. obser-
wowanych trudnych zachowaniach, 4. udziale w zyciu spolecznosci, 5. zaangazo-
waniu w znaczgcej aktywnosci i kontaktu z personelem. Wiekszoé¢ badan wyka-
zala dodatnie efekty zmian, tylko w jednej dziedzinie (zgloszone trudne
zachowania) nie zaobserwowano zadnych zmian. Mloda i wsp. (1998), dokonal
przegladu 13 australijskich studiéw dotyczacych dezinstytucjonalizacji, opubli-
kowanych w 19851 1995 r., ktére wykazaly podobne tendencje. W szesciu z dzie-
wieciu badanych obszaréw (adaptacyjne zachowanie, satysfakcja klienta, udziat
w zyciu spolecznosci, kontakt z rodzing/przyjaciotmi, interakcje z pracownikami
i satysfakcji), wiekszos¢ badan wykazala pozytywne skutki, w pozostalych trzech
(problem z akceptacja do nowych warunkéw spotecznych, poziom i satysfakcja
ze zdrowia, $miertelno$¢) nie odnotowano zadnych zmian (Kozma, Mansell,
Beadle-Brown 2009) — recenzja 67 prac opublikowanych w 1997 i 2007 r. W sied-
miu z dziesieciu obszardw, tj.: zycie i uczestnictwo we wspoélnocie, sieci spoleczne
iprzyjaznie, kontakty z rodzing, samostanowienie i wybdr, jakosci zycia, zadowo-
lenie, wiekszoé¢ badan wykazala, ze zycie wspierane dawalo lepsze efekty od
opieki instytucjonalnej.

Instytucje pomocowe nadal stanowia dominujacg forme opieki dla oséb nie-
pelnosprawnych intelektualnie w wielu krajach. Ostatni raport Mansella opisuje,
ze ponad milion os6b mieszka w domach opieki w catej Europie (Mansell et al.
2007). Chociaz niektére z tych instytucji sa bardzo podobne do tych, ktére zastaty
zamknigte w krajach skandynawskich i anglosaskich przed wieloma laty, to nadal
podejmuje sie wiele staran, aby je modernizowac i unowocze$niaé. Niektore sg
mniejsze, zlokalizowane w bardziej nowoczesnych budynkach, z wiekszg liczbg
pracownikéw. Czasami twierdzi sie, ze instytucje te sa catkiem rézne od tych, kto-
re s przedstawiane w badaniach, ze zapewniaja dobra jako$¢ zycia ich mieszkan-
cOw — jednak wnioski te nie sa potwierdzone w zadnych powaznych wynikach
badan empirycznych. Ostatnie badania instytucji pomocy spolecznej we Francji,
Wegrzech, Polsce i Rumunii (Mansell, Beadle-Brown, Clegg 2004) wykazaly, ze
chociaz byty réznice pomiedzy instytucjami w réznych krajach, ale pod wzgle-
dem warunkéw i organizacji wewnetrznej niewiele réznity sie od tych, ktére funk-
cjonowaly w Wielkiej Brytanii, USA i Szwecji (w 1970 1.). W krytyce instytucjonal-
nej formy pomocy chodzi nie o kwestionowanie warunkéw materialnych i zew-
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netrznych, bo te faktycznie zmieniaja sie na lepsze, ale o okreslony sposéb mysle-
nia o osobach dorostych niepelnosprawnych intelektualnie, gdzie z punktu
widzenia tych instytucji uznaje si¢, ze najlepszym sposobem opieki dla tych oséb
jest segregacja i instytucjonalizacja. Idea modelu supportet living zmienia optyke
patrzenia na potrzeby czlowieka niepelnosprawnego. Zakltada sie, ze tylko inklu-
zja tych os6b w naturalnych warunkach wspieranych przez specjalistyczny per-
sonel moze przyczynic sie do polepszenia zycia tych oséb i gwarantuje im normal-
ne zycie, réwniez w rolach dorostosci, takich jak partnerstwo czy malzenstwo.

Badania wtasne

Wiaczajac sie do dyskusji na temat mozliwosci realizacji wlasnej seksualnosci
przez osoby niepelnosprawne intelektualnie, w zaleznosci od §rodowiska zycia
i oddzialujacych postaw spolecznych, przeprowadzilem dwa badania.

Pierwsze z nich odpowiada na pytanie: Jakie postawy wzgledem seksualno-
§ci 0s6b niepelnosprawnych intelektualnie posiadajg profesjonalisci i czy posta-
wy te zalezg od Srodowiska pracy tych os6b?

Drugie badanie dotyczylo odpowiedzi na pytanie: Czy, a jezeli tak, to jaka za-
chodzi zaleznoé¢ pomiedzy doswiadczeniami seksualnymi (postawami wobec
wlasnego zycia seksualnego) oséb niepelnosprawnych intelektualnie a wybrany-
mi rodzajami §rodowisk ich Zycia?

Podstawowa hipoteza, postawiona sobie na poczatku tych badan, ktéra
w znacznym stopniu sie potwierdzila, bylo stwierdzenie, iz zaréwno postawy
profesjonalistow, jak i 0sob niepetnosprawnych intelektualnie zalezng od $rodo-
wiska zycia i pracy tych oséb. Zalozylem, iz najbardziej ograniczajacym srodowi-
skiem beda instytucje doméw pomocy spolecznej, a najbardziej wspierajace in-
stytucje wyrastajace z modelu supportet living, do ktérych zaliczylem mieszkania
treningowe, hostele, warsztaty terapii zajeciowej (cho¢ te zaliczone zostaly
wylacznie dlatego, iz w Polsce nie ma innych alternatywnych $rodowisk zycia
0s0b niepelnosprawnych). Uznalem réwniez, ze szkoly specjalne katolickie moga
stanowi¢ §rodowisko bardziej moralizujace i udaremniajace seksualnosé tych
0s0b, co zresztg w badaniach sie potwierdzito. Uznalem réwniez, iz mniej wspie-
rajace w obszarze budowania wlasnej tozsamosci seksualnej moga by¢ srodowi-
ska rodzinne, w ktérych rodzice prezentuja postawy negatywne wobec seksual-
nosci w ogole i seksualnosci wlasnych dzieci.

W badaniu pierwszym wzielo udziat 40 oséb, po 10 przedstawicieli (profesjo-
nalistéw) z wyzej wymienionych placowek. Byly to:

— dom pomocy spolecznej,
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warsztat terapii zajeciowej,
szkoly specjalne — swieckie i katolickie,
hostel/mieszkanie chronione (treningowe).
Badania przeprowadzono za pomoca kwestionariusza:
Kwestionariusz ankiety do oceny postaw wzgledem seksualno$ci oséb nie-
pelnosprawnych intelektualnie, opracowanie R. Kijak (2007) (KPRS)'.
W badaniu drugim wzieto udziat 169 oséb z glebsza niepelnosprawnoscia in-

telektualna? Wyniki badan pochodzg z dwéch badan: pierwsze z 2008 r. — wow-
czas przebadano 133 osoby i drugie z 2011 r. — gdzie przebadano 36 oséb. Badane
osoby pochodzily z czterech typéw placéwek. Sa to:

dom pomocy spolecznej,
warsztat terapii zajeciowe;j,
szkola specjalna i mieszkanie z rodzicami,
hostel/mieszkanie chronione.
Badania przeprowadzono za pomocg kwestionariusz wywiadu:

2. Kwestionariusz wywiadu do badania doswiadczen seksualnych oséb z nie-

pelnosprawnoscia intelektualng w stopniu glebszym — w wersji dla kobiet
i mezczyzn opracowanie R. Kijak (2007) (KSON)?

1

Kwestionariusz jest narzedziem opartym na skali typu Likerta. Skala sklada sie z trzech czesci, od-
noszacych sie kolejno do trzech komponentéw postawy. Pierwsza cze$¢ zlozona z 18 pytan, podzie-
lonych na 6 obszaréw tematycznych, skierowana jest do badania stanu posiadanej wiedzy (czyli
neutralnych emocjonalnie tresci wizerunku obiektu postawy) na temat wybranych aspektéw zycia
seksualnego czlowieka. Druga czg$¢ ankiety dotyczy okreslenia emocjonalnego (czyli zabarwio-
nych emocjonalnie, pozytywnie lub negatywnie tresci wizerunku obiektu postawy). Badano nasta-
wienie wzgledem 6 aspektéw zycia seksualnego czlowieka (aspekt ogodlnie rozumianej
seksualnosci, prawa seksualne, aspekt dojrzewania seksualnego i higieny, aspekt podejmowania
rél plciowych, aspekt zwigzany z aktywnoscia seksualng oraz antykoncepcja). Skala zostata zbudo-
wana na zasadzie kontinuum, na ktérego konicach zapisano sprzeczne wzgledem siebie pojecia,
wyrazajace odpowiedni kierunek emocjonalny (dodatni lub ujemny); miedzy pojeciami umiesz-
czono pieciostopniowq skale, na ktérej badani mieli okresli¢ swoje nastawienie emocjonalne. Trze-
cia cze$¢ kwestionariusza bada aspekt behawioralny, co oznacza okreslenie tego, w jaki sposéb
badany zachowalby si¢ w odniesieniu do danej sytuacji. Podobnie jak w dwéch poprzednich cze-
Sciach, badano nastawienie wzgledem 6 aspektoéw zycia seksualnego czlowieka.

Wyniki badan dotyczace doswiadczen seksualnych oséb niepelnosprawnych intelektualnie zostaly
zaprezentowane w ksigzce R. Kijak (2010), Seks i niepetnosprawnosc — doswiadczenia seksualne osob nie-
petnosprawnych intelektualnie, Oficyna Wydawnicza ,Impuls”, Krakéw

Opis narzedzia znajduje si¢ w ksigzce Kijak R. (2010), Seks i niepetnosprawnosc. ... Kwestionariusz wy-
wiadu jest oparty na trzech czesciach. Pierwsza cze$¢ dotyczy wiedzy oséb glebiej niepelnospraw-
nych intelektualnie wobec seksualnosci czlowieka. W czesci tej badano poziom wiedzy na temat
tozsamosci plciowej; orientacji seksualnej; zainteresowan i preferencji seksualnych; funkcjonowa-
nia seksualnego. Kazdy z poszczegélnych wymiaréw zostal podzielony na mniejsze czesci, badajac
tym samym drobne skladowe wyodrebnionych kategorii seksualnosci. W zaleznosci od rodzaju,
sposobu i czasu udzielanej odpowiedzi wiedza badanych byla okreélana jako wysoka (wystar-
czajaca i pelna), Srednia (zadowalajaca, cho¢ niepelna) i niska (niezadowalajgca i niekompletna). Do
kazdego pytania przygotowano plansze obrazkowe, ktére w znacznym stopniu ulatwialy prowa-
dzenie badan. Druga cz¢$¢ dotyczyla stosunku emocjonalnego wobec podejmowanych zachowan
seksualnych. W celu ulatwienia osobom badanym okreslenia wiasnego nastawienia emocjonalnego
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Dyskusja

Badanie pierwsze i wyniki

W wyniku analizy czynnikowej udato wyodrebnic sie cztery typy postaw wo-
bec seksualnosci 0sob niepetnosprawnych intelektualnie, prezentowanych przez
profesjonalistow. Opis i charakterystyke wyodrebnionych modeli przedstawiono
na ponizszym schemacie 2. Warto zauwazy¢, iz po stronie prawej prezentowane-
go schematu dominuja postawy negatywne — moralizatorzy i zaprzeczeniowcy,
po lewej za$ stronie ulozyly sie postawy pozadane — postepowcy i wspierajacy po-
szukiwacze. Na ponizszym schemacie 2 pod nazwa kazdej postawy okreslono za-
kres wiedzy, emocji i ustosunkowania sie badanych os6b wzgledem seksualnosci
0sob niepelnoprawnych intelektualnie, oznaczajac: ,+” jezeli dany poziom byl
$redni lub wysoki oraz ,—, jezeli byl niski. W ten sposéb tatwo mozna przesledzic,
jaka wartoé¢ przyjmowaly poszczegélne postawy.

1. Typ pierwszy — ,Moralizatorzy” (19%) — reprezentowani przede wszystkim
przez pracownikéw doméw pomocy spolecznej oraz katolickich szkoét specja-
Inych. Byla to grupa profesjonalistow, ktérzy posiadali raczej wysoka wiedze
na temat seksualnosci 0séb niepelnosprawnych, cho¢ nie zawsze byta to wie-
dza zgodna ze wspoélczesna mysla seksuologiczng. Ich dzialania zmierzaja
glownie w kierunku udaremniania przejawéw seksualnoéci oséb niepetno-
sprawnych intelektualnie, stosujg bardzo rézne — czesto niestandardowe —
metody przeciwdzialania wystapieniu przejawéw seksualnosci oséb nie-
pelnosprawnych intelektualnie (zastepowanie aktywnosci seksualnej innymi
formami aktywnosci, np.: dzialania §wietlicowe, modlitwa, aktywnos¢ fizycz-
na, stuchanie opowiadan, aktywnos¢ twoércza, niekiedy stosowane sa kary
psychiczne: krzyk, szantaz czy kary fizyczne: zawigzywanie rak). Stosunek
emocjonalny jest negatywny wobec wszelkich form aktywnosci seksualne;.

2. Typ drugi — ,Wspierajacy poszukiwacze” (36%) — reprezentowani przez
profesjonalistow ze szkol specjalnych, opiekunéw w mieszkaniach treningo-
wych, warsztatow terapii zajeciowej prowadzonych przez fundacje i stowa-
rzyszenia. Ich wiedza na temat seksualnosci oséb niepelnosprawnych nie jest
duza, chcea sig caly czas czego$ nowego dowiadywac, sa chetni do zglaszania
sie na warsztaty i szkolenia na temat seksualnosci os6b niepelnosprawnych.
Swoje umiejetnosci pracy w zakresie edukacji seksualnej oséb niepelno-

do przezytych doswiadczen seksualnych zastosowano termometr uczué, ktéry pozwalal na bar-
dziej swobodne rozpoczecie rozmowy i sklaniat do bardziej spontanicznego wyrazania swoich opi-
nii przez badane osoby. Trzecia cze$¢ kwestionariusza wywiadu dotyczyla podejmowania przez
badane osoby okreslonych zachowan seksualnych w pieciu badanych zakresach tozsamosci plcio-
wej: orientacji seksualnej; zainteresowan i preferencji seksualnych, funkcjonowania seksualnego.



50

Remigiusz J. Kijak

sprawnych oceniaja jako niewystarczajace i pragna sie caly czas szkoli¢. Sg
bardzo otwarci na zdobywanie kwalifikacji i nowych umiejetnosci, sami po-
dejmuja dzialania na zasadzie ,préb i btedéw”, sa zyczliwi i wspierajacy wo-
bec swoich podopiecznych.

Wysoki poziom wiedzy

Zachowania wspierajace Tr Emocje = Zachowania zaburzajace

Niski poziom wiedzy

Schemat 2.
Zrédto: Opracowanie wiasne.

Typ trzeci — ,Postepowcy” 23% — sa to przede wszystkim profesjonalisci ze
szkol specjalnych, stowarzyszen i fundacji prowadzacych warsztaty terapii
zajeciowej i opiekunowie pracujagcy w mieszkaniach treningowych i hoste-
lach. $a to osoby majace wiedze, szkolace sie na warsztatach i treningach i sa-
me czytaja literature w tym wzgledzie. Maja otwarty i postepowy stosunek do
kwestii zwigzanych z seksualno$cia os6b niepelnosprawnych, podejmuja
dzialania wspierajace.

Typ czwarty -, Zaprzeczajacy” (22%) — sa to gléwnie przedstawiciele domow
pomocy spolecznej, niewielka grupe stanowia nauczyciele ze szkoét specjal-
nych, a co moze by¢ ciekawe, sa to ludzie mlodzi do 40. roku zycia, nauczycie-
le z katolickich szkét specjalnych, bardzo niewielki procent stanowia
nauczyciele z warsztatow terapii zajeciowej, bo zaledwie 7%. Profesjonalisci ci
nie mieli wystarczajacego poziomu wiedzy na temat seksualnosci osob nie-
pelnosprawnych, podejmowali wiele niekorzystnych dziatan, gléwnie za-
przeczajacych i krzywdzacych, jak réwniez mieli negatywny stosunek
emocjonalny do spraw pici.
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Z zaprezentowanego materialu wylania sie grupa profesjonalistow, bardzo
zréznicowana pod wzgledem wiedzy i nastawienia wobec réznych przejawéw
seksualnosci 0s6b niepetnosprawnych. Badania te w sposéb chyba jednoznaczny
wskazaly, iz instytucjonalne oraz niektére Srodowiskowe (glownie katolickie
szkoly) formy opieki tworzg niekorzystna przestrzen w kierunku wspierania sek-
sualnoéci 0s6b niepetnosprawnych. Srodowiska otwarte (mieszkalnictwo chro-
nione, hostele itp.) daja wieksze szanse osobom niepelnoprawnych intelektualnie
na realizacje swojej dorosloéci w kierunku autonomii i samodzielnosci. Jak sie
okazuje na podstawie badan, profesjonaliéci ci sq bardziej Swiadomi brakéw swo-
jej wiedzy — chcg sie szkoli¢, nie powielajg utartych niekorzystnych schematéw,
pragna jak najlepiej wspiera¢ dorostos¢ swoich podopiecznych.

Badanie drugie i wyniki

Wielo$¢ form ekspresji emocjonalnej, zré6znicowany poziom wiedzy, a takze
zréznicowane sposoby realizowania potrzeby seksualnej sklonily mnie do wyod-
rebnienia, na podstawie przeprowadzonych badan, szesciu typéw doswiadcza-
nia wlasnej seksualnoéci przez mlodziez z niepelnosprawnoscig intelektualng
w stopniu umiarkowanym. Mozemy je interpretowac jako pewne typy postaw
wobec wlasnej seksualnosci TDS (typy doswiadczania seksualnosci). Cyfry przy
nazwie kazdego z typdw oznaczaja procent mlodziezy, ktéra si¢ za nim opowia-
data. Oméwmy je kolejno:

1. typ pierwszy: ,seksualnos¢ optymalna” (9%) — mieszkajacy w rodzinach z ro-
dzicami, uczestnicy warsztatow terapii zajeciowej, mieszkancy mieszkan
chronionych i hoteli;

2. typ drugi ,seksualnos$¢ nieuswiadomiona” (4%) — mieszkajacy z rodzicami
i mieszkancy doméw pomocy spolecznej;

3. typ trzeci ,seksualnoéc¢ instrumentalna” (4%) — mieszkancy doméw pomocy
spolecznej;

4. typ czwarty ,seksualnoé¢ depresyjna” (19%) — mieszkancy doméw pomocy
spolecznej, szkola specjalna, warsztat terapii zajeciowej;

5. typ piaty ,seksualnos¢ nieujawniona (zaprzeczona)” (7%) — mieszkanicy do-
méw pomocy spolecznej, szkola specjalna katolicka;

6. typ szosty ,seksualnoé¢ zakazana” (57%) — wszystkie typy badanych placo-
wek, gléwnie szkola specjalna katolicka, nastepnie dom pomocy spolecznej
oraz szkola specjalna i mieszkanie z rodzicami.

W badaniu tym nie przeprowadzono analizy statystycznej w kierunku okre-
§lenia sity zwiazku miedzy typem do§wiadczenia wlasnej seksualnosci a srodowi-
skiem zycia tych osob. Analize te nalezaloby z pewnoscia przeprowadzi¢, jednak
tylko pobiezna analiza daje dos¢ jasny obraz tego, iz lepszy stosunek do swojej
seksualnoéci mialy osoby niepelnosprawne intelektualnie, ktére przebywaty
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w srodowiskach otwartych — wspierajacych (mieszkaniach chronionych, szkolach
specjalnych, warsztatach terapii zajeciowej), natomiast niekorzystne postawy
wobec wlasnej seksualnoéci obserwowano u tych oséb, ktére mieszkaly w do-
mach pomocy spolecznej lub razem z rodzicamii uczeszczaly do szkol katolickich.

1. Seksualnosé¢ optymalna

Osoby badane zaliczone do tej grupy, wykazywaly zdolnos$¢ do nawiagzywa-
nia relacji o charakterze seksualnym. Byly zainteresowane seksualnoscig. Potra-
fity mowic raczej bez skrepowania o seksualnosci. Wykazywaly wiele pozytyw-
nych emocji zwigzanych z okreslonymi formami aktywnosci seksualnej. Osoby
badane zaliczane do tego typu podchodza do stosunkéw seksualnych w sposéb
szczery i otwarty, postrzegajac je jako aktywnos¢, w ktdrej oboje partnerzy po-
winni wspéldziata¢, by dostarczac¢ sobie obopdlnej przyjemnosci. Prezentuja ra-
czej wysoki poziom wiedzy na temat réznych aspektéw seksualnosci cztowieka.
Wykazuja che¢ podejmowania okreslonych rél spolecznych i biologicznych,
zwigzanych z wlasng plcig. Pragng by¢ ojcem, mezem, matka, zong. Pelnienie
tych rol traktuja jako istotna powinnosc¢ spoteczng. S otwarci i poszukujacy no-
wych form aktywnosci seksualnej. Ich odczucia zwigzane z seksualnoscig sa po-
zytywne. Aktywnosc¢ seksualna jest dla nich naturalna i prébujg w miare mozli-
wodci realizowac ja w petni.

PODEJMOWANIE ZACHOWAN SEKSUALNYCH

A

,Seksualnose
optymalna”

»Seksualnosé
instrumentalna”

EMOCJE

WYSOKA WIEDZA |t NISKA WIEDZA

,Seksualnosé ,Seksualnosé
depresyjna” nieuswiadomiona”
,Seksualnosé
zakazana”
,Seksualnosc
nieujawniona
(zaprzeczona)”

Y
BRAK ZACHOWAN SEKSUALNYCH

Schemat 3. Typy doswiadczania wlasnej seksualnosci (typy postaw wobec wlasnej seksu-
alnosci) przez osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng (w skrécie TDS)
Zrédto: (Kijak 2010).
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2. Seksualnos¢ nieuswiadomiona

Typ ten charakteryzowat osoby, u ktérych poziom wiedzy na temat seksual-
nosci czlowieka byt skrajnie niski. Osoby zaliczone do tego typu nie podejmowaty
aktywnosci seksualnej, mozemy nawet zaryzykowa¢ stwierdzenie, iz nie wyka-
zywaly zainteresowania w tym wzgledzie. Nie mialy swiadomosci wlasnej plci,
ztrudem odréznialy wlasna ple¢ od plci przeciwnej, tym samym nie wiadomo czy
akceptowaly wtasng pleé. Osoby te nie mialy Swiadomosci pelnionych roél
spolecznych. Nie potrafily odr6zni¢ rél biologicznych i spolecznych zwiazanych
z wlasng plcia i plcig przeciwna. Nie potrafily wskaza¢, jakie obowigzki wynikaty
z pelnienia danych rél. Wykazywaly bardzo niski poziom wiedzy na temat
zaplodnienia, cigzy, narodzin dziecka. Ich wiedza o aktywnosci seksualnej
czlowieka byta szczatkowa i fragmentaryczna. Nie mialy wyksztalconego pojecia
rodziny wlasnej czy mozliwosci posiadania dzieci. Przejawialy ambiwalentny sto-
sunek emocjonalny do seksualnosci.

3. Seksualno$¢ instrumentalna

Osoby oznaczone tym typem wykazywaly bardzo silne pobudzenie seksual-
ne. Przeprowadzenie calosciowej rozmowy byto bardzo trudne, gdyz badani rea-
gowali silnym podnieceniem, niekiedy zloscia, méwili podniesionym tonem.
Opisywali ze szczegdlami obrazy, ktére ogladali w filmach pornograficznych, bar-
dzo szczegblowo opisywane byly czeSci anatomiczne kobiety i mezczyzny. Podje-
cie tematu seksualno$ci wywolywato u tych oséb bardzo gwaltowne reakcje emo-
cjonalne. Przewazaly emocje pozytywne. Podczas rozmowy badani przyznawali,
ze bardzo czesto mysla o seksie. U tej grupy badanych pojawialy sie rézne formy
masturbacji. Zaobserwowano brak bezposrednich relacji z plcig przeciwng. Wie-
dza badanych oséb zaliczonych do tego typu byla bardzo niska i ograniczona.
W przypadku tej grupy os6b mozemy méwic o zaabsorbowaniu seksem. Roze-
rotyzowaniu tych oséb towarzyszyl bardzo niski poziom wiedzy. Konsekwencjq
takiej sytuacji byto zdominowanie wielu form aktywnosci seksem. W grupie tej
mozna zaobserwowac ograniczong zdolnosc¢ do intelektualnego i emocjonalnego
zaangazowania w inne wartoéci, a dominujaca formg aktywnosci bylo podejmowa-
nie aktywnosci seksualnej. Aktywnosc ta przyjmowala posta¢ masturbacji, bardzo
czesto polaczonej z ekshibicjonizmem, obnazania sie przed innymi, nie respektowa-
nia zasad poczucia wstydu, podgladania innych 0séb w sytuacjach intymnych.

4. Seksualno$¢ depresyjna

Typ ten charakteryzuje osoby, ktére posiadaja dos¢ wysoki poziom wiedzy na
temat seksualnoéci czlowieka. Pragna podjac aktywnos¢ seksualng, ale nie wiedzg
jak. Osoby te bardzo czesto wycofuja sie z aktywnosci, sa raczej wyobcowane.
Z tego powodu odczuwaja leki, frustracje, niezadowolenie. Nieumiejetnos¢ w ini-
cjowaniu kontaktéw z plcia przeciwng powoduje smutek i zal. Brak zdolnosci do
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tworzenia relacji seksualnych z plcig przeciwng prowadzi do rozczarowania i nie-
spelnienia. Czestotliwo$¢ masturbacji jest mniejsza niz w typie instrumentalnym,
ale wieksza niz w typie optymalnym. Osoby te odczuwaja bardzo czesto
w zwiazku z seksem niepokéj i poczucie winy. Maja zdecydowanie mniejsze
szanse na stworzenie zwigzku.

5. Seksualno$é¢ nieujawniona (zaprzeczona)

Do tego typu zaliczamy osoby, ktore posiadaja dos¢ wysoki poziom wiedzy
na temat seksualnosci czlowieka. Nie podejmuja aktywnosci seksualnej gtéwnie
dlatego, iz nie chca. Osoby te zaprzeczajg istnieniu wlasnej potrzeby seksualnej.
Odrzucajg mozliwos¢ realizacji potrzeby seksualnej. Wszelkie préby nawiazania
relacji o charakterze seksualnym sa redukowane przez podejmowanie innej aktyw-
nosci poza seksualng. Pojawiajace sie napiecie seksualne jest traktowane w kate-
goriach zla, grzechu. Wyparcie seksualnosci odbywa sie przez podejmowanie in-
nej aktywnosci poza seksualng w celu rozladowania napiecia seksualnego.

6. Seksualno$¢ zakazana

Do tego typu zaliczamy osoby, ktére posiadaja zréznicowany poziom wiedzy
na temat seksualnosci czlowieka. Pragna podja¢ aktywnos¢ seksualng, jednak
tego nie robia, gdyz napotykajq na wiele zakazéw. Bardzo czesto pojawia sie lek
o zlamanie normy. Osoby te bardzo chcialyby mdc podjac¢ okreslone zachowania
seksualne, jednak w wielu sytuacjach jest to utrudnione ze wzgledu na wpojone
normy i reguly zachowania sie.

Jak wynika z przedstawionego materialu empirycznego, osoby z glebsza nie-
pelnosprawnoscig intelektualng maja zréznicowane podejscie do swojej seksual-
noéci. Ustalono, iz u 89% badanych oséb zaobserwowano istnienie potrzeby sek-
sualnej, manifestujgc chec jej rozladowywania w réznych formach — od masturba-
cji poprzez stosunek seksualny (Kijak 2010). Dalsza analiza wykazala, iz istnie
zwiazek (cho¢ w tych badaniach nie potwierdzony empirycznie) pomiedzy posta-
wami wobec swojego zycia seksualnego a sSrodowiskiem zycia tych os6b. Mozna
przypuszczad, ze srodowisko, ktére zapewnia wsparcie i akceptacje wobec seksu-
alnosci, dostarczy osobie niepelnosprawnej prawidlowych bodzcéw, aby
w przyszlosci traktowac swoja seksualnos¢ w sposéb pelny, niezredukowany,
dajacy szczescie i satysfakcje. Lek, frustracja, zakaz nie beda sprzyjaly harmonij-
nemu rozwojowi sfery seksualnej i beda dzialaly niekorzystnie na rozwdj tozsa-
mosci i osobowosci osoby niepelnosprawnej w jej dorostym zyciu.

Podsumowanie

Ratyfikacja Konwencji ONZ o prawach 0séb niepelnosprawnych z 2008 r. zo-
bowiazuje nas do opracowania koncepcji wsparcia oséb niepetnoprawnych inte-
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lektualnie w kierunku stworzenia tym osobom mozliwosci godnego zycia
w spolecznosci, ktéra zastapi dotychczasowy model opieki instytucjonalnej.
W rozwigzaniu tego zadania powinnismy uwzglednia¢ liczne przestanki i dowo-
dy z badan, na temat tego, iz model Zycia wspieranego (supported living) daje moz-
liwosci na te zmiane.

Nalezy jednak pamietaé, iz przejécie od instytucjonalnych do srodowisko-
wych systeméw modeli opieki nie jest po prostu sprawa zastgpienia jednego ze-
stawu budynkéw innymi. Zmiana ta powinna przede wszystkim uwzgledniac¢
potrzeby oséb niepelnosprawnych intelektualnie i state monitorowane oraz kory-
gowanie w odniesieniu do ich oczekiwan. Istnieje rozlegla literatura opisujaca
,dobre praktyki” w zakresie projektowania i realizacji ustug spolecznych. Wiele
badan ewaluacyjnych podkreéla ryzyko zwigzane z nieuwzglednianiem faktycz-
nych potrzeb oséb niepelnosprawnych; dotyczy to udzielania i organizowania
specyficznej pomocy dla 0séb o zlozonych potrzebach, takich jak: gtebokie posta-
cie niepelnosprawnosci intelektualnej, zaburzenia psychiczne, niepelnospraw-
nos¢ sprzezona. Zycie w spolecznosci wymaga réwniez dostosowania do szero-
kiej gamy ustug specyficznych potrzeb i mozliwosci oséb niepelnosprawnych
intelektualnie, tak, aby pomoc byla dostepna i skuteczna. Wazne jest szkolenie
pracownikéw, tworzenie przepiséw o niedyskryminacji oséb niepelnospraw-
nych. Niniejsze badania réwniez dowodza, ze model wsparcia zyciowego jest
pozadany — stwarza lepsze warunki do funkcjonowania dla os6b niepelnospraw-
nych intelektualnie, podnosi ich wartos$¢ i samoocene, daje wieksza satysfakcje,
poprawia ich komfort i jakos¢ zycia.
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(Abstract)

According to a personalistic vision of a human being, everyone without exception is entitled to
dignity and respect. This concept applies equally to individuals with even the most severe intel-
lectual disabilities. Human dignity serves as the grounding for all human rights. A wide under-
standing of the right to life includes all the aspects which are essential to providing the conditions
for full and free development of the human personality, thus incorporating the right to sexuality
as integral part of human life. That idea, derived from natural law, has been defined in many in-
ternational acts and legal documents. Ergo, the question arises as to the extent to which this right
is respected. The author of the text indicates a significant discrepancy between natural and legal
rights and reality in which sexuality of people with intellectual disability is still perceived as ,un-
wanted” both by parents and professionals offering specialist care and therapy to individuals
with limited development capacities.

Stowa kluczowe: seksualnos¢, niepelnosprawnos¢ intelektualna, praktyki terapeutyczne

Keywords: sexuality, intellectual disability, therapeutic practices

Co to jest seksualno$¢?

Na samym poczatku warto zastanowi¢ si¢ nad tym, co mamy na mysli méwiac

o seksualnodci, Rozstrzygniecie owej kwestii ma bowiem ogromne znaczenie dla
dalszych wywoddw, tzn. czy majg ograniczy¢ sie one jedynie do spraw natury
biologicznej, czy raczej powinny objaé szereg innych sfer funkcjonowania
czlowieka. Kazimierz Imielinski (1985, s. 9) uwaza, ze seksualno$¢ wynika z po-
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dziatu ludzi na dwie plcie: meska i zefiska, za$ jej wlasciwg ludzka konsekwencja
jest mito$¢ erotyczna. Seksualnoé¢, jak dodaje Zbigniew Lew-Starowicz (1999),
jest biologiczng sita napedowa popychajaca cztowieka do nawigzywania kontak-
tow i wiezi miedzyludzkich, w tym takze kontaktow o charakterze seksualnym.
Zwiazek seksualny laczacy dwoje ludzi promieniuje na calg ich osobowos¢ (Imie-
linski 1985, s. 9), stad tez seksualnos¢ nalezy uzna¢ za jeden z gléwnych czynni-
kéw jej rozwoju (Lew-Starowicz 1999). Kontakty seksualne nie sa bowiem jedy-
nym celem aktywnosci, wynikajacym z seksualnosci cztowieka. Warunkuje ona
wiele innych zachowan interpersonalnych intensyfikujacych rozwdj osobisty
czlowieka. Wplyw seksualnoéci na umiejetnos$¢ nawigzywania i podtrzymywania
kontaktow miedzyludzkich regulowany jest konstelacja réznych czynnikéw
o wewnetrznym, jak i zewnetrznym charakterze, z tego tez wzgledu nalezy roz-
patrywac ja ,(...) jako niewyréznicowana biologiczng site napedowa, ktéra znaj-
duje ujscie w formach uksztattowanych przez czynniki psychospoteczne i kultu-
rowe, gléwnie zas przez wplywy wychowawcze” (Imielifiski 1985, s. 9). Fakt, Zze
w rozwazaniach o seksualnosci pojawia sie pojecie milosci erotycznej, pozwala na
ukierunkowanie dalszych wyjasnien na sfere emocji i uczué. Wspomniana mitos¢
jest bowiem uczuciem rozwijajacym sie na podtozu wrodzonej potrzeby seksual-
nej (Imielinski 1984, s. 23), wyrazajacej sie stanami deprywacji (braku) wzbu-
dzajacymi w organizmie okresowe napiecia psychofizyczne, ktére domagaja sie
redukcji przez réznego rodzaju zachowania przynoszace seksualng satysfakcje
(Fornalik 2010, s. 55). Zaspokojenie potrzeby seksualnej w duzym stopniu zalezy
od stopnia jej integracji z rownolegle istniejaca potrzeba kontaktu emocjonalne-
go, stad tez miloé¢ erotyczna:

#(...) jest specyficznym, najintensywniejszym ze znanych, procesem uczuciowym,
charakteryzujacym sie dazeniem do wspodlnoty oraz «posiadania» obiektu milosci
(znacznie przekraczajacym jedynie che¢ uzyskania z nim zaspokojenia seksualnego),
skoncentrowaniem wszelkich pragnien jedynie na obiekcie milodci, ktéry uzupelnia
wszystko, czego bylo czlowiekowi brak” (Imielinski 1984, s. 24).

Miloé¢ erotyczna doswiadczana przez osoby o dojrzalej osobowosci wyraza
sie szacunkiem dla wolnosci i autonomii ukochanej osoby, odpowiedzialnoscia za
jejlosiprzezycia, w gtéwnej za§ mierze wigeksza dbaloscig o jej, anizeli wlasne, do-
bro (Imielinski 1985, s. 72-73).

Wspomniane wyzej sprzezenie potrzeby kontaktu emocjonalnego z druga
osoba z potrzeba seksualna jest wyrazem integracji sfery uczuciowej z seksualno-
Scia. Lacznos¢ obu sfer funkcjonowania czlowieka sprawia, ze —jak wyjasnia Kazi-
mierz Imielinski (1984, s. 27) — wszelkie kontakty emocjonalno-seksualne przybie-
raja charakter stycznoéci spolecznej, umozliwiajacej zaspokojenie wielu potrzeb
istotnych z punktu widzenia rozwoju i funkcjonowania czlowieka, a nie jedynie
potrzeby seksualnej. To dzieki ,naktadaniu si¢” potrzeb kontaktu emocjonalnego
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iseksualnej mozliwe jest wspoélistnienie mitosci erotycznej z pewnymi innymi sta-
nami uczuciowymi, ktére réwniez okreslamy pojeciem miltosci, mimo ze pozba-
wione sg pierwiastka erotycznego. Taka mito$¢ — nazwijmy ja za cytowanym auto-
rem milo$cia blizniego (Imielinski 1973, s. 62) — moze trwa¢ nadal po wygasnieciu
milosci erotycznej i przejawia¢ sie przywigzaniem do osoby bedacej wczesniej
obiektem tej mitosci, obdarzaniem jej szacunkiem i innymi pozytywnymi uczu-
ciami. Warto w tym miejscu podkresli¢ — co moze mie¢ znaczenie dla rozwazan
zawartych w dalszej czesci tego tekstu — ze stopien powiazania potrzeb kontaktu
emocjonalnego i seksualnej uwarunkowany jest m.in. silg tej ostatniej. Zbyt silna
potrzeba seksualna moze wie$¢ do jej zaspokojenia w warunkach wyzutych
z wszelkiej emocjonalnosci, z drugiej za$ strony, gdy potrzeba ta jest slaba, to
daznosé¢ do tworzenia wigzi o charakterze platonicznym wyraznie dominuje nad
checig zaspokojenia seksualnego (Imielifiski 1984, s. 27).

Dotychczasowe wywody sugeruja, ze rozwazan o seksualnosci nie mozna
sprowadzac¢ jedynie do wymiaru biologicznego, do czego$, co popycha czlowieka
do aktywnosci ukierunkowanej li tylko na zaspokojenie potrzeby plciowej. Jest
ona bowiem fenomenem o wielowymiarowym charakterze, dotykajacym rézne
sfery funkcjonowania cztowieka, w tym —jak juz wiemy —jego uczué. Do takiego
rozumienia seksualnosci przekonuja Katarzyna Lausch i Krzysztof Lausch (2002,
s. 57-58), dla ktérych ,seksualne” jest to wszystko:

,€0 zwiazane jest z funkcjonowaniem czlowieka w postaci kobiety i mezczyzny. To
Swiadomoéc¢ swojej plci (i jej odrebnosci od plci przeciwnej), to jej akceptacja, to zacho-
wania zdeterminowane czynnikami biologicznymi i psychologicznymi charaktery-
stycznymi dla niej, a zwigzane zaréwno z zaspokajaniem potrzeb plciowych, jak
i pelnieniem rél z tej plci wynikajacych. To w koncu odpowiedzialnos¢ za siebie jako
kobiete lub mezczyzne oraz za te druga osobe, do ktérej kieruje sie swoje uczucia”
(Lausch, Lausch 2002, s. 58).

O seksualnosci 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualna

Wokét seksualnosci oséb z niepetlnosprawnoscia narosto wiele kontrowersji
i probleméw spowodowanych w gtéwnej mierze rozpowszechnionymi w $wia-
domosci spolecznej mitami dotyczacymi tej sfery ich funkcjonowania. Jednym
z nich jest mit o ich aseksualnoéci (Karwacka 2006, s.192; Stelter 2009, s. 105; Izdeb-
ski, 2007, s. 30). Bazuje on — jak wyjasnia Kazimiera Nowak-Lipiniska (1996, s. 194)
—na zalozeniu, ze niepelnosprawnosci intelektualnej towarzysza zaburzenia psy-
chobiologicznych podstaw seksualnosci, ktére skutkuja mniejszym i stabszym
zainteresowaniem sprawami zwiazanymi z plciowoscig czlowieka; tym mniej-
szym i slabszym, im glebszy stopien niedorozwoju umystowego. Nastepstwem
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takiego przekonania jest traktowanie jednostek dotknietych tym rodzajem nie-
pelnosprawnosci jak wiecznych dzieci, co znacznie przyczynia sie¢ do zahamowa-
nia rozwoju ich dojrzalosci seksualnej i utrudnia odkrycie posiadanego daru plci
(Karwacka 2006, s. 192193). Tymczasem, mimo narzucania osobom z glebsza nie-
pelnosprawnoscig intelektualng statusu bezplciowych dzieci, w sposéb ewident-
ny ujawniaja one przejawy swojej seksualnosci (Nowak-Lipiniska 1996, s. 194). Po-
dobnie jak ich pelnosprawni réwiesnicy tesknig za miloscia, czutoscia, przyjaznia
zinnymi ludzmi oraz poczuciem bezpieczenstwa (Izdebski, 2007, s. 30-31). Dzieje
sie tak, bowiem seksualnos$¢ osob dotknietej niepelnosprawnoscia intelektualng
(czy kazda inng) podlega tym samym prawom rozwojowym co seksualnoé¢ jed-
nostek pelnosprawnych (Depko, 2012, s. 425). Stad tez — jak wyjasnia Kazimiera
Nowak-Lipiniska (1996, s. 194) — wszystko to, ,(...) co zdarza sie w populacji ludzi
pelnosprawnych w dziedzinie seksualnosci, ma miejsce réwniez, co prawda
W znacznie mniejszym nasileniu, czasami incydentalnie, w populacji oséb uposle-
dzonych”. Rozwdj ich seksualnosci wpisuje sie w schemat rozwoju tej sfery zycia
charakterystyczny dla 0sob z tzw. populacji ogdlnej, w ktérym tradycyjnie wyrdz-
nia sie faze seksualnosci dzieciecej, mtodzieniczej, dojrzalej i starczej (Koscielska
2004, s. 30). Jest on uwarunkowany — podobnie jak w przypadku jednostek pelno-
sprawnych umystowo — calg gama czynnikéw natury wewnetrznej i zewnetrznej
(biologicznych, psychologicznych, spotecznych i kulturowych), stad w odniesie-
niu do kazdej osoby nabiera specyficznego charakteru (Depko 2012, s. 425), ktéry
sprawia, ze seksualnosc staje sie fenomenem indywidualnie zréznicowanym. Tak
jak nie ma ,typowych” oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng, tak nie ma — co
podkresla Zbigniew Izdebski (2007, s. 30) — ,typowej” dla nich seksualnosci. U jed-
nych z nich seksualno$¢ moze by¢ zbyt stabo lub zbyt przesadnie przezywana,
zbyt wolno sie rozwija¢ lub zatrzymywac sie na okreslonym stadium rozwojo-
wym, wykazywac¢ znamiona pewnej patologii itp., u innych zas§ moze rozwijac sie
w sposéb mniej lub bardziej zblizony do normalnego (Koscielska 2004, s. 30).
W pewnym sensie za typowe dla omawianej populacji oséb mozna uznacé jedynie
— zdaniem Malgorzaty Koscielskiej (Koscielska 2004, s. 30) — przemieszanie sie
u tych samych jednostek cech seksualnosci dzieciecej, mlodzienczej, dojrzalej,
anawet starczej, bedace nastepstwem dysharmonii w zakresie tempa ich rozwoju
biologicznego, intelektualnego, uczuciowego, duchowego i behawioralnego. Za
zmianami hormonalnymi i somatycznymi, zmierzajacymi do dojrzatosci seksual-
nej w sensie biologicznym, nie nadazajg u nich zmiany o charakterze psychicz-
nym, ukierunkowane na dojrzalos¢ psychospoleczna i emocjonalng, stad tez ich
rozwdj emocjonalno-seksualny jest zawsze w jakim$ stopniu zaburzony (Depko
2012, s. 429). Dobitnie brzmigcy przyklad w tym zakresie podaje Kazimierz Imie-
linski (1973, s. 64), piszac, ze czlowiek ,(...) niedorozwiniety umystowo, idiota lub
imbecyl, nie potrafi kocha¢ miloscia erotyczng”, chociaz — jak wiemy skadinad
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(Fornalik 2010, s. 55) — potrzeba seksualna stanowiaca biologiczne podloze tego
typu uczucia jest wlasciwoscia kazdego czlowieka, rowniez tego z lekka czy
glebsza niepelnosprawnoscia intelektualna. Nie u kazdego jednak idzie ona w pa-
rze z rozwinieta sfera emocji i uczué; osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng
na zaburzenia owej sfery sa szczegdlnie podatne (Koscielak 1989, s. 52-56; Stelter
2009, 5.46).

Wydaje sie, ze nawet sam fakt obserwowania pewnych zaburzen w sferze sek-
sualnosci u os6b z niepelnosprawnoscia intelektualng stanowi argument na rzecz
obalenia mitu o ich aseksualno$ci. Ona po prostu — jak podkresla Malgorzata
Koscielska (2004, s. 27) — istnieje, chociaz jest seksualnoscig spotecznie niechciang
(Koscielska 2004 s. 7). Negatywne nastawienie do omawianego zjawiska
niewatpliwie wigze sie ze spoleczng kontrola sposobéw wyrazania swojej seksual-
noéci przez osoby o zaburzonym rozwoju umyslowym, zwlaszcza gltebszym!.
Seksualnos¢ czlowieka — jak chyba Zzadna inna sfera zycia — jest regulowana calq
gama wymagan i zakazéw spolecznych odnoszacych sie do sposobéw zaspokaja-
nia potrzeby seksualnej. Proces socjalizacji owej potrzeby obejmuje m.in. naby-
wanie wiedzy o owych wymaganiach i ewentualng interioryzacje istniejacych
w tym zakresie norm spolecznych. Ograniczenia poznawcze wystepujace u 0séb
z niepelnosprawnoscig intelektualng utrudniaja uwewnetrznienie wspomnia-
nych norm i nadanie im charakteru mechanizmu sterujacego aktywnoscia seksu-
alng (Depko 2012, s. 432-433). W efekcie nie zawsze sa one w stanie oceni¢, ktore
z zachowan sg dopuszczalne i akceptowane, a ktére naruszaja okreslone normy
spoleczne. Wsrdd tych ostatnich — jak wykazuja obserwacje ludzi profesjonalnie
zwiazanych z systemem opieki i terapii jednostek z glebsza i gleboka niepetno-
sprawnoscia intelektualng — znaczacy udzial ma praktyka masturbacyjna w miejs-
cach, w ktérych nie powinna by¢ podejmowana, tj. w miejscach publicznych.

Spoleczna nieche¢ do seksualnosci 0oséb z niepelnosprawnoscia ma swoje
zrédlo réwniez w micie o ich hiperseksualnosci (Karwacka 2006, s. 189; Stalter
2009, s. 105; Gorajewska 2006, s. 70). Zasadza sie on na przekonaniu, ze zupelnie
nie panuja one nad popedem seksualnym, co czyni je jednostkami wyjatkowo
niebezpiecznymi dla otoczenia (Karwacka 2006, s. 189). Tymczasem z przegladu
literatury $wiatowej dokonanego przez Andrzeja Depke (2012, s, 437-439) trudno
wnioskowac¢ o ich szczegoélnej inklinacji do zachowan przestepczych o charakte-
rze seksualnym. Nie znaczy to wcale, Ze nie zdarzajg sie im zachowania bedace
przedmiotem spolecznej dezaprobaty, a nawet leku. Malgorzata Koscielska (2004,
s. 48-51) wymienia w tym kontekscie m.in. tzw. rozhamowanie. Przejawia si¢ ono
w takich zachowaniach, jak: oblapywanie i calowanie drugiej osoby, obnazanie

! Zdaniem Kazimierza Imielinskiego (1985, s. 59) nawet osoby ze znaczng niepelnosprawnoscia inte-

lektualng, ktére —jak sadzi autor — nie zdajg sobie sprawy ze znaczenia i odrgbnosci plci ani tez nie
dysponuja na ten temat zadna wiedza, wykazuja reakcje podniecenia seksualnego.
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ionanizowanie sie w publicznych miejscach, a nawet przemoc seksualna (Kosciel-
ska 2004, s. 49). Ta ostania przyjmuje m.in. forme gwaltéw homoseksualnych i ry-
tualnej masturbacji, przy czym jej ofiarami sa osoby mniej sprawne intelektualnie
i fizycznie (Lausch-Zuk, Nowak-Lipifiska 2003, s. 256257). Jezeli przyjmiemy — za
Andrzejem Depka (2012, s. 427) — ze poped seksualny u 0séb z niepelnosprawno-
Scig nie jest wyzszy niz przecietny, to Zroédet tego typu zachowan nalezy rzeczy-
wiScie upatrywac w slabosci wewnetrznej kontroli impulséw seksualnych, spo-
wodowanej dominacja mechanizméw podkorowych nad zaburzonymi -
w wyniku nieprawidlowego rozwoju mézgu - funkcjami poznawczymi (Depka
2012, s. 427). Takie wyjasnienie przyczyn rozhamowania skoncentrowane jest je-
dynie na biologicznym poziomie regulacji zachowan seksualnych. Malgorzata
Koscielska (2004, s. 49) podkresla jednak, ze istniejg jeszcze inne poziomy tej regu-
lagji, tj. psychiczny, spoteczny i duchowy. Wydaje si¢ zatem, iz w wielu przypad-
kach rozhamowanie wystepujace u oséb omawianej kategorii jest nastepstwem
zaniedban edukacyjnych w zakresie rozwijania u nich wyzszych, od biologicz-
nych, mechanizméw kontroli nad impulsami seksualnymi.

O godnosci 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng jako Zrédle
prawa do przezywania i wyrazania swojej seksualnosci:

Jan Pawet II w przestaniu do uczestnikoéw miedzynarodowego sympozjum
poswieconego godnosciiprawom 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualna, kto-
re odbywalo sie w dniach 7-9 stycznia 2004 r. w Watykanie, podkreslit, ze:

»(...) osoba niepelnosprawna, takze wéwczas, gdy zraniony jest umyst lub zaburzona
zdolno$¢ postrzegania czy rozumienia, jest podmiotem w pelni ludzkim, majacym
Swiete i niezbywalne prawa przynalezne kazdemu czlowiekowi. Istota ludzka bo-
wiem, niezaleznie od warunkéw, w jakich toczy sie jej zycie, oraz od zdolnoéci, jakimi
moze si¢ wykaza¢, ma wyjatkowa godnos¢ i szczegélng wartos¢ od poczatku swego
istnienia az po naturalna $mier¢” (http:/www.opoka.org.pl, dostep: 27.03.2012).

Godnoéc¢ osobowa ma bowiem charakter bezwarunkowy i w zaden sposob nie
zalezy od poziomu funkcjonowania czlowieka, od jego biologicznych, psychicz-
nych czy spolecznych sprawnoéci decydujacych o bilansie sukceséw i porazek zy-
ciowych. Sprawnosci owe na skutek rozmaitych okolicznodci moga rozwija¢ sie
i doskonali¢ lub ulega¢ obnizeniu, a nawet zanika¢, co miewa miejsce w przypad-
ku urazéw organicznych, przebytych choréb czy wyjatkowo niekorzystnych wa-
runkéw srodowiskowych. Okolicznosci te sa natomiast zupelnie obojetne dla

2 Problematyce tej autor poswiecit artykul nt. Seksualnosc 0sob z niepetnosprawnoscig intelektualng w kon-
tekscie rozwazari o ludzkiej godnosci (Mikrut, w druku).
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omawianej godnosci, ta bowiem jest nienaruszalna i pozostaje taka —jak akcentu-
je Viktor Emil Frank (za: Mazurek 2001, s. 60) — mimo utraty przez cztowieka tzw.
»~wartosci uzytkowej”. W $wietle personalistycznej wizji cztowieka, ktérg repre-
zentuje cytowany wyzej Jan Pawel II, u podstaw tak rozumianej godnosci osobo-
wej lezy duchowy wymiar jego struktury ontycznej. Zgodnie z owa wizja
czlowiek przynalezy zaréwno do $wiata materialnego (Swiata przyrody), jak i do
$wiata ducha. Duchowy wymiar jego bytu czyni go osoba ludzka z takim przy-
miotami, jak rozumnos¢ i wolno$é (Maritain, za: Mazurek 2001, s. 114). To wlaénie
te przymioty sprawiaja, ze czlowiek jako osoba zajmuje wyjatkowe miejsce po-
§r6d wszystkich istot ziemskich (Bagrowicz, 1999, s. 99). Stad tez Franciszek J. Ma-
zurek (2001, s. 114) powolujac sie na poglady Jacguesa Maritaina stwierdza, ze nie
ma ,(...) sensu dopatrywac sie poza osoba ludzka wsréd przyrody nieozywionej
i ozywionej wolnosci i godnosci”. Czlowiek z niepetnosprawnoscia — jak podkresla
Jan Pawel II — ,(...) nie jest osoba w inny spos6b niz pozostali” (http:/www.opo-
ka.org.pl, dostep: 27.03.2012), zatem nalezy uznawac i chroni¢ jego godnos¢ w ta-
kim samym stopniu, jak czyni sie to wobec godnosci wszystkich innych ludzi.
Chronié nalezy rowniez jego prawa z tej godnosci ,odczytywane” (Mazurek 2001,
s. 195), okreslane jako prawa czlowieka. Prawem stanowigcym podstawe wszel-
kich innych praw jest prawo do zycia. Pojmowane szeroko obejmuje ono nie tylko
prawo do fizycznego istnienia, ale rowniez prawo — nazywane z kolei prawem zy-
cia — do takich warunkéw egzystencji, ktére zapewniaja ,(...) pelny i wolny roz-
woj osobowosci” (Mazurek 2001, s. 233). Stad tez seksualnos¢ — jako integralna
cze$¢ osobowosci kazdego czlowieka (Lew-Starowicz 2005, s. 31) — stanowi obszar
owym prawem objetym. Prawa czlowieka, podobnie jak godnosc¢ osobowa, z ktérej
zostaly wywiedzione, przystuguja wszystkim ludziom, w tym réwniez tym obar-
czonym najglebszymi nawet zaburzeniami rozwoju i funkcjonowania. Ci ostatni
maja zatem pelne prawo do przezywania i wyrazania wlasnej seksualnosci.
Teza powyzsza, wyprowadzona z prawa naturalnego, ma charakter pewnej
idei domagajacej sie egzemplifikacji w prawie zapisanym w konkretnych doku-
mentach uznajacych prawo os6b z niepelnosprawnoscia intelektualng do wlasnej
seksualnosci, a w przypadku tzw. prawa twardego zobowiazujacych zwierzchno-
Sci panstwowe, pod grozba okreslonych sankcji, do stworzenia warunkéw jego
urzeczywistniania w sposéb odpowiadajacy godnosci ludzkiej.

»Z uznaniem praw — jak pisze Jan Pawel II - musi zatem laczy¢ sie szczere dazenie
wszystkich do stworzenia konkretnych warunkéw zycia, struktur pomocy i ochrony
prawnej odpowiadajacych potrzebom i dynamice rozwoju osoby niepelnosprawnej
oraz tych, ktérzy jej towarzysza (...). W zwiazku z tym nalezy zwréci¢ szczeg6lng uwa-
ge na potrzeby uczuciowe i seksualne osoby niepelnosprawnej”,
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bowiem:

»(...) wymiar plciowy jest jednym z konstytutywnych wymiaréw osoby”
(http://www.opoka.org.pl, dostep: 27.03.2012).

Aktywno$¢ wielu pahstw i réznych organizacji o zasiegu miedzynarodowym
w zakresie promowania praw 0s6b z niepelnosprawnoscia do pelnej partycypacji
we wszystkich obszarach funkcjonowania czlowieka nabrala na sile — zdaniem
Matgorzaty Koscielskiej (2004, s. 7) — w latach 80. ubieglego wieku. Wyrazem troski
Swiatowej Organizacji Zdrowia (WHO) o zdrowie seksualne os6b z niepetno-
sprawnoscia sa zapisy zawarte w dokumencie opublikowanym przez wspom-
niang agende ONZ z 1986 roku, w ktérym stwierdzono, ,(...) ze seks niepetno-
sprawnych jest jedna z najbardziej zaniedbanych sfer i wymaga wspolpracy spe-
cjalistow z réznych dziedzin” (Lew-Starowicz 2005, s. 29). Z mysla o zdrowym
rozwoju seksualnosci pojedynczych oséb i catych spoleczenstw WHO w 2002 r.
opublikowata, podpisana przez Polske (Fornalik 2010, s. 17), Powszechna Dekla-
racje Praw Seksualnych (zob. Lew-Starowicz 2005, s. 31-32). Termin ,niepelno-
sprawnos¢” pojawia sie co prawda jedynie w 4. punkcie owej Deklaracji akcen-
tujacym prawo kazdego czlowieka do réwnosci seksualnej, a wiec seksualnosci
pozbawionej wszelkiej dyskryminacji, mimo to wydaje sie, ze okreslenie ,pow-
szechna” zawarte w tytule omawianego dokumentu wyraznie sugeruje, iz obej-
muje on wszystkich ludzi, w tym réwniez tych, ktérzy obarczeni sg takim czy in-
nym rodzajem i stopniem niepelnej sprawnosci organizmu i/lub psychiki. Maja
one zatem — jak konkluduje Andrzej Depko (2012, s. 441) — prawo do wspomnia-
nej rownosci i wolnoéci seksualnej, ale takze do prywatnosci, odrebnosci, integral-
nosci i bezpieczenstwa cielesnego, wyczerpujacej edukacji seksualnej oraz opieki
w zakresie zdrowia seksualnego.

Dokument powyzszy, jak kazda deklaracja (http://www.unic.un.org.pl, do-
step: 13.04.2013), nie ma charakteru wigzgcego w sensie prawnym, co oznacza, iz
jego moc ogranicza sie jedynie do moralnego zobowigzania przyjetego przez
wspolnote miedzynarodows, sklaniajacego poszczegélne panstwa do traktowa-
nia jego zapisow jako pewnego prawa zwyczajowego (zob. Jakubowsk, 2005,
s. 32). Inaczej jest z ratyfikowanga przez Polske* Konwencja Praw Oséb Niepelno-
sprawnych (2007) ustanowiong przez Zgromadzenie Ogélne ONZ w grudniu
2006 r. Przyjecie Konwencji naktada na panstwo obowigzek dokonania konkret-
nych zmian legislacyjnych zgodnych z jej duchem. Omawiane tutaj kwestie ure-
gulowane zostaly przede wszystkim w artykule 23 ,Poszanowanie zycia rodzin-
nego i domowego”, ale takze 25 ,Zdrowie”. Treé¢ pierwszego z nich zobowiazuje
Panistwa-Strony do podjecia skutecznych i wlasciwych dzialan nakierowanych na
eliminacje wszelkiej dyskryminacji osob z niepelnosprawnoscig w sferze malzen-

3 Miato to miejsce w 2012 .
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stwa, zwigzkow, rodziny i rodzicielstwa. W drugim za$ (punkt a) mowa jest m.in.
o tym, iz Panstwa-Strony:

»~zagwarantujg osobom niepelnosprawnym taki sam zakres, jako$¢ i standard bezplat-
nej lub przystepnej cenowo opieki medycznej i programéw zdrowotnych, jak innym
obywatelom, w tym w obszarze zdrowia seksualnego i zwiazanego z rozrodczoscia
oraz programoéw zdrowia publicznego”.

W cytowanym fragmencie Konwencji pojawilo sie pojecie zdrowia reproduk-
cyjnego. W kontekscie rozwazanych tutaj kwestii warto wyjasni¢, iz dotyczy ono
stanu pelnego dobrostanu, nie za$ jedynie braku choroby, w tych zakresach fizycz-
nego, psychicznego i spolecznego funkcjonowania, ktére pozostaja w zwigzku
z ukladem rozrodczym oraz jego funkcjami i procesami (www.federa.org.pl, do-
step: 15.04.2013). Ludzie cieszacy sie tak pojmowanym zdrowiem sa zatem w sta-
nie prowadzi¢ przynoszace im satysfakcje oraz bezpieczne zycie seksualne, za-
chowuja zdolno$¢ reprodukcyjng oraz moga w wolny sposéb podejmowac
decyzje o ilosci i czasie powolywania do zycia swojego potomstwa (za: Fornalik
2010, s. 17). Warunkiem tak pojmowanego zdrowia dotyczacego rozrodczosci jest
zatem zapewnienie wszystkim mezczyznom i kobietom dostepu do informacji
oraz mozliwosci korzystania ze sprawdzonych pod wzgledem bezpieczenstwa
i efektywnosci, dostepnych finansowo oraz zgodnych z wlasnym systemem war-
tosci metod planowania rodziny, a takze do takich ustug medycznych, ktére za-
bezpiecza kobietom bezpieczna ciaze i pordd, parom zas — najwyzsza z mozli-
wych szanse do posiadania zdrowych dzieci (www.federa.org.pl, dostep:
15.04.2013). W mysl przywolanych wyzej artykuléw Konwencji prawo do tego ro-
dzaju informacji, warunkéw i ustug maja takze osoby z niepetlnosprawnoscia in-
telektualna.

O respektowaniu prawa do seksualnosci oséb
z niepelnosprawnoscia intelektualna

Rozpatrujac kwestie urzeczywistniania prawa rozpatrywanej kategorii oséb
do przezywania i ekspresji wlasnej seksualnosci warto na wstepie przytoczy¢
stowa Antoniny Ostrowskiej (2007, s. 19), ze my jako spoleczenstwo co prawda
sklonni jestesmy w sferze aksjonormatywnej uzna¢ owe prawo, jednak w prakty-
ce rzadko akceptujemy ich aktywno$¢ seksualna. Ich seksualnoé¢ ciagle jest — po-
wtérzmy ponownie za Malgorzata Koscielska (2004, s. 28) — seksualnoécia spotecz-
nie niechciana. Moéwiac o spolecznym nastawieniu do seksualnosci osob
z niepelnosprawnoscig intelektualng nalezy mie¢ na uwadze, iz podmiotem tego
nastawienia jest zaréwno tzw. ogoél spoleczenistwa, jak i — co najwazniejsze — ro-
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dzice i profesjonalisci (Koscielska 2004, s. 28). Argumentéw na rzecz negatywnego
stosunku Polakéw wobec aktywnosci seksualnej oséb z niepelnosprawnoscia in-
telektualng dostarczaja wielokrotnie cytowane w literaturze przedmiotu wyniki
badan Zbigniewa Izdebskiego (2005, s. 35 i n.), z ktérych wynika, iz w naszym
spoleczenstwie Srednio co trzecia osoba wykazuje w tym wzgledzie postawe ,za-
twardziatego przeciwnika”. Wyraza sie ona umniejszaniem roli zycia seksualnego
jednostek z niepelnosprawnoscia intelektualna w poréwnaniu z rola, jaka pelni
ono w przypadku oséb pelnosprawnych, negatywnym ocenianiem ich wspélne-
go zamieszkiwania, wspoélzycia seksualnego, zawierania zwigzkéw malzenskich,
posiadania dzieci oraz sprawowania wobec nich funkcji opiekunczych i wycho-
wawczych. Pesymistyczng wymowe ma dodatkowo fakt, iz znaczny odsetek Po-
lakéw (32%) charakteryzuje sie brakiem zdecydowania co do koniecznosci respek-
towania prawa tych oséb do réznych przejawdéw zycia seksualnego (Izdebski
2005, s. 47-48). Pelny obaw stosunek do wszelkich spraw zwigzanych z plciowos-
cig 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng wykazuja — z wielu powodéw omo-
wionych m.in. przez Izabele Fornalik (2010, s. 9-10) —ich rodzice. Remigiusz Kijak
(2010, s. 98-98) podaje, ze wsrdd tych rodzicow dominuje poglad, iz ich dzieci nie
majg prawa do zainteresowania wlasng sferg plciowa, dlatego tez staraja si¢ oni
hamowac u swoich synéw i cérek pobudzenie seksualne i zwigzang z nim ekspre-
sje emocjonalng poprzez kojarzenie tego rodzaju symptomoéw seksualnosci z taki-
mi negatywnymi przezyciami, jak lek, wstyd czy poczucie winy. Z ustalen autora
wynika, iz tego typu dzialania podejmujq oni najczesciej wobec wspodlzycia sek-
sualnego (60%), masturbacji (58%), ogladania materialéw erotycznych (58%) oraz
checi posiadania rodziny (57%). Tylko 2% rodzicéw badanych przez Remigiusza
Kijaka deklaruje peing akceptacje seksualnosci swojego dziecka. Uznaja oni, ze
ich dziecko z niepelnosprawnoscia intelektualng ,(...) moze kierowac sie swoimi
uczuciami i potrzebami w sprawach seksualnosci” (Kijak 2010, s. 100), w zwiazku
z tym sg gotowi do sluzenia mu rada i pomoca w tym wzgledzie. Tego typu posta-
wy moga budzi¢ nasze zaskoczenie: jak to, to rodzice odmawiajg swoim dorostym
dzieciom radosci i satysfakcji ptynacych z zycia seksualnego? A przeciez nie po-
winno to ,(...) budzi¢ zdziwienia, bowiem to wlaénie rodzice na co dzieh unieé¢
musza rezultaty decyzji i dzialan wlasnych dzieci” (Fornalik 2007, s. 58). To oni
musza wziaé na siebie ryzyko przyjscia na $wiat wnukoéw i odpowiedzialnosc¢ za
ich los, jesli zaakceptuja fakt wspoétzycia seksualnego swoich dorostych dzieci, to
oni muszg borykac sie z problemami natury etycznej zwigzanymi z akceptacjq
u swoich corek czy synéw antykoncepcji, czy wspolzycia seksualnego w zwigz-
kach pozamalzenskich itp. Wreszcie to oni musza obserwowac cierpienie swoich
dzieci wéwczas, gdy kierujac sie¢ konserwatywnymi pogladami, stosuja restrykcyj-
ne metody tlumienia ich seksualnosci.
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Problemy z pelnym respektowaniem prawa jednostek z niepelnosprawnoscia
intelektualng do wlasnej seksualnosci zdradzaja réwniez osoby zawodowo
zwigzane z systemem opieki, terapii, ksztalcenia i wychowania. Pewna orientacje
w tym zakresie, szczeg6lnie jezeli chodzi o postawy deklarowane, daja wyniki ba-
dan zaprezentowane przez Agnieszke Kanie (2005, s, 49in.). Zgromadzony przez
autorke material empiryczny ,pochodzi” od uczestnikéw konferencji naukowej
poswieconej sprawom seksualnosci osob z niepelnosprawnoscia, wsréd ktérych
byli pedagodzy, psychologowie oraz pracownicy opieki spolecznej i medyczne;.
Z jednej strony — co ma rzeczywiscie optymistyczny wydzwiek — tylko 5% z nich
uznalo osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng za aseksualne, réwniez tylko
5% dopuszczalo mozliwos¢ stosowania réznych formom psychologicznego, wy-
chowaweczego i farmakologicznego eliminowania przejawéw ich plciowosci, jed-
nak z drugiej strony jedynie 67% badanych sklonnych bylo uznaé prawo oséb
z niepelnosprawnoscig intelektualng do wyczerpujacej edukacji seksualnej i sek-
sualnej opieki zdrowotnej, a 62% — prawo do réwnosci, wolnosci, odrebnosci
i prywatnosci seksualnej. Co dziesiagty z nich nie aprobowal réwniez zadnej formy
aktywnosci seksualnej 0séb z niepetnosprawnoscia intelektualna.

Malgorzata Koscielska (2004, s. 28) upatruje Zrédet braku pelnej akceptacji sek-
sualnosci oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng ze strony profesjonalistow
w ich bezradnosci wobec klopotliwych przejawéw seksualnosci podopiecznych.
Chociaz wiedza na temat r6znych aspektéw ich zycia seksualnego w ostatnich la-
tach znacznie sie wzbogacila, to ciagle wiele pytan pozostaje bez odpowiedzi.
~Niewiele jest —jak pisze Andrzej Depko (2012, s. 426) — opracowan naukowych na
ten temat. Dostepna literatura oparta jest na skapym materiale empirycznym,
a prezentowane w niej poglady i oceny autoréw oparte zostaly na jednostko-
wych, fragmentarycznych obserwacjach”. Wiele oséb poszukujacych w literatu-
rze przedmiotu konkretnych wskazan odnosnie do sposobéw reagowania na
dazenia i zachowania podopiecznych, wynikajace z ich seksualnosci, zapewne
czuje sie zawiedzionych, nie znajdujac w niej profesjonalnego wsparcia. Nie ma
bowiem gotowych recept w tym wzgledzie, i to nie tylko z uwagi na niedostatek
badan naukowych nad seksualnoscia 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualng
oraz skromng jeszcze (chociaz juz istniejacq) literature o charakterze poradnia-
nym, ale réwniez dlatego — zdaniem Izabeli Fornalik (2010, s. 6) — ze kazdy z wy-
chowankéw jest inny, ma inne do$wiadczenia zyciowe, pozostaje pod wplywem
innego $rodowiska, inne sa jego mozliwosci poznawcze, inne sa jego zasoby,
slowem — dodajmy od siebie —inna jest jego seksualnos¢. Niebagatelna role odgry-
waja rowniez wzgledy etyczne, zwlaszcza wowczas, gdy proponowane dziatania
s zbyt liberalne jak na wyznawang przez poszczegdlnych specjalistow — z reguly
katolicka — moralnosc.
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Postawa specjalistow wobec omawianych tutaj zagadnien zalezy réwniez —
jak sie wydaje — od ich wrazliwosci i autentycznego zrozumienia dla potrzeby sek-
sualnej podopiecznych, ktére dalekie powinny by¢ od tzw. poprawnosci politycz-
nej. Agnieszka Kumaniecka-Wisniewska (2006, s. 113) przytacza wypowiedz opie-
kunki (dyplomowanej pielegniarki) grupy oséb z lekka niepetnosprawnoscia in-
telektualng, mieszkajacych w tzw. domu rodzinnym, funkcjonujagcym w ramach
domu pomocy spolecznej, w ktérej w nieSwiadomy sposéb, przy zachowaniu
owej politycznej poprawnosci, sprowadzita seksualno$¢ swoich podopiecznych
do poziomu biologicznego:

,Znaczy takich probleméw po prostu nie mamy. No, moze z mezczyznami, ale oni so-
bie sami zalatwiaja te sprawy. My nie ingerujemy (...), nie robia tego na pokaz. Jest to
dla nich, tak samo jak dla nas, jakas sprawa intymna. Robig to w takich miejscach, no,
na przyktad w lazience (...), nie mozna zabraniac tego, to tak jakby nam kto$ zabronil,
no, przeciez sa ludzie normalni, w srodowisku, ktérzy réznie zalatwiaja te potrzeby.
A jezeli chodzi o sprawy damsko-meskie, to sa po prostu sympatie, tylko i wylacznie
(...), oni zawsze na zasadzie potrzymac sie za raczke, porozmawia¢, wypic¢ kawe, po-
pali¢ papierosy. Naprawde, nie mamy takich probleméw”.

W innym miejscu rozméwczyni zdradzila jednak, Ze co prawda:

,(...)im sie tego nie zabrania. Tylko sa tak dobrani, sami sie tak dobrali, Ze nie ma takich
spraw” (Kumaniecka-Wisniewska 2006, s. 112),

przy czym z ustalen autorki wynika, ze to specjalisci, a nie sami pensjonariusze,
decyduja kto z kim ma mieszka¢.

Przytoczone slowa mimo wszystko wyrazaja przyzwolenie personelu na
aktywnos¢ seksualng podopiecznych, pozwalajaca im przynajmniej rozladowac
napiecie seksualne. Bywa jednak, iz reakcje specjalistow na takie zachowania
przybierajg charakter karania. Swiadczy o tym nastepujaca wypowiedz jednej
z opiekunek zatrudnionych w DPS-ie:

»,Co mnie najbardziej razi? Onanizowanie sie, s po prostu niewyzyci seksualnie, albo
jeden z drugim. I nie kryja sie z tym wcale. Nie moglam na to patrzeé. Zaczetam ich ka-
ra¢ — nie ogladaja telewizji. Teraz moze bardziej sie kryja, ale robig to samo” (Czayka-
-Chelminska, za: Ostrowska 2007, s. 22).

Agnieszka Kumaniecka-Wisniewska (2006, s. 106), charakteryzujac kwestie
podejscia personelu do zycia seksualnego mieszkanek DPS-6w, wyr6znia dwie
strategie. Jedna z nich polega na aplikowaniu kobietom $rodkéw farmakologicz-
nych obnizajacych poped seksualny, druga na Scislej kontroli mieszkanek prowa-
dzonej przez lekarzy ginekologow i pielegniarki. Wyrazem tej ostatniej jest zabez-
pieczenie antykoncepcyjne w postaci wkladek domacicznych i obowiazek
zglaszania przez kobiety terminéw menstruacji. Proponowanie antykoncepcji,
nawet jesli jest zgodne z systemem wartosci obu stron, musi wywotywaé uzasad-
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nione watpliwosci wéwczas, gdy odmowa przyjecia takiego rozwigzania obarczo-
na jest ryzykiem restrykcji, wigcznie z usunieciem z grona mieszkancéw domu
pomocy spolecznej. Zagrozenie takie miewa realny ksztatt, co wyraza wypowiedz
jednej z kobiet, ktéra nie chciala stosowac srodkéw antykoncepcyjnych:

»To zadbala szefowa, bo ja po prostu myslalam, ze to boli i wypieratam sie, ze juz nie
bede, a szefowa wysuneta mi taka propozycje, ze jak nie dam sie zabezpieczy¢, to nig-
dy do domu nie pojade. I moze by tak zrobila. Nasza szefowa jest stanowcza, jak co po-
wie, to juz sie nie cofnie” (Kumaniecka-Wisniewska 2006, s. 132).

Z powyzszego wynika, iz przyjeta przez personel strategia postepowania co
prawda przyznaje kobietom z niepelnosprawnoscia intelektualng prawo do do-
$wiadczania wlasnej seksualnosci w postaci kontaktéw plciowych, ale jednoczes-
nie jej istotg jest Scista kontrola ich seksualnosci, lacznie z zakazem posiadania
dzieci. W sposéb ewidentny ogranicza sie zatem wolnoé¢ owych kobiet, bedaca
przeciez —jak wiemy — Zrédlem godnoéci kazdego czlowieka. Pamietajmy jednak,
ze zwolnoscia faczy sie odpowiedzialnos¢ za skutki swoich decyzji. Czy mozna jej
oczekiwa¢ od 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualna, zwlaszcza glebszego sto-
pnia? Czy ingerencja zewnetrzna jest w tej sytuacji rozwigzaniem godnym li tylko
potepienia? Nie jestem co do tego w pelni przekonany. Na pewno nie moze przyj-
mowac ona formy przemocy. Na ile jest to tylko mozliwe specjalisci powinni
wlaczac swoich podopiecznych do procesu decyzyjnego opartego merytorycznie
na efektach odpowiedniej dla nich edukacji seksualne;j.

Bibliografia

Bagrowicz J. (1999), Godnos¢ osoby fundamentem wychowania, [w:] Wychowanie na rozdrozu.
Personalistyczna filozofia wychowania, red. F. Adamski, Wydawnictwo Uniwersytetu
Jagiellofiskiego, Krakow

Depko A. (2012), Seksualnosc osb z niepetnosprawnoscig seksualng, [w:] Niepetnosprawnosc inte-
lektualna — etiopatologia, epidemiologia, diagnoza, terapia, red. K. Bobiniska, T. Pietras,
P. Gatecki, Wydawnictwo Continuo, Wroclaw

Fornalik I. (2010), Jak edukowac seksualnie osoby z niepetnosprawnosciq intelektualng? Poradnik
dla specjalistow, Stowarzyszenie Rodzin i Opiekunéw Os6b z Zespolem Downa Bardziej
Kochani, Warszawa

Gorajewska D. (2006), Fakty i mity o osobach z niepetnosprawnoscig, Integracja. Stowarzyszenie
Przyjaciél Integracji, Warszawa

Imielinski K. (1973), Erotyzm, PWN, Warszawa

Imielinski K. (1984), Kulturowo-medyczne aspekty seksuologii, [w:] Seksuologia spoleczna, red.
K. Imielifiski, Warszawa: PWN.

Imielinski K. (1985), Fizjologiczne aspekty seksuologii, [w:] Seksuologia biologiczna, red.
K. Imielinski, PWN, Warszawa



70 Adam Mikrut

Izdebski Z. (2005), Postawy Polakdw wobec seksualnosci 0séb niepetnosprawnych ruchowo i intelek-
tualnie, [w:] Seksualnos¢ 0sob z niepelnosprawnoscig intelektualng — uwolnienie od schematdw
i uprzedzeni, red. ]. Glodkowska, A. Girynski, Wydawnictwo Naukowe APS, Warszawa

Izdebski Z. (2007), Rodzice dziecka niepetnosprawnego wobec jego seksualnosci, [w:] O seksualno-
sci 0s6b niepetnosprawnych, red. A. Ostrowska, Instytut Rozwoju Sluzb Spolecznych,
Warszawa

Jakubowski S. (2005), Stwarzanie osobom niepetnosprawnym warunkdéw do petnej aktywnosci
w spoleczeristwie, [w:] Spoleczeristwo réwnych szans, red. D. Gorajewska, Integracja. Sto-
warzyszenie Przyjaciét Integracji, Warszawa

Kania A. (2005), Postawy studentdw APS i uczestnikdw konferencji wobec seksualnosci 0séb z nie-
petnosprawnosciq intelektualng, [w:] Seksualnos¢ oséb z niepetnosprawnosciq intelektualng —
uwolnienie od schematéw i uprzedzeri, red. . Glodkowska, A. Giryniski, Wydawnictwo Na-
ukowe APS, Warszawa

Karwacka M. (2006), Stereotypy w mysleniu o seksualnosci oséb z niepetnosprawnoscig intelektu-
alng, [w:] Poznariska pedagogika specjalna. Tradycje — osiggnigcia — perspektywy rozwoju,
W. Dykcik, A. Twardowski, Wydawnictwo Naukowe UAM, Poznan

Kijak R. (2010), Tabu seksualne. Rodzice wobec seksualnosci wilasnych dzieci niepetnosprawnych
intelektualnie, ,Niepelnosprawno$¢ i Rehabilitacja”, 4

Konwencja Praw Oséb Niepelnosprawnych Organizacji Narodéw Zjednoczonych (2007).
Stowarzyszenie Przyjaciél Integracji, Warszawa

Koécielak R. (1989), Psychologiczne podstawy rewalidacji uposledzonych umystowo,

PWN, Warszawa

Koscielska M. (2004), Niechciana seksualnosc. O ludzkich potrzebach 0séb niepelnosprawnych inte-
lektualnie, Wydawnictwo Jacek Santorski & Co., Warszawa

Kumaniecka-Wisniewska A. (2006), Kim jestem? Tozsamosc kobiet uposledzonych umystowo,
Wydawnictwo Akademickie Zak, Warszawa

Lausch K., Lausch K. (2002), Wychowanie seksualne ucznidw z glebszq niepetnosprawnosciq inte-
lektualng — wybrane zagadnienia, [w:] Przewodnik dla nauczycieli uczniow uposledzonych
umystowo w stopniu znacznym i umiarkowanym, cz. 11, red. M. Piszczek, Centrum Meto-
dyczne Pomocy Psychologiczno-Pedagogicznej, Warszawa

Lausch-Zak J., Nowak-Lipinska K. (2003), Przenoc 0séb niepelnosprawnych w srodowisku doméw
pomocy spolecznej, [w:] Przemoc dzieci i mlodziezy, red. J. Papiez, A. Plukis, Wydawnic-
two Adam Marszalek, Torun

Lew-Starowicz Z. (1999), Milos¢ i seks: stownik encyklopedyczny, Wydawnictwo Europa, Wroctaw,
http://portalwiedzy.onet.pl/86772,,,seksualnosc,haslo.html [dostep: 14.05.2013]

Lew-Starowicz Z. (2005), Seksualnos¢ niepetnosprawnej mtodziezy, [w:] Seksualnosc¢ oséb z nie-
pelnosprawnoscig intelektualng — uwolnienie od schematow i uprzedzen, red. J. Glodkowska,
A. Girynski, Wydawnictwo Naukowe APS, Warszawa

Mazurek F.J. (2001), Godnosc osoby ludzkiej podstawq praw cztowieka, Wydawnictwo KUL,
Lublin

Mikrut A. Seksualnos¢ osob z niepetnosprawnoscig intelektualng w kontekscie rozwazan o ludzkiej
godnosci, ,Niepelnosprawnosc i Rehabilitacja” (artykul w druku)

Nowak-Lipinska K. (1996), Pytania o miejsce edukacji seksualnej w systemie edukacji 0sob z gleb-
szym uposledzeniem umystowym, [w:] Spoleczeristwo wobec autonomii 0séb niepetnosprawnych



O prawie 0s6b z niepetnosprawnosciq intelektualng do przezywania... 71

(Od diagnoz do prognoz i do dziatania), red. W. Dykcik, Wydawnictwo Eruditus s.c.,
Poznan

Ostrowska A. (2007), Seksualnos¢ 0séb niepetnosprawnych, [w:] O seksualnosci 0séb niepetnospra-
wnych, red. A. Ostrowska, Instytut Rozwoju Stuzb Spotecznych, Warszawa

Stelter Z. (2009), Dorastanie 0s6b z niepetnosprawnoscig intelektualng, Wydawnictwo Naukowe
Scholar, Warszawa

http://www.federa.org.pl [dostep: 15.04.2013]

http://www.opoka.org.pl [dostep: 27.03.2012]

http:/www.unic.un.org.pl [dostep: 13.04.2013]



Niepelnosprawnos$¢. Dyskursy pedagogiki specjalnej
Nr 9/2013

Disability. Discourses of special education
No. 9/2013

Dorota Krzeminska
Uniwersytet Gdanski

V4

~Mam wrazenie, ze Anieli niosa mnie wszedzie...
Karol Nahlik w (nietypowej) refleksji

1 feel the angels carry me everywhere...”
Karol Nahlik in (unusual) reflection

(Abstract)

In the text the author aims to show Karol Nahlik, a man with Down syndrome, who is the author
of texts, which appear original literary expression. Nahlik and his literary are not widely known
and his texts were never issued. In reference to the few sources devoted to Nahlik, the author un-
dertakes a trial to make a sketch of this man and see him in academic reflection, employing,
among others, P.G. Heymans’ theory. Nahlik is presented as unusual/extraordinary person, over-
coming a stereotypical picture of an individual with Down syndrome. The final conclusion of the
text is a postulate to more detailed exploration of Nahlik’s biography and making his literary
issued.

Stowa kluczowe: ekspresja literacka, zesp6l Downa, przekraczanie niepelnosprawnosci
(intelektualnej)

Keywords: literary expression, Down Syndrome, overcoming (intellectual) disability

Swiat Karola Nahlika (nadal) mato znany

O Karolu Nahliku po raz pierwszy dowiedzialam sie w roku 1993, podczas
pierwszej edycji znaczacego cyklu artystycznych przedsiewzie¢ pod nazwa Swiat
Mato Znany — Spotkania z Twdrczym Zyciem Oséb z Uposledzeniem Untystowym, ktéra
odbywala sie w Gdansku. Jedna z czesci tego wydarzenia stanowity wéwczas pre-
zentacje fragmentow tekstéw artystycznych, stworzonych przez autoréw
bedacych osobami z niepelnosprawnoscia intelektualng, ktére byly interpretowa-
ne przez aktoréw Teatru ,Wybrzeze”. Wérdd poezjii prozy znalazly sie takze tek-
sty Karola Nahlika. Jego twdrczo$¢ zaintrygowala mnie woéwczas tak bardzo, iz
dolozylam staran, by pozyska¢ do prywatnego wgladu, skopiowane rekopisy
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jego tekstow, pochodzacych - jak sie potem okazalo — z niezwykle obszernego
cyklu opatrzonego tytutem Sledziejowickie Mruczani, czyli listy mitosne do Pana Boga.
Nie ukrywam, ze sam tytul wydal mi si¢ niezwykly i urzekajacy, natomiast anali-
za zawartych w nich tresci — o ile analiza mozna nazwac mozliwo$¢ krétkiego z ni-
mi poobcowania — najzwyczajniej mnie zdumiala. Teksty Nahlika bowiem oka-
zaly sie swoistg, filozoficzna refleksja nad egzystencja czlowieka, nacechowang
religijng inspiracja, zas specyficznos¢ (czy nawet w pewien sposéb widoczna mie-
jscami nieporadnos¢) wypowiedzi, przywodzila raczej na mysl oryginalnosé stylu
np. Mirona Bialoszewskiego, anizeli uwypuklata niedoskonatos¢ ich formy. Nie
mogac rozstac sie z pozyskanymi w ten sposéb tekstami Karola, ,wyprositam”
u organizatoréw udostepnienie mi kilku niewielkich ich fragmentéw — tych, ktére
zostaly zaprezentowane publicznosci spotkan ze Swiatem Malo Znanym
w Gdansku.

Kolejng okazja do zetkniecia sie z tworczoscig Nahlika, bedaca ledwie poje-
dynczymi, krciutkimi fragmentami Sledziejowickich Mruczanek, byta ich — oficjalna
tym razem — publikacja w kwartalniku ,Cienie i Swiatlo”(1990/1992), na ktéra
natknetam sie, przegladajac numery tego czasopisma (wydane w latach dziewiec-
dziesigtych). Dzieki temu ustalitam wéweczas, ze autor mieszka we wspdlnocie
,Arka” w Sledziejowicach pod Krakowem. To sprawilo, ze postanowitam osobis-
cie skontaktowac¢ sie z Karolem Nahlikiem. Byla to bezposrednia, osobista z nim
rozmowa telefoniczna, w ktérej zwrécilam sie do autora Mruczanek z zapytaniem,
czy moge zaprezentowaé fragmenty jego tekstow i udostepnic je w ewentualnej
publikacji. Sama telefoniczna konwersacja z Karolem data mi sposobnoé¢ pozna-
nia, ze mam do czynienia z postacia niezwykla, calkowicie wykraczajaca i nie-
mieszczaca sie w ,tradycyjnie” czy stereotypowo ujmowanym obrazie osoby
z zespolem Downa.

Karol nie od razu wyrazil zgode na dysponowanie jego tekstami, lecz poprosit
o przeslanie tych fragmentéw, ktére mam w posiadaniu od czasu ich prezentacji
podczas Spotkan w Gdansku. Po uplywie kilku dni oddzwonil do mnie z infor-
macja, iz zapoznat sie z nadestanymi materialami, pogratulowat dobrego, trafne-
go wyboru i wyrazil aprobate dla ich udostepniania. Majac zatem zgode autora,
moglam $mielej propagowac jego tworczos¢, starajac sie tym samym, cho¢ w bar-
dzo niewielkim zakresie, przyblizy¢ takze jego samego. Pozyskanie jakichkolwiek
blizszych informacji o samym Nahliku, podobnie zreszta jak dotarcie do kolej-
nych jego opublikowanych tekstow, okazywalo sie zadaniem bardzo trudnym.

Sytuacja w pewien sposéb zmienila sie, gdy jedna ze studentek uczest-
niczacych w prowadzonych przeze mnie zajeciach na Uniwersytecie Gdanskim,
zainspirowana opowiadaniem o Karolu w trakcie dyskusji o twdrczosci osob
z niepelnosprawnoscia intelektualna, szczegélnie zainteresowala si¢ jego osoba.
Dokonujac za$ (nieomal w tym samym czasie) wyboru prowadzonego przeze
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mnie seminarium licencjackiego, powzieta wspélnie ze mna decyzje — poprze-
dzong zreszta glebokim namystem i licznymi dyskusjami — iz podejmie ona (pod
moim kierunkiem) zadanie przyjrzenia sie twoérczosci Nahlika oraz przyblizenia
tej postaci w ramach dzialani zwigzanych z jej praca dyplomowa. Tym sposobem
Aleksandra Grudzinska (2006) zostala autorka niezwykle interesujacego studium,
ktérego bohaterem uczynita Karola Nahlika i jego teksty, zatytulowanego Karola
Nahlika Mruczanki Sledziejowickie, czyli Listy Milosne do Pana Boga jako odstona swiata
cztowieka z zespolem Downa. Powstanie tej pracy licencjackiej wiazalo sie z kilku-
miesiecznym wysitkiem eksploracji i podrézowania do wspélnoty ,Arki” w Sle-
dziejowicach, gdzie zgodzono sie ja przyjaé, aby mogta osobiscie pozna¢ Karola,
spedzi¢ z nim czas na prowadzeniu poglebionych wywiadéw oraz zapoznac sie
zjego tekstami. Te zreszta zostaly przez Karola udostepnione, a ich obszerne frag-
menty, za zgoda autora skopiowane, jakkolwiek jedynie na uzytek przygotowy-
wanej pracy dyplomowej. Tym samym, jako promotorka powstajacej pracy licen-
cjackiej, statam sie — dzieki bezposredniej narracji ,mojej” studentki, ktéra krok po
kroku relacjonowala toczacy sie proces (badawczy) — §wiadkiem niezwyklego
do$wiadczenia, dzieki ktéremu zbudowatam w pewien sposéb réwniez i swojq
wiedze o Karolu Nahliku i jego twdrczosci.

Nalezy zaakcentowad, iz praca zwigzana z analizg tekstow Karola, ktérej do-
konala Aleksandra Grudzinska, to nie tylko ich interpretacja przez adeptke zawo-
du pedagoga, lecz takze absolwentke studiéw na filologii polskiej, ktére w tym sa-
mym czasie konczyla. Symultaniczne studiowanie pedagogiki i polonistyki
stworzylo dyplomantce szanse na przyjrzenie sie osobie autora i jego tworczosci
nie tylko z punktu widzenia pedagoga specjalnego-terapeuty (gdyz zrealizowala
studia o specjalnosci Edukacja Niepelnosprawnych Intelektualnie z Terapia Indy-
widualna), ale takze uczynienia wybranych tekstéw przedmiotem literackiej ana-
lizy i filologicznego ogladu. Zgromadzony w trakcie postepowania badawczego
material, jakkolwiek bogaty i niezwykle cenny, nie byl publikowany, zwazajac na
wzgledy formalne — co zreszta z szacunkiem respektuje — gdyz ani autorka wy-
mienionej pracy, ani ja sama, nie dysponuje zadnym oficjalnym upowaznieniem,
ktoére czynitoby mozliwym upowszechnienie udostepnionych (dla potrzeb pracy
dyplomowej) tekstow Karola Nahlika, pochodzacych z fragmentow Sledziejowic-
kich Mruczanek. Zechce natomiast — konstruujac wypowiedz o Nahliku — odwolaé
sie do narracji Aleksandry Grudzinskiej, w ktdrej relacjonuje ona swoje spotkania
z autorem i werbalizuje wlasng refleksje nad twoérczoscig artystyczng Karola, tym
samym starajac sie naszkicowac jego osobowosciowa sylwetke.

Wymienione powyzej wzgledy stanowia zatem jedno z ograniczen, jakimi je-
stem obwarowana, przygotowujac niniejsze opracowanie, jednak mimo to, chce
przyblizy¢ Karola Nahlika, korzystajac z dostepnych i mozliwych do zacytowania
zrédel, cho¢ naprawde jest ich bardzo niewiele, podobnie jak nieliczna jest grupa
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odbiorcow, ktérym znana jest posta¢ Nahlika i jego pisarskie poczynania. Sam
Karol, moim zdaniem, jawi sie osoba domagajaca sie ,pokazania” nie tylko z racji
na fakt, iz jest autorem niezwyklych tekstéw, ale takze i z uwagi na to, ze sam po-
zostaje w pewien sposdb niezwykly —nie tylko w populacji 0séb z niepelnospraw-
noscia, uwiklanych w zesp6l Downa, ale jest po prostu wyjatkowy jako czlowiek.
Dlatego tez niniejszy artykul traktuje jako swoistq odpowiedZ na pojedyncze,
przyczynkowe, poswiecone mu publikacje, ktére ledwie sygnalizuja o nim sa-
mym i jego twérczosci, co samo w sobie stanowi niezwykla ich warto$¢, natomiast
ubolewam nad faktem, ze tych publikacji jest tak malo, a sam Nahlik praktycznie
nieznany. Zakladam wprawdzie, ze pozostawanie nieomal anonimowym moze
by¢ zgodne z wola i zZyczeniem tego mezczyzny, ale nie mam zupelnej w tym
wzgledzie pewnosci, zwazajgc chocby na fakt, iz wydaje si¢ niezwykle przychyl-
nym, pelnym otwartosci, ciekawosci, serdecznoéci cztowiekiem, zwlaszcza wobec
przybyszow odwiedzajacych Sledziejowicka wspdlnote, z ktérymi ochoczo wcho-
dzi w dialog i chetnie opowiada o tekstach, ktére tworzy. Tymczasem jednak,
Karol Nahlik i jego $wiat, po ktérym oprowadza miedzy innymi na stronach wtas-
nej twoérczosci, pozostaje dla szerszego kregu odbiorcow nadal mato znany.

Karol Nahlik w narracjach wlasnych i cudzych
— préba sportretowania

Jak nadmienilam powyzej, sprébuje stworzy¢ pewien szkic do portretu Karola
Nabhlika, wylaniajac jego posta¢ wylacznie ze Zrédel autorstwa innych oséb: sg to
przeprowadzone z mezczyzng wywiady, udostepnione w tekstach A. Hawleny-
-Drozdzak (1999), P. Sachy (http://malygosc.pl/doc/962530.Karol-plynie-w-Arce)
oraz w odwolaniu do publikacji A. Szemplinskiej (2011), w ktorej ukazuje ona oso-
be Karola poéréd innych rezydentéw, stanowiacych wspdlnote ,Arki”, zamiesz-
kujacych jeden z jej polskich doméw, w Sledziejowicach. W podobny sposéb
wzmiankuje o Nahliku J. Adamik (2011), w obszernym ksigzkowym opracowa-
niu, poswieconym wszystkim istniejgcym polskim wspdlnotom L’Arche (pod
taka oficjalna nazwa obecnie wystepuja), gdzie osoba Karola zarysowuje sie nie
wprost, ale jest wpleciona w niezwykle interesujaca relacje z zycia prezentowa-
nych przez autorke zbiorowosci i tworzacych ja wielu podmiotéw. Wykorzystam
takze fragmenty studium, wymienionej juz wczeéniej A. Grudzinskiej (2006).
Tym samym, moja wypowiedz jawi sie w pewnym sensie jako efekt pracy z wyko-
rzystaniem materialow, ktére w literaturze metodologicznej okresla sie jako
teksty zastane (Charmaz 2009; Angrosino 2010) czy Zrédia wtérne, przez ktore
K. Rubacha (2008, s. 157) rozumie ,zastane przez badacza zbiory danych, bedace
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materialnymi §ladami ludzkiej dzialalnosci”, wérdd ktérych wymienia m.in. stro-
ny internetowe, prase, maile, r6znorodne Zrédla historyczne, literature piekng
czy pamietniki oraz wszelkie te wytwory, ktére najogélniej méwiac sg poklosiem
czyich$ dziatan/eksploracji badawczych. A zatem, ta cze$¢ niniejszego opracowa-
nia, mie¢ bedzie charakter swoistej kompilacji cudzych wypowiedzi: samego
Karola — cytowanego przez inne osoby (ktére sie z nim zetknely), badz przy-
wolam fragmenty narracji o Karolu, opowiedziane glosem wymienionych powy-
zej autoréw. W skonstruowanym (na podstawie dostepnych w taki sposéb da-
nych) tekscie chce, cho¢ w pewnym stopniu, przyblizy¢ to jaki jest Karol Nahlik,
czym zyje oraz w jaki sposéb o swoim $wiecie opowiada.

Karol Nahlik w tym roku skonczy sze$¢dziesiat jeden lat, cho¢ date swojego
urodzenia obwarowuje pewna tajemnica, ktérej rozwiklanie pozostawia do pew-
nego momentu samym pytajacym go o wiek, za$ do jej ujawnienia naprowadza,
podsuwajac zaskakujace tropy i wcale nietatwe podpowiedzi: ,pan Karol nie
zdradza jednak do konica swojego wieku. Uwielbia stowne gry i zagadki. Sam
mam wskaza¢ date jego urodzin. Po kilku podpowiedziach ustalamy: 1952 rok” —
wspomina swojg rozmowe z Nahlikiem P. Sacha (http://malygosc.pl/doc/962530.
Karol-plynie-w-Arce).

O zyciu mezczyzny, ktére toczylo sie do momentu jego wprowadzenia sie do
wspolnoty ,Arki”, trudno méwic¢ w szczegoélach (jesli odwolac sie do poswieco-
nych mu publikacji). Z cala pewnoscia mozna powiedzie¢, ze wiele lat spedzil
w Krakowie, co bez watpienia splata si¢ z dziatalnoscig jego ojca, Stanistwa Ed-
warda Nalika — osoby powszechnie znanej w zyciu publicznym miasta i srodowi-
sku akademickim Uniwersytetu Jagiellonskiego, o ktérym Karol opowiada w wy-
wiadzie A. Hawlenie-Drozdzak (1999, s. 26-27): ,(...) ojciec byt naukowcem, duzo
pracowal. (...) byl profesorem prawa”. Postac ojca, Nahlik zarysowuje wyrazicie,
zaznaczajac jego wazna role w swoim zyciu: ,Byl surowy i wymagajacy, ale pa-
mietam tez Jego mitos¢, dobro¢, mial poczucie humoru, lubit zartowac. Bral mnie
na spacery. (...) Tata bardzo mi imponowat wiadomosciami historycznymi, znajo-
moscia $wiata, ludzi (wiele podrézowatl). (...) To po nim odziedziczytem zaintere-
sowanie historia, zamilowanie do studiowania ksigzek, pisania”. A. Szemplinska
(2011, s. 304) dopowie kolejnymi stowami Karola: ,Od taty dowiedzialem si¢ o takich
rzeczach fajnych, po tacie odziedziczylem taka naukowa zdolnos¢ do wszystkie-
g0, madro$¢ naukowa we mnie wszczepil. Po czesci odziedziczy¢ mozna po rodzi-
nie, po mamie czy po tacie, czy po babci co$ takiego jest w genach, nie?”. Tym
stwierdzeniem mezczyzna niejako nawigzuje do caloksztattu swoich doswiad-
czen biograficznych, datujacych sie zwlaszcza w dziecifistwie czy wczesnej
mlodosci, do ktérych powracajac wspomnieniami, podkreéla: ,(...) z domu naj-
wigcej sie wynosi, wiele nauczyli mnie rodzice, (...) jezdziliSmy razem na wakacje
(mama, tata ija) do Rabki, Str6zy, wedrowalismy po gorach (...)” — co odnotowuje
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w wywiadzie z Karolem A. Hawlena-Drozdzak (1999, s. 26-27). W innej zareje-
strowanej rozmowie (http://malygosc.pl/doc/962530.Karol-plynie-w-Arce) Nahlik
podaje, ze mama byla anglistka i jednoczesnie wspomina o babci, ktéra w sposéb
znaczacy uczestniczyla w wychowaniu wnuka, opiekujac sie nim i dbajac o jego
duchowa formacje: ,Z kolei gleboka wiare i zamitowanie do modlitwy odziedzi-
czylem po babci”.

Dom rodzinny Karola byt domem otwartym, przez ktéry przewijalo sie wiele
0s0b, reprezentujacych zapewne rozmaite srodowiska, majacych wielorakie zain-
teresowania, pasje, ktére stawaly sie kanwa dla prowadzonych wspélnie dyskusji
irozméw — co mezczyzna relacjonuje w rozmowie z A. Hawleng-Drozdzak (1999,
s.27): ,(...) lubilem, gdy tyle os6b do nas przychodzilo, rodzice mieli wielu znajo-
mych, ktérzy ze mng rozmawiali, traktowali mnie normalnie”. Zapewne to infor-
macje zupelnie szczatkowe, aczkolwiek w istotny sposéb, sygnalizujace wyobra-
zenie o domu rodzinnym Karola i tego, w jaki sposéb go doswiadczyt.
Niewatpliwie wzmianka ta pozwala w jaki$ sposéb ulokowa¢ Zrédlo jego aktual-
nego sposobu funkcjonowania, ujawniajacego si¢ m.in. w sposobie myslenia, do-
konywania interpretacji rzeczywistosci i znaczen, jakie jej przypisuje, zaintereso-
waniach, nade wszystko za$ kompetencjach jezykowych i komunikacyjnych —
0 czym szerzej wypowiem si¢ w dalszej czesci tekstu.

W roku 1986 Karol opuscit rodzinne srodowisko Krakowa i zamieszkal w pierw-
szej polskiej wspolnocie ,Arki” w Sledziejowicach, niedaleko Wieliczki. Swojg de-
cyzjg, wyjawiong w wywiadzie udzielonym A. Hawlenie-Drozdzak (1999, s. 27),
motywuje tak: ,w pewnym momencie postanowilem jednak uniezalezni¢ si¢ od
rodziny, zaczalem chodzi¢ swoimi drogami, trafitem do wspoélnoty charyzmatycz-
nej u oo. Dominikanéw, poznalem wielu ludzi, ktérzy stali sie moimi przyja-
ciétmi”. O swoim za$ przybyciu do ,Arki” méwi stowami $wiadectwa udostepnio-
nego na stronie internetowej (http:/mateusz.pl/list/0307-arka.htm), przywoluje je
w pelnym brzmieniu:

»(...) trafitem do tej tu wspélnoty przez swojego kuzyna, Wojtka, ktérego to poznalem
we Wspélnocie Odnowy w Duchu Swietym (...). Tam w Sledziejowicach zobaczytem
taki wspanialy dom, ktéry po hebrajsku nazywa sie Effatha, tzn. ,otworz sie”.
Z poczatku za$ myélalem, ze wstepuje do klasztoru, a nie wiedzialem, ze moze by¢ co$
takiego jak Arka. Nie wiedziatlem, ze w tym domu w Sledziejowicach mégt by¢ tu dom
kobiet. Jak sie tu znalazlem, nie wiedzialem, co ze sobg zrobi¢ lub czym sie zajmowac.
Wtedy to bylo dla mnie bardzo trudne. Dopiero po kilku latach przyszla mijakas pew-
na mysl, ze warto tu zamieszka¢ na state. Mozecie zapyta¢, dlaczego sie tutaj zna-
laztem. Odpowiedz moja byla taka, ze w tym domu warto zosta¢ i poznac¢ to catkiem
nowe zycie. Moglem tu wlasciwie znalez¢ wiernych przyjaciol, ze mozna tez wreszcie
rozwija¢ swoje wlasne talenty historyczne, filozoficzne i teologiczne oraz tez artystycz-
ne. Nic o tym nie wiedzialem. Wlasciwie tutaj odkrylem po jakims czasie bycia, w tym-
ze domu, Ze tu moze by¢ obecnos$¢ Ducha Bozego, ktéry to byt zaraz od poczatku, i ten
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Duch mnie samego umocnit. Nic tez nie wiedzialem, ze moge w samotnosci modli¢ sie
w swojej izdebce, tzn. w swoim pokoju. Chciatem tez tu powiedzie¢, Ze ostatnio bar-
dzo lubie sie modli¢, poza wszelka praca i ze zawsze w modlitwie daje wszystko z sie-
bie, cala swoja dusze i cale moje zycie. Jestem z tego zadowolony. Daje mi to poczucie
zycia w pelni i ze w tym widze calkowicie w swoim Zzyciu to Jego Boze Milosierdzie.
Czasami w zyciu przychodza chwile bardzo trudne. Zauwazylem to, ze w naszym
zyciu we wspoélnocie bardzo czesto brakuje troche anielskiej cierpliwosci i pokory,
iz pewnoscia w waszym zyciu moze by¢ catkowicie to samo”.

J. Adamik (2011, s. 95), przyblizajac rezydentéw wspolnotowego domu Effatha,
w tym takze Karola, zauwaza, Ze jest on osoba, ktéra w sposéb catkowicie Swiado-
my i dojrzaly wybrala wspoélnote, jako miejsce swojego dalszego egzystowania po
opuszczeniu domu rodzinnego. Cho¢, jak zauwaza wymieniona autorka, Karol
,Z wlasciwym sobie inteligentnym poczuciem humoru zartuje”: ,mozna powie-
dzie¢, ze wpadlem w sie¢ Arki”.

Po okresowym odczuciu pewnego zagubienia, niepewnosci, watpliwosci, Ka-
rol zasymilowatl sie z Zyciem we wspélnocie; wrést w nig, stajac sie istotna czescia
tej zbiorowosci, w pewien sposéb rozpoznawalng jej postacia i bardzo wyrazistg
indywidualnodcia. Jak zauwaza A. Grudzinska, (2006, s. 42): ,wielkim szcze$ciem
dla Karola jest fakt odnalezienia wlasnej drogi zyciowej, pomimo nieustannego
zadawania pytan o sens wlasnej egzystencji — chwile zwatpienia zdarzaja sie kaz-
demu”. Potwierdzaja to stowa samego Nahlika, ktére przywotuje A. Szempliniska
(2011, s. 292): ,dopiero w Arce odzylem, az do tej pory to jest, jestem szczedliwszy
niz kiedys (...). Ale przez to, co bylo, taka dziwna historia moja jest, Bég mogt
mnie uksztaltowac na sposéb duchowy, takim Bozym wybrancem jestem, mam
bogatsze teraz wnetrze. Zostalem obdarowany madroscia zycia i uksztalttowany
zostalem duchowo i jestem samodzielniejszy, mam wrazenie, ze Anieli mnie
niosg wszedzie...”.

Wydaje sig, iz przez lata Karol calkowicie ,oswoil” to miejsce zycia, jakim stata
sie dla niego wspoélnota. Ma w niej swoja bezpieczng przestrzen, w ktérej wypra-
cowal okreslone, dajace mu poczucie stabilizacjii pewnosci rytualy, co sprawia, ze
czuje si¢ spelnionym gospodarzem domu ,Arki”. Oto jak widzi to A. Szemplinska
(2011, s. 304), relacjonujac swoje spotkanie z Nahlikiem w Sledziejowicach:
,Karol, jak wspomnialam, prawdziwy pan domu, po poobiednich porzadkach
przede wszystkim stara sie, aby wszystko znalazlo si¢ na swoim miejscu. Dla Ka-
rola to wazne, aby w domu panowal porzadek, daje mu to poczucie bezpieczen-
stwa i pozwala zaja¢ sie spokojnie innymi sprawami”. O swoim zamilowaniu do
porzadkowania, dokladnosci, starannosci czy precyzyjnosci takze w innych
dziataniach, Karol informuje réwniez P. Sache: ,Tata nauczyl mnie pedanterii. Je-
stem dokladny az do perfidii (...) Ale kazdej wspdlnocie przydaje sie troche
perfidii — zartuje” (http://malygosc.pl/doc/962530.Karol-plynie-w-Arce).
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Niewatpliwie jednym z najwazniejszych obszaréw aktywnosci Nahlika jest
obcowanie z literatura (swym zasiegiem obejmujaca gtéwnie takie dyscypliny, jak
historia, religia, teologia) oraz pisanie — niejako pisemne utrwalanie wlasnych
przemyslen, refleksji, spostrzezen, relacji zdarzen, komentarzy i oméwien tego,
co czyta, nad czym sie zastanawia, co w jakikolwiek sposéb go nurtuje, zaprzata
jego uwage. W domu wspdlnoty mezczyzna ma mozliwo$¢ w pewnym stopniu
zaprojektowac dla siebie czes¢ jej fizycznej przestrzeni, zgodnie z wlasnymi upo-
dobaniami, niejako w zgodzie ze swoja natura, co sprzyja realizacji jego zaintere-
sowan, pasji czy upodoban. Odzwierciedla to w swojej relacji ze Sledziejowic
A. Szemplinska (2011, s. 304), opisujac miejsce jego tworczego dzialania: ,W salo-
nie Karol ma zorganizowany maly gabinet, gdzie siada, kiedy uda mu sie juz
ogarna¢ wszystkie domowe sprawy. Jest to miejsce wrecz obroste ksigzkami, licz-
nymi stownikami, atlasami. Karol pisze tam od lat ksigzke, wlasciwie konstruuje
wlasng wizje dziejow”. Nieomal identycznie prezentuje Karola J. Adamik (2011,
s. 109), dokumentujac w swoim opracowaniu jeden z typowych dni z zycia wspo6l-
noty: ,Popotudniowe rozleniwienie ogarnia wszystkich z wyjatkiem Karola, kto-
ry jak zwykle oddaje sie twérczosci literackiej, zatopiony w ksigzkach, notatkach,
rozmy$laniach”. Sam Nahlik opowiada o swoim ulubionym zajeciu nastepujaco:
»~Duzo pisze. Teraz pisze ksiazke, ktora zatytutowalem Historia inaczej. Zaczatem
od czaséw prehistorycznych. Czytam rézne teksty i pisze historie od nowa. W cza-
sach komunistycznych nie byla méwiona prawda i ja teraz chce napisa¢ pra-
wdziwg historie. Analizuje fakty i pisze to, co myéle. Wczesniej pisalem Listy
mitosne do Pana Boga (cyt. za: Adamik 2011, s. 96). By dopelni¢ wyobrazenie o Karo-
lu w przestrzeni domu w Sledziejowicach, gdzie toczy sie jego zycie, wypelnione
rozmaitymi aktywnos$ciami, przywolam takze fragment relacji A. Grudzifiskiej
(2006, s. 8), w ktorej przybliza bardziej intymna, osobista przestrzen Karola, jaka
jest jego wlasny pokoéj: ,rozmawialiSmy w pokoju, ktéry swoim wygladem chyba
dobrze oddaje osobowos¢ jego wilasciciela. Male, niebieskie pomieszczenie
wypelnione ksigzkami i religijnymi «akcesoriami». W pierwszym momencie moz-
na odnie$¢ wrazenie, ze jest ich za duzo — tak duzo, ze ilos¢ krzyzy, obrazkéw
iSwiec zdaje sie przytlaczac. Ale chyba takie jest wnetrze Karola. Bég jest dla niego
najwazniejszy”.

Wszystkie przywolywane przeze mnie osoby, na podstawie relacji ktérych
konstruuje to opracowanie (wlaczajac takze i moéj skromny udzial, jakim stat sie
kontakt osobisty z Karolem, zrealizowany podczas telefonicznej konwersacji
przed laty), zauwazaja, iz spotkanie z nim jest doswiadczeniem niezwyklym.
,Moéwi cicho, ale to, o czym méwi, zapada w pamieci bardzo bardzo gleboko” —
stwierdza P. Sacha (http:/malygosc.pl/doc/962530.Karol-plynie-w-Arce). Wspol-
ne bytowanie z Nahlikiem wspomina takze A. Szemplinska (2011, s. 304), opowia-
dajac: ,zaskakuje wiedzg i umiejetnoscia kojarzenia wielu spraw. Mam wcigz



80 Dorota Krzeminska

w pamieci ten mily obraz Karola z duzymi okularami na nosie, skrobiacego sie po
glowie w nadziei, ze znajdzie odpowiednie stowo, zeby wyrazi¢ mys$l i zapisac jq
w kolejnym juz zeszycie pisanej przez niego historii dziejow”. W sposéb, jak mi
sie wydaje, nadzwyczaj emocjonalny i poruszajacy relacjonuje swoje spotkanie
z Karolem A. Grudzinska (2006, s. 6): , To niewysoki, starszy, niezwykle delikatny
mezczyzna, ktéry przywital mnie tak, jak bySmy si¢ znali od dawna. A przeciez
pojawilam sie w jego zyciu po raz pierwszy. I to, co w nim jest chyba najbardziej
charakterystyczne, to spokéj, wrecz majestatyczny, tym bardziej widoczny przy
moim zdenerwowaniu. Tak widzialam Karola po raz pierwszy, w strugach brud-
nego deszczu i na tle szaroburego krajobrazu. Jest to tylko moje subiektywne spoj-
rzenie — zabarwione nadal emocjami, ktére wtedy w sobie nioslam. Jednak
zwykla rozmowa — w sumie nic nadzwyczajnego — utwierdzita mnie w przekona-
niu, ze mam do czynienia z brama do innego $wiata, zaskakujacego i intry-
gujacego. I ze to jest wlasnie to, o czym chce pisac”.

Ta sama autorka, odwolujac sie do calosci doswiadczenia, jakim byly rozmo-
wy/wywiady z mezczyzna, dodaje, ze Nahlik ma w sobie co$ ze wschodnich,
gleboko uduchowionych mnichéw, ktérych sposéb komunikowania sie z roz-
moéwca bywa niekiedy specyficzny, gdyz stosuja czesto rodzaj stownej gry, mo-
wienia metaforg czy zagadkowym operowaniem pojeciami. Bardzo podobnie za-
chowuje sie Karol, a przykladu dostarcza relacja P. Sachy, (http:/malygosc.pl/
doc/962530.Karol-plynie-w-Arce), w ktérej przywoluje on swoéj dialog z mez-
czyzna: ,Zgadnij, jakie mam tetno? — proponuje kolejna zagadke. — Na litere E —
podpowiada. Tym razem si¢ poddaje. — Ewangeliczne — pojawia sie odpowiedz. —
Dlaczego ewangeliczne? — pytam zdziwiony. — Jest taka scena w Ewangelii... Piotr
pyta Pana Jezusa, ile razy trzeba przebaczy¢... - 77 razy — odpowiadam pewnie. —
No, wiasnie. Takie mam tetno! Czasem mysle, ze moze Pan Jezus operuje moim
sprzetem do mierzenia, zeby mi co$ powiedzie¢... — zastanawia sie pan Karol. —Jak
myélisz, dobre mam tetno?”.

Nic zatem dziwnego, ze A. Grudziniska (2006, s. 8), opisujac swoje spotkania
z Nahlikiem, poréwnala je do obcowania ze ,wschodnim $wietym”, ktérego
stucha sie w skupieniu, zyskujac cos§ szczegdlnego: ,Karol przypomnial mi bo-
wiem czas, kiedy spotykalam na swojej drodze niezwykle madrych ludzi, ktérzy
umieli i zechcieli sie ta madroscia ze mna dzieli¢”.

Niezwykltos¢ Nahlika podkreslajg wszystkie przywolywane przeze mnie oso-
by, eksponujac zwlaszcza te sfery, ktére zwigzane sg z kapitalem jego wiedzy
(zwlaszcza z zakresu historii, literatury czy teologii i religii), duchowoscia oraz ko-
mpetencjg jezykowa i komunikacyjng. Karol bowiem zadziwia znajomoscig
wspomnianych dziedzin, bo ,(...) znakomicie przeciez porusza si¢ w przestrzeni
historii, filozofii i religii. Jego rozwazania nie naleza do stwierdzen banalnych
(...)” — dodaje przywolywana powyzej autorka (2006, s. 8).
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Prébujac zas na podstawie dostepnych, acz niezwykle skapych, materialéw
zrédlowych, wypowiedzie¢ sig o sferze wiary i duchowosci Karola, mozna bez
trudu zauwazy¢, ze Bég jest centralnym punktem jego Swiata, za$ wiara oraz jej
pogtlebianie i praktykowanie zdaje sie wypelniac cale jego zycie. Jest osoba reli-
gijna i niewatpliwie bogata duchowo. Wnioskuje o tym nie tylko z ustnego prze-
kazu A. Grudzinskiej, ktéry byl relacja z kolejnych jej spotkan i rozméw z Karolem
(ktore to relacje dokladnie zapamietalam), ale takze na podstawie ustalen, jakie
poczynita w toku analiz konkretnych fragmentéw tekstow stworzonych przez
Nahlika. Swoje konkluzje, zwiazane w szczegdlnosci z treécia Sledziejowickich
Mruczanek, formutuje w taki oto sposéb: ,Myéle, ze to do dobrze oddaje stosunek
Karola do wiary, ktéra stanowi w jego zyciu priorytetowa sprawe i otacza go jak
powietrze. Stanowi jego codziennos¢, ktérg wrecz oddycha. Ponadto obecnosé na
polkach religijnego «inwentarza»: agendy, brewiarza, Biblii, paru modlitewni-
kéw, a takze pism Jeana Vanier, Tomasza Mertona i Anthony’ego de Mello $wiad-
czy o ugruntowanym zyciu wewnetrznym wilasciciela. I z cala pewnoscia nie jest
to powierzchowny dewotyzm, ale wiara siegajaca znacznie glebiej” (Grudzinska,
2006, s. 9). Sam za$ Karol, wypowiadajac sie na tematy zwiazane z okreslonymi
postawami religijnymi czy manifestacjg wiary, stwierdza: ,Denerwuje mnie $wie-
tos¢ na pokaz. (...) Zgrywanie si¢ na kogos, kim sie nie jest (...) To wielka tragedia,
jesli ktos nie widzi $wiata poza soba” — cytuje slowa mezczyzny P. Sacha, dodajac
zarazem od siebie: ,Pan Karol codziennie, jak ksieza, odmawia brewiarz. Co-
dziennie tez zaklada franciszkanski krzyzyk”, po czym ponownie przywoluje wy-
powiedz Nahlika, ktéry mowi: ,Mam w domu wiele krzyzykow (...). Ale tym naj-
wazniejszym krzyzem jest przeciez to, czym sami zyjemy” (http:/malygosc.pl/
doc/962530.Karol-plynie-w-Arce)

Nakreslony — glownie stowami kilkorga autoréw pojedynczych publikacji po-
Swieconych Nahlikowi oraz skapymi cytatami wypowiedzi samego Karola, ktére
byly w nich przywolywane — pewien szkic do portretu tego mezczyzny wypa-
datoby w tym miejscu zakonczy¢, gdyz wyczerpalam dostepny zaséb materialow
zrédlowych, wyzyskanych zreszta nieomal w caloci. Potwierdza to i akcentuje
moja wczesniejsza sugestie o tym, jak niepokazny jest 6w zbiér. Jednakze mimo
to, mam przeswiadczenie, ze w szkicu tym Karol cho¢ troche sie wylonil: nieostro,
to jednak w sposéb na tyle wyrazny, by mozna go sobie wyobrazic.

Z calg pewnoécia portret Karola Nahlika bylby znacznie bardziej wyrazisty,
gdyby dopelni¢ go prezentacja (fragmentéw) tekstow jego autorstwa. Wierze, ze
tak sie kiedys stanie i staraniem réznych stron, jego Mruczanki Sledziejowickie, czyli
Listy Mitosne do Pana Boga czy Historia inaczej doczekaja sie opublikowania. Tym-
czasem moge jedynie stowami wlasnymi i A. Grudzinskiej (2006) syntetycznie
opowiedziec to, co odslania przed czytelnikiem lektura tekstéw Karola.
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Najogolniej moéwiac Milosne Mruczanki Sledziejowickie do Pana Boga czy Listy
Mitosne do Pana Boga Sledziejowicke — w taki bowiem sposob Karol tytutuje swoje
teksty — to zapis rozmaitych rozwazan, mysli, pytan, komentarzy do zdarzen czy
przeczytanych fragmentéw ksigzek — stowem pewnego rodzaju dziennik, w kto-
rym autor uzewnetrznia i dzieli sie tym, w jaki spos6b przezywa rozgrywajaca sie
rzeczywistosé. Te zewnetrzna, ale takze i wlasne zycie wewnetrzne, swoja ducho-
wos¢. Spektrum zjawisk, ktérych dotyka Nalik, jest niezwykle szerokie: od naj-
prostszych, najbardziej blahych spraw dnia codziennego, potocznosci, w ktérych
partycypuje uczestniczac badz obserwujac, czemu towarzysza rézne, zmienne
emocje, az po kwestie natury wyzszej, bardziej wznioslej, siegajace spraw egzy-
stencjalnych, ostatecznych, wiecznych, sensu zycia. Przyglada sie tu réwniez
wspolnocie i jej doswiadczaniu, radosci, cierpieniu, spokoju, szczeéciu oraz temu,
co niekiedy taka aure maci, a sa to np. sprzeczki, klétnie, spory, nieporozumienia,
niezrozumienia. Swoéj stosunek do nich Karol objawia J. Adamik (2011, s. 96), ktéra
go cytuje: ,Wszystko lubie robi¢, lubie zycie, wcale mnie to nie meczy! Nie lubie
tylko awantur, nie lubie jak jest glosno. Zatykam sobie wtedy uszy albo ide do
swojego pokoju”.

Karola interesuje $wiat i jego historia, czyni wiele odniesiefr do religii — poja-
wiaja sie tu postaci $wietych, blogostawionych, meczennikéw. Prébuje spogladaé
na zycie rozpiete pomiedzy doczesnoscig i wiecznoscig, po§wiecajac uwage spra-
wom codziennego zycia, jako nieuchronnej drogi (zmierzania) ku Smierci, gdzie
wyraziécie pojawia sie kontekst wiary, jej praktykowania, duchowosci, dla kté-
rych centrum jest Bog i wieczno$é. Obecna w jego refleksiji jest takze postaé szata-
na i cilemnej strony jego dziatan, w ktére ,porywacz dusz ludzkich” - jak sam na-
zywa go Nahlik — wikla czlowieka.

Karol w tekstach, ktérych jest tworca, jawi sie niekiedy jako medrzec, ktéry
takze i glosem filozofa komentuje rzeczywisto$¢ codzienna w jej doczesnym wy-
miarze, poruszajac jednoczesénie kontekst zycia wiecznego, jako kontinuum ziem-
skiego pielgrzymowania. Wéwczas zdarza mu sie zabrzmie¢ pouczajgco, nawet
nieco skarci¢. Nahlik objawia sie tu rowniez jako osoba, ktéra doswiadcza rozma-
itych probleméw i trudéw, ma takze swoje pragnienia i tesknoty, ktére jak kazdy
stara sie realizowac — doznajac wtedy poczucia radosci, szczescia, zadowolenia.
Niekiedy towarzyszy mu poczucie znuzenia, rutyny, zmeczenia codzienng wed-
réwka — zawsze w takich chwilach punktem orientacyjnym dla niego jest Bég
i wiara, ktére nadaja kierunek dalszemu dziataniu.

Poruszajac i rozwazajac w swoich tekstach tak zré6znicowane kwestie, z czego
wiele to sprawy zlozone, skomplikowane, nielatwe, bez ostatecznych rozstrzyg-
nie¢, a czesto napawajace trwoga i niepokojem, Karol podchodzi do nich z pew-
nego rodzaju pogodnym dystansem, niektére nawet na swdj sposéb ,obzarto-
wujac” czy traktujac z przymruzeniem oka. A Grudzinska (2006, s. 7) wprost
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moéwi: ,pierwsze wrazenie, jakie odniostam po wystuchaniu tekstow Karola, to
odczucie komizmu. Do tej pory czytam niektére ich fragmenty z uSmiechem na
twarzy. Z pewnoscia cechuje tego czlowieka specyficzny zmyst humoru”. W po-
dobny zreszta sposéb odbiera mezczyzne J. Adamik (2011), ktéra komentujac cy-
towane w swojej publikacji spontaniczne wypowiedzi Karola, akcentuje jego
sinteligentne poczucie humoru”.

Jedli przyjrzec sie jezykowej stronie tekstow Karola Nalika, zauwazy¢ nalezy,
iz niewatpliwie fragmentarycznie bywa ona specyficzna, ze wzgledu na pewne jej
niedoskonatosci. Karol prawie w ogoéle nie stosuje znakéw interpunkcyjnych, cza-
sami zaki6cona jest logika budowanych zdan, miejscami moga si¢ one wydawac
w jaki$ stopniu nieporadne, cho¢ wolumen stéw, zwrotow i poje¢ uzywanych
przez Karola jest bogaty, niekiedy za$ tworzy tak specyficzne metafory, ze komp-
likuje ich odczytanie. Jednakze, co podkresla Grudziniska (2006, s. 118): ,(...) nie
ujmuje to piekna ich istoty. Przykladem moze by¢ przyrownanie Chrystusa do
okna. Bardzo skomplikowany obraz $wiadczy o zaskakujacej zdolnosci do umie-
jetnosci przekladania pojeé abstrakcyjnych na konkrety i to w catkiem ciekawy
sposob (...)".

Zreszta na sferze funkcjonowania jezykowego Karola Nahlika chcialabym sie
zatrzymac i zaakcentowac ten aspekt rozwazan. Sadze bowiem, iz nawet skape
przyklady jego wypowiedzi, ktére cytowalam we wczesniejszej czesci publikacii,
pozwalaja dostrzec, iz mezczyzna ten komunikuje sie w sposob szczegdlny. Nie
sposob zaprzeczy¢, ze pomimo wzmiankowanych powyzej niedostatkow pisanej
formy tekstow Karola, stanowia one przekaz przejrzysty, klarowny, za$ stownic-
two jakim operuje, stanowi bogaty, w pewien sposéb wyszukany, repertuar; nie
brak tu stéw i zwrotéw zaczerpnietych z jezyka naukowego, wiasciwego dyscy-
plinom, ktére szczegdlnie sobie upodobal oraz widocznej w jego wypowiedziach
elokwencji. Operuje nimi swobodnie, snujac wlasna opowies¢ badz dialogujac.
,Pan Karol slynie tez z krétkich powiedzonek. Na przyklad takich: ,Konca nie be-
dzie. Bedzie wiecznos$¢” — dopowiada P. Sacha (http://malygosc.pl/doc/962530.Ka-
rol-plynie-w-Arce), natomiast A. Grudzinska (2006, s. 125), ktéra doswiadczyta kil-
ku znaczacych spotkan, podczas ktérych miata sposobnosé¢ rozmawiaé z Karolem
Nahlikiem, co stwarzalo kontekst (dla) naturalnej, zywej komunikacji, potem za$
odczytywala jego tworczos¢, pochylajac sie nad jezykiem tekstu, ,a ten, ktérego
uzywa Karol, jest niezwykle interesujacy” — mowi badaczka i kontynuujac dopo-
wiada: ,Mruczanki Sledziejowickie, czyli Listy milosne do Pana Boga sa zbudowane
w bardzo uporzadkowany sposéb, co w moim odczuciu §wiadczy o zdolnosci do
myslenia logicznego. Ponadto zawierajg wiele znakomitych poetyckich metafor,
ktére méwia o oryginalnoéci i indywidualnosci autora. Piekno i bogactwo stowni-
ka wyklucza postrzeganie autora jako nieporadnego ,Downa”. Wiecej — tekst
Karola posiada wedlug mnie niezbywalne wartosci literackie”.
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Tym sposobem, dopiero po raz drugi w niniejszym wywodzie pada slowo:
Down, ktére w dotychczasowym potoku wymienianych przeze mnie wlasciwosci
(opisujacych) Karola Nahlika, okazywato sie nie mie¢ zadnego znaczenia i w tym
miejscu takze niekoniecznie widze uzasadnienie dla zajmowania sie zespolem
Downa. Karol Nahlik bowiem, pomimo iz nosi specyficzna maske (zespolu) Dow-
na, nie jawi sie nim w ,typowy” sposob — zwlaszcza jesli odnie$¢ naszkicowany tu
jego obraz do tradycyjnej, klasycznej/podrecznikowej charakterystyki populacji
z ta wada genetyczna (ktérej jednym z podstawowych atrybutéw jest takze nie-
pelnosprawnos¢ intelektualna), przede wszystkim za$ do stereotypowego, obra-
zu 0s6b z zespolem Downa i ich spotecznego postrzegania. Mimo, iz w obszarze
tym dokonujg sie pewne zmiany, to jak mi sie¢ wydaje, repertuar znaczen przypi-
sywanych wymienionym osobom nadal pozostaje skoncentrowany wokét od-
miennosci, anizeli akcentuje podobienstwa, wylaniajace wspdlng plaszczyzne
w funkcjonowaniu.

Na kilkunastu stronicach mojej wypowiedzi tak bardzo skoncentrowatam sie
na przyblizeniu Karola Nahlika — twércy oryginalnych tekstow, ktérym przypisu-
je sie walory literackie —iz zespét Downa zostal jak gdyby zdyskwalifikowany wo-
bec istotnosci i rangi, jaka wnosza inne, eksponowane tu, przymioty tego mezczyz-
ny. Tym samym oczywisto$¢ ,nienormalnosci” wspolistniejacej z zespotem Downa
réwniez zdaje sie by¢ kwestionowana. Mam rzecz jasna swiadomos¢, ze caly méj
wywod wyprowadzam jedynie na podstawie dostepnych (cho¢ niepokaznych)
materialéw Zrédlowych oraz wlasnej wiedzy, ktéra skonstruowatam, czytajac
teksty Karola (jak dotad nie opublikowane). Z analiz tych Karol ukazuje sie jako
posta¢ w jaki$ sposéb niezwyczajna/niezwykla, ale jego innos¢ nie oznacza od-
miennosci jako (przedmiotu) réznicy, nacechowanej negatywnymi znaczeniami.
Wydaje sie by¢ po prostu oryginalnym tworca tekstéw, majacym okreslona bio-
grafie i kapital zyciowych doswiadczen, dos¢ autonomicznie realizujgcym wlasny
projekt egzystencji. Tym, co w pewien sposéb odréznia go na tle innych oséb, za-
réwno tych z zespolem Downa, jak i ogélu pelnosprawnej czesci populaciji, to jego
oryginalny, niepospolity sposob ujmowania Swiata i refleksja nad nim — wyrazo-
ne w jego spontanicznych wypowiedziach oraz tekstach, ktére sam pisze. Z calg
pewnoscia pelniejszy obraz Karola Nahlika jako (nie)zwyklej osoby z zespolem
Downa bylby mozliwy do ukazania, gdyby mezczyZnie przyjrzec sie indywidual-
nie, w szerszym kontekscie, uwzgledniajacym jego pelniejsza biografie, w co-
dziennym Srodowisku bytowania, co dawaloby wglad w sfere jego kompetencji
zyciowych, realizowanych w rytualach potocznosci. Tymczasem to jedynie szkic
o Karolu, ktéry mozliwy byl do nakreslenia gléwnie przy ,przeszukiwaniu zZrédel
wtérnych” —jak okresla to K. Rubacha (2008), a ja dystansuje sie od pokusy laurko-
wej relacji o autorze Listow Milosnych do Pana Boga. Tym niemniej, nasuwa mi sie
kilka refleksji, splecionych glownie ze spoleczno-kulturowym kontekstem zycia
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Nabhlika, jako znaczacego ogniwa w (u)ksztaltowaniu okreslonych kompetencji
oraz dla konstruowania wilasnego projektu na zycie.

Karol Nahlik w akademickiej refleksji

Tym, na co zwrécilam szczegdlng uwage w osobie Karola, jest sfera jezyka
i komunikowania sie, o ktérej wzmiankowalam juz we wcze$niejszej czesci dys-
kusji. Tym razem chce zwréci¢ uwage na inny aspekt nadzwyczajnej kompetencji
jezykowej mezczyzny. Za niewatpliwie istotne jej Zrédlo uwazam srodowisko zy-
cia Karola, wyznaczajace kontekst jego odleglych w czasie doswiadczen, zwigza-
nych z rozwojem mowy, akwizycja jezyka i nabywaniem umiejetnosci komunika-
cyjnych. Nie trudno bowiem wywnioskowa¢ z relacjonowanych wspomnien
Nabhlika, ze wzrastal w otoczeniu ustanowionym przez §rodowisko inteligenckie,
ktérego repertuar jezykowy byl bez watpienia niezwykle ré6znorodny i bogaty,
podobnie jak wielo$¢ interakcyjnych kontaktow, inicjujacych koniecznosé/po-
trzebe wspoldziatania i kreujgcych okreslone wzorce méwienia i aktywnosci.
Znaczacy bliscy Karola — w osobach rodzicoéw, babci czy takze spore grono bywal-
céw domu Nahlikéw — nie tylko traktowali chtopca normalnie, zwyczajnie — jak
wspomina sam Karol, ale tez sporo i chetnie z nim rozmawiali, poswiecajac mu tak
cenng uwage. Jak si¢ zatem domyslam, Karol wzrastal w Srodowisku, w jakim za-
istniaty wlasciwe warunki nie tylko do transmisji okres§lonych wzorcéw jezyko-
wych/komunikowania sig, ale takze dla doswiadczania samego siebie jako wazne-
go i wartoéciowego podmiotu w relacjach miedzyludzkich, co zapewne nie
pozostawalo bez znaczenia dla tworzenia zrebéw jego tozsamosci. Potwierdzenie
dla tak widzianego kontekstu ksztaltowania sie jezykowych i komunikacyjnych
kompetencji odnalez¢ mozna cho¢by w pracach J.S. Brunera (1980) czy B. Bernste-
ina (1990). Ten bowiem w sposob szczegdlny eksponuje kwestie nabywania kodu
jezykowego, ktérego akwizycje bezposrednio wiaze ze srodowiskiem zycia jed-
nostki i jego kulturowym kapitatem. Gdyby sprébowac¢ sie przyjrze¢ wypowie-
dziom Nahlika z odniesieniem do koncepcji dwéch kodéw jezykowych — ograni-
czonego i rozwinietego, to sugerowalabym, iz zaréwno w codziennym,
spontanicznym dyskursie, jak i tekstach pisanych, dopatruje sie wielu wlasciwo-
§ci rozwinietego wariantu méwienia. Obcujac przez znaczna cze$¢ swojego zycia
w przeszlosci (i z calg pewnoscia takze i teraz) z osobami, ktére méwig kodem je-
zykowym rozwinietym, Karol nie tylko sam mial szanse uwewnetrzni¢ ten wa-
riant méwienia (pomijam tu kwestie zespolu Downa i ewentualnych utrudnien,
ktére mogly mie¢ znaczenie dla przebiegu procesu rozwoju (mowy) oraz nabywa-
nia jezyka, czego nie neguje), ale wraz z nim dokonywala sie rowniez transmisja
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wlasciwych dla tego Srodowiska znaczen, konstruujacych okreslona wizje
i porzadek swiata. W owej wizji rzeczywistosci i dzialajacych w niej podmiotow,
Nahlik prawdopodobnie uksztattowat swiadomos¢ siebie jako osoby, ktérej pod-
stawowa (rozpoznawalng) cecha nie jest zesp6t Downa, wraz z opisujacym go re-
pertuarem negatywnie wartosciujacych znaczen (zob. Goffman 2005), cho¢ bez
watpienia Swiadom jest tego, ze obarczony jest taka ,przypadloscia”, lecz zyskat
szanse skonstruowania innej/innych tozsamosci, w tym takze jako podmiotu, kté-
ry, rozpoznajac swoje stabe i mocne strony, czuje sie zdolny do projektowania —
na miare swoich mozliwosci — wlasnej drogi zyciowej i wyboru okreélonego dla
siebie scenariusza, nawet jesli wiaze sie to z doswiadczaniem niewiadomego i nie-
pewnoscia.

Konkluzja ta zdaje sie¢ znajdowac takze pewne potwierdzenie w pogladach
P.L. Bergera, ktéry uwaza, iz: ,tozsamos$¢, wraz z wiasciwymi sobie zwigzkami
zrzeczywistoscia psychologiczna, jest zawsze tozsamoscia w ramach specyficzne-
g0, spolecznie konstruowanego Swiata”, za$ ,jednostka identyfikuje siebie sama
w taki sposéb, jak jest identyfikowana przez innych, poprzez usytuowanie jej we
wspolnym $wiecie” (cyt. za: Melchior 1990, s. 111). Karol najpewniej nie patrzy na
siebie samego wylacznie przez pryzmat ,(maski) zespotu Downa”, z ekspozycja
wpisanych wen utrudnien i ograniczen, bo — czego moge sie jedynie domysla¢ —
prawdopodobnie nie czynili tego bliscy znaczacy, ktérzy kreowali srodowisko
jego zycia. Nawiazujac w tym miejscu ponownie do mysli P.L. Bergera (1996,
s.97), ktéry zauwaza, iz ,stajemy sie wiec tacy, za jakich uznaja nas inni”, prawdo-
podobne wydawac sie moze, iz Karol (zar6wno w $rodowisku rodzinnym, jak
réwniez obecnie, we wspdlnocie) zyskal samoswiadomos¢ osoby zdolnej podej-
mowac role, ktére wlasciwe byty/sa wiekszosci postaci w przestrzeni codzienno-
Sci, nie bedac przytloczonym przez te, ktére zwykle odgrywa sie ,w masce ze-
spolu Downa”.

Zarysowany powyzej kontekst doswiadczen zyciowych Nahlika jawi sie
szczegOlnie ciekawy, jesli odnies¢ go do zalozen teorii P. G. Heymansa (za: Malew-
ski 1998). Autor ten osadza rozwazania o dorostosci, jako kategorii rozgrywajacej
sie w przestrzeni spolecznej, w kontekscie realizowania okreslonych rél i zadan
zyciowych, uwiklanych w spotecznie skonstruowane (mozliwe) scenariusze/dro-
gi przez zycie. ,Regulujac aktywnos¢ ludzi, normatywne przepisy rol zakreslajg
granice, w jakich ,rozgrywanie” wlasnego zycia jest spolecznie akceptowane i in-
dywidualnie mozliwe. Animujac modelowe zachowania ludzi, role spoleczne za-
pewniaja funkcjonalny zwigzek miedzy jednostka a spoleczenstwem” — wyjasnia
M. Malewski (1998, s. 102), wprowadzajac w interpretacje teorii Heymansa. Ten
za$, w kontekscie mozliwych do zrealizowania podmiotowosci czlowieka, osa-
dzonych w kulturze europejskiej, dostrzega cztery uniwersalne narracje, ktére
porzadkuja Swiat oraz czlowieczy los i jego tozsamos$¢. Funkcjonuja jako kosmo-
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logie czy kulturowe ,szablony na zycie”, stanowiac zarazem wzorce, orien-
tujace podmioty w konstruowaniu ich biografii. Owe cztery uniwersalne i meta-
foryczne narracje to: romans, komedia, tragedia i ironia, ktérych realizacja jest Sci-
§le spleciona z warunkami, w jakich sa osadzone i w nich podlegaja interpretacji.
Do tych wymiaréw z kolei zalicza sie Srodowisko spoteczne i osobiste czlowieka
oraz prze$wiadczenie jednostki o tym, iz sprawuje ona kontrole nad wlasnym zy-
ciem.

Zdaje sobie sprawe z tego, iz zas6b moich danych o Karolu Nahliku jest z cala
pewnoscia ograniczony i niepelny, zwlaszcza jesli chodzi o kontekst jego doswiad-
czen zwiazanych z edukacja i bytowaniem w szkolnej przestrzeni — ten fragment
biografii mezczyzny jest mi zupelnie nieznany. Natomiast do podzielenia sie
czescig wiedzy, jaka posiadam (gtownie tej, ktéra mozna wysnu¢, ukazujac teksty
autorstwa mezczyzny), nie czuje si¢ uprawniona. Niemniej jednak sadze, ze nie
dokonam nadinterpretacji, odczytujac w zyciorysie Karola przestanki, ktére po-
zwalajg, by — cho¢ w pewnym sensie — dostrzec w nim bohatera narracji roman-
tycznej, ktéra syntetycznie zarysowuje M. Malewski (1998). Bohater romantyczny
to taki, ktérego zycie jest formga stalych dazen i poszukiwan; pragnacy szczescia,
w realizacji ktérych napotyka rozmaite wieksze badz powazniejsze przeszkody.
Ich pokonywanie zawdzigcza on samemu sobie — gtéwnie za sprawg swoich przy-
miotéw i niegasnacej woli dzialania, a takze pojawiajacym sie w jego zyciu pomoc-
nikom, wspierajacym jego wysitki. Bohater romantyczny to posta¢ zwycieska,
zyskujaca w odbiorze spoleczng aprobate i uznanie.

Nahlik przyszedl na §wiat w specyficznym dla oséb z niepelnosprawnoscia
czasie — ,urodzilem sie w warszawskim szpitalu pod wezwaniem Przemienienia
Panskiego. Wtedy w Polsce rodzit si¢ tez komunizm” - jak sam opowiada w roz-
mowie z P. Sacha, (http:/malygosc.pl/doc/962530.Karol-plynie-w-Arce), byly to
lata piec¢dziesiate, a wiec czas nieszczegodlnie laskawy dla rodziny, w ktérej uro-
dzilo sie dziecko z zespolem Downa. Z calag pewnoscia bowiem nie mogla ona li-
czy¢ na wczesne i profesjonalne wsparcie, udzielane zaréwno dziecku, jak i rodzi-
nie, za$ calo$¢ biograficznego doswiadczenia rozgrywala sie w znacznie bardziej
naznaczajacej, opresyjnej i wykluczajacej przestrzeni spolecznej, anizeli dzieje sie
to obecnie (cho¢ o catkowitym przeobrazeniu spoleczno-kulturowego kontekstu,
w jakim rozgrywa sie niepelnosprawnos¢, zapewne trudno i dzi§ méwic). Oko-
licznosci, o jakich mowa, stanowi¢ mogly zatem podatny grunt do tego, by Karol
w pelni zostat bohaterem tragicznym lub komediowym —jesli odnies¢ sie do meta-
forycznych narracji Heymansa, ktérzy w zasadzie w zadnym badz niklym stop-
niu sprawujg kontrole nad swoim zyciem, nie zyskuja nalezytego wsparcia ze
strony $rodowiska spolecznego i osobistego, za$ trajektoria, po ktérej podazaja
wraz z biegiem wlasnego zycia, zdaje sie by¢ wtloczona w realizacje¢ samo-
spelniajacej sie przepowiedni, zgodnie ze scenariuszem przewidzianym dla jed-
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nostek defektywnych, obarczonych patologia i zwigzanymi z nig licznymi ograni-
czeniami, a jakie nie sprzyjaja temu, by dostrzec w nich jakikolwiek potencjal
i adekwatne do niego oczekiwania spoleczne. Odnosze wrazenie, iz z Karolem
stalo sie inaczej, a jego biografia zdaje sie prezentowa¢ odmiennie, jesli chodzi
o postawione przed nim zadania rozwojowe, co zawdziecza, jak mniemam, $ro-
dowisku spotecznemu i osobistemu, w ktérym wzrastal w przeszlosci, a takze zyje
obecnie jako czlowiek dorosty.

Sadze bowiem, iz rodzina Nahlika najpewniej przyjela wobec niego postawe,
bedaca niejako w opozycji, czy w jaki$ sposdb na przekér, powszechnie uznawa-
nym éwczeénie normom i przekonaniom zwigzanym z niepelnosprawnocia,
a ktére mogty by¢ — jako pewne wzorce odci$niete w zbiorowej swiadomosci —
przeniesione na relacje i oczekiwania wobec wlasnego dziecka. Tymczasem z wy-
powiedzi Karola, ktére cytowalam wczeséniej, dowiadujemy sie, iz Srodowisko,
w ktérym wzrastal i przez lata zyt, traktowalo go normalnie, niejako ,ponad pato-
logia”, zachecajac do aktywnosci nietypowych dla ,downéw” (a moze i podazajac
za inklinacjami przejawianymi samorzutnie przez syna, obserwujacego na co
dzien zajecia i dziatania rodzicéw). Do tych nalezaly chocby zainteresowania hi-
storig, literatura czy zacheta do pewnego ,naukowego zaciecia”, konsekwentnie
utrwalana, przez ,surowego i wymagajacego” ojca, zapraszajacego niejako zara-
zem do uczestniczenia w rozmowach o sprawach ,powaznych”. To takze rodzi-
cielska dbalo$¢ o wielo$¢ rozmaitych interakcyjnych kontaktéw i doswiadczanie
rzeczywistos$ci w rozmaitych jej wymiarach i lokalizacjach (jak np. letnie wypra-
wy i wedréwki po gérach czy wyjazdy nad morze, o ktérych Karol wspomina
w swoich zapiskach).

Nie mam wprawdzie zadnych danych o tym, czy Karol jest osoba niepelno-
sprawna intelektualnie, a tym bardziej, jaki jest jego iloraz inteligencji, zas kwesti¢
te poruszam w tym miejscu jedynie po to, by zaakcentowag, iz jestem Swiadoma
ewentualnosci dziatania i roli tego czynnika, dla pewnych ,wyjsciowych” warun-
kéw, okreslonego potencjatu, w jaki wyposazony zostat Karol. Na taki zreszta
aspekt w rozwoju czlowieka z niepelnosprawnoscia intelektualng zwraca szcze-
g6lna uwage M. Koscielska (1995), prezentujac wlasna koncepcje zjawiska uposle-
dzenia umystowego jako stanu, do ktérego sie dochodzi w wyniku nieprawid-
lowo przebiegajacego procesu rozwoju, zapoczatkowanego przez niepomyslne
,warunki wyjsciowe”(zwiazane na przyklad z potencjalem biologicznym oraz
jego psychologicznymi i spotecznymi uwarunkowaniami).

Wymieniona autorka zauwaza, iz przy korzystnie zrealizowanych kolejnych
etapach zycia mozna stworzy¢ jednostce szanse na ,wyjscie z uposledzenia”. Nie
oznacza to bynajmniej ,wyleczenia sie” np. z zespolu Downa, lecz nalezy przez to
rozumie¢ uruchomienie/ stworzenie wlasciwych warunkéw rozwoju, sprzy-
jajacych przede wszystkim mozliwie pelnej aktywnosci poznawczej, wraz
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z préba poznania i stymulowania potencjatu, jaki tkwi w kazdym podmiocie.
Nadmierna za$ koncentracja na defekcie intelektualnym — zdaniem Koscielskiej —
sprzyja jedynie ugruntowaniu niskiego putapu rozwojowego, a zarazem urucha-
mia niewygérowane oczekiwania wobec dziecka wraz z repertuarem skrojonych
na jego miare rol.

Wydaje mi sig, iz potencjal Karola zostal korzystnie dla niego oszacowany
oraz wlasciwie spozytkowany. Obecnie za$ mezczyzna sam zdaje sie go wyzyski-
wa¢, nieustannie aktywizujac swoja sfere poznawcza: ustawicznie podejmuje bo-
wiem dzialania, w jakich sie odnajduje, realizuje, wlaczajac wen takze wzrastanie
duchowe, sklaniajace go do statych refleksji, przemyslen, rozméw, czytania lektu-
ry, pewnych form kontemplacji. W takich warunkach spolecznego i srodowisko-
wego kontekstu zyskal on szanse wyuczenia si¢, opanowania okreslonych wzo-
réow zachowan, nabycia kompetencji, ktére, stajac sie kapitalem zyciowym
mezczyzny, uformowaly zarazem jego samowiedze i poczucie wlasnej tozsamo-
§ci. On sam chyba czuje sie jednostka predystynowana i wladng sprawowac kon-
trole nad wlasnym losem, kierowa¢ nim i korzysta¢ ze wsparcia i pomocy, gdy
taka zachodzi potrzeba. W tym wlasnie dostrzegam w biografii Karola rysy boha-
tera romantycznej narracji.

Zgodnie z koncepcja Heymansa (za: Malewski 1998) zycie mezczyzny jawi sie
forma stalych poszukiwan, ,wygladania” szczescia, wedréwki w dazeniu do row-
nowagi, spokoju — w wymiarze zewnetrznym i duchowym. W ich realiza-
cji/osiagnieciu staja na przeszkodzie rozmaite zdarzenia, fakty — za takie Karol
uwaza na przyklad rozmaite pokusy, wlasne slaboscii ,grzeszne” sktonnosci, nie-
rozerwalnie zwigzane z utomng ludzka natura. Jako bohater romantyczny Karol
podejmuje z nimi walke — cho¢by w duchowym wymiarze, starajac sie im prze-
ciwstawia¢. Zadaje/stawia pytania, drazy rézne kwestie, na ktére poszukuje od-
powiedzi i rozwigzan, wiele z nich pozostawiajac nierozstrzygnietymi. W swojej
poszukujacej wedréwce odnosi zapewne porazki i sukcesy, doswiadcza rozma-
itych trudéw, w tym i takich, jak si¢ okazuje, ktére zwigzane sg z jego niepeino-
sprawnoscia, o ktdrej doswiadczaniu wyczytujemy z jego tekstow: ,Podczas le-
ktury mozna zauwazy¢ opis specyficznych do$wiadczen, wlasciwych przede
wszystkim osobom niepelnosprawnym. Karol pisze, ze trudno jest zapanowaé
nad w wlasnymi reakcjami, a niejednokrotnie kosztuje go wiele wysitku, by pozo-
sta¢ w ramach wyznaczonych przez normy spoleczne (...). Piszac o uposledzo-
nych, Karol zawsze formuluje wypowiedzi w liczbie mnogiej — tak jakby rozsze-
rzal ten defekt na wiekszos¢ populacji, w pewien sposéb ja ,normalizujac”.
Wopisuje sie w ten sposéb w standardowe wypowiedzi ludzi uposledzonych o sa-
mych sobie, ktérzy uzywaja wobec siebie poje¢ stabszy, gorszy itd., ale nie stosujg
nazwy uposledzony. Jesli juz to czyni, to z wielka niechecia i oporem” — komentu-
je A. Grudzinska (2006, s. 50-51).



90 Dorota Krzeminska

Nie wiem, czy Karol ostatecznie ,wyszedl z uposledzenia” — jesli odwolac sie
do koncepcji M. Koscielskiej i co owo ,wyjscie” miatoby w jego przypadku ozna-
czaé. Dla mnie Karol w ogdle z trudem jawi si¢ jako osoba z niepelnosprawnoscig
intelektualna, za$ obraz takiej —jesli juz — przywoluja jedynie jego zdjecia, na kt6-
rych ,wystepuje” w masce (zespolu) Downa. Odbieram go przede wszystkim
jako ciekawego, poszukujacego czlowieka, ktéry niestrudzenie dazy do kolejnych
celéw, cho¢ zapewne nie s3 to jakie$ cele wielkie i spektakularne, lecz raczej jawig
sie jako realizacje kolejnych etapéw codziennego, cho¢ wcale nietatwego i reflek-
syjnie przezywanego, wedrowania. Na wielu odcinkach swoich egzystencjalnych
i wewnetrznych wyzwan, Karol odnosi sukcesy, co jest niewatpliwym atrybutem
bohatera romantycznego, ktéry w potyczkach i bitwach z przeciwnos$ciami, wy-
chodzi z nich zwyciesko. Takimi dla mezczyzny z cala pewnoscia jest np. praca
nad realizacja kolejnych fragmentéw dziela Historia inaczej czy nieustanne wzras-
tanie duchowe, nielatwe wobec ustawicznego pokonywania ulomnosci ludzkiej
natury.

Karol jawi sie postacig raczej autonomiczng i samodzielng, czego istotnym
przejawem jest np. fakt podjecia decyzji o ,podazaniu wilasng droga” i zamieszka-
niu we wspolnocie, czy tez stalego i konsekwentnego realizowania w niej aktyw-
noéciidzialan, ktore sg dla niego istotne, wypelniaja trescia jego zycie — czyli obco-
wanie z literatura ulubionych dyscyplin, pisanie tekstéw czy praktykowanie
wiary i duchowy rozwoéj — w tym dostrzegam niewatpliwie trzeci wymiar, w ja-
kim dokonuje si¢ kontekstualizacja jego romantycznej kosmologii, jakim jest
prze$wiadczenie o sprawowaniu kontroli nad wlasnym zyciem. Wspierany oneg-
daj przez najblizszych w rodzinie, teraz za$ przez srodowisko wspoélnoty ,Arka”,
Karol korzysta ze zgromadzonych w tych srodowiskach zasobéw wiedzy o sobie
samym — a ktora niewatpliwie zbudowal, czerpiac od autorytetow takich, jakimi
byli jego rodzice czy inne znaczace osoby zaréwno w przeszlosci, jak i obecnie;
stuchajac ich, rozmawiajgc z nimi (bo po prostu chciano z nim rozmawiac i teraz
takze pozostaje we ,wspélnotowym” dialogu), czytajac ksiazki, obcujac ze sztuka.
Zdaje sie mie¢/przejawiaé¢ Swiadomos¢ swojej indywidualnosci, ktéra zreszta na
swoj sposob manifestuje, cho¢by poprzez wlasciwe mu i charakterystyczne
dzialania, wypracowane rytualy, czy pewne organizujace zycie schematy. Poka-
zuje to wyjatek z relacji P. Sachy: ,Mieszkancy Effathy przyzwyczaili sie juz, ze
wczesnym rankiem kto$ szura w domu kapciami. — Wstaje prawie jak kamedula.
To znaczy wtedy, gdy za oknem jest jeszcze ciemno — pan Karol woli nie zdradza¢
godziny pobudki. — W zakonach s3 rézne zwyczaje, nazywane formufami. Ja
mam wlasna formule, nazw?my ja ,formula karolianska” — $mieje sie. — Przygoto-
wuje $niadanie, gdy wszyscy jeszcze smacznie $pia. P6zniej zwykle zaczynam co$
pisa¢. Czasem tak pisze az do obiadu” (http://malygosc.pl/doc/962530.Karol-ply-
nie-w-Arce/2).
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M. Malewski (1998, s. 106), relacjonujac teorie Heymansa, sugeruje, iz ,rozwdj
jest kulturowym wymogiem zycia udatnie transmitowanym na jednostkowe bio-
grafie za posrednictwem tekstualnych narracji. Od jednostki zalezy jedynie wy-
bér odpowiedniego kulturowego szablonu”. Karol Nahlik wydaje sie by¢ posta-
cig, ktéra podaza trajektoria zycia nie tylko sprawujac nad nig jaka$ kontrole, ale
takze przelamujac pewien kulturowy szablon oraz zwiazany z nim stereotyp oso-
by z zespolem Downa, a tym samym zdaje si¢ wykraczaé¢ poza okreslony wolu-
men zyciowych rdl spotecznych, ktére pozostaja w Scistej relacji ze znaczeniami
przypisywanymi w spoteczno-kulturowej przestrzeni osobom niepelnospraw-
nym: ,znaczenia te tworza charakterystyczng, w przewazajacej mierze patolo-
giczna antropologie niepelnosprawnosci jednostek «odchylonych od normy»,
przez konstruowanie indywidualnych (a w rezultacie takze i zbiorowych), nega-
tywnych tozsamosci i zwiazanych z nimi ograniczonych mozliwoéci pelnienia
réznych rél spotecznych” (Rzeznicka-Krupa 2007, s. 413). Nahlik, jak sie wydaje,
zdolal dzieki ,zbawiennemu” rzec mozna wplywowi $rodowiska osobistego
w najwiekszej mierze, uniknag¢ narzucenia mu ,roli downa”, co zdaje si¢ znajdo-
wacé kontynuacje we wspdlnocie ,Arki”, w ktdrej od lat mieszka. Zyskuje tym sa-
mym réwniez inng tozsamos¢, ktéra umozliwia mu w znacznie wiekszym stopniu
sprawowac kontrole nad projektowaniem scenariusza swojej egzystencji w do-
rostosci oraz wybiera¢ odpowiedni dla siebie kulturowy szablon; inny, anizeli ten,
w ktéry zazwyczaj ,wtlaczane” sa osoby z niepelnosprawnoscia. (Najczesciej
zreszta zdajq sie realizowac scenariusz narracji tragicznej, a przyklad takiej bio-
grafii zawarfam w innym tekscie mojego autorstwa — Krzeminska 2003). Nahlika,
ktorego szkic do portretu staralam sie niniejszym nakresli¢, widze jako osobe nie-
zwyklg/niezwyczajng, a ,lektura jego dziennikéw — jak zauwaza A Grudzinska
(2006, s. 6) — sktania raczej ku mysleniu, ze mamy do czynienia z osobg o niezwyk-
le bogatej osobowosci, podchodzacej do codziennych spraw niezwykle refleksyj-
nie”, za$ A. Szemplinska (2011), dla ktérej Karol pozostaje wyjatkowo wazng po-
stacig, dodaje: ,ten starszy pan obarczony zespolem Downa, ktéry czyni jego ciato
wyjatkowo podatne na wszelkie choroby, jest sitaczem w sprawach ducha”. War-
to zatem, by biografie Karola Nahlika sprébowa¢ doglebnie pozna¢, za$ teksty,
ktérych jest autorem, udostepni¢ szerszemu gronu czytelnikéw, stwarzajac tym
samym sposobno$¢ bardziej osobistego, indywidualnego z nim spotkania i odczy-
tania.
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Wprowadzenie

Jednym z priorytetéw Unii Europejskiej jest budowanie spoleczenstwa infor-
macyjnego, czyli spoleczefistwa opartego na wiedzy. Jego realizacja na szczeblach
lokalnych, regionalnych i krajowych wymaga stalego rozwoju koncepcji uczenia
sie przez cale zycie (lifelong learning) oraz jej systematycznego wdrazania na réz-
nych poziomach egzystencji spolecznej. Wilacznie z ustalaniem ich hierarchii
waznoéci, dokonywaniem modyfikacji zachowan i postaw, ze szczegdlnym
uwzglednieniem zmian mentalnosci.

,Ksztalcenie ustawiczne stanowi zasadniczy element tzw. europejskiej prze-
strzeni szkolnictwa wyzszego” — donoszg zapisy Komunikatu z konferencji w Pra-
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dze, opublikowanego juz w maju 2001 r., czyli na kilka lat przed przystapieniem
Polski do Unii Europejskiej. Udostepniona dwa lata p6ézniej tre$¢ Komunikatu
z konferencji w Berlinie podkresla z kolei konieczno$¢ uznania ksztalcenia usta-
wicznego jako integralnej cze$ci dziatalnoéci uczelni. Optuje tym samym za ko-
niecznosciag zwiekszenia udzialu ksztalcenia na poziomie wyzszym w ogodlnej
strategii rozwoju ksztalcenia ustawicznego.

Koncepcja uczenia sie przez cale zycie takze nawiazuje do wczesnych defini-
qji ksztalcenia ustawicznego. Wskazuje ona na rozw6j cech indywidualnych oraz
nabywanie cech spolecznych, zaré6wno w systemie formalnym, jak i nieformal-
nym. Analizuje wszelkie mozliwe konteksty i zastosowania rozmaitych form edu-
kacji formalnej, nieformalnej oraz pozaformalnej. Zacheca i przygotowuje jedno-
stke do nauki przez cale zycie. Kreuje potrzebe samorealizacji i rozwoju, starajac
sie zmieni¢ postawy spoleczne wzgledem idei uczenia sie catozyciowego. Jej ce-
lem jest stworzenie osobom doroslym realnych mozliwosci ciagtej nauki, podno-
szenia kwalifikacji, a nawet ich zmiany i calkowitego przekwalifikowania (Strate-
gia rozwoju..., 2003, s. 7).

Z idea uczenia sie przez cale zycie koresponduja takze kompleksowe
dzialania UE, majace na celu zwiekszanie dostepnosci do ksztalcenia ustawiczne-
goipodnoszenie jego jakosci. Programy unijne zawieraja zapisy o roli i znaczeniu
u$wiadamiania, wspoéldzialania i partnerstwa, koniecznosci wzrostu inwestycji
w zasoby ludzkie oraz tworzeniu zasobéw informacyjnych w zakresie ksztalcenia
ustawicznego i rozwoju ustug doradczych.

Jednakze najbardziej reprezentatywnym rezultatem promocyjnym tej idei,
a réwnoczesnie — jej skutecznym ustrukturyzowaniem i systematyzacja uczenia
sie przez cale zycie jest stworzony w 2007 r. przez Komisje Europejska pakiet edu-
kacyjny Lifelong Learning Programme, bedacy kontynuacja programu Socrates II
(por. Life Long Learning Programme, 2013 Online). Do jego kluczowych celéw
naleza procesy wspomagajace przystosowanie sie do nowych warunkéw spotecz-
nych oraz ekonomicznych w perspektywie zjednoczonej Europy. Program ma
réwniez za zadanie przyczynic sie do zwiekszonego uczestnictwa w uczeniu sie
przez cale zycie grup dotychczas mniej reprezentowanych, czyli: dzieci, mlo-
dziez, nauczycieli i kadry edukacyjnej oraz oséb ze specjalnymi potrzebami edu-
kacyjnymi i grup nie w pelni sprawnych ze wzgledéw socjoekonomicznych.

Europa przyszlosci, jako twoér spoleczenstwa informacyjnego i gospodarki
opartej na wiedzy, jawi sie zatem — przez pryzmat tychze korelatéw —jako miejs-
ce, w ktérym strategie ksztalcenia ustawicznego musza sprostac , konkurencyjno-
§ci i wykorzystaniu najnowszych technologii w celu zwigkszenia spdjnosci
spolecznej, rownosci szans i jakosci zycia” (MENIS, 2003, s. 17-18). Jak w tym kon-
tekscie lokuje sie obecno$¢ niepetnosprawnych i ich kreowanie $ciezek kariery?
Skoro ksztalcenie calozyciowe ma coraz wieksze znaczenie w edukacji dorostych,
to jego rola wzrasta takze w grupie dorostych, reprezentowanych przez osoby
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z niepelnosprawnosciami i dysfunkcjami, zaréwno na poziomie psychofizycz-
nym, jak i spolecznym. Obecny postep technologiczny wymusza na jednostce
ciagly rozwoj i samoksztalcenie — i osoby nie w pelni sprawne bynajmniej nie sg
z owego rozwoju zwolnione. Skoro tez najnowsze definicje ksztalcenia przez cate
zycie podkredlaja fakt, iz nauka moze przebiega¢ (i przebiega) w rozmaitych wa-
runkach, na wszystkich etapach zycia jednostki (Reichert (red.), 2013 Online), to
z zalozenia tego wynika, iz proces uczenia sie¢ musi trwa¢ przez cale zycie. Tylko
bowiem takie podejscie moze zapewni¢ mobilnoé¢ i elastyczno$¢ wymagana
przez zmieniajace si¢ otoczenie.

Dotychczasowe trudno$ci w uczeniu sie i edukacji zawodowej
niepelnosprawnych dorostych

Przygladajac sie tymze wytycznym unijnym, warto podda¢ ocenie obecng
kondycje edukacyjno-zawodowa niepelnosprawnych dorostych i oséb dojrzatych
z rozmaitymi dysfunkcjami. Bedzie to préba konfrontacji aktualnej sytuacji edu-
kacyjnej i postaw wzgledem uczenia si¢ przez cale zycie w przypadku oséb z nie-
pelna sprawnoscia.

Poczawszy od lat pie¢dziesigtych ubieglego stulecia obserwowano intensyw-
ny wzrost liczby dzieci i mlodziezy z trudnosciami w uczeniu sie. Spowodowatl
on, na niwie naukowej, skupienie si¢ na rozwoju wiedzy na temat dzieci
majacych trudnosci w uczeniu sie. Koncentrowano sie wéwczas przede wszyst-
kim na powstawaniu przyczyn niepowodzen szkolnych, pomaganiu uczniom
w ich przezwyciezaniu, ,na diagnozowaniu, interwencji, przygotowaniu nauczy-
cieli i pedagogow-terapeutéw — wszystko pod katem szkoly podstawowej oraz
coraz czeéciej gimnazjoéw ilicedw (ale tylko w zakresie terapii 0sob z dysleksja roz-
wojowg, szczegodlnie z dysortografia)”, (Dabrowska-Jabtoniska 2009, s. 356). Osoby
doroste z niepelnosprawnoscia zostaly tym samym zepchniete na margines zain-
teresowan poznawczych, a zaprzestanie eksploracji trudnosci w tejze kategorii
wiekowej, wynikalo z Zyczeniowego traktowania dorostosci jako katalizatora
zmian, czynnika przyspieszajacego rozwoj psychofizyczny jednostki; niwe-
lujacego trudnosci w uczeniu sie, a nawet — ,naprawiajacego” system neurologi-
czny (Gerber 2003)!. Rzeczywistoéc¢ jawila sie jednak mniej entuzjastycznie — o ile
bowiem obraz trudnosci w uczeniu ewoluuje w zaleznosci od wyzwan zycio-
wych, jakie staja (lub sg stawiane) przed jednostka, o tyle osiagniecie pewnej kate-

!, The conventional wisdom during the formative years of the field of learning disabilities was that

children with learning disabilities would ,outgrow them”. How they outgrew this condition was so-
mewhat of a mystery and perhaps just optimistic thinking. People commonly believed that adoles-
cence seemed to be the catalyst for «cure», when physical and mental growth accelerated and
potentially fixed a neurological system that was out of kilter” (Gerber 2003).
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gorii wiekowej lub zakonczenie edukacji formalnej w szkole nie jest tozsame z za-
nikiem tych trudnosci.

Kiedy dokonamy analizy wynikéw badan, prowadzonych nad zjawiskiem

niepelnosprawnosci i dysfunkcji intelektualno-fizycznych oraz spoltecznych,
w aspekcie dorostosci, ksztattowania Sciezek kariery i dazenia do realizacji koncepcji
ksztalcenia calozyciowego, bez trudu odkryjemy obszary trudnosci zwiazanych
Z procesem uczenia sie:

- konsekwencje trudnosci w uczeniu sie sg rozlegte, niejednoznaczne, a co naj-

wazniejsze — trwate; dotycza nie tylko umiejetnosci typowo szkolnych, ale roz-
ciagaja sie¢ m.in. na sfere ruchowa (koordynacja motoryczna), pamiec
i umiejetnoé¢ koncentracji uwagi oraz kompetencje spoleczne (zarzadzanie
czasem, umiejetnosdci organizacyjne, budowania relacji interpersonalnych,
umiejetnos¢ podejmowania decyzjiitd.), (Gerber 1998, s. 13; Clance 1985; Clance,
Dingman, Reviere, Stober 1995, s. 79-96);
trudnosci w uczeniu sie moga nie tylko utrudniaé kariere szkolna, ale réwniez
—by¢ przyczyna rezygnacji z dalszej nauki;
0sobowo05¢ ucznia i jego indywidualne podejscie do zjawiska porazki determi-
nuje jego postawe wobec niepowodzeni szkolnych, sposoby przezwyciezania
i kompensowania trudnosci w uczeniu sieg, a takze — jego dalsze losy eduka-
cyjno-zawodowe w dorostym zyciu (Bandura 1970; Wszeborowska-Lipinska
1995, s. 233)*
specyficzne trudnosci w uczeniu sie nie ograniczaja sie wylacznie do trudnosci
z opanowaniem programu szkolnego (Silver 1998; por. Bogdanowicz, Adryja-
nek 2004, s. 13, 57)’;
wiele os6b, ktére doznaly niepowodzen szkolnych w dziecifistwie, natrafia ,na
problemy edukacyjne w kolejnych okresach swego zycia” (Pilecka 2005, s. 261),
co moze przyczyniaé sie do ich nieprawidlowej adaptacji spoteczno-zawodo-
+4
wej;

2

Wedlug M. Seligmana i L. Bandury porazka, w chwili zaistnienia, wywoluje zwykle przygnebienie,
dzialajac hamujaco na wszelkie inicjatywy i ich podejmowanie. Jednakze uczniowie o nastawieniu
optymistycznym szybko odzyskuja stan rownowagii podejmuja dalsze préby nauki. Natomiast pe-
symisci, po porazce przez dlugi czas nie moga dojs¢ do rownowagi i unikaja podjecia kolejnych wy-
zwan (por. Bandura 1970; Wszeborowska-Lipinska 1995, s. 233).

,Learning disabilities are life disabilities” (Silver 1998).

Przykladowo — powolujac si¢ na badania H. Jaklewicz i M. Bogdanowicz, warto w tym miejscu
wskazaé na wysoka korelacje wystepowania u mlodziezy dysleksji z przebiegiem kariery szkolne;.
Mtodziez ze specyficznymi trudnoéciami w uczeniu to nie tylko ta, ktéra otrzymuje nizsze oceny,
ale i... czesciej rezygnuje z dalszej nauki. Ma to wplyw na rozw6j osobowoéci i moze by¢ zwigzane
m.in. z nizsza samooceng jednostki, jej poczuciem wiekszej zaleznosci od grupy oraz ksztaltowa-
niem si¢ odmiennych zainteresowan (niz u réwiesnikéw), (por. Wszeborowska-Lipinska 1995,
s. 223; Dabrowska-Jabtonska 2009, s. 357).
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— osoby z trudno$ciami w uczeniu sie, wstydza sie tego zaburzenia i staraja sie je
ukry¢, z obawy przed reakcjami otoczenia, potocznoscig myslenia wspdtpracow-
nikéw i zwigzanym z nia etykietowaniem oraz utrata/spadkiem zaufania’;

— postrzeganie siebie jako osoby przegranej, mato zdolnej lub niezdolnej (w toku
edukacji szkolnej) sprawia, ze osoby z trudnosciami w uczeniu sie odczuwajg
strach przed edukacja, traktujac powré6t do szkoly prawie jak akt odwagi. Sto-
suja takze rozmaite ,strategie obronne”, eliminujace ryzyko ujawnienia, ze nie
potrafia wykonaé czegos$ ze wzgledu na wlasne ograniczenia (np. absencja
w pracy zamiast przyznania si¢), (por. Gerber 2013 Online);

— osoby dorosle z trudnosciami w uczeniu sie doswiadczaja trudnosci
w zarzadzaniu emocjami (moze nawet pojawiaé sie impulsywnos¢ lub labil-
noé¢ emocjonalna). Cechuje je wysoka nadwrazliwos¢ srodowiskowa i emo-
cjonalna. Moga mie¢ tez trudnosci w dostosowaniu sie do zmian i problemy
z ich zaakceptowaniem: ,Zmiana pociaga za soba koniecznos¢ bycia elastycz-
nym, poszukiwania nowych strategii postepowania, zmiane tempa pracy i nie-
pokoj, ze nie podota sie tym nowym wyzwaniom” (Dabrowska-Jabtoniska 2009,
s. 360).

Opisane powyzej obszary trudnosci w uczeniu sig, tak symptomatyczne dla
wielu dorostych, ktérzy w dziecifistwie doswiadczali niepowodzen szkolnych,
nie s na szczescie jedynymi obserwowanymi sposobami zachowan i postaw.
Zdarzaja sie bowiem wyijatki, o ktérych pisze m.in. P.J. Gerber (1998, s. 41-59) —
jednostki tak elastyczne, iz tworza swoje wlasne strategie kompensacji brakéw
i korekcji zachowan. Pojawiajace si¢ problemy traktuja jako swoiste wyzwanie
i impuls do dalszej pracy®. Bywa réwniez, ze osoby doroste z trudnosciami
W uczeniu sie¢ stosujq jeszcze mniej konwencjonalne podejécie — S. Kerka opisuje
nawet zjawisko tzw. wyuczonej kreatywnosci (ang. learned creativity), czyli stoso-
wania unikalnych rozwiazan, przemyslanych strategii oraz niepowtarzalnych
dzialan stuzacych uczeniu sie¢ i dostosowaniu do nowej sytuacji edukacyjnej,
w celu... przetrwania na niwie edukacjii zycia codziennego (Kerka 2013, Online).

Przygladajac sie trudnosciom w uczeniu sie¢ i edukacji zawodowej dorostych
z niepelnosprawnoscia, w kontekscie idei lifelong learning, nie sposob takze prze-
oczy¢ czynnikéw natury spoleczno-kulturowej, ekonomicznej oraz demograficz-

> Kolejne obszary koresponduja ze sferami pieciu uczué, doswiadczanych przez osoby dorosle
z trudno$ciami w uczeniu sie (Bogod 2013 Online; por. American LDA, 1996; Gerber, Reiff (red.)
1994; Walker 2000).

,Another positive characteristic is the unconventional way in which some adults with LD devise le-
arning strategies or adaptive methods to master a task or learn a new routine. They have unique
ways in which they approach tasks, and, when given the time and opportunity, they are able to pro-
blem solve in their own style. This process has been termed ,learned creativity” and is credited with
adaptive techniques used in employment, daily living tasks, and social situations” (Gerber 1998,
s. 15; por. Reiff, Gerber, Ginsberg 1997, s. 182-186; Gerber 2013 Online).
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nej. Rzutujg one na proces normalizacji i pojmowanie niepelnosprawnosci:
,Dziecko staje sie w sensie psychologicznym niepelnosprawne, gdy jest tak trak-
towane, gdy «defekt», «brak», «zaburzenie» sa na pierwszym planie w jego kontak-
tach z otoczeniem, z ludZmi bliskimi. Ta specyficzna filozofia edukacji, ktéra «pro-
dukuje» dzieci niepelnosprawne, ktére w dodatku tak samo o sobie mysla, opiera
sie na zalozeniu «specjalnego traktowania po to, by dziecko przywrdci¢ do nor-
malnosci». Stad taki nacisk na rehabilitacje, specjalne ¢wiczenia, poszukiwanie
nowych sposobéw leczenia, podporzadkowanie rytmu dnia potrzebom dziecka,
«poswiecanie sie» dla niego, stawianie bardzo wysokich wymagan i trenowanie
albo przeciwnie — radykalne ich obnizanie i poblazanie” (Brzeziniska (red.) 2007,
s. 11). Problem ,uposledzonego traktowania” osoby nie w pelni sprawnej przez
tzw. zdrowe spoleczefnstwo, rozpatrywany z tej perspektywy, w nieco innym
Swietle przedstawia zjawisko kreowania $ciezki kariery. Czy bowiem sytuacja,
w ktérej dziecko z niepelnosprawnoscia rozpoczynajace edukacje jest od
poczatku traktowane w sposdb poblazliwy, majacy niewiele wspdlnego z psycho-
pedagogiczng facylitacjg’, nie sprzyja faktycznemu tworzeniu warunkoéw, ktére
hamuja przyszly sukces zawodowy osoby niepelnosprawnej (zaréwno na chro-
nionym, jak i otwartym rynku pracy)?

Najblizsze otoczenie (postawy rodzicéw, styl wychowania, stosunek najbliz-
szego otoczenia do niepelnosprawnego dziecka i jego relacje z réwiesnikami),
aspiracje i wzorce osobowe oraz — wreszcie — kondycja ekonomiczna rodziny, to
czynniki, ktére odgrywaja kluczowa role w ksztaltowaniu postaw oséb z nie-
pelnosprawnoscia wobec edukacji i kariery zawodowej. ,Poziom wyksztalcenia
i kompetencji zawodowych oraz spolecznych jednostki zalezy od warunkoéw jej
rozwoju w dziecifistwie, za$ poziom ewentualnego zniechecenia, umiejetnos¢
utrzymania pracy przez osobe z niepelnosprawnosécia, jak réwniez prezentowany
przez nia sposéb wywiazywania sie z obowigzkéw zawodowych i metody funk-
cjonowania w relacjach spolecznych zaleza bezposrednio od poziomu wsparcia
otrzymywanego w dziecinstwie i okresie adolescencji, wnikliwej obserwacji dzie-
ckaijego rozwoju pod katem zainteresowan oraz — co najistotniejsze — umiejetno-
Sci ustanowienia celéw i motywacji do zmiany” (Piasecka 2011, s. 111-112).

7 Facylitacja 0séb z niepelng sprawnoscia powinna by¢ poprzedzona analiza ich faktycznej sytuacji

psychologicznej, m.in. bezposrednich skutkéw niepetlnosprawnosci (np. ograniczonej sprawnosci
narzadow ruchu); zasobow dziecka (ze szczegdlnym uwzglednieniem efektéw rozwojowych po-
przednich okreséw zycia jednostki: wiedzy, umiejetnosci i doswiadczen); specyficznych obcigzen
zwigzanych z rodzajem niepelnosprawnosci (doswiadczanie bolu, zabiegi lecznicze, dieta etc.); wy-
magan stawianych przez otoczenie (np. oczekiwan rodzicéw odnosnie wynikéw w nauce) oraz
wsparcia i pomocy o0sob bliskich. Facylitacja oznacza rezygnacje z nadopiekunczego stylu wycho-
wania dziecka oraz odrzucenie rygorystycznego wychowania na rzecz skupienia si¢ na podmioto-
wosci dziecka (por. Piasecka 2011, s. 107-115).
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Analiza aktualnej sytuacji edukacyjno-zawodowej niepelnosprawnej osoby
dorostej wymaga zatem rozwazenia znaczenia czynnikéw spoleczno-kulturo-
wych i psychologicznych, ktére wptywaty na nig w okresie dziecifstwa i dorastania.

Ostatnig z omawianych przeze mnie skladowych, ktére wplywatly dotychczas
na kreowanie ciezek kariery osob niepelnosprawnych, jest poziom faktycznej in-
tegracji tychze oséb z rynkiem pracy. Pomimo sprzyjajacej, wydawaloby sie aury
unijnej, licznych dotacji i wspoétfinansowan, nie sposéb tutaj pomingé calego sze-
regu barier strukturalnych, zwigzanych bezposrednio z rynkiem pracy. Zjawisko
globalizacji, zmiany w pojmowaniu istoty pracy, zastepowanie kwalifikacji przez
kompetencje oraz rozwoj tzw. karier bez granic, ,ktére nie ograniczaja sie do za-
wodu, sektora gospodarki, przedsiebiorstwa, rodzaju wyksztalcenia, specjalizacji
czy niepelnosprawnosci” (Banka 2003, s. 15-30), prowadza bezposrednio do
transnacjonalizacji ekonomii, globalizacji zawodéw i rynkéw pracy. Wzrasta ruch-
liwos¢ edukacyjna, coraz powszechniejsze stajq sie tranzycje zawodowe. Niemoz-
liwe staje sie zaplanowanie kariery calozyciowej w ramach jednego zawodu, tym
samym — wybor zawodu przestaje by¢ najwazniejszym zadaniem rozwojowym
i kluczowa decyzja zyciowa. Zanikowi zawoddéw i pojawianiu sie w ich miejsce
nowych, towarzyszy rozmycie granic czasoprzestrzeni w wykonywaniu pracy
czy aktywnosci edukacyjno-rozwojowej (por. Arthur, Ruosseau 1996; Banka
1994)8. Wspoblczesne organizacje rdzniq sie organizacyjnie i ekonomicznie od pod-
miotow sprzed 20-30 lat. Che¢ przetrwania na rynku i gwaltownie rosngca kon-
kurencyjnos¢ obliguja organizacje do zmniejszania zatrudnienia, przy réwno-
czesnym, systematycznym zwiekszaniu produktywnosci (por. Drucker 1993).
Ponadto ewoluuje sama natura pracy i jej tradycyjna wizja, precyzyjnie defi-
niujaca obowiazki, zadania i ,zakresy odpowiedzialnosci wobec jednej organiza-
¢ji” (Banika 2003, s. 16). Tym samym zmienia sie profil psychologiczny pracowni-
ka, dewaluacji ulega tez pojecie planowania $ciezek kariery. Pojawia sie
koniecznosé¢ wiekszej elastycznosci w definiowaniu zawodu, zatrudnienia oraz
samego zjawiska pracy. ,W ramach tendencji do profilowania modelu pracy pod
katem potrzeb i wymagan konsumenta/klienta, czynnosci wykonywane indy-
widualnie sg wypierane przez czynnosci wykonywane zespotowo” (Banka 2003,
s. 16). W zwiazku z tym, iz wykonywanym zespolowo procesom przypisuje si¢
okreslone role, a nie funkcje, zawezaja sie obszary dotychczasowej aktywnosci
0s6b z tzw. tradycyjnymi kategoriami niepelnosprawnosci. Od pracownikéw,
takze tych niepelnosprawnych, wymaga sie duzej elastycznosci w zmianie czyn-
nosci i zakresie wykonywanej pracy. Traca na znaczeniu tradycyjne atuty pracow-

8 Cechg organizacji globalnych, wielonarodowych i miedzynarodowych jest przekraczanie granic

kulturowych, w wymiarze narodowym oraz lokalnych kultur organizacyjnych, przy réwnoczes-
nym zachowaniu ich specyfiki i elastycznosci lokalnej (Herriot 1992).
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nicze: zaangazowanie w prace i waska specjalizacja. Utrudnia to osobom nie-
pelnosprawnym kompensacje wlasnych dysfunkgji i deficytow. ,Obecnie cechy
te nie sa wartosciami, jakimi kieruja sie wspolczesne organizacje gospodarcze, to-
tez podstawowym atutem oséb niepelnosprawnych moze byc¢ jedynie silne przy-
wiazanie do pracy, rozumiane jako pozytywna i uogélniona postawa wobec pra-
cy jako takiej. (...) Lojalnoé¢, oddanie zawodowe, przywiazanie do pracy i zawodu,
zaangazowanie w wykonywana prace nie gwarantujg sukcesu, czyli podtrzyma-
nia kariery (trwalosci zatrudnienia, kontynuacji kariery etc.)” i nie stanowia juz
najwazniejszego kapitatu kariery (Banka A., 2003, s. 16-17). Wydawacé by sie mogto
tez, ze powszechne zainteresowanie kompetencjami przez zarzadzajacych orga-
nizacjami, dyskwalifikuje osoby z niepelnosprawnoscig, legitymujace sie gtéwnie
kwalifikacjami i uzdolnieniami.

Zawdd vs. kompetencje (kwalifikacje?) — nowe szanse,
nowe zagrozenia

,Bez wyzwan nie ma rozwoju” — dowodzita wielokrotnie w swoich publika-
cjach Anna L. Brzezifiska (Brzezifiska (red.) 2007, s. 17-20). Temu zalozeniu wydaja
sie holdowa¢ réwniez kolejne dyrektywy unijne dotyczace przemian na rynku
pracy i w owych przemianach odnajdujace potwierdzenie wlasnej egzystencji.

Kiedy przegladamy coraz liczniejsze raporty na temat kondycji polskiego ryn-
ku pracy i prognozy jego rozwoju, co chwile napotykamy na pytania o role kom-
petencji w kreowaniu $ciezki kariery. Ich autorzy podejmuja sie préby okreslenia
owej roli i jej ulokowania w procesie pracy (SGH, Ernst&Young, 2012, s. 26-27;
Advisory Group Test, 2009; Dziurdzia (red.) 2007). O wyzszoéci kompetencji nad
zawodem wyuczonym dyskutujq takze pracodawcy i szkoly wyzsze’.

Mimo réznic terminologicznych, w opracowaniach tych eksponowana jest
rola kompetencji w podejmowaniu decyzji o zatrudnieniu absolwenta uczelni.
W ponad 32% przypadkéw pracodawcy dokonujacy wyboru kandydata kieruja
sie kompetencjami osobistymi i interpersonalnymi. W blisko 25% przypadkéw —
na decyzje wplywaja tez kompetencje intelektualne i akademickie, za§ w okoto
22% — udziat w praktykach i stazach firmowych. Powyzsze zestawienia w sposob

? Departament Ksztalcenia Zawodowego i Ustawicznego Ministerstwa Edukacji Narodowej jest rea-
lizuje projekt ,Modernizacja egzaminéw potwierdzajacych kwalifikacje zawodowe”. Ministerstwo
Nauki i Szkolnictwa Wyzszego wdraza projekt ,Krajowych Ram Kwalifikacji w szkolnictwie wy-
zszym jako narzedzia poprawy jakosci ksztalcenia”, ktérego celem jest implementacja ram kwalifi-
kacji do szkolnictwa wyzszego. Ministerstwo Pracy i Polityki Spolecznej natomiast, w ramach
projektu ,Rozwijanie zbioru krajowych standardéw kompetencji zawodowych wymaganych
przez pracodawcéw”, opracowuje standardy kompetencji zawodowych.
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jednoznaczny okreslaja takze obszar deficytowy w zakresie nabywania i posiada-
nia kompetencji. Tworza go kompetencje spoteczne (czyli miekkie) zaréwno oso-
biste, jak i interpersonalne’’. To one konstytuuja efektywnego pracownika ,naj-
blizszej przyszlosci”.

Nie budzi zatem zdziwienia, natychmiastowa reakcja Komisji Europejskiej:
publikacja legislatyw i rozporzadzen na temat nabywania i certyfikowania kom-
petencji. Jednym z takich dokumentéw jest wniosek KE, dotyczacy zalecenia
Rady w sprawie uznawania uczenia sie nieformalnego i pozaformalnego, podpi-
sany w Brukseli w dniach 20 grudnia 2012 r. przez ministréw edukacjii mlodziezy
krajow UE na 3201. posiedzeniu Rady Edukacji, mtodziezy, kultury i sportu (por.
Rada Unii Europejskiej PL 16501/12, 2013 Online)". Akt ten podkresla role umiejet-
nosci i kompetencji, nabywanych przez jednostke poza systemem edukaciji for-
malnej. Inicjuje i popularyzuje takze identyfikacje oraz uznawanie kwalifikacji
i kompetencji nabytych poza systemem szkolnym. Celem wprowadzanych zmian
ma by¢ zwiekszenie mozliwosci zatrudnienia oséb z grup dotychczas defawory-
zowanych lub wykluczonych spolecznie, a zatem: jednostek niepelnosprawnych
psychicznie, fizycznie i spolecznie, ,mlodych bezrobotnych oraz oséb stabo
wykwalifikowanych, np. pracownikéw starszych i pracownikéw o niskich kwali-
fikacjach” (Abbott, Avraam, 2013 Online). Zadaniem rozwojowym jest tez zwiek-
szenie dostepu do szkét wyzszych (réwniez dla studentéw w wieku dojrzalym)
i tworzenie nowych miejsc pracy. Konsekwencja za$ — pobudzenie wzrostu gos-
podarczego w ,kryzysowej” Unii Europejskiej'2.

Powyzsze dyrektywy umocowane sg szczegélowymi wytycznymi i ramami
czasowymi. Do 2018 r. panistwa czlonkowskie musza spelni¢ wymoég ustanowie-
nia krajowych systeméw walidacji uczenia sie pozaformalnego i nieformalnego,
z uwzglednieniem specyfiki danego kraju i uwarunkowan w nim panujacych.
Musza takze przygotowac sprawozdania z wdrozonych rozwiazan, wraz z oceng
ich skutecznosci. Aby umozliwi¢ owa weryfikacje zastosowanych procedur i me-
tod oraz wyciggniecie odpowiednich wnioskéw na temat efektywnosci i elastycz-

10 Przykladowe — deficytowe w opinii pracodawcow — kompetengje, to: efektywna komunikacja,
otwarto$¢ na uczenie si¢ i staly rozwéj, zaangazowanie, umiejetnos¢ pracy w zespole, umiejetnosé
organizacji pracy i efektywnego zarzadzania czasem (SGH, Ernst & Young, 2012, s. 26-37).
Komisja Europejska przyjela wyzej wymieniony wniosek juz na poczatku wrzesnia 2012 r.
(5.09.2012).

Powyzsze zalecenie KE stanowi uzupelnienie dokumentacji Europejskich Ram Kwalifikacji (EQF)
oraz Krajowych Ram Kwalifikacji (KRK), popularyzujac tym samym ocene i uznawanie efektéw
ksztalcenia/uczenia si¢ w systemie edukacji formalnej/pozaformalnej i nieformalnej. Wage doku-
mentu potwierdzajq takze zapisy zawarte w strategii ,Europa 2020” (na temat mobilnosci mlodzie-
zy i programu na rzecz zatrudnienia i nowych umiejetnosci) i programie Erasmus (finansowanie
ksztalcenia dorostych, uczenia sie pozaformalnego i nieformalnego w kolejnym okresie programo-
wania) (Por. Komisja Europejska, 2013 Online).

11

12
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noéci stworzonego systemu, kraje UE (m.in. Polska) sa zobligowane do rozpocze-

cia dziatafi w tym zakresie juz w 2015 r.13
Takie uelastycznienie systemu edukacyjnego, zespolenie formalnych i niefor-

malnych Sciezek kariery ma sluzy¢ mieszkanicom Unii Europejskiej, sprzyjajac

uzyskiwaniu czeéciowych lub pelnych kwalifikacji w oparciu o ustalone kryteria
wiedzy, umiejetnosci i kompetencji spotecznych, nabytych w trybie nieformal-
nym i pozaformalnym. Wedlug wytycznych unijnych, 6w proces potwierdzania

i uznawania uzyskanych efektéw uczenia sie, powinien by¢ mierzony zgodnie

z odpowiednimi standardami, na czterech etapach. Sg to:

— faza IDENTYFIKAC]I konkretnych doswiadczen danej osoby za pomoca roz-

mowy,

— faza DOKUMENTACYJ], stuzaca zaprezentowaniu doswiadczen danej osoby,

— faza OCENY FORMALNE] tych do$wiadczen,

— faza POSWIADCZENIA wynikéw oceny, mogaca skutkowac czesciowa lub

pelna kwalifikacja.

Takiego pomiaru dokonuje wlasciwy organ panstwowy. Stwierdza on, czy
dana osoba posiada kompetencje, uznajac je lub podwazajac ich istnienie. Akcep-
tacja efektow uczenia sie, nabytych w drodze nieformalnej i pozaformalnej, skut-
kuje zatem nadaniem... formalnych kwalifikacji.

Jakie konsekwencje wigzg si¢ z owym uelastycznieniem $ciezek kariery? Roz-
patrujac powyzsze zjawisko z punktu widzenia edukacji i dzialalnosci zawodo-
wej 0s6b niepelnosprawnych, nalezy w tym miejscu wskazac¢ zaréwno na szanse,
jak i zagrozenia zwigzane z tymi zmianami prawnymi.

Kluczowymi atutami sa:

1) zwiekszenie szans znalezienia i utrzymania zatrudnienia przez osoby nie-
pelnosprawne, ksztalcone dotychczas w zawodach mniej atrakcyjnych na dy-
namicznie zmieniajagcym sie rynku pracy. Rozszerzenie oferty zawodow,
ktére moga by¢ wykonywane przez osoby nie w pelni sprawne i famanie ste-
reotypoéw (co do rodzaju mozliwej do wykonywania pracy) istniejgcych
w Swiadomosci i mentalnosci spotecznej;

2) podkreslenie rangi uczenia sie przez cale zycie i motywowanie do edukacji
0s0b, ktore byly dotychczas defaworyzowane, z uwagi na swoj status spotecz-

13 W rozumieniu powyzszych dokumentéw urzedowych, uczenie sie odbywa sie w drodze edukacji
formalnej, pozaformalnej i nieformalnej. Uczenie sie (ksztalcenie) formalne jest realizowane w zor-
ganizowanym i usystematyzowanym srodowisku, prowadzac do uzyskania kwalifikacji (Swiadec-
two, dyplom etc.). Uczenie si¢ pozaformalne to uczenie si¢ realizowane poprzez zaplanowane
dzialania (pod wzgledem celéw i czasu uczenia sie: szkolenia w miejscu pracy, usystematyzowane
uczenie si¢ za pomocg Internetu, gi. otwartych zasobéw edukacyjnych, kursy prowadzone przez
organizacje spoteczefistwa obywatelskiego itp.). Uczenie si¢ nieformalne z kolei to uczenie sie wy-
nikajace z codziennej aktywnosci w pracy, w rodzinie lub w czasie wolnym (doswiadczenia zycio-
we i/lub zawodowe, np. w dziedzinie technologii informacyjnych, znajomosci jezykéw obcych
i umiejetnosci miedzykulturowych, opieka nad dzieckiem, sport).
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3)

4)

5)

6)

7)

8)

9)

14

ny, ekonomiczny lub niskie kwalifikacje. USwiadomienie i wskazanie na moz-
liwosci zmiany na prawie kazdym etapie rozwoju zawodowego;
uswiadomienie koniecznosci stalego doksztalcania sie, przekwalifikowania,
a nawet kilkukrotnej zmiany zawodu w biegu zycia cztowieka jako natural-
nych zjawisk w srodowisku pracy, wynikajacych z dynamiki gospodarczo-
-ekonomicznej, jak réwniez — dojrzewania jednostki w wymiarze zawodo-
wym i personalizowania jej potrzeb w tym zakresie;

stworzenie bardziej elastycznych S$ciezek ksztalcenia/uczenia sie, ktoére
ulatwilyby wchodzenie na rynek pracy oraz realizacje kariery, a takze —
plynne przechodzenie miedzy etapem edukacji a etapem pracy zawodowej;
wskazanie na alternatywne metody uczenia sie jako sposéb na zdobywanie
nowej wiedzy, umiejetnosci i kompetencji spotecznych (ze szczegdlnym
uwzglednieniem korzystania z tzw. otwartych zasobéw edukacyjnych);
stworzenie spdjnego formalnego systemu uznawania kompetencji nabytych
droga pozaformalna i nieformalna; ujednolicenie procedur uznawania i me-
chanizméw certyfikacji';

rozbudowanie sieci punktéw konsultacyjno-doradczych, wspierajacych uzna-
wanie i weryfikacje uczenia sie pozaformalnego i nieformalnego, a tym
samym — popularyzujacych te inicjatywe i zwiekszajacych dostep oséb nie-
pelnosprawnych do profesjonalnych ustug z zakresu doradztwa eduka-
cyjno-zawodowego i coachingu kariery; oferujacym pomoc osobom niepetno-
sprawnym w planowaniu wlasnej kariery i wsparciu rozwoju osobistego;
promocja walidacji uczenia si¢ pozaformalnego i nieformalnego: wzrost
popularnosci dziatalnosci wolontariackiej jako sposobu na zdobywanie kom-
petencji— ,Wolontariat, to sie optaca?!” (Fundacja Aktywny Senior, 2013 Onli-
ne); zwiekszenie udzialu jednostek w budowaniu tzw. spoleczefstwa
obywatelskiego; profesjonalizacja ustug poprzez budowe sieci konsultacyjno-
-doradczej;

pddzialywanie na problemy demograficzno-globalizacyjne — aktywizacja
obywateli i motywowanie ich do zmniejszania zasiegu wystepowania tychze
problemu. Albowiem ,tradycyjna politykaiinstytucje w coraz mniejszym sto-
pniu sa w stanie wyposazy¢ obywateli w narzedzia, ktére umozliwiajg im
aktywne poradzenie sobie z konsekwencjami globalizacji, zmianami demo-
graficznymi (...)” (Abbott, Avraam 2013 Online). Istnieje wiec silna potrzeba
uznania — w sektorze ksztalcenia formalnego — wartoéci uczenia sie pozafor-
malnego i nieformalnego (komunikat Komisji Europejskiej).

W ich tworzeniu uzyteczne beda dotychczas wypracowane narzedzia oraz procedury unijne, opi-
sywane m.in. w ukazujacym sie od 2004 r. ,Europejskim przegladzie walidacji uczenia sie pozafor-
malnego i nieformalnego”, a takze europejskie wytyczne w sprawie walidacji uczenia sig
pozaformalnego i nieformalnego z 2009 r. oraz YouthPass jako narzedzie przejrzystosci.
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Stanowi takze $wietna okazje do weryfikacji sytuacji os6b niepelnospraw-
nych i tzw. w pelni sprawnych w kontekscie $ciezek kariery. Wiele oséb posiada
bowiem (wysokie) ,kwalifikacje” w danej dziedzinie, ale sg to , kwalifikacje”, kt6-
rymi moze jedynie wykazac sie w sytuacji zadaniowej. Zostaly one zdobyte poza
systemem edukacji szkolnej i brak dokumentéw potwierdzajacych te wiedze,
umiejetnosci i kompetencje spoteczne. Tymczasem profesjonalna procedura pro-
wadzenia rozméw kwalifikacyjnych, z pakietem sytuacji zadaniowych i assessment
centre wciaz jeszcze — w polskich realiach — nalezy do rzadkosci w malych firmach
i organizacjach, pozostajac domeng stricte korporacyjng. Posiadanie dokumentéw
potwierdzajacych kwalifikacje dla wielu kandydatéw do pracy staje sie zatem prze-
pustka do pozyskania zatrudnienia. Ich brak — to réwnoczesnie brak wiarygodnosci
w oczach pracodawcéw i eliminacja kandydata na poziomie selekcji dokumentéw
aplikacyjnych. Miedzy innymi — z tego wlasnie powodu: dla zdobycia zaswiadcze-
nia lub certyfikatu, wiele os6b uczestniczy w szkoleniach, mimo iz juz posiada dana
wiedze i umiejetnosci. Dochodzi zatem do marnotrawienia czasu i pieniedzy, w ce-
lu zdobycia niezbednego do podjecia pracy dokumentu.

Po wymienieniu takiej liczby argumentéw przemawiajacych za powyzsza
zmiang'®, wydawac by sie moglo, iz z punktu widzenia spoteczno-ekonomiczne-
g0, jej zaistnienie jest swoistym blogostawiefistwem dla oséb nie w pelni spraw-
nych fizycznie, intelektualnie i spolecznie. Niestety, szeroki wachlarz szans musi
zosta¢ skonfrontowany w tym miejscu z potencjalnymi zrédtami oporu spotecz-
no-kulturowego oraz ekonomicznego, jak i pojawiajgcymi si¢ zagrozeniami. Roz-
patrujac Zrédla oporu — w nawiazaniu do koncepgji J. Enrighta — nalezy przede
wszystkim wskazaé na:

1) uznawanie efektéw uczenia sig, nabytych droga pozaformalng i nieformalnga,
jako wchodzenie w sytuacje problemowa, niebezpieczna dla dziatan wolonta-
riackich 1i filantropijnych, deprecjonujaca role zachowan altruistycznych
i nakladajacq nowe obowiazki na firmy i organizacje pozarzadowe. Po pierw-
sze: skoro walidacja sama w sobie ,oplaca si¢” jednostce, bo wigze sie z forma-
Inym uznaniem jej kompetencji nabytych poza formalnym systemem eduka-
¢ji, to dzialalno$¢ w trzecim sektorze np. rozmija sie¢ z ideg spoleczenstwa
obywatelskiego, stajac sie chlodna kalkulacjg edukacyjno-zawodowa. Po dru-
gie: skoro istnieje (narzucona odgoérnie!) potrzeba uznawania kompetencji,
nalezy zmobilizowa¢ firmy i organizacje pozarzadowe do przestrzegania pro-
cedur formalnych, zwigzanych z charakterystyka, dokumentacjg i opisem
tychze kompetencji nabywanych w toku edukacji pozaformalnej i nieformal-
nej. Koniecznos¢ wykonania dodatkowej pracy biurowej, a takze niemoznos¢
sprostania nowym wymogom, z uwagi na niski poziom zatrudnienia w orga-

15 Lista atutéw nie ma, rzecz jasna, charakteru zamknigtego i zapewne kazdy z Czytelnikéw wska-
zalby kolejne pozytywy tejze zmiany unijnej.
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2)

3)

4)

5)

)

nizacjach pozarzadowych i brak przeszkolonej w tym zakresie kadry, moze
utrudni¢ tym podmiotom wykonywanie dzialalnosci uzytecznie spolecznej
zapisanej w statucie, na rzecz gromadzenia dokumentacji do portfolio poten-
cjalnego wolontariusza i prac odtworczych;

problem zmiany sposobu dziatania i konieczno$¢ zapoznania sie z procedura-
mi dokumentacji unijnej nie musza by¢ postrzegane przez podmioty z obsza-
ru edukacji pozaformalnej i nieformalnej jako rzeczywisty problem. Moga by¢
postrzegane raczej jako nieokreslony problem machiny biurokratycznej UE,
komplikujacy ich dzialanie w celu niezrozumialej ,uniformizacji” dzialan
edukacji pozaformalnej i nieformalnej, zatracania ich kreatywnosci na rzecz
zmudnych prac dokumentacyjnych;

dualizm postrzegania problemu edukacji pozaformalnej i nieformalnej: wi-
dzianej przez UE w kontekscie systemu dostosowywania jednostek do pot-
rzeb rynku pracy vs. niedostrzeganie przez firmy i organizacje pozarzadowe
koniecznosci dostosowania ich oferty (wspélpracy) w znaczeniu modelowa-
nia oferty w celu jej przystosowania do potrzeb rynku pracy;

sytuacja zwigzana z wprowadzeniem zmiany, jako efektu odgdérnego nacisku
administracji unijnej na czlonkéw organizacji pozarzadowych — osoby nieza-
lezne, indywidualistéw o czestym rysie przywddczym, ktérym nie odpowia-
da jakakolwiek forma przymusu;

posiadanie motywoéw konkurencyjnych — pracownik firmy lub organizacji
pozarzadowej, majac okreslony zakres obowiazkoéw, nie chce poswiecac wiek-
szoSci swego czasu na tworzenie nuzacej go (i czesto niezrozumialej) doku-
mentacji zaje¢ praktykanta, wolontariusza etc. Ponadto — w przypadku pra-
cownika organizacji pozarzadowej — cechuje go okreslone podejscie do zja-
wiska pomagania. Nie mieéci si¢ w nim czysta kalkulacja i konkretne profity
osobiste, dla ktérych jednostka decyduje sie na pomaganie. Uznawanie kwali-
fikacji jako istota dzialalnosci prospolecznej staje sie zatem irracjonalne (En-
right 1993, s. 30-57).

Wsréd trzech, najczesciej pojawiajacych sie zagrozen, trzeba wymieni¢ takze:
zmniejszenie roli wyksztalcenia formalnego i bezrefleksyjne promowanie
pragmatyzmu dewey owskiego (uczenie si¢ jako praktyczna nauka zycia
w jego kontekscie zawodowym i pozazawodowym). W kontekscie walki pra-
cownikow szkolnictwa wyzszego i MNiSW przeciwko podzialom na uczelnie
akademickie i zawodowe, jak réwniez scedowaniu na szkoly wyzsze obo-
wigzku uznawania tychze kwalifikacji, ten pomyst napotka na sprzeciw na-
ukowcéw, obawiajacych sie zréwnania umiejetnosci nabytych w toku
ksztalcenia wyzszego z umiejetnosciami pozaformalnymi i nieformalnymi,
jak réwniez — podwazenia sensu zdobycia wyksztalcenia wyzszego;
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2) wybidrcze (umowne) traktowanie kwalifikacji przez firmy i przedsiebiorstwa,
przejawiajace sie m.in. w akceptacji ,alternatywnych” certyfikatéw, jesli uznaja
je oni za wartoSciowe;

3) sformalizowanie edukacji pozaformalnej i nieformalnej spowoduje utrate jej
dobrowolnego i spontanicznego charakteru, zmobilizuje jej uczestnikéw do
realizacji usystematyzowanych dzialan. Tymczasem organizacje pozarzadowe
na przyklad, bazuja na incydentalnosci i aktywnosci niewymuszonej swoich
czlonkéw i wolontariuszy.

Ostatnim ze wskazywanych przeze mnie w tym artykule, cho¢ najwazniej-
szym i najbardziej istotnym zagrozeniem, jest olbrzymie tempo wdrazania zmian
na wszelkich poziomach walidacji efektow uczenia sie (zaréwno formalnego
utozsamianego ze skrétem ,KRK”, znienawidzonym przez kadre naukowa szkot
wyzszych, jak pozaformalnego i nieformalnego), polaczone z ciagla dynamika
zmiany na poziomie terminologii unijnej (ciagte modyfikacje dokumentacji, wzo-
réow formularzy itd.). W ferworze urzedniczego ,dopasowywania” Polski do
norm unijnych, na szczeblu panstwowym brakuje realnych terminéw dosto-
sowywania zmian. Obowiazki walidacyjne, przenoszone sa gtéwnie na szkolnic-
two wyzsze i jego kadre, nie uwzgledniajac faktycznego obciazenia dydaktyczne-
go polskiej kadry, tak réznego od rzeczywistych obciazenn dydaktycznych
w pozostalych krajach unijnych. Jedyng wytyczna staja sie restrykcyjne wytyczne
temporalne Komisji Europejskiej, z gorliwoscia podpisywane przez ministréw
odpowiedzialnych za edukacje w krajach UE, w tym Polski. Tymczasem: zdrowy
rozsadek i pogtebione analizy, znajdujace umocowanie w codziennosci edukacyj-
nej stanowia wymog nie tyle pozadany, co niezbedny, dla trwalosci owej zmiany.
Potwierdzaja to cho¢by rozwigzania holenderskie, wloskie i francuskie.

Holenderski Erkenning van Verworven Competenties (EVC, dost. Centrum
Walidacji Nabywanych Kompetencji), powstaly w 1994 r., dopiero w 2001 r. — czyli
po kilku latach opracowywania rozwigzann w zakresie edukacji pozaformalnej
inieformalnej — zaowocowatl powstaniem ministerialnego Centrum Wiedzy w za-
kresie EVC, ktére przez piec lat rozpoznawalo potrzeby rynkowe i obowigzujace
na nim sposoby oceny kwalifikacji. Dopiero wéwczas, w 2006 r., rozpoczeto popu-
laryzacje mozliwosci certyfikowania kompetencji na poziomach regionalnych. Za
te dziatania odpowiedzialne byly Rady ds. Uczenia sie i Pracy, w liczbie dwudzies-
tu (!) (por. Piasecka, Chrzanowska 2013; Erkenning van Verworven Competen-
ties, 2013 Online; Wat is het Ervaringscertificaat?, Youtube 2013 Online).

Na gruncie wloskim od ponad 13 lat podejmuje si¢ préby stworzenia jednoli-
tego systemu identyfikacji, oceny i uznawania kompetencji, nabytych w trybie
edukacji pozaformalnej i nieformalnej. Administracja pafistwowa Wioch wcigz
pracuje nad wdrozeniem systemu uznawania efektéw uczenia sie. Tak dtugi pro-
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ces walidacyjny jest wynikiem regionalizacji wloskiej edukacji zawodowej i jej
ogromnego zrdznicowania (por. Collinassi, Mocci, Mol..., 2010; L'Isfol 2012 Online).

By¢ moze, koncowy efekt rozwigzan wiloskich bedzie nawigzywat do roz-
wiagzan francuskich. Te ostatnie umozliwiajg walidacje kwalifikacji, uzyskanych
przez jednostke w systemie edukacji nieformalnej i pozaformalnej. Szczegélowy
opis przebiegu do§wiadczenia zawodowego oraz dane na temat zdobytej wiedzy,
umiejetnosci i kompetencji spolecznych sg prezentowane (wytypowanemu przez
ministerstwo!) jury eksperckiemu. Owa komisja podejmuje decyzje o przyznaniu
lub nie przyznaniu wnioskodawcy kwalifikacji, zaréwno czeéciowych, jak i petnych.
Odstepstwem od tej reguly sa jedynie tzw. zawody regulowane, np. architekt, ad-
wokatilekarz (takze weterynarii). Procedury regulacyjne, zabezpieczajace dostep
i wykonywanie niektérych zawodoéw, stosuje sie takze w Luksemburgu. Powyz-
sze unormowania sg wynikiem wieloletnich obserwacji: stworzenia w 1934 r. za-
piséw prawnych, umozliwiajacych osobom indywidualnym uzyskanie dyplomu
inzyniera na podstawie doswiadczenia zawodowego, oraz utworzenia w 2002 r.
ogolnokrajowego rejestru certyfikatow zawodowych (RNCP) (République
Frangaise — Centre international d’études pédagogiques, 2013 Online).

Obok wymiaru czasowego, pojawia sie takze pytanie o realne mozliwosci szy-
bkiego wypracowania procedur, z zabezpieczeniem pewnych dziedzin dziatalno-
$ci zawodowej lub sektoréw uznanych za priorytetowe. Jak walidowaé/uznawac
kompetencje, przekuwajac je na formalne kwalifikacje? Wieloletnie doswiadcze-
nia panstw unijnych wskazuja tutaj na dwie drogi: egzaminy oraz portfolio. Pol-
skie wytyczne wydaja sie eliminowa¢, zupelnie niestusznie, druga z tych mozli-
wosci. Zamykaja tym samym droge do uznawania kwalifikacji osobom nie
w pelni sprawnym i tym, na ktérych sytuacja stresowa, jaka jest niewatpliwie
egzamin, bedzie dziala¢ hamujaco, a nawet —ich dyskwalifikowa¢. Przyktad Fran-
¢ji, w ktérym to kraju oficjalne potwierdzenie posiadania fachowej wiedzy i umie-
jetnosci, w postaci tytulu zawodowego, zaswiadczenia lub §wiadectwa, mozna
otrzymac po co najmniej trzyletnim okresie aktywnosci zawodowej, wydaje sie
potwierdzaé slusznos$¢ budowania portfolio kandydata do procedur walidacyj-
nych i optymalnego sprawdzenia jego faktycznych kompetencji, nie blokowa-
nych sytuacjg nerwowosci egzaminacyjnej.

Aby jednak procedury identyfikacji, oceny i uznawania kompetencji, ich
przekuwania na formalne kwalifikacje, mialy racje bytu w przypadku oséb nie
w pelni sprawnych, konieczne jest wczesniejsze u§wiadomienie $rodowiska...
politycznego w naszym kraju. Méwienie o Sciezkach kariery oséb nie w pelni
sprawnych, wspieranie ich aktywizacji poprzez realizacje projektéw i wprowa-
dzanie kolejnych dokumentéw prawnych, nie ma zbyt wielkiego sensu, gdy klu-
czowi polscy politycy wypowiadajg w mass mediach sformutowania typu: ,Unia
Europejska wymusza na nas zmiane stosunku do oséb niepetnosprawnych”.
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Zmiana traktowana jako ,wymuszenie” uniemozliwia bowiem rowne trakto-
wanie 0s6b z niepelnosprawnoscia. A przeciez zasada réwnosci jest jednym z ce-
16w horyzontalnych Unii Europejskiej, do ktérej przynalezy takze Polska.
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Od wielu lat w Polsce sa realizowane rézne projekty majace na celu umozIi-
wienie osobie z niepetnosprawnoécia intelektualng znalezienia pracy. W obsza-
rach wspomagania dorosloéci tej grupy oséb pojawily sie dzialania, ktére wy-
chodza naprzeciw potrzebie aktywnosci zawodowej, sprawdzania sie w roli
pracownika przez osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng. Wiele organizacji
pozarzadowych, ktére zajmuje si¢ ta dziatalnoscig, wpisana w obszar rehabilitacji
zawodowej, realizuje projekty aktywizacji spoleczno-zawodowej i tym samym
respektuje prawo oséb niepetnosprawnych do pracy. W 2012 r. Polska ratyfiko-
wala Konwencje Organizacji Narodéw Zjednoczonych o prawach oséb niepetno-
sprawnych. Jak mozna przeczyta¢ w artykule 27 niniejszego dokumentu: ,Pan-
stwa strony uznaja prawo o0s6b niepelnosprawnych do pracy, na zasadzie
réwnosci z innymi osobami, obejmuje to prawo do mozliwosci zarabiania na zycie
poprzez prace swobodnie wybrana lub przyjeta na rynku pracy oraz w otwartym,
integracyjnym i dostepnym dla oséb niepelnosprawnych srodowisku pracy”
(Konwencja ONZ o prawach o0s6b niepelnosprawnych, 2012). Postulaty zawarte
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w niniejszym dokumencie pozwalajg postrzega¢ czlowieka niepelnosprawnego
jako pelnowartosciowego obywatela, konsumenta, osobe obdarzona prawami,
niestety jednakowoz w Polsce jest pewien problem z realnym ich zaistnieniem
w zyciu codziennym. Jak donosza rozmaite raporty, tylko 16% oséb niepetnospra-
wnych jest aktywnych zawodowo. Wéréd pracujacych oséb z niepetlnospraw-
noscia tylko nikly procent to osoby ze znaczng i umiarkowang niepetnosprawno-
Scig intelektualna. W naszej rzeczywistosci takie osoby najczesciej nie sa brane
pod uwage jako potencjalni pracownicy (Goracy 2011, s. 132). Sytuacja ta jednak
powoli ulega zmianie dzieki dziatalnosci wielu organizacji pozarzadowych, sto-
warzyszen, ktérych dziatania czy projekty majg zmieni¢ wizerunek osoby z nie-
pelnosprawnoscia intelektualna oraz maja dac jej szanse na aktywnos¢, na zdoby-
wanie nowych do$wiadczen, na samorozwoj.

»Lets us in- I want to work” — to haslo przewodnie filmu przygotowanego
z okazji tegorocznego Miedzynarodowego Dnia Zespotu Downa'. Film ukazuje
tych ludzi, ta mlodziez w przeréznych zawodowych aktywnosciach. Promuje ich
aktywno$¢ zawodowa, ukazuje potrzebe pracy i mozliwos¢ jej wykonywania.
Monika, bohaterka innego filmu dokumentalnego pt. ,Monica i David,” zapyta-
na, czego pragnie nowe pokolenie 0séb z Zespolem Downa, odpowiada: ,nowe
pokolenie chce tego, czego pragnie wiekszos¢ dorostych: milosci, pracy, niezalez-
nosci”2 Aktywnos¢ zawodowa jest jedna z podstawowych form dzialania
czlowieka. Mozliwo$¢ podejmowania pracy jest jednym z podstawowych praw
czlowieka, ale réwniez jest okazjg do doswiadczania wtasnych mozliwosci, ogra-
niczen, do badania wlasnych granic i ich przekraczania. Jak pisze B. Szczupal,
mozna wyrdznic trzy podejscia czlowieka do wykonywanej pracy: autoteliczne,
punitywneiinstrumentalne. W pierwszym jest mowa o pracy jako wartosci samej
w sobie. Wykonywana praca, aktywnos$¢ zawodowa sama w sobie jest wartoscia,
zrédlem doswiadczen i pewnej satysfakcji. W drugim ujeciu praca traktowana
jest jak ,zlo konieczne”, w trzecim za$ jest srodkiem do osiagania korzysci mate-
rialnych (Szczupat 2004, s. 76-81). Bycie aktywnym zawodowo przynosi osobie
pracujacej wiele korzysci. Poza dochodowg, ale i takze socjalizacyjna funkcja pra-
cy warto wymieni¢ poczucie kontroli sytuacji, poczucie niezaleznosci, satysfakcji,
autonomii, podmiotowosci. Praca stanowi istotny element w budowaniu pozy-
wanego obrazu siebie oraz moze by¢ niezwykle istotna dla konstruowania poczu-
cia sensu wlasnego zycia (Marzec 2002, s. 151). Aktywno$¢ zawodowa, podejmo-
wana praca i korzysci z niej plynace maja réwniez takie samo istotne znaczenie
dla os6b z niepetnosprawnoscia intelektualng. Od wielu lat w przeréznych opra-
cowaniach, raportach, badaniach pokazuje sie jak istotne jest aktywizowanie
zawodowe 0s6b z niepelnosprawnodcig intelektualng®. Rehabilitacja spoleczna

L' Down Syndrom International, 5 Dedos Producciones, 2013.

2 Film dokumentalny, , Monica & David”, rezyseria: Aleksandra Codina, USA, 2009.
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izawodowa jest bardzo znaczacym elementem wspomagania doroslosci tej grupy
0s6b. B. Szczupal, uwaza, ze aktywizacja zawodowa 0sdb z niepelnosprawnosciag
intelektualna jest jedna z form przezwyciezania dyskryminacji w dostepie do ryn-
ku pracy (Szczupal 2010, s. 343). Dorosle osoby z niepelnosprawnoscia intelektu-
alna w naszej wspolczesnej rzeczywistosci maja szanse na realizacje siebie w wie-
lu znanych miejscach wspomagajacych dorostoé¢ i ich aktywnos$¢ zawodowsa,
takich jak: Warsztaty Terapii Zajeciowej, Srodowiskowe Domy Samopomocy czy
Zaklady Aktywizacji Zawodowej. Coraz bardziej popularne sgq od kilku lat w Pol-
sce, wzorem krajow Unii Europejskiej, projekty aktywizacji zawodowej w ramach
programu zatrudniania wspomaganego. Zatrudnianie wspomagane, staze wspie-
rane to bycie osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng na otwartym rynku pra-
cy, to ¢wiczenie wlasnych umiejetnosci, podejmowanie pracy, wykonywanie tej
aktywnosci przy wsparciu trenera pracy w miejscu pracy dobranym zgodnie
z zainteresowaniami, umiejetnoéciami. Warto wspomnie¢, ze wiekszos¢ polskich
projektéw jest realizowana przez stowarzyszenia, fundacje, organizacje po-
zarzadowe dzialajace na terenie calego kraju badz lokalnie przy wykorzystaniu
srodkéw z Europejskiego Funduszu Spolecznego. Jak zauwaza M. Goracy, praca
wspomagana zostala uznana za najbardziej efektywna forme zatrudnienia dla
grupy osob niepelnosprawnych ze znacznym i umiarkowanym stopniem nie-
pelnosprawnosci, o niskim poziomie wyksztalcenia i kwalifikacji zawodowych
(Goracy 2011, s. 133).

Pierwszy projekt aktywizacji zawodowej 0s6b z niepelnosprawnoscig intelek-
tualng — program wspomaganego zatrudnienia — odbyt sie we Wroctawiu w 2001 r.
Jak opisuje ten projekt koordynatorka M. Goracy, job coaching realizowany we
Wroclawiu kierowany jest do 0oséb najbardziej dyskryminowanych na rynku pra-
cy, tj. do 0s6b ze znacznym i umiarkowanym stopniem niepelnosprawnoéci inte-
lektualnej, 0s6b z zaburzeniami psychicznymi oraz oséb ze sprzezona niepelno-
sprawnoécia, czesto z dodatkowymi schorzeniami i dysfunkcjami (mowy,
wzroku, stuchu, ruchu, z epilepsja) w wieku od 20 do 50 lat. Osoby te, z racji swo-
jej niepelnosprawnosci najczesciej posiadajg niski poziom wyksztalcenia (podsta-
wowe, czesto niepelne, realizowane w formie nauczania indywidualnego badz
zawodowe specjalne), brak kwalifikacji i do§wiadczen zawodowych. Program
nasz kieruje sie kilkoma prostymi zasadami. Osoba z niepelnosprawnoscia nie jest
zatrudniona z powodéw filantropijnych czy dla uzyskania jakichs ulg, ale dlate-
go, ze firma potrzebuje pracownika na konkretne stanowisko. Nie chodzi o to,
zeby pracodawca zatrudnial niepelnosprawnych, bo jest do tego zobowiazany.
Chcemy, zeby zatrudnil osobe niepelnosprawna dlatego, ze ona jako pracownik
$wietnie, zgodnie z oczekiwaniami pracodawcy, wykona powierzone jej zadania

3 Warto siegna¢ m.in. do tekstow: B. Szczupal, K. Mrugalskiej, E. Pisuli, T. Majewskiego, B. Cytow-
skiej, H. Ochonczenko.
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(Goracy 2011, s. 134). Nastepnie Polskie Stowarzyszenie na Rzecz Oséb z Uposle-
dzeniem Umyslowym i jego terenowe jednostki zaczely realizowac ,siostrzane”
projekty, oparte o te same zalozenia, ktérych kolejne edycje trwaja do dzis. Nale-
zy wspomnie¢ chociazby program rehabilitacji w Stargardzie Szczecifiskim czy
warszawskie Centrum DZWONI. Centrum Doradztwa Zawodowego i Wspiera-
nia Os6b Niepelnosprawnych Intelektualnie ma na celu kompleksowe i wielo-
specjalistyczne posrednictwo pracy dla oséb z niepelnosprawnoscia intelektualna
w stopniu umiarkowanym i znacznym (Szczupal, 2010, s. 355). Jak zauwaza
B. Szczupal, ,zatrudnienie wspomagane jest znaczacym krokiem w kierunku rea-
lizacji zasady réwnego dostepu do rynku pracy: wypelnia ide¢ powszechnego
prawa do pracy, prawa wyboru i samostanowienia, realizuje zasade dostarczania
zindywidualizowanej pomocy w zatrudnieniu w zaleznoéci od potrzeb, jest
zgodne z zasada spolecznej i zawodowej integracji oséb z niepetlnosprawnoscia,
ich rownouprawnienia, wlaczenia w zycie spolecznosci, partnerstwa i solidarnosci”
(Szczupal 2010, s. 357). Jedna z istotnych zasad job coachingu, jak pisze M. Goracy,
odrézniajaca go od dotychczas stosowanych metod, jest indywidualizacja po-
dejscia do kandydata do pracy (Goracy 2011, s. 137). Jak zauwaza autorka, kazda
oferta aktywnosci dla 0s6b niepelnosprawnych powinna oferowac im 5 cennych
doswiadczen:
— godnos¢ (istotne to, ze dana osoba jest czlowiekiem, a nie, Ze jest niepelnosprawna);
— mozliwosé¢ wyboru (opartego na dostepie do informacji);
— kontakty miedzyludzkie (nie tylko rodzina i specjalisci);
— ludzie powinni przebywac¢ w zwyklych miejscach (nie ,specjalnych”);
— wniesienie wkladu do spoleczenstwa (kazdy ma jakie$ talenty, uzdolnienia,
umiejetnosci do zaoferowania).
Wspomagane zatrudnianie spelnia wszystkie te zalozenia (Goracy 2011, s. 137).
Jednak pomimo wielu zalet projektéw aktywizujacych zawodowo te grupe
0s0b pojawiaja sie rowniez krytyczne glosy, uznajace te projekty za dziatania uni-
fikujace niepelnosprawnych intelektualnie. Glosy pytajace o powody czy przy-
czyny takowych dzialafi oraz méwigce nie o prawie do pracy, lecz o przymusie
pracy. Jak pisze Zakrzewska-Manterys, ,otwiera sie przed nimi coraz wiecej moz-
liwosci, jednak cena jakg musza za to placi¢, wydaje mi si¢ bardzo wysoka. Otéz
nie majg spolecznego przyzwolenia na swobodna nienormalnos¢.(...) Odmien-
nosc¢ uposledzonych jest denerwujaca. Zrébmy co$, zeby nie r6znili sie od nas tak
bardzo. Poszukajmy im pracy na otwartym rynku pracy, sprawmy, aby chcieli do
niej chodzi¢, oraz zaszczepmy im wartoéci, dzieki ktérym wszystko stanie sie
mozliwe. Czyli zaprogramujmy ich na racjonalnos¢ i refleksywnos¢. Jak unifikacja
to, dla wszystkich” (Zakrzewska-Manterys 2010, s. 90).
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W niniejszym artykule nie podejme polemiki z powyzszym pogladem®.
Bardziej ukaze korzysci niz wady takowych dziatan. Dlaczego? Uznaje podejmo-
wane dzialania za pewien projekt emancypacji rozumianej nie jako ,préba
uksztaltowania nowego czlowieka”, lecz jako prace, ktéra mozemy na sobie wy-
kona¢, jako wolne istoty, badanie mozliwosci i granic, przekraczanie owych gra-
nic” (Foucault 2000, s. 290, za: Meczkowska 2006, s. 215). Uwazam, ze stworzenie
pewnej, chetnej grupie oséb z niepelnosprawnoscig intelektualng mozliwosci
zdobywania do$wiadczenn w obszarze zawodowym daje im szans¢ na poznanie
siebie samych, na ksztaltowanie sie ich charakter6w, umiejetnosci, poczucia
odpowiedzialnosci. Ale réwniez jest Zrédlem radosci, satysfakcji, doswiadczenia
wlasnej ,dojrzewajacej” doroslosci. Jestem absolutnie przeciwna unifikacji, ura-
bianiu, przymuszaniu do pelnienia ,obowigzkéw normalnych”, ale jestem za
otwieraniem przestrzeni do zdobywania do$wiadczen, badania granic, oczywis-
cie przestrzen ta wcale nie musi by¢ przestrzenig pracy, ale moze nia by¢.

Roéwniez w Tréjmiescie od kilku lat z powodzeniem sa realizowane projekty
aktywizacji zawodowej 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng. Gdanskie koto
Polskiego Stowarzyszenia na Rzecz Oséb Z Uposledzeniem Umystowym od 2006 r.
prowadzi Biuro Integracji Zawodowej Oséb Niepetlnosprawnych, ktére realizuje
projekty aktywizacji zawodowej w ramach zatrudniania wspomaganego. Obec-
nie realizowane sg projekty: ,Wsparcie oséb z uposledzeniem umystowym w stop-
niu umiarkowanym i znacznym oraz glebokim stopniem uposledzenia II” oraz,
wraz z Akademia Ksztalcenia Zawodowego, projekt ,PINI — program integracji
niepelnosprawnych intelektualnie”. W Sopocie Stowarzyszenie na Drodze Eks-
presji w Centrum Ster realizuje projekt ,Trdéjmiejski Ster Zawodowy — staze
wspierane 0sob niepelnosprawnych intelektualnie”. Stowarzyszenie na Drodze
Ekspresji jest bardzo preznie dzialajaca inicjatywa spoleczna, organizacja pozyt-
ku publicznego, prowadzaca wiele projektéw aktywizujacych i wspierajacych
rozwoj lokalnej spolecznosci Sopotu. Wéréd nich sa: Sopockie Centrum Organi-
zacji Pozarzadowych, Sopockie Integracyjne Targi Pracy, Schizofrenia-Otworzcie
Drzwi, Seniorzy w akcji-kapitalni spolecznie, oraz juz wspomniany Centrum Ster.

Sopockie Centrum Ster aktywizacje zawodowa rozpoczeto od projektu: STER
Zawodowy — Sopocki Trening Efektywnego Rozwoju Zawodowego, a jego kon-
tynuacja jest projekt dotyczacy stazy wspieranych. Jak pisza twoércy tego po-
mystu, projekt , Tréjmiejski Ster Zawodowy — staze wspierane 0s6b niepelnospraw-
nych intelektualnie” to kompleksowa oferta gwarantujgca ciggltos¢ i zindywi-
du- alizowane wsparcie 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualna i ich rodzin.

4 Polemike z tym pogladem podejme oraz odpowiedzi pytanie o sens oraz przyczyne projektéw

aktywizacji zawodowej poszukam w wystapieniu na VIII Zjezdzie Pedagogicznym w Gdansku we
wrzesniu 2013, w wystapieniu pt. Czlowiek z niepetnosprawnoscig intelektualng w projektach wsparcia
jego spoteczno-zawodowej aktywnosci. Unifikacja i presja zachowania pozordw racjonalnosci czy szansa na
tworzenie alternatywnych form przynaleznosci?
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Utworzone Centrum Ster to miejsca dla poszukujacych zrozumienia i oczekujacych
realnego wsparcia. Wzmacniamy dzialania ukierunkowane na zwalczanie stereo-
typowego myslenia i stygmatyzacji osoéb z niepelnosprawnosciag intelektualna.
Kazdy ma prawo do zycia w pelnym wymiarze spolecznym — kazdy ma prawo do
pracy” (zalacznik nr 6, informacja o projekcie, 2011). W Centrum Ster identyfikuje
si¢ potrzeby i mozliwosci przysztych pracownikéw, wspiera proces planowania,
pozyskania miejsca zatrudnienia oraz jego utrzymania, wykorzystujac metode
zatrudnienia wspieranego Dzialania Centrum, pozwalajg na podniesienie kom-
petencji osobistych osobom z niepelnosprawnoscia, zdobycie doswiadczenia
zawodowego oraz zatrudnienia. Korzystajac z oferty Centrum rodzice, opiekuno-
wie 0s6b niepelnosprawnych nabywaja wiedze w zakresie mozliwosci zatrudnia-
nia 0s6b z niepelnosprawnoscia na otwartym rynku pracy, nierzadko oswajajac
lek przed zasadnicza zmiang, jaka jest aktywne uczestnictwo dziecka w zyciu za-
wodowym. Jak pisze P. Harhaj, zalozyciel i prezes Stowarzyszenia Na Drodze
Ekspresji: ,podejmowana praca bez wzgledu na jej rodzaj wplywa na rozwéj psy-
chospoleczny, ksztattuje osobowos¢, daje poczucie uzytecznosci i godnosci. Co-
raz wiecej pracodawcoéw zatrudnia osoby niepelnosprawne, wielu mieszkancéw
Tréjmiasta z niepelnosprawnoécia intelektualng i oséb z zaburzeniami psychicz-
nymi znajduje sie w procesie aktywizacji zawodowej. To nasi przyjaciele, znajo-
mi, koledzy. Wierzymy w nich, wspieramy i kibicujemy na kazdym etapie drogi
do zatrudnienia. Cze$¢ z nich odbywa treningi pracy, co w przyszlosci pozwoli im
skutecznie realizowa¢ si¢ w roli pracownika. Inni pracujg i mogg pochwali¢ sie
zapelniona rubryka w CV pt.: do$wiadczenie zawodowe. Nie byloby to mozliwe,
gdyby nie zrozumienie, che¢ dzialania i wspétpracy podmiotéw dzialajacych na
rzecz 0sOb z niepelnosprawnoscig oraz odpowiednie $rodki finansowe. Pewne
jest, ze warto prébowa¢, do§wiadczaé, zdobywaé wiedze i umiejetnosci, stawiaé
ambitne cele i dawac szanse na urzeczywistnienie marzen... marzen — o wiekszej
samodzielnosci... (Harhaj 2012, s. 10). Efektem podejmowanych dzialah w tym
projekcie jest wzrost aktywnosci spoleczno-zawodowej 18 oséb z niepelnospraw-
noscia intelektualng oraz wzrost Swiadomosci rodzicéw tych oséb o potrzebie tej-
ze aktywnosci (Nowak 2012).

Jak zatem postrzegaja swojq aktywnos$¢ zawodowa osoby z niepelnospraw-
noscia intelektualng biorace udziat w tym sopockim projekcie, jak widza to ich ro-
dzice?®

> Wypowiedzi pochodza z filmu, ktéry powstal w ramach realizacji projektu , Tréjmiejski ster zawo-
dowy-staze wspierane 0s6b niepelnosprawnych intelektualnie”. Scenariusz P. Harhar, Stowarzy-
szenie na Drodze Ekspresji, Sopot 2011.
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Perspektywa oséb z niepelnosprawnoscia intelektualna

Uczestnicy projektu bardzo wyraznie w swoich wypowiedziach ukazuja jak
istotna jest dla nich aktywno$¢ zawodowa, ktéra podejmuja. Ich wypowiedzi tak-
ze odslaniajg potrzeby, ktore teraz dostrzegane, uswiadamiane i realizowane po-
woduja, ze zycie nabiera sensu oraz staje sie bardziej ciekawe. To potrzeby uzna-
nia, szacunku, kreowania wlasnego zycia, aktywnosci, poznawcze, kontaktéw
spolecznych. Przygladajac sie wypowiedziom oséb z niepelnosprawnoscig intelek-
tualng o wlasnej pracy, bardzo wyraZnie dostrzec mozna obecna w mowie ciala
i wyrazana stowami rados¢ z aktywnosci, z mozliwosci bycia wéréd ludzi, ale row-
niez rado$¢ z uczenia sie i zdobywania nowych do$wiadczen.

1 tak si¢ wiasnie pracuje. Pozdrawiam wszystkich”.

»Staram sig jak moge. Pracownik musi pracowac. Pracownik musi by¢ odwazny, solidny, aby lu-
dzie mogli mu ufac. Pracuje bo cheialem osiggngc w Zyciu cel, a mam rozne cele, pomagac innym,
dac innym radosc”.

»Chee nauczyc plus poznawac ludzi i by¢ usmiechnigta i byc¢ pomocna i...”

Powyzsze wypowiedzi, obok radosci z aktywnosci, ukazuja rowniez ogromna
potrzebe zdobywania nowych do$wiadczen, potrzebe uczenia si¢ i realizowania.
Pracuje, bo chcial osiagna¢ w zyciu cel, chce sie uczy¢, poznawac ludzi, zeby lu-
dzie wiedzieli, ze pracuje. W innych pojawia sie réwniez duma z podejmowanych
czynnosci i prawdziwe zaangazowanie w prace, oraz wspomniana juz potrzeba
dzialania.

W przysztosci cheiatbym pracowad, cheiatbym zarabiac pienigdze”.

»Chciatam sig¢ nauczyc nowych rzeczy, cheiatam nauczyc sig pracy i cheiatam nauczyc sig pracy
w biurze”.

~Pracuje w MOPS, segreguje dokumenty, kseruje dokumenty, niszczg dokumenty. Teraz jestem
stazystkq i si¢ nadal ucze nowych rzeczy”.

»Chciatbym pracowac tutaj jako tapicer samochodowy”.

»Pracuje na szatni, praca polega, odbieranie kurtek, oddawanie kurtek pacjentom, odbieranie nu-
merkdéw, oddawanie numerkow, lubig prace, wywigzuje sig dobrze z tej pracy. Lubig pracowac,
zeby jakos utrzymac sig finansowo, mieszkanie optacic”.

»Chee nauczyc i potem szukac prawdziwej pracy”.

»Chciatbym pracowac, chciatbym tu pozZniej pracowac”.
»Na praktyki tu chodzg, bo lubi¢ tu naprawde chodzic”.

Inne wypowiedzi ukazujq kolejng istotna potrzebe kontaktéw spotecznych,
bycia wéréd ludzi, bycia przydatnym i dostrzeganym. To umozliwienie realizacji
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tej potrzeby moze réwniez podnosi¢ poczucie wilasnej wartosci, poméc w stawa-
niu sie odpowiedzialna osobg, pracujaca osoba cieszaca sie spotecznym szacun-
kiem i uznaniem.

~Lubig swojg prace, bo jest mita atmosfera, mozna poznawac nowych kolegow”.

»Tu jest przyjemnie, mozna poznawac duzo oséb i ludzi”.

~Cheg Zeby ludzie wiedzieli, Ze jestem osobg niepetnosprawng intelektualnie, ze pracuje tu

w Urzedzie”.

»Rano przychodze¢ wlgczam ksero, obstuguje klientdw, ktorzy tutaj przychodzq i kseruje na duzej

maszynie i malej maszynie, dowody osobiste, prawo jazdy, akty urodzenia, akty notarialne”.

»~Mam tu juz 4 lata przepracowane, zawsze szatnig sprzqtam, teraz mi sig liscie zaczely, grabie,

zimgq to si¢ szatnie maluje, sig przygotowuje do sezonu juz na wiosng zeby to byto czyste w miare.

Pracuje mi sig tu dobrze. Jakbym miat w domu siedziec i nic nie robic, to lepiej do pracy przyjsc,

migdzy ludzi”.

W podejmowanych aktywnosciach réwnie istotny jest aspekt materialny, po-
siadanie wlasnych pieniedzy.

4

»Chcialabym pracowac, zeby miec pienigzki i zarabiac”.

»Dla mnie jest wazna praca, Zeby miec wilasnie swoje pienigdze, na swoje wydatki”.

Perspektywa rodzicéw i os6b bioracych udzial w projekcie

Jednym z celéw realizowanego projektu aktywizacji zawodowej, stazy wspie-
ranych dla osob z niepelnosprawnoscia intelektualng jest umozliwienie tym oso-
bom doswiadczenia siebie w sytuacji pracy, ale takze ksztalttowanie §wiadomosci
spolecznej o niepelnosprawnosci poprzez ukazanie osoby z niepelnosprawnoscia
intelektualng bedaca w sytuacji pracy, jako pelnowartosciowego pracownika. Ko-
go$ kto mimo swojej innoéci ma swoje miejsce w spoleczenstwie, miejsce gdzie
moze swoja dorostosé i ksztaltowac i doswiadcza¢. Pracodawcy dostrzegaja ogro-
mne zaangazowanie w prace w swoich pracownikéw, ich rzetelnos¢, odpowie-
dzialno$¢, ale przede wszystkim sa $wiadomi roli tych aktywnosci w rozwoju oso-
bistym, w zaspokojeniu potrzeb. Ich opinie ukazuja ponizsze wypowiedzi:

~Jak najbardziej te osoby nie nudzq si¢ pracg, wrecz przeciwnie doceniajg dar, ktory otrzymaty od
losu i naprawde mozna na nich polegac, przede wszystkim sq bardzo rzetelne, punktualne, sq na
tyle rzetelne, ze czynnosci przez nich wykonywane wykonujq najlepiej jak potrafig”.

»Trening pracy jest bardzo potrzebny osobom niepetnosprawnym, pozwala im na bardzo dobre
funkcjonowanie spoleczne, daje tez mozliwosci kontaktu z osobami petnosprawnymi, poczuc sig
petnowartosciowymi obywatelami”.
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»Tak jak dla nas tak i dla Michata, praca jest to podstawowe prawo, praca jest jednym z podsta-
wowych praw. Mozliwosc, zeby zaspokajac rozne potrzeby, tez i te spoleczne, relacji”.
»Niepetnosprawnos¢ intelektualna nie jest przeszkodq w rozwoju osobistym, nie jest przeszkodg

w rozwoju zawodowym. Wszystko mozna, tylko trzeba to robi¢ z glowg, planowac i robic to

wspolnie i przede wszystkim myslec o osobie, ktdéra chee zawalczyc o swoje miejsce pracy na ryn-

ku pracy”.

Jak rodzice natomiast widza aktywno$¢ swoich dorostych dzieci? Rodzice do-
strzegaja bardzo duze zmiany w zachowaniu swoich dzieci, dorostych juz ludzi.
Przede wszystkim zwracajg uwage na to, Ze praca wspomaga dojrzewanie, stawa-
nie sie odpowiedzialng osoba, bardziej odpowiedzialng. Osoba, ktora dzieki wy-
konywaniu aktywnosci réwniez nadajacej zyciu sens, ma wieksze poczucie wilas-
nej wartosci. Jak méwia:

~Jestem bardzo zadowolona, ze moze z tych zajec korzystac, dzigki temu widzg, ze staje sig bar-
dziej dojrzata, odpowiedzialna, punktualna, bardzo jest zadowolona z tej pracy. Dzigki temu jej
poczucie wartosci znacznie wzrosnie, kazdy z nas potrzebuje takiej konkretnej pracy ,zeby mie¢
poczucie, ze robi cos sensownego”.

Rodzice ponadto zauwazaja u swoich dzieci duza rado$¢ z wykonywanej pra-
cy, oraz to, ze bycie wsréd ludzi ,wyciaga ich z zamkniecia”, odosobnienia, spra-
wia, Ze czuja si¢ potrzebni i warto$ciowi. Praca to nowi ludzie, nowe do$wiadcze-
nia, to ruch, to dzialanie, to co$ co wypelnia pustke i ,wyrywa z czterech $cian”.

,Corka jest stazystkq, wykonuje prace, z czego jak widze, jest bardzo zadowolona, przychodzi,
opowiada nieraz, nie zawsze. Przez ten program zauwazylam wielkie zmiany u mojej corki, bar-
dzo sig otworzyta na ludzi, jest bardziej pogodna, wigcej mowi, byla bardzo zamknigta w sobie,
bardzo duzo ludzi poznata”.

,Corka odbywa staze zawodowe w bibliotece miejskiej. Wracala zadowolona, podekscytowana,
cos sig w jej zyciu zaczeto dziac, i to jest dla mnie najwazniejsze, ze nie czuje sig odosobniona,
czuje si¢ potrzebna. Podoba jej si¢ bardzo, wiedza jest poglebiona, spotyka nowych ludzi, to zycie
jakby w niej zakwitalo na nowo, przez to zaangazowanie Zyje petnig zycia. Czuje si¢ doceniona,
dowartosciowana, zyje tym, czeka”.

~Majuz 28 lat..., w pewnym czasie si¢ okazalo, co z jego przysztoscig, co on bedzie robil, okazalo
sig, ze on jest bardzo dedykowany ludziom, pomocy ludziom i zwierzgtom i chee byc wolontariu-
szem. ... dostat si¢ do pierwszego projektu , Pocigg do wolontariatu”, a potem Ster. W miare uptywu
zaje¢ powazniat i zaczgt staz w Centrum Wolontariatu, oraz zaczqt Staz w Mc Donaldzie”.

Powyzsze wypowiedzi twércéw projektu Ster Zawodowy — tréjmiejskich do-
brych praktyk, pracodawcéw, rodzicow dorostych oséb bioracych udziat w tym
projekcie oraz samych pracownikéw, stazystéw z niepetnosprawnoscia intelektu-
alng, ukazuja, przywolywane réwniez w licznych publikacjach o doswiadcze-
niach zawodowych 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualna, jak bardzo istotny
jest to obszar we wspomaganiu dorostosci, jak bardzo duze znaczenia dla osobi-
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stego rozwoju czlowieka ma umozliwienie mu podejmowania aktywnosci w ob-
szarze pracy, umozliwienie zdobywania tych doswiadczen. B. Cytowska, anali-
zujac znaczenia, jakie swojej pracy nadawaly osoby z niepelnosprawnoscia
intelektualna w jej projekcie badawczym, pisze, ze praca dla nich jest droga do pew-
nej samodzielnosci, daje poczucie uniezaleznienia, poczucie wolnosci, jest mozli-
woscig zdobywania nowych doswiadczen, rozwoju osobistego, bycia wérdéd ludzi
(Cytowska 2012, s. 223-225). Uznaje ona, ze podejmowana aktywnos¢ zawodowa
jest droga do narodzin tozsamosci osoby przydatnej, mozliwoscia do narodzin
dorostosci, poprzez ksztalttowanie wlasnej osobowosci w trakcie zycia. Uwaza, ze
dyskurs na temat pracy oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng w naszym
spoleczenstwie ma niekorzystne tlo z powodu ciggle istniejacych stereotypéw. Sq
to postrzeganie os6b z niepelnosprawnoscia intelektualna w perspektywie dys-
kursu medycznego uwypuklajacego ich braki i stabe strony oraz konsekwencja
poniekad takiego myslenia, ktéra przeklada sie na postrzeganie pracy tych ludzi
jako czegos$ nieprzydatnego, sprawiajacego duzo klopotu i o charakterze zabawy
(Cytowska 2012, s. 227). Ow spos6b my$lenia na szczescie jest powoli wypierany
ze spolecznej $wiadomosci zaréwno pedagogdéw, terapeutéw, a przede wszyst-
kim ludzi, ktérzy konstruujac programy wsparcia dorostosci oséb z niepetno-
sprawnoécia intelektualng biora pod uwage réwniez obszar aktywnosci zawodo-
wej w swoich projektach. Przywolane w tym tekscie przyktady dzialalnosci
stowarzyszen z calej Polski oraz praktyki tréjmiejskie potwierdzajg zaistnienie
dyskursu o pracy oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng, pojawienie sie $wia-
domoéci roli, jakg odgrywa ona w realizacji marzen, pasji tychze oséb w zwyklej
kreacji wlasnego zycia — jezeli oczywiscie praca jest prawem a nie przymusem.
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Working of people with disabilities as a form of therapy

(Abstract)

The work in the life of each human have got a very important role. First of all, to the functioning of
a person at the appropriate level. In addition, it can be a value in itself, as satisfaction with the
activities, as well as be joy. What data can be a source of more performing the duties of prestige.
Similarly happens with work in the lives of people with disabilities, with the difference that in this
case there is another function of rehabilitation and integration, as a person with a disability
because of their restrictions have hindered contact with the environment. Disability is defined as
a condition that substantially or completely restricts the ability of independent existence every
day, in the life of their community. For this reason the Polish and international law introduces
anumber of regulations that create the possibility that this group of people working and the rest.
These facilities shall, however, not only to people with limited manual dexterity, but not closed to
you to employers, to discrimination on the labour market.
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Wprowadzenie

W kazdym s$rodowisku lokalnym mozna odnaleZ¢é osoby niepelnosprawne.
Aktualna polityka panstwa naklada na samorzady obowigzek wspierania takich
0s0b, by mogly w mozliwie najwiekszym stopniu funkcjonowac jak pelnosprawni
obywatele, w tym posiadali dostep do budynkéw uzytecznosci publicznej, dostep
do edukacji itp.

Za osoby niepelnosprawne uznaje sie jednostki, ktére majg ograniczona zdol-
noé¢ do samodzielnego funkcjonowania. Miedzynarodowa Klasyfikacja Funkcjo-
nowania, Niepetnosprawnoéci i Zdrowia Swiatowej Organizacji Zdrowia w 2001
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roku pod pojeciem niepelnosprawnosci zdefiniowala stan, w ktérym osoba wykazu-

je sie odchyleniem od normalnego poziomu funkcjonowania w trzech obszarach:

1. Biologicznym, gdzie nastepuje zniesienie, ograniczenie lub zaburzenie prze-
biegu czynnosci organizmu na skutek uszkodzenia jednego lub wiecej
narzadow.

2. Indywidualnym, przejawiajacym sie w ograniczeniu aktywnosci oraz dziatania
w podstawowych sferach Zycia osobistego.

3. Spolecznym, czyli nastepuje ograniczenie uczestnictwa w zyciu spotecznym
danego srodowiska.

Nalezy zaznaczy¢, ze niepelnosprawnos¢ danego organizmu w powyzszych
obszarach moze przybiera¢ rézne formy. Zalezy to od czynnikéw nie tylko wew-
netrznych (tj. czynnikéw indywidualnych, wptywajacych na cechy osobiste, $ro-
dowiskowe), kluczowe sg réwniez bariery architektoniczne i urbanistyczne, brak
dostepu do systemu edukacji, rehabilitacji, pomocy socjalnej oraz niewlasciwe
postawy otoczenia wobec 0séb niepelnosprawnych. Bycie osoba niepelno-
sprawng wiaze sie bezposrednio z codzienng egzystencja, a wiec z uczestnictwem
0s6b niepelnosprawnych w zyciu codziennym, zawodowym i spolecznym.

T. Majewski jako osobe niepelnosprawna uwaza jednostke, u ktérej uszko-
dzenia oraz gorszy stan sprawnosci organizmu powoduja utrudnienia, ogranicze-
nia, ewentualnie uniemozliwiaja wykonywanie wielu zadan zyciowych oraz za-
wodowych, w tym pelnienie rdl spolecznych, z uwzglednieniem jej wieku, plci,
stanu, czynnikéw srodowiskowych, spolecznych i kulturowych (Majewski 1995).
Taka definicja jest zbiezna z definicjag WHO.

88%

niepetnosprawni M zdrowi

Wykres 1.Podzial Polakéw ze wzgledu na niepelnosprawnosé
Zrédto: www.gus.pl [20.03.2013].
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54%

niepetnosprawni w 2011 roku M niepetnosprawni w 2002 roku

Wykres 2. Liczba niepelnosprawnych w poszczegélnych latach
Zrédto: www.gus.pl [20.03.2013]

Z kolei Karta Praw Os6b Niepelnosprawnych podaje, ze niepetnosprawnymi
sa te osoby, ktére z powodu swojej sprawnosci fizycznej, psychicznej lub
umyslowej maja trwale lub okresowo utrudnione, ograniczone lub catkowicie
niemozliwe zycie codzienne, nauke, prace oraz pelnienie rél spolecznych zgodnie
Z normami prawnymi i zwyczajowymi.

W odniesieniu do rehabilitacji zawodowej i spolecznej osobe niepelnosprawna
okresla sie w Ustawie o rehabilitacji zawodowej i spolecznej oraz zatrudnianiu oséb
niepelnosprawnych z dnia 27 sierpnia 1997 roku nastepujaco: niepetnosprawng
jest osoba, ktorej stan fizyczny, psychiczny lub umystowy trwale lub okresowo
utrudnia, ogranicza badz uniemozliwia wypelnianie rél spotecznych, a w szczegdl-
nosci wykonywanie pracy zawodowej (Dz. U. z 1997 r. Nr 123, poz. 776).

Najnowsze dane o liczbie os6b niepetnosprawnych w Polsce pochodza z Na-
rodowego Spisu Powszechnego w 2011 roku i wskazuja one, ze ogélnie jest to
okolo 4,7 mln oséb z rézna forma niepelnosprawnosci, a dokladnie 4697,5 tys.
0s6b. Stanowi to 12,2% calej ludnosci kraju (wykres 1). Oznacza to, ze wskaznik
ulegl zmniejszeniu w stosunku do 2002 roku, wéwczas bylo to okoto 5,5 mIn 0séb.
Z ogolnej liczny niepelnosprawnych 3,1 mln (3133,2 tys.) sa to osoby, ktére maja
stwierdzong prawnie niepelnosprawnos¢, co ilustruje wykres 2.

Prawo 0s6b niepelnosprawnych do pracy
— standardy miedzynarodowe i polskie

Osoby niepelnosprawne pomimo swoich ograniczen majg prawo, by podjaé
prace zawodowa. Przemawiajg za tym rézne przestanki. Jedna z nich jest tzw. za-
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sada disability mainstreamingu, zwanego réwniez zintegrowanym podejsciem

do niepelnosprawnosci.

Nie zaprzecza si¢ jednak temu, Ze istnieje konieczno$¢ utrzymania odrebnej re-
gulacji ustawodawczej, jak tez organizacyjnej dla tych sposrdd oséb niepelnospra-
wnych, ktérym rodzaj czy poziom niepetnosprawnosci wykluczaja lub w zasadni-
czy sposob utrudniajg samodzielne funkcjonowanie na rynku pracy i w pelnej
konkurencji z osobami sprawnymi.

Osoba niepelnosprawna bez wzgledu na rodzaj i stopiei niepelnosprawnosci
(posiadane ograniczenia) ma takie samo prawo, jak inni czlonkowie danego
spoleczenstwa, do realizacji swoich marzen i potrzeb w zakresie aktywnoéci za-
wodowej.

Rehabilitacja zawodowa i zatrudnienie powinny mie¢ integracyjny charakter
w najbardziej mozliwym stopniu. Co oznacza, ze trzeba dazy¢ do tego, aby
dzialania, struktury, programy i instrumenty z zakresu rehabilitacji zawodowej
oraz zatrudnienia osob niepelnosprawnych wilaczane byly ogélnodostepne w i in-
strumenty.

Prawo do pracy zalicza sie do praw osobowych czlowieka, ktdre sa podstawo-
we, niezbywalne, powszechnie uznawane, o czym moéwia:

1. Powszechna Deklaracja Praw Czlowieka: ,Kazdy czlowiek ma prawo do pra-
cy, do swobodnego wyboru pracy, do odpowiednich i zadowalajacych wa-
runkéw pracy oraz do ochrony przed bezrobociem” (art. 23).

2. Miedzynarodowy Pakiet Praw Gospodarczych, Politycznych i Kulturalnych
(art. 6): ,Panstwa Strony niniejszego Paktu uznajg prawo do pracy, ktére obej-
muje prawo kazdego czlowieka do uzyskania mozliwosci utrzymania sie po-
przez prace swobodnie wybrang lub przyjeta, oraz podejma odpowiednie
kroki w celu zapewnienia tego prawa. Kroki, jakie Pafistwa Strony niniejszego
Paktu powinny podja¢ w celu osiagniecia pelnej realizacji tego prawa, beda
obejmowaly programy technicznego i zawodowego poradnictwa i szkolenia,
polityke i metody zmierzajace do stalego rozwoju gospodarczego, spoteczne-
go i kulturalnego oraz do pelnego, produktywnego zatrudnienia na warun-
kach zapewniajacych jednostce korzystanie z podstawowych wolnosci
politycznych i gospodarczych.” (Dz. U. z 1977 r. Nr 38, poz. 169).

3. Europejska Karta Spoleczna zawiera normy dotyczace juz bezposrednio oséb
niepelnosprawnych, przy czym niepelnosprawnos$¢ wymieniona jest w okres-
leniu prawa, jak w art. 15: ,Osoby niepelnosprawne maja prawo do szkolenia
zawodowego, rehabilitacji oraz readaptacji zawodowej i spolecznej, bez
wzgledu na przyczyne i rodzaj ich inwalidztwa” (Dz. U. 21999 r. Nr 8, poz. 67).

4. Konstytucja Rzeczypospolitej Polskiej (art. 69): ,Osobom niepelnosprawnym
wladze publiczne udzielaja, zgodnie z ustawa, pomocy w zabezpieczaniu eg-
zystencji, przysposobieniu do pracy oraz komunikacji spolecznej, na mocy
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ktérego zostalo wydane szereg ustaw i te ustawy ksztaltujq prawa obywateli
polskich” (Dz. U. z 1997 r. Nr 78, poz. 483.)

5. Rezolucja Rady z 17 czerwca 1999 roku w sprawie Rownych Szans w Zatrud-
nieniu dla Oséb Niepelnosprawnych, w ktérej Rada Unii Europejskiej pot-
wierdza, ze trzeba wyréwnywac szanse w zatrudnieniu oséb niepelnospraw-
nych, ze szczegélnym naciskiem na rekrutacje i utrzymanie w zatrudnieniu
pracownikéw, promocje, szkolenia, ksztalcenie ustawiczne i rozwdj (Rezolu-
cja Rady Unii Europejskiej z 17 czerwca 1999 roku w sprawie rownych szans
w zatrudnieniu dla 0séb niepelnosprawnych [1999/C 186/02]).

6. Karta Praw Os6b Niepelnosprawnych: niepelnosprawny ma prawo do ,pracy
na otwartym rynku pracy zgodnie z kwalifikacjami, wyksztalceniem, i mozli-
wosciami” (par. 6).

Niepelnosprawny w roli pracownika

Praca w zyciu os6b niepelnosprawnych odgrywa bardzo wazna role, podob-
nie jak w zyciu kazdego czlowieka, i posiada nastepujace cechy:

— jest to dziatalnos¢ celowa —jest wytlumaczalna racjonalnie, gdyZz podnosi stope
zyciowq pracownika oraz wskazuje na wole jednostki, ze wyraza che¢, aby
Swiadczy¢ ustuge na rzecz danego pracodawcy;

— z punktu widzenia spolecznego stawi wartos¢ dodatnia, co stanowi dobro
samo w sobie oraz z racji jej znaczenia, jest zaréwno powszechnie aprobowa-
na, jak i pozadana;

— dzieki systematycznej pracy tworzy sie nowe dobro w postaci doskonalenia
nabytych umiejetnosci, jak np. sumienno$¢, starannos¢, lub uczy nowych na-
wykow, takich jak rzetelnos¢ i lojalnos¢ wzgledem pracodawcy;

— ma charakter konieczny — po pierwsze wynika z poczucia obowiazku, a wigc
przekonania, ze aby godnie zy¢, trzeba pracowaé, po drugie z trudu (do sukce-
su dochodzi tylko ciezka praca) i po trzecie z radosci, gdyz wykonywana praca
ma by¢ powodem do zadowolenia z siebie, co jest wazne zwlaszcza u 0oséb nie-
pelnosprawnych;

— prace wykonuje sie przede wszystkim ze wzgledu na wlasne aspiracje, ktore sa
warunkowane tak przez indywidualne, jak i spoteczne potrzeby.

Na podstawie powyzszego mozna stwierdzi¢, ze praca w zyciu osob nie-
pelnosprawnych pelni kilka funkgji. Sa to:

— dochodowa — praca stanowi zrédlo dochodu, co przekiada si¢ na znaczng po-
prawe stopy zyciowej;
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— socjalizacyjna — osoba niepelnosprawna, podejmujac prace zarobkowa, zostaje
przypisana do danego grona pracownikéw lub powierza sie jej kontakty
z klientami, wéwczas uczy sie zachowan charakterystycznych dla danej grupy,
a koniecznych do wykonania powierzonych zadan, np. komunikacji;

— rehabilitacyjna — podejmujac sie danych zadan wynikajacych ze stosunku pracy,
osoba niepelnosprawna jest niejako zmuszona do ciagtej aktywnosci, w tym
przypadku jest to gléwnie rehabilitacja zawodowa;

— rozw6j osoby — przebywajac wsréd innych wspoétpracownikéw oraz wyko-
nujac swoje obowiazki nie jest sie osobg bierna, co przeklada sie na rozwdj
wlasny, np. nauke obstugi komputera;

— rozwoj spoleczenstw — podejmowanie aktywnosci zawodowej przeklada sie
na wzrost wiedzy na temat oséb niepelnosprawnych, ich ograniczen, ale tez
sposobu radzenia sobie z wlasna niesprawnoscia;

— wspolczynnik aktywnosci zawodowej oséb niepelnosprawnych w wieku
produkcyjnym ma charakter wzrostowy.

Tabela 1. Wskaznik aktywnosci zawodowej os6b

niepelnosprawnych
Rok Warto$¢ procentowa
2007 22,6%
2008 23,9%
2009 24,6%
2010 25,9%

Zrédlo: Opracowanie wiasne.

Jak wynika z tabeli 1 powyzszy wskaznik aktywnosci zawodowej ma tenden-
cje wzrostowa. Jest to wazne, gdyz wskazuje on na fakt, iz coraz wigksza ilos¢
0s6b z niepelnosprawnoscig ujawnia sie na rynku pracy.

Do niedawna wielu pozostawalo biernymi zawodowo, utrzymujac si¢ jedy-
nie z pomocy materialnej, jakg zapewnia panstwo, ktéra stanowia m.in.: zasitki,
renta z tytutu catkowitej lub czeSciowej niezdolnosci do pracy. W zwiazku z czym
osoby te obciazaly skarb panstwa, gdyz nie wnosily do budzetu dochodu, a tylko
z niego czerpaly.

Taka postawa wynikala przede wszystkim z przeswiadczenia, iz nie moga sie
one ksztalci¢ przez bariery architektoniczne czy trudnosci z dojazdem do uczelni,
pomimo iz mogly one otrzymywac stypendium specjalne dla oséb niepelnospraw-
nych oraz z Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepelnosprawnych
wsparcie finansowe, na pokrycie kosztéw zwiazanych z: czesnym, zakupem
ksiazek, dojazdami, zakwaterowaniem, oplatami z tytutu uzytkowania Internetu,
zakupem artykuléw biurowych itp.
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Tabela 2. Udzial pracujacych oséb niepelnosprawnych
w wieku produkcyjnym

Rok Wartos¢ procentowa
2007 19,4%
2008 20,8%
2009 21,4%
2010 21,9%

Zrédto: Opracowanie wlasne.

To, ze jaka$ osoba posiada pewne ograniczenia, nie oznacza, ze nie sprawdzi
sie przy wykonywaniu konkretnych zadan. Czasami wystarczy nawet w niewiel-
kim stopniu przystosowaé miejsce pracy, aby zyskaé¢ pelnowartosciowego pracow-
nika, ktéry wykaze si¢ sumiennoscig oraz lojalnoscia wobec pracodawcy. Wynika
to z faktu, ze trudno o pracodawce, ktéry chce zatrudni¢ pracownika niepetno-
sprawnego.

Tabela 3. Wysokos¢ stopy bezrobocia wsréd oséb
niepelnosprawnych w wieku produkcyjnym

Rok Wartos¢ procentowa
2007 14,1%
2008 13,9%
2009 12,8%
2010 15,3%

Zrédto: Opracowanie wiasne.

Niemniej jednak nalezy pamiegtaé, ze kazda osoba niepelnosprawna pomimo
swoich ograniczen posiada pewne sprawnosci i predyspozycje, ktére przy zasto-
sowaniu odpowiednich srodkéw umozliwiaja podjecie szkolenia, a pdZniej pracy
zawodowej.

Warto zaznaczy¢, ze zadna praca nie wymaga od osoby, ktéra ja wykonuje,
wszystkich jej sprawnosci, zaréwno fizycznych, jak i psychicznych (w tym intele-
ktualnych, spotecznych). Osoby niepelnosprawne posiadaja czesto wiele spraw-
nosci, a takze wykazuja sie dodatkowymi zdolnosciami, co stanowi przestanke do
tego, by mogly podja¢ sie odpowiednich dziataii przygotowujacych do podjecia
pracy zawodowej, a nastepnie pomyslnego zatrudnienia.

By jednak wprowadzi¢ dorosla osobe niepelnosprawng na rynek pracy, nale-
Zy ja wspierac systemowo, by zycie bylo jak najbardziej normalne.

Normalne zycie dorostej osoby niepelnosprawnej polega na tym, ze jest podob-
ne do zycia jej rowiesnikoéw w odniesieniu do:
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— rozwoju osobowego, na ktdry sklada sie praca na wartosciami, autonomia,
Ssprawstwem,;

— relacji osobowych, kontaktow spotecznych;

— samodzielno$ci, niezaleznosci, ktéra pozwala na wykonywanie jak najwie-
kszej ilosci czynnosci, czy to zwigzanych z samoobsluga, czy tez funkcjonowa-
niem w spoleczenstwie;

— podejmowaniem aktywnosci zawodowej.

Obecnie w Polsce funkcjonuje system wsparcia dla 0oséb niepelnosprawnych.
W jego skiad wchodzi kilka elementéw.

Po pierwsze istnieje system szkolnictwa, ktéry zabezpiecza potrzeby eduka-
cyjne w odniesieniu do rozwoju osobowego. W tym celu osoby niepelnosprawne
moga sie ksztalci¢ w systemie: integracyjnym, wlaczajacym i specjalnym. W specjal-
nych przypadkach odbywa sie nauczanie indywidualne. Oczywiscie wszystko za-
lezy od indywidualnych predyspozycji ucznia, ktére diagnozuja zespoty w Po-
radniach Psychologiczno-Pedagogicznych.

Po drugie, osobom niepelnosprawnym zabezpiecza sie opieke medyczng oraz
rehabilitacyjng. Pozwala to na usprawnienie osoby chorej, zatrzymanie stanu,
w jakim jest dana osoba, lub ewentualne spowolnienie rozwoju jej choroby.

Po trzecie, system rehabilitacji spolecznej i zawodowej stanowigcy wspieranie
niezaleznosci oraz samodzielnosci w zyciu codziennym. Dzieki niemu jednostka
niepelnosprawna jest w stanie podejmowac codzienny trud, by jej zycie osoby
bylo jak najbardziej zblizone do Zzycia 0séb pelnosprawnych, a ograniczenia wy-
nikajace z niesprawnosci maksymalnie zniwelowane.

Istnieje tez w Polsce wspieranie aktywnosci zawodowej. W tym celu wprowa-
dzono szereg udogodnien, by praca nie sprawiala trudnosci osobom niespraw-
nym (np. telepraca, ograniczony czas pracy, dodatkowy urlop rehabilitacyjny),
jak i pracodawcom (dofinansowanie do pensji pracownika oraz dostosowanie
miejsca pracy dla osoby niepelnosprawnej, finansowane z Panstwowego Fundu-
szu Rehabilitacji Oséb Niepelnosprawnych).

Spoiwem laczacym wszystkie powyzsze systemy jest przede wszystkim reha-
bilitacja zawodowa. Pojmuje sie ja jako proces, ktéry zachodzi miedzy ludzmi,
gdzie jedng z uczestniczacych oséb jest niepelnosprawny. Dzialania pozostatych
0s6b powoduja w nim oraz w srodowisku pracy zmiany, ktérych celem jest upo-
dobnienie jego funkcjonowania w sytuacji pracy do funkcjonowania zawodowe-
g0 0s6b pelnosprawnych.

Rehabilitacje zawodowa powinno sie tez pojmowac jako aspekt szeroko za-
krojonej rehabilitacji spolecznej, ktéra stuzy przygotowaniu osoby z niepelno-
sprawnoéciag do podejmowania aktywnosci zawodowej i bycia pracownikiem.
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W wyniku tego procesu nastepuje zmiana zachowania rehabilitowanego oraz
zmiana §rodowiska pracy, przez co osoby niepelnosprawne beda pelni¢ role pra-
cownika podobnie lub tak samo jak osoby pelnosprawne.

Rehabilitacja zawodowa w Polsce ma kilka form. Wymienia sie tutaj elementy
segregacyjne oraz integracyjne.

Na elementy segregacyjne skladaja sie:

— warsztaty terapii zajeciowej (wtz) — sa to placéwki, ktére majq na celu: ogélne
usprawnianie, rozwijanie zdolnosci niezbednych w zyciu codziennym, przy-
gotowanie do zycia w srodowisku spolecznym (nauka zdolnosci planowania,
komunikowania sie, dokonywania wyboréw, podejmowania decyzji, popra-
wa kondydji fizycznej i psychicznej), rozwijanie umiejetnosci zawodowych,
umozliwiajacych pézniejsze podjecie pracy zawodowej w zakladzie aktywno-
Sci zawodowej lub innej pracy zarobkowej badz szkolenia zawodowego;

— zaklady aktywnosci zawodowej (zaz) — przygotowanie os6b niepelnospraw-
nych do pracy na otwartym rynku pracy, w tym organizacja stazy lub pomoc
w dostosowaniu miejsca pracy do potrzeb takiego pracownika;

— zaklady pracy chronionej (zpch) zatrudniaja przede wszystkim pracownikéw
niepelnosprawnych (minimum 25 os6b); srodowisko pracy nie jest mieszane,
co stanowi forme izolacji od normalnego srodowiska pracy.

Z kolei do elementéw integracyjnych zalicza sie:

— zatrudnienie na otwartym rynku pracy — otwarty rynek pracy to miejsce, gdzie
osoba niepelnosprawna zostaje zatrudniona wraz z innymi pelnosprawnymi
osobami, woéwczas pracodawca jest zobowigzany dostosowac miejsce pracy do
potrzeb pracownika ze stopniem niepelnosprawnosci, ale nie zatrudnia
wylacznie takich pracownikéw;

— chronione miejsce pracy (adaptacja);

— zatrudnienie wspomagane — jest to instrument umozliwiajacy indywidualne
podejscie do osoby niepelnosprawnej, przejawiajace sie¢ we wprowadzeniu
osoby trenera pracy, ktéry okresla indywidualne predyspozycje pracownika
i dobiera prace do osoby, a nie odwrotnie.

Koncepcja zatrudnienia wspomaganego powstala na poczatku lat 80. minio-
nego stulecia w Stanach Zjednoczonych Ameryki PéInocnej. Pojmuje sie je jako
zatrudnienie os6b najbardziej niepelnosprawnych (posiadajacych znaczny i umiar-
kowany stopien niepelnosprawnosci), w zwyklych zakladach pracy, przy zapew-
nieniu im wsparcia ze strony trenera pracy (asystenta zawodowego).

O zatrudnieniu wspomaganym mozna méwi¢ wéwczas, gdy osoba niepelno-
sprawna wykonuje prace wspoélnie z innymi pelnosprawnymi pracownikami. Sq
wtedy zapewnione warunki integracyjne, gdyz wigekszo$¢ stanowig pracownicy
sprawni, a niepelnosprawny nie jest cztonkiem specjalnie zorganizowanej grupy
niepelnosprawnych pracownikéw.
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Zatrudnienie wspomagane nie powinno stanowi¢ pojedynczej akcji, ktéra
podejmuje sie wobec jednej czy drugiej osoby ze znacznym stopniem niepelno-
sprawnosci, lecz powinno sie je stosowac jako strategie dzialania, ktéra pozwala
osobom niepelnosprawnym na zatrudnienie na otwartym rynku pracy.

Istnie tez szereg innych rodzajéw wspierania. Wymienia sie¢ zmiane w czasie
pracy pracownika z niepelnosprawnoscig. Od 1 stycznia 2012 roku czas pracy oso-
by niepelnosprawnej (zaliczonej zaréwno do znacznego, umiarkowanego, jak
réwniez lekkiego stopnia niepelnosprawnosci) wynosi maksymalnie 8 godzin na
dobe i 40 godzin tygodniowo. Dotychczasowe przepisy mowily, ze pracownicy
z umiarkowanym i znacznym stopniem niepetnosprawnosci moga pracowac naj-
wyzej 35 godzin tygodniowo i 7 godzin dziennie. Do skréconego czasu pracy ma
prawo pracownik niepelnosprawny, ktéry posiada znaczny badz umiarkowany
stopief niepelnosprawnosci.

Od 1 stycznia 2012 roku, aby pracowaé w skréconych normach czasu pracy
(tzn. maksymalnie 7 godzin na dobe i 35 godzin tygodniowo), pracownik musi
przedstawié pracodawcy zaswiadczenie o celowosci stosowania skréconej normy
czasu pracy, ktére wydane jest przez lekarza przeprowadzajacego badania pro-
filaktyczne pracownikéw (lekarza medycyny pracy) lub w razie jego braku przez
lekarza sprawujgcego opieke nad osobg niepetnosprawng. Ewentualnie innego,
ktérego wskazal pracodawca, np. lekarz w przychodni przy zakladowej, ktéry po
zapoznaniu sie z dokumentacja o stanie zdrowia danej osoby, moze stwierdzic,
czy istnieja przestanki do tego, by ograniczy¢ czas pracy, poniewaz ten moze
wplywa¢é negatywnie na zdrowie pracownika.

Jeszcze innym rodzajem wsparcia pracownika z niepelnosprawnoscia jest
tzw. urlop rehabilitacyjny, ktéry przystuguje raz w roku. Jego dtugos¢ to 10 dni,
ktore musza by¢ wykorzystane w calosci, bez rozdzielania na etapy. Z zalozenia
urlop ten ma sluzy¢ na podratowanie zdrowia, jednak pracodawca nie wymaga
specjalnego rozliczenia sie z zagospodarowania takiego urlopu.

Dodatkowo jedna z form wsparcia jest tzw. telepraca, zamiennie zwana praca
zdalng lub SOHO (small office home office). Jest to organizacja pracy poza siedzibg
firmy, najczesciej w domu, przy pozostawaniu w kontakcie z przelozonymi
i wspélpracownikami za pomoca urzadzen telekomunikacyjnych (np. kompute-
ra). Korzystne jest to rowniez dla pracodawcy, gdyz ogranicza koszta zwiazane
z pracg danej jednostki — taki pracownik nie korzysta ze sprzetu firmowego ani
nie generuje kosztéw zwigzanych np. z oplatami za energie, wode.

Zatrudnienie pracownika niepelnosprawnego wigze si¢ z korzysciami dla
pracodawcy. Poza czesto wartoSciowym pracownikiem mozna uzyska¢ dofinan-
sowanie do jego zatrudnienia.
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Dofinansowania do pensji dla zakladéw pracy chronionej w 2013 roku:

— 180% najnizszego wynagrodzenia — w przypadku oséb niepelnosprawnych
zaliczonych do znacznego stopnia niepetnosprawnosci;

— 100% najnizszego wynagrodzenia — w przypadku oséb niepelnosprawnych
zaliczonych do umiarkowanego stopnia niepetnosprawnosci;

— 40 % najnizszego wynagrodzenia — w przypadku os6b niepelnosprawnych za-
liczonych do lekkiego stopnia niepetlnosprawnosci.

Wyzej wymienione kwoty dofinansowania zwieksza sie¢ o 40% najnizszego
wynagrodzenia w przypadku oséb niepelnosprawnych, u ktérych orzeczono
chorobe psychiczna, uposledzenie umyslowe, calosciowe zaburzenia rozwojowe
lub epilepsje oraz niewidomych (zgodnie z art. 26a ust. 1b ustawy o rehabilitacji).

Dofinansowania do pensji dla pracodawcéw zatrudniajacych osoby nie-
pelnosprawne z otwartego rynku pracy w 2013 roku:

— 70% kwot przystugujacych zakladom pracy chronionej;

— 90% kwot przystugujacych zakladom pracy chronionej, gdy dotyczy¢ ono be-
dzie 0séb niepelnosprawnych, u ktérych orzeczono chorobe psychiczna, upo-
Sledzenie umyslowe, caloSciowe zaburzenia rozwojowe lub epilepsje oraz
pracownikéw niewidomych.

Inng zaleta moze sta¢ sie dostosowanie miejsca pracy dla pracownika z nie-
pelnosprawnoscig. Przeklada si¢ to na zniesienie barier architektonicznych czy
dostosowanie sanitariatow. To powoduje, ze dany zaklad pracy moze réwniez
przyjmowac petentéw, klientow z niepelnosprawnoscia i staje si¢ jeszcze bardziej
konkurencyjny na rynku oraz dla potencjalnych klientow.

Podsumowanie

1. Model zatrudniania oséb niepelnosprawnych mozna okresli¢ jako maksy-
malng rezygnacje z segregacji na rzecz integracji, ktéra przejawia sie jako za-
trudnienie.

2. Nie oznacza to oczywiscie rezygnacji z systemu wsparcia zatrudnienia oséb
niepelnosprawnych. Po prostu inaczej rozumie sie pewne kwestie.

3. Wsparcie otrzymuje niepelnosprawny pracownik, ale i jego pracodawca, gdy
decyduje sie na zatrudnienie takiego pracownika.

4. Pozadanym rezultatem tych dzialan jest ograniczenie liczby zakladéw pracy,
ktére zatrudniaja tylko lub w przewazajacej czesci osoby niepelnosprawne,
i zaistnienie tych oséb na tak zwanym otwartym rynku pracy.

5. Chronione miejsca pracy powinny by¢ jedynie przejSciowym etapem w reha-
bilitacji zawodowej osoby niepelnosprawne;j.
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Aktywno$¢ zawodowa nalezy do najistotniejszych obszaréw funkcjonowania
czlowieka na etapie jego doroslego zycia, jednak w przypadku oséb z niepetno-
sprawnoscia intelektualna nabiera ona szczegdlnego znaczenia, stanowiac pod-
stawe normalizacji ich Zzycia poprzez organizacje takich dzialan, ktérych zada-
niem z jednej strony jest ,...chroni¢ osoby niepelnosprawne przed spotecznym
wykluczeniem, ...z drugiej — motywowa¢ do wysitku rehabilitacyjnego, checi do
udziatu w zyciu spotecznym...” (Krause, Zyta, Nosarzewska 2010, s. 27). Wazne
wiec staje sie w takim kontekscie zwr6cenie uwagi na procesy aktywizacji
zawodowej tej grupy osoéb juz od momentu podjecia edukacji i ksztalcenia lub
szkolenia zawodowego, az po etap stopniowego wycofywania sie z pracy zawo-
dowej i przechodzenia w stan spoczynku zawodowego.

Podjecie pracy dla kazdego cztowieka, rowniez niepelnosprawnego, taczy sie
z uzyskiwaniem odpowiedniego statusu zawodowego i spolecznego. Realizacja
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tak sformutowanych oczekiwan w przypadku niepelnosprawnosci intelektualnej
nie jest z pewnoscig zadaniem prostym, przede wszystkim ze wzgledu na funk-
cjonujace negatywne stereotypy dotyczace mozliwosci nabywania kompetencji
wymaganych do wykonywania zawodu przez osoby z tego typu niepelnospraw-
nosciy, jak réowniez brak systemowych rozwigzan w zakresie organizowania proce-
sow aktywizacji zawodowej dla tej grupy, mimo — jak sie wydaje — coraz bardziej
sprzyjajacych rozwiazan prawnych (Gajdzica 2013; Zétkowska, Wlazlo 2008).

Tym bardziej istotne zatem, w $wietle powyzszej argumentacji, moze by¢
przyblizenie skutecznych rozwigzan stosowanych w odniesieniu do opisywanej
grupy niepelnosprawnych na terenie Landu Badenii-Wirtembergii w Niemczech
(Jurkiewicz 2009; badania wlasne 2012), regionu, w ktérym udaje sie obecnie wy-
prowadzac okolo 80% wszystkich niepelnosprawnych, w tym przede wszystkim
z umiarkowana i znaczng niepelnosprawnoscig intelektualna, na otwarty rynek
pracy.

W niemieckim systemie ksztalcenia specjalnego w ogdle, a na omawianym te-
renie w szczegdlnoéci, kladzie sie ogromny nacisk na prace w ,sieci”. Oznacza to,
iz wszystkie podmioty zajmujace sie ksztalceniem, rehabilitacja czy jakakolwiek
inng dzialalnos$cig na rzecz oséb z niepelnosprawnoscia, a takze same osoby nie-
pelnosprawne, dzialaja w sposob systemowy, wzajemnie ze soba powiazany i od
siebie zalezny, dajacy dzieki temu synergicznie wzmocnione efekty. W rezultacie
takiego podejscia dochodzi do wypracowania zasad szeroko zakrojonej wspol-
pracy zaréwno ze stuzba zdrowia, policjg, osrodkami terapeutycznymi, jak i pla-
céwkami pomocy spolecznej, takimi jak np.: urzad do spraw dzieci i mlodziezy,
posiadajacy w swych kompetencjach rozstrzyganie wiekszosci spraw formalnych
dotyczacych tej grupy wiekowej (Jugendamt), urzad bedacy niemieckim odpo-
wiednikiem polskich o$rodkéw pomocy spolecznej (Sozialamt), czy urzad do
spraw zdrowia, ktéry zajmuje sie organizacja szeroko rozumianej dzialalnosci
medycznej i prozdrowotnej (Gesundheitsamt). Kladzie si¢ réwniez duzy nacisk
na wspolprace pomiedzy szkotami specjalnymi a placéwkami ksztalcenia ogélno-
dostepnego. Dotyczy ona zar6wno kontaktow w srodowisku uczniéw przez two-
rzenie tzw. Aussenklassen — oddzialéw klasowych sktadajacych sie z uczniéw nie-
pelnosprawnych na terenie szkét masowych, jak i wéréd nauczycieli réznych
specjalnosci w zakresie wymiany do$wiadczen i wspélnego rozwigzywania
problemoéw. Celem tej wspolpracy jest intensyfikacja proceséw integracji i norma-
lizacji spolecznej 0s6b niepetnosprawnych (Bohringer 2012).

W opisywanym regionie wychodzi sie z zalozenia, ze doSwiadczenia poznaw-
cze i spoleczne uczniéw z niepelnosprawnoscia intelektualna powinny by¢ orga-
nizowane w przestrzeni lokalnej, z przedstawicielami poszczegélnych spoleczno-
$ci, miasti powiatow. W zaleznoéci od zasobéw danego obszaru zmierza sie zatem
(zgodnie z zaleceniami Ministerium fiir Kulturs — instytucji odpowiedzialnej za
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edukacje) do mozliwie najbardziej pelnej organizacji wspélpracy ze wszystkimi
placowkami i instytucjami mogacymi dostarczy¢ tych doswiadczen w sferze edu-
kacji, spedzania czasu wolnego, korzystania z débr kultury, zycia spotecznego.
Szczegblne znaczenie odgrywaja w tym wzgledzie stowarzyszenia, organizacje
sportowe, spoleczne, szkoly wyzsze, muzea, teatry itp.

Realne przelozenie na przygotowanie uczniéw z niepelnosprawnoscia intelek-
tualng do dorostego zycia po ukonczeniu szkoty, stanowig w opisywanym regio-
nie wypracowane formuly dzialafi dotyczacych wspélpracy pomiedzy szkotami
zawodowymi a warsztatami rzemieSlniczymi, zakladami produkcyjnymi, firma-
mi ustugowo-handlowymi czy wspélnotami mieszkaniowymi funkcjonujacymi
na terenie danej spotecznosci.

Na tym polu na szczegdlna uwage zastuguja inicjatywy podejmowane przez
specjalnie powolane do tego celu podmioty, jak np.: Integrationsfachdienste
(IFD) — zawodowe stuzby integracyjne, pelnigce funkcje swoistego rodzaju agen-
¢ji pracy dla niepelnosprawnych intelektualnie czy organizacja zajmujaca sie
sprawami mlodziezy, tzw. Kommunalverband fiir Jugend und Soziales (Komu-
nalny Zwiazek ds. Mlodziezy i Spraw Socjalnych — KV]S). Instytucje te odgrywaja
szczegOlng role w tworzeniu przestrzeni dla usamodzielniania 0s6b z niepel-
nosprawnoscia intelektualng przez uruchamianie proceséw aktywizacji zawodo-
wej tej grupy spolecznej na terenie Niemiec. Warto zatem przyjrzec sie blizej spe-
cyfice ich funkcjonowania.

KVJS — Kommunalverband fiir Jugend und Soziales (Komunalny
Zwiazek ds. Mlodziezy i Spraw Socjalnych) i jego zadania

Komunalny Zwiazek dla Mlodziezy i Spraw Socjalnych jest organizacja, ktéra
zrzesza 44 miasta i okregi Landu Badenii-Wirtembergii. Dzialalnos¢ tego zwiazku
koncentruje si¢ na czterech gléwnych obszarach: ksztalcenia i doksztalcania, pro-
wadzenia i nadzoru placéwek opiekunczo-wychowawczych na swoim terenie,
pracy socjalnej w zakresie pomocy niepelnosprawnym i organizowania wsparcia
kryzysowego oraz kierowania dzialalnodcia Integrationsamt, instytucji zaj-
mujacej sie problematyka integracji. W sferze dziatalnosci edukacyjnej prowadzi
szkolenia i kursy z zakresu pomocy spolecznej, aktywizacji zawodowej os6b
niepelnosprawnych itp. Organizuje tez kursy kwalifikacyjne i podyplomowe
z zakresu pedagogiki spolecznej, pedagogiki specjalnej, pomocy pedagoga spe-
cjalnego, opiekuna-wychowawcy specjalnego. Jako organ prowadzacy i nadzo-
rujacy placowki dla miodziezy jest przede wszystkim siedziba centrali adop-
cyjnej, prowadzi wigkszos¢ placoéwek dziennego pobytu przedszkolnego, nadzo-
ruje oraz dokonuje ewaluacji dziatann w obszarze pomocy nieletnim.
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Z kolei zadania, jakie opisywana instytucja wypelnia w odniesieniu do kwe-
stii udzielania pomocy niepelnosprawnym i wsparcia kryzysowego, obejmuja
prowadzenie doméw pomocy spolecznej, placowek stalego i dziennego pobytu
dla mlodziezy oraz oséb niepelnosprawnych (2500 placowek zapewniajacych
tacznie 165 000 miejsc), promowanie innowacyjnych rozwiazan w opiece spotecz-
nej, wydawanie decyzji w kwestii inwestycji zwigzanych z opieka nad osobami
w podeszlym wieku i niepelnosprawnymi. Powyzszy urzad pelni funkcje do-
radcza w strukturach samorzadowych w zakresie zarzadzania kryzysowego
w sferze socjalnej, a takze wspomaga dzialalnos¢ placowek i stowarzyszen udzie-
lajacych wsparcia osobom potrzebujacym.

W odniesieniu do swojej dziatalnosci koordynujacej prace Integrationsamt
KVJS jest oficjalnym partnerem dla ponad 269 tys. przedsiebiorstw w Badenii-
-Wirtembergii, wspotpracujacych w zakresie aktywizacji zawodowej niepetno-
sprawnych. Opiniuje prosby przedsiebiorcéw o zwolnienie zatrudnianych przez
nich glebiej niepelnosprawnych. Jest tez organem ustalajgcym i pobierajacym
oplaty odprowadzane przez przedsiebiorstwa, w sytuacjach, gdy nie zatrudniajg
one niepelnosprawnych. Praktycznie niemozliwe jest znalezienie polskiego od-
powiednika dla tej instytucji. Zasadniczo faczy ona wybrane funkcje wypelniane
w polskich realiach przez stuzby pomocy spotecznej, PFRON, a takze poszczegol-
ne wydzialy urzedéw gmin i powiatéw, nie stanowi jednak ich prostego polacze-
nia, tworzac raczej sprawnie dzialajacy mikrosystem.

IFD (Integrationsfachdienst) — Rola i zadania stuzb integracyjnych
na rzecz zatrudniania oséb niepetlnosprawnych

Kolejnym podmiotem posiadajacym istotne znaczenie w obszarze dzialai na
rzecz niepelnosprawnych w Badenii-Wirtembergii sa tzw. Integrationsfachdienst
(IFD) - zawodowe stuzby integracyjne, organizacje panstwowe dzialajace na
podstawie przepiséw okreslonych w IX Ksiedze Prawa Socjalnego. Bezposrednio
podlegaja one pod dwie instytucje: Niemiecka Agencje Pracy oraz urzad ds. inte-
gracji niepelnosprawnych. Ich gléwnym zadaniem jest wspomaganie i wspiera-
nie zatrudnienia oséb niepelnosprawnych na otwartym rynku pracy.

Do najwazniejszych zadan tych stuzb nalezy takze ocena mozliwosci, kompe-
tencji i potencjalu osoby z niepelnosprawnoscia w oparciu o wlasne narzedzia
diagnostyczne oraz opracowanie systemowego, opartego na wsp6lpracy wielu
podmiotéw, programu wsparcia i rehabilitacji, majacego na celu umozliwienie tej
osobie znalezienia pracy na otwartym rynku. IFD zajmuja sie¢ ponadto wyszuki-
waniem odpowiednich miejsc pracy na otwartym rynku, prowadzeniem prak-
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tycznego ksztalcenia zawodowego w warsztatach rzemieslniczych lub przedsie-
biorstwach oraz przygotowywaniem niepelnosprawnych do objecia okreslonych,
przygotowanych stanowisk pracy, dalszym wspieraniem ich po znalezieniu
przez nich pracy, ksztatceniem i udzielaniem wsparcia pracodawcom i wspélpra-
cownikom zatrudniajacym osoby glebiej niepelnosprawne, organizowaniem po-
mocy kryzysowej w obszarze problematyki zwigzanej z podejmowaniem lub
podjeciem pracy, udzielaniem wszelkiej pomocy prawnej i finansowej praco-
dawcom zatrudniajacym osoby glebiej niepelnosprawne intelektualnie.

Dzigki tak okreslonym celom oraz wypracowanym zasadom wspoélpracy,
stuzby te moga skutecznie organizowac i wspomagac proces aktywizacji zawodo-
wej 0s6b niepelnosprawnych.

Systemowe rozwigzania w zakresie ksztalcenia zawodowego
i aktywizacji zawodowej 0s6b z niepelnosprawnoscig
intelektualng w okregu Enz

Obecnie funkcjonujacy system aktywizacji zawodowej w Pforzheim w okre-
gu Enz rozwijal sie przez wiele lat. Sie¢ wspoétpracy byla tworzona krok po kroku,
a efekty w zakresie aktywizacji zawodowej 0s6b z niepelnosprawnoscig intelek-
tualng sa wynikiem juz ponad 30-letnich doswiadczen, zapoczatkowanych
w szkole im. Gustawa Heinemanna, a obecnie realizowanych w calej Badenii-
-Wirtembergii, cze$¢ z nich znalazla uznanie w calych Niemczech.

Struktura, na bazie ktérej powstal istniejacy obecnie KVJS, bylo utworzenie na
szczeblu lokalnym pod agenda Lebenshilfe e.V specjalnej komisji roboczej pod
nazwa ,drogi do otwartego rynku pracy”, w ktérej sktad zostal powotany dyrektor
Gustav Heinemannsschule w Pforzheim Klaus Peter Bohringer.

Istotng role dla rozwoju systemu usamodzielniania uczniéw/oséb z niepetno-
sprawnoscia intelektualng odegralo réwniez zalozenie w 1986 r. stowarzyszenia
»Miteinander Leben e.V”, jako organu wspierajacego, uzupelniajagcego procesy
ksztalcenia i wychowania, prowadzone w szkole. Jeszcze w tym samym roku powstat
wzorcowy dom mieszkalny ,Stein” — mieszkanie treningowe dla 12 uczniéw, kt6-
rzy nie tylko mogli w nim mieszka¢ w poblizu miejsca pracy, ale przede wszyst-
kim w optymalnych warunkach rozwija¢ umiejetnosci samodzielnego funkcjono-
wania. Rozwigzania wypracowane w modelu mieszkania treningowego ,Stein”
staly sie wzorcowymi dla wielu podobnych projektéw w Niemczech, a stowa-
rzyszenie ,Miteinander leben e.V” urosto do rangi znaczacego partnera dla wielu
instytucji zajmujacych sie ksztalceniem lub szeroko pojeta pomoca skierowana do
0s0b z niepelnosprawnoscia.
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W konsekwencji powyzszych dzialan w 1994 r. w trakcie ogélnoniemieckiego
kongresu ,,Usamodzielnianie niepelnosprawnych”, na wniosek szkoly w Pforzheim,
utworzono ,Zwiazkowa Spéldzielnie Pracy — Praca Wspomagana” (Bundes-
arbeitsgemeinshaft Unterstuzte Beschaftigung — BAG UB). Instytucja ta funkcjo-
nuje na zasadach organizacji pozarzadowej i wspiera panstwowe dzialania na
rzecz usamodzielniania i aktywizacji zawodowej 0s6b z niepelnosprawnodcia in-
telektualna.

Przelomowym momentem dla tworzenia sie systemowej wspétpracy pomie-
dzy placowkami szkolnymi a samorzadem bylto podpisanie w 1995 r. przez rade
okregu Enz umowy wynajmu mieszkania treningowego przeznaczonego dla ucz-
niéw szkot specjalnych z tego regionu. Byto to pierwsze postanowienie wladz lo-
kalnych w obszarze usamodzielniania os6b z niepelnosprawnoscia intelektualna.
Dzieki temu, podjety proces konstruowania calosciowego systemu wspomagania
i ksztalcenia uczniéw z niepelnosprawnoscia, zyskat znaczace wsparcie, dopro-
wadzilo to do rozpoczecia w 2001 r. projektu ,6-Schulen”, przedsiewziecia badawcze-
g0 zainicjowanego we wspodlpracy z placéwkami akademickim w Reutlingen.

W powyzszym projekcie doswiadczenia trzech szkét z Badenii (Pforzheim,
Donaueshingen i Heidelberg) oraz trzech szkét z Wirtembergii (Leonberg, Lauf-
fen i Herrenberg) zostaly poddane systematycznemu monitoringowi, ktérego
wyniki podsumowano i opublikowano w opracowanym na tej bazie podreczniku
dla dyrektoréw szkot i pracownikéw socjalnych.

Zapoczatkowana w ten sposéb spoleczno-zawodowa integracja uczniéw
z glebsza niepelnosprawnoscia intelektualng opierala sie przede wszystkim na
dualnym klasowo-warsztatowym modelu ksztalcenia, realizowanego czesciowo
w szkole a czgsciowo w lokalnych zakladach i przedsiebiorstwach produkcyjno-
-ustugowych. Zorganizowanie tego typu praktyk bylo mozliwe jednak tylko we
wspolpracy z urzedem pracy oraz przy wsparciu pracownikéow IFD. Organizacje,
nadzor i koordynacje nad przebiegiem tych praktyk przejety wlasnie ww. pod-
mioty, nie tylko odcigzajac szkole, ale réwniez tworzac specjalng atmosfere wérod
przedsiebiorcéw jednoznacznie sprzyjajaca szeroko pojetej aktywizacji zawodo-
wej 0s6b niepelnosprawnych.

W kontekscie powyzszych dzialan i wynikajacych z nich doswiadczen do-
strzezono, jak wazne i skuteczne jest osadzenie calego procesu nauczania i wy-
chowania w przestrzeni najbardziej zblizonej do rzeczywistosci, w ktérej to ucz-
niowie w naturalny sposéb moga doswiadcza¢ i wyprébowywaé zdobywane
przez siebie kompetencje.

Kolejnym istotnym etapem na drodze budowania systemu wsparcia dla pro-
cesow aktywizacji zawodowej niepelnosprawnych stalo sie przeksztalcenie
w 2004 r. istniejacych w okregu Enz integracyjnych klas zawodowych w nowa
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strukture o nazwie BVE — Berufsvorbereitendeeinrichtung, rozumiang jako ro-
dzaj dzialanh ukierunkowujacych przygotowanie zawodowe.

Na przestrzeni lat system ten byt w dalszym ciggu rozwijany, koncepcja BVE
zostala wzbogacona o KoBV, w efekcie czego powstal obecnie funkcjonujacy mo-
del ksztalcenia i aktywizacji zawodowej ,BVE-KoBV”, ktéry wymaga, rzecz jasna,
bardziej szczegélowego oméwienia.

Poziom zawodowy (BVE-KoBV) — etap ksztalcenia zawodowego
i pozaszkolnych form aktywizacji zawodowej

Po ukonczeniu nauki na poziomie zasadniczym uczniowie z glebsza nie-
pelnosprawnoscia intelektualng w opisywanym modelu dzialan majg do wyboru
co najmniej dwa rézne rozwigzania organizowane w samej tylko Gustav-Heine-
mann Schule. Pierwsze z nich to tzw.,klasy projektowe”, pracujace w duzej mie-
rze w oparciu o projekty przygotowujace do pracy i wspdtuczestnictwa spotecz-
nego (dostowne przetlumaczenie tego terminu nie jest mozliwe ze wzgledu na
brak dokladnego polskiego odpowiednika, w praktyce klasy te sa w pewnym sen-
sie najbardziej zblizone do funkcjonujacych w Polsce oddzialéw przysposa-
biajacych do pracy). Klasy te zlokalizowane sa we wspominanych wyzej od-
dziatach zamiejscowych.

Druga mozliwoscia jest przyjecie ucznia do opisywanej juz formuty BVE.
Ksztalcenie w ,Berufsvorbereitendeeinrichtung” jest prowadzone w trzech eta-
pach — orientacyjnym, testujacym oraz wdrazajacym, z czego pierwszy rozpoczy-
na sie jeszcze w trakcie nauki w szkole zasadniczej, a trzeci wlasciwie odbywa sie
juz w ramach KoBV.

W pierwszej fazie uczefi moze podjaé nauke w klasie przygotowujacej do pra-
cy (BVK - Berufvorbereitende Klasse), w ktérej czas nauki wynosi jeden rok,
w uzasadnionych przypadkach za$ zostaje wydtuzony do dwdch lat., bedacej nie-
jako klasa przygotowujaca do podjecia nauki w ramach modelu BVE-KoBV. Roz-
wijane sa tam kompetencje kluczowe niezbedne do podjecia dalszego ksztalcenia
w modelu BVE-KoBV.

Kandydatami do podjecia ksztalcenia w ramach modelu BVE-KoBV moga by¢
absolwenci poziomu zasadniczego szkoét specjalnych, absolwenci szkét dla ucz-
niéw z problemami w uczeniu sie, w indywidualnych przypadkach uczniowie,
ktérzy nie ukoniczyli zadnej z powyzszych szkél. Ponadto, osoby ubiegajace sie
o przyjecie do BVE, musza spelni¢ nastepujace kryteria: posiada¢ podstawowe
kompetencje spoleczne, umiejetnosci samodzielnego poruszania si¢, motywacje
do naukii pracy, odbyta przynajmniej jedna praktyke w zakladzie otwartego ryn-
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ku pracy, posiada¢ kompetencje kluczowe lub przynajmniej predyspozycje doich
rozwijania oraz posiada¢ orzeczenie o niepelnosprawnosci. Ponadto elementem
wplywajacym na przyjecie ucznia do modelu BVE-KoBV jest zaangazowanie ro-
dzicow lub opiekunéw prawnych ucznia w dzialania na rzecz jego aktywizacji
zawodowej.

Niemiecki system szkolnictwa i pomocy spotecznej, a $ciSlej rzecz ujmujac, sy-
stem Landu Badenii-Wirtembergii zawiera dos¢ szeroka oferte przejscia ze szkoly
do aktywnosci zawodowej uczniéw szkoét specjalnych z niepetnosprawnoscia in-
telektualng oraz z trudno$ciami w uczeniu si¢. Model proponowany w szkole
Gustav-Heinemann by, jak wspomniano wyzej, jednym z najwazniejszych wzo-
rcOw przy projektowaniu rozwigzan w tym zakresie dla calego regionu. Mozliwe
drogi ksztalcenia i aktywizacji zawodowej, przebiegajacej od nauki szkolnej do
podjecia pracy zawodowej, oferowane w ramach stworzonego systemu szkolnic-
twa, pomocy spolecznej i polityki pracy Badenii-Wirtembergii, przedstawia sche-
mat 1.

Schemat przedstawiony powyzej dotyczy zasadniczo rozwigzan stosowa-
nych lub rekomendowanych do stosowania w caltym Landzie Badenia-Wirtember-
gia. Ukazuje oczywiscie tylko pewien wycinek stosowanych tam rozwigzan, wiele
elementéw przygotowujacych do aktywizacji spoteczno-zawodowej dokonuje
sie na wczedniejszych etapach edukacji i mozna by je najkrécej okresli¢ jako
dzialania nastawione na budowanie kompetencji uczniéw zwiazanych z ich
samodzielnosciag we wszystkich mozliwych sferach zycia. Waznym elementem
dla realizowanych proceséw aktywizacji zawodowej sg takze wypracowane na-
rzedzia diagnozy, monitoringu i ewaluacji, stosowane zgodnie z ustalong proce-
dura przez rézne instytucje uczestniczace w tym procesie.

Zasadnicza role dla skutecznosci wszystkich dziatan odgrywa BWK — Beruf-
swegekonferenz, nazywana réwniez ,konferencja nieustajaca”, stanowigca po
prostu formute stalych i regularnych spotkan przedstawicieli instytucji, organiza-
¢ji spolecznych i przedstawicieli pracodawcéw, w toku ktérych podejmowane sg
decyzje co do Sciezek zawodowych wszystkich 0séb niepelnosprawnych zareje-
strowanych w systemie. Dzialania te maja przede wszystkim wymiar praktyczny,
tj. gdy do systemu trafia informacja o mozliwosci zatrudnienia na konkretnym
stanowisku pracy, natychmiast rozpoczynane sa przygotowania konkretnej oso-
by niepelnosprawnej do tego wlasnie stanowiska. Informacje na temat poszuki-
wanych pracownikéw sa przekazywane do BWK przez samych pracodawcéw,
lub jeszcze czesciej za posrednictwem oséb zatrudnionych w instytucjach publi-
cznych, ktérych zadaniem jest aktywne poszukiwanie zatrudnienia na otwartym
rynku pracy. BWK spelnia wiec kluczowg role koordynowania proceséw aktywi-
zacji zawodowej w Badenii-Wirtembergii.
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MOZLIWE SCIEZKI EDUKACJI ZAWODOWEJ | PRZECHODZENIA DO ZATRUDNIENIA

ANALIZA KOMPETENCJI - KWALIFIKACJA DO KONKRETNEJ SCIEZKI KSZTALCENIA ZAWODOWEGO

L

BWK Berufswegekonferenz — ,Konferencja nieustajaca” |

Xy

Hauptstufe — rézne dziatania diagnostyczne, Foerderschule — rézne procesy diagnostyczne,
terapeutyczne i treningu pracy terapeutyczne i treningu pracy

| FAZA | - BVE/BVJ/IBERUFSCHULE - Ksztatcenie zawodowe - realizacja obowigzku szkolnego |

BVJ - Rok przygotowania BVE - Szkota przygotowujaca Szkota zawodowa
do pracy do pracy
FAZA Il - KoBV/WfMB/AB - Ponadszkolne ksztatcenie zawodowe
- kwalifikacja zawodowa w zakfadzie pracy
Ksztatcenie ustawiczne — KoBV - Ksztatcenie w systemie Obszar ksztalcenia zawodowego
praktyki i zajecia praktyczne 3+2 do 18 miesigcy do warsztatow

‘ FAZA IIl - Wspomaganie zawodowe / zabezpieczenie miejsc pracy, utrwalanie zatrudnienia

WfBM — Specjalne warsztaty

‘ Otwarty rynek pracy prowadzone przez opieke spoteczng,

Przedsigbiorstwa integracyjne
— praca chroniona

Schemat 1. Procesy edukacji i aktywizacji zawodej w okregu Enz i w Badenii-Wirtembergii

BVE (Berufsvorbereitende Einrichtung) — Formula organizacyjna
aktywnej orientacji zawodowej na III poziomie edukacyjnym

Ksztalcenie w BVE zasadniczo trwa dwa lata, z mozliwoscig wydtuzenia o jeden
rok w uzasadnionych wypadkach. Uczniowie uczeszczaja trzy razy w tygodniu
na zajecia edukacyjne prowadzone w szkole, dwa razy w tygodniu uczestniczg
w praktykach zawodowych organizowanych w zakladach i przedsigbiorstwach
lokalnych. Szkotla jest odpowiedzialna za organizacje ksztalcenia, w organizacji
praktyk na otwartym rynku pracy pomaga IFD. Nauka przebiega w trzech fazach
zaprezentowanych na schemacie 2
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Fazasile Eazapdas Faza 3 =

przygotowawcza Orientacyjna Testujgca
(Vorbereitung (Orientierungs (Erprobungs
Phase) Phase) Phase)

Schemat 2. Fazy ksztalcenia w BVE

Faza pierwsza, czyli faza przygotowawcza to przede wszystkim doradztwo
zawodowe organizowane zgodnie z wymaganiami BWK oraz analiza kompeten-
¢ji kazdego ucznia. Analiza ta jest dokonywana z wykorzystaniem specjalistycz-
nych kwestionariuszy okreslajacych ogolne i szczegblowe kompetencje oraz
umiejetnosci z zakresu samodzielnosci zyciowej, predyspozycji zawodowych, go-
towosci do podjecia nauki zawodu, zainteresowan oraz indywidualnych mozli-
wosci jednostki.

Faza druga, tzw.faza orientacyjna, obejmuje budowanie kompetencji klu-
czowych oraz rozpoznawanie ukrytych umiejetnosci ucznia. Nauka odbywa sie
w duzej mierze w oparciu o metode projektu, poznawane sa przez uczniéw kolej-
ne zaklady pracy, a odbywana praktyka odbywa sie w r6znorodnych przedsie-
biorstwach w celu jak najlepszego dostosowania ksztalcenia zawodowego do
indywidualnych wtasciwosci ucznia.

W fazie testujacej uczniowie przystosowywani sa juz do wykonywania pracy
okredlonego rodzaju, na wybranym stanowisku. W dalszym ciggu budowane
i wzmacniane sa kompetencje kluczowe. Duzy nacisk jest polozony na przyzwy-
czajanie ucznia do dlugotrwalego wysilku, wzmacnianie jego wytrzymatosci
i oswajanie z coraz dluzszym czasem pracy. Realizowane praktyki maja charakter
dtugotrwaty, na stanowiskach bardzo do siebie zblizonych pod wzgledem rodza-
ju wykonywanej pracy.

Po zakonczeniu fazy testujacej uczen konczy nauke w BVE, spelniajac tym sa-
mym obowiazek szkolny. W trakcie ksztalcenia w tej formule spotkania w ramach
BWK odbywaja sie cyklicznie, a plany i podejmowane dzialania ulegaja uszcze-
golowieniu i zogniskowaniu na konkretnych celach wynikajacych ze wzrostu do-
$wiadczenia zawodowego i ustabilizowania sie kierunku rozwoju zawodowego.
Po zakonczeniu nauki uczen kierowany jest do KoBV w celu dalszej nauki zawodu.
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KoBV (Kooperative berufliche Bildung und Vorbereitung)
— Pozaszkolne struktury stymulujace procesy aktywizacji zawodowej

Nauka i zdobywanie kwalifikacji w KoBV trwa do 18 miesiecy i odbywa sie
glownie w zakladach i przedsiebiorstwach otwartego rynku pracy. Organem pro-
wadzacym w tym przypadku jest Niemiecka Agencja Pracy (IFD), odpowiedzial-
na réwniez za finansowanie KoBV. Dziatalnos¢ KoBV opiera sie na swoistym
polaczeniu ksztalcenia realizowanego w szkotach zawodowych z oferta szkolen
i kurséw z zakresu kwalifikacji zawodowych oferowanych przez np. centra
ksztalcenia ustawicznego.

Na tygodniowy plan ksztalcenia skladajg sie dwa dni zaje¢ szkolnych teoretycz-
no-praktycznych oraz trzy dni praktyk zawodowych realizowanych w przedsig-
biorstwach i zakladach otwartego rynku pracy. Zespoly ksztalcace i wspoma-
gajace w tej instytucji stanowig nauczyciele z przygotowaniem z zakresu pedago-
giki specjalnej, zajmujacy si¢ nauczaniem uczestnikéw (szkola zawodowa/BVE),
pracownicy IFD odpowiedzialni za koordynacje catego procesu uczenia i naucza-
nia, a takze trenerzy pracy (Jobcoach) wyznaczeni przez jednostki prowadzace
warsztaty dla niepelnosprawnych, odpowiedzialni za przygotowanie i nauke
w trakcie praktyk (Deutsch 2008).

W ramach podejmowanych na terenie Badenii-Wirtembergii dziatan na rzecz
niepelnosprawnych zostal zainicjowany ponadto interesujacy program ,Aktion
1000P1us”, w ramach ktérego wdrozono wiele innych rozwigzan majacych na celu
wzmocnienie i zacie$nienie wspoétpracy pomiedzy poszczegdlnymi podmiotami
odpowiedzialnymi za aktywizacje zawodowa os6b z niepelnosprawnoscia intele-
ktualng. Godny podkreslenia jest fakt, iz w efekcie dziatah podjetych w trakcie re-
alizacji ww. programu na calym obszarze Badenii-Wirtembergii utworzono do-
brze funkcjonujaca sie¢ wspodtpracy wielu podmiotéw. Podstawowe zalozenia
programu zostaly spetnione, a ponad 1250 oséb z niepetnosprawnoécia znalazto
zatrudnienie na otwartym rynku pracy. Utworzono i dalej tworzy si¢ znaczng
liczbe BVE i KoBV, a efekty ich dzialalnosci wydajaq sie by¢ jedna z najbardziej sku-
tecznych form aktywizacji zawodowej 0s6b z umiarkowana i znaczng niepetno-
sprawnoscia intelektualng w Europie (Ruedlin, Schick 2008).

Netzwerk (Sie¢ wspotpracy) — Rozwiazanie o charakterze
dzialan kooperacyjnych na rzecz aktywizacji zawodowe;j

KV]JS we wspoélpracy z wiekszoscia podmiotéw panstwowych, jak i spotecz-
nych, zajmujacych sie edukacja i wsparciem 0séb z niepelnosprawnoscia intelek-
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tualng w regionie Badenii-Wirtembergii w latach 2005-2009, przystapilo do reali-
zacji programu ,AKTION 1000Plus”.

Program ten w swoim zalozeniu mial stuzy¢ poprawie funkcjonowania syste-
mu ksztalcenia zawodowego i aktywizacji zawodowej 0oséb niepelnosprawnych.
Byla to pierwsza proba na tak duza skale stworzenia koncepcji ksztalcenia i aktywi-
zacji zawodowej opartej na sieci wspdlpracujacych instytucji, stuzb i organizacji.

Gléwnym zalozeniem ,Aktion 1000Plus” bylo zreformowanie systemu edu-
kacji i ksztalcenia ustawicznego oséb z niepelnosprawnoscig, doprowadzenie do
spolecznej integracji i normalizacji ich zycia, a w koncowym efekcie zatrudnienia
okoto 1250 0s6b z umiarkowana i znaczna niepelnosprawnoscia (przede wszyst-
kim intelektualng) na otwartym rynku pracy.

Osiagniecie tego zalozenia wymagalo jednak podjecia bardzo wielu daleko
idacych krokéw, ktére mialty m.in. wytworzy¢ odpowiednia przestrzen zaréwno
do nauki zawodu, jak i pézniejszej pracy. Najistotniejszym elementem bylo opra-
cowanie i wdrozenie modelu pracy w sieci, majacego na celu kompleksowa akty-
wizacje zawodowa 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualna. Jego kompleksowy
charakter zakladal z jednej strony zreformowanie struktur szkolnych, dostosowa-
nie programéw nauczania, opracowanie narzedzi diagnostycznych adekwatnych
do modelu spolecznego niepetnosprawnodci, tj. takich, ktére badaja potencjalne
mozliwosci oraz umozliwiaja precyzyjne okreélenie obszaréw wymagajacych
szczegdlnego wsparcia. Z drugiej strony przy tworzeniu ww. systemu konieczne
bylo uwzglednienie struktur panstwowych, takich jak: KVJS, IFD, Niemiecka
Agencja Pracy itp., jak réwniez lokalnych partneréw gospodarczych, przedsie-
biorstw i firm, czyli potencjalnych pracodawcéw.

W celu osiggniecia opisanych wyzej zalozen, w trakcie realizacji programu
»Aktion 1000Plus”, dokonano szeregu dziatan i stworzono wiele nowych roz-
wiazan umozliwiajgcych systemowa wspodtprace wielu podmiotéw na wszystkich
poziomach zarzadzania. Na poziomie landu (wojewd6dzkim) powotano specjalne
komisje:

— komisja wlaczania oséb niepetlnosprawnych do zycia spolecznego,

— komisja (grupa) robocza ds. szkot,

— komisja (grupa) robocza ds. warsztatow dla 0s6b z niepetnosprawnoscia,
— komisja (grupa) robocza ds. ,przejscia” szkola — praca.

Do zadan powyzszych komisji nalezy obecnie opracowywanie podstawo-
wych zalozen z zakresu ksztalcenia zawodowego oraz proponowanie i podejmo-
wanie konkretnych rozwigzan, decyzji dotyczacych tego obszaru, a nastepnie
koordynowanie ich realizacji, dla podmiotéw odpowiedzialnych za ich prowa-
dzenie, tj. przede wszystkim dla wladz powiatowych.

Na poziomie lokalnym, powiatowym powstaly tzw. Netzwerkkonferenzen,
co w dostownym ttumaczeniu oznacza konferencje w sieci lub konferencje siecio-
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we. Sa to regularne wspdlne spotkania (konferencje) wladz miast i powiatéw, lo-
kalnych instytucji i podmiotéw zwigzanych z ksztalceniem zawodowym oraz
otwartym rynkiem pracy. Celem tych konferencji jest stworzenie wspdlnych ram
dla procesu integracji spoteczno-zawodowej 0séb z niepelnosprawnoscia intelek-
tualng. Dzieki takiej formule poszczegélne agendy i instytucje odpowiedzialne za
ten proces na poziomie lokalnym moga podejmowaé wspdlne decyzje i wypraco-
wywac optymalne rozwiazania, dopasowane do specyficznych warunkéw i pro-
bleméw danego regionu. Konferencje stuza réwniez ewaluacji wdrazanych ini-
cjatyw, dzieki czemu prowadzony jest bezposredni nadzér nad ich skutecznosciag
oraz biezace planowanie dalszego rozwoju.

Pod przewodnictwem wydzialow rad miejskich i powiatowych, a takze wy-
mienianych juz wczesniej komisji ds. wlaczania oséb niepelnosprawnych we
wspolpracy z podmiotami, takimi jak: organizacje pozarzadowe, stuzby i agendy
panstwowe, komisje ds. szkoél, warsztatéw, ,przejscia szkola — praca” dzialajace
na poziomie landu, zostaly opracowane zasady okreslone jako ,Wspoélne podsta-
wy dla wspierania os6b z umiarkowang i znaczna niepelnosprawnoscia intelektu-
alng w przejsciu ze szkoly do otwartego rynku pracy”. Jest to opracowanie przed-
stawiajace wszystkie niezbedne uslugi, procedury ich $wiadczenia, umowy i akty
prawne dotyczace organizowania systemu aktywizacji zawodowej oséb z glebsza
niepelnosprawnoscia, obowiazujace lub wymagane w Landzie Badenia-Wir-
tembergia. Z jednej strony maja one na celu ujednolicenie i opracowanie jednako-
wych zasad organizowania i koordynowania systemu wsparcia zawodowego,
a z drugiej, okreélajg przydzialy czynnosci i zakresy odpowiedzialnosci za ten
proces wszystkich wspoétpracujacych podmiotéw.

Dzigki takiemu rozwigzaniu wsparcie oséb niepelnosprawnych w obrebie
calego regionu staje si¢ jednolite i podlega tym samym zasadom organizacyj-
no-prawnym. Docelowym zalozeniem opracowanych zasad bylo zagwarantowa-
nie wszystkim osobom z niepelnosprawnoscig tych samych praw i mozliwosci
oraz zabezpieczenie jednakowo wysokiego poziomu $wiadczonych ustug i skute-
cznosci podejmowanych lokalnie dzialan w obrebie calego Landu Badenia-Wir-
tembergia.

Autorzy i osoby odpowiedzialne za realizacje programu ,Aktion 1000plus”,
pragnac stworzy¢ systemowe rozwigzania w zakresie ksztalcenia i aktywizacji za-
wodowej 0séb z umiarkowana i znaczng niepelnosprawnoscia w oparciu
o wspolprace wielu podmiotdw, staneli przed koniecznosciag dokonania istotnych
zmian w sferze ksztalcenia, a co za tym idzie, w duzej mierze w organizacji insty-
tucjonalnej tego procesu (Deutsch 2010).

W ramach programu ,Aktion 1000plus” wypracowano nowe struktury orga-
nizacyjne zawodowego ksztalcenia specjalnego i aktywizacji zawodowej oséb
z niepelnosprawnoscia. Wdrozone zostaly dwie wyzej oméwione formy orga-
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nizacyjne, tj. BVE (,Berufsvorbereitende Einrichtung”) i KoBV (,Kooperative
berufliche Bildung und Vorbereitung”), zblizone w pewnej mierze w swych
zalozeniach do funkcjonujacych w Polsce Szkét Przysposabiajacych do Pracy
(odpowiednik BVE) oraz Zakladéw Aktywnosci Zawodowej (odpowiednik
KoBYV), (Ruedlin, Schick 2008).

Tworzac powyzsze organy, zaplanowano réwniez odpowiadajacy im tok
ksztalcenia zawodowego i nastepujacego po nim, a jednoczeénie integralnego
z nim wsparcia aktywnoéci zawodowej na otwartym rynku pracy. Wazne wydaje
si¢ podkreslenie, iz nowo utworzone formy organizacyjne nie wyparty catkowicie
dotychczasowych szkét zawodowych (Berufsschule), wspolistnieja z nimi
tworzac niejako komplementarng droge ksztalcenia i aktywizacji zawodowe;j,
uzupelniajac dotychczasowa oferte, a tym samym stwarzajgc nowe mozliwosci
osobom juz uczeszczajacym do szkét zawodowych. BVE stanowi alternatywe dla
ostatniego zawodowego etapu szkoly (Berufsschullstuffe), w trakcie nauki w tej
instytucji uczniowie realizujg tresci nauczania zawarte w podstawie programo-
wej zawodowej szkoly specjalnej. Faza druga — kwalifikacji zawodowej odbywa
sie w KoBV funkcjonujacym juz w oparciu o niemieckie prawo socjalne.

Mimo, iz formalnie edukacja szkolna zakonczona zostaje po ukonczeniu BVE,
uczestnicy KoBV w dalszym ciggu realizuja tresci zawarte w podstawie progra-
mowej dla uczniéw z niepelnosprawnoscig umiarkowang lub znaczng. Nacisk
polozony jest na zdobywanie przez uczestnikéw kompetencji kluczowych istot-
nych dla ustalonego w trakcie BWK planu rozwoju zawodowego kazdej jednostki.
Po zakonczeniu okresu nauki i zdobywania kwalifikacji zawodowych w KoBYV,
uczestnik rozpoczyna poszukiwanie pracy, a nastepnie w wypadku powodzenia
tych poszukiwan, podejmuje zatrudnienie. W trakcie tego, jak i wszystkich
poprzednich etapéw, bardzo wazna role odgrywaja stuzby IFD, na ostatnim eta-
pie ich rola znaczaco roénie, bowiem to wiasnie IFD, we wspdlpracy z instytucja-
mi pomocy spolecznej, praktycznie calkowicie przejmuje role wspomagajaca
aktywnos$¢ zawodowa uczestnika.

To w gestii sluzb integracyjnych lezy wsparcie jednostki w procesie poszuki-
wania pracy, jej rozpoczynania, dbalosci o jej utrzymanie, jak i wspomagania pra-
codawcy zatrudniajacego osobe z niepelnosprawnoscig od strony merytorycznej
i formalnej. Tok ksztalcenia i wlaczania do pracy na otwartym rynku pracy oséb
z niepelnosprawnoscia ilustruje schemat 3.

Jak wynika z powyzszych rozwazan, osiowymi elementami tego systemu sa
dwie formuly programowo-organizacyjne - BVE i KoBV. W praktyce jednak obie
te instytucje sie przenikaja i méwi¢ nalezy raczej o modelu BVE/KoBV. Wiaze sie
to w gléwnej mierze z dos¢ subtelnymi réznicami, jakie istniejg miedzy nimi.

Réznice te majq charakter zaré6wno natury formalnej, jak i merytorycznej.
W zakresie formalnym podstawowa rdéznica jest fakt, iz BVE stanowi integralny
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element struktury szkoly. Jest to forma organizacyjna, ktéra wystepuje zastepczo
lub réwnolegle do dotychczasowej szkoly zawodowej specjalnej, organizacyjnie
podlega szkole, a co za tym idzie, personel tam zatrudniony jest personelem szko-
Inym. Cale przedsiewziecie jest finansowane przez szkole, ewentualnie szkola
wystepuje do wlasciwej instytucji o jej dofiansowanie.

Faza lll — wspomaganie
zawodowe / zabezpieczenie
miejsca pracy:

Faza |l - kwalifikacja zawodowa w.

Faza | — t ie szkol
aza | — przygotowanie szkolne zakladach pracy

BVE: KoBV
- Faza Ill - faza wigczajaca
(wdrazajaca)

Przedsiebiorstwa
-Etap przygotowawczy - wspomaganie

= - Faza | —faza orientacyjna R
g i utrzymania
2 - Faza Il — faza testujaca Rozpoczecie pracy w ramach y!

(Organizowane w ramach przedsiebiorstwa otwartego zatr_udnien.ia
struktury G-H-S we rynku pracy Igb zakfa?du ;?racy - Mieszkanie
wspétpracy z powiatem) wspomaganejlchronlonej ' wspomagane
(Organizowane przez powiat, we
wspotpracy z G-H-S)

Ciggte wspomaganie ze strony IFD

Schemat. 3. Fazy procesu ksztalcenia aktywizacji zawodowej

Tym niemniej BVE posiada stosunkowo autonomiczne kierownictwo. KoBV
natomiast jest tworzone w oparciu o struktury urzedu pracy (KV]JS), ogélnie rzecz
ujmujac jest finansowane z funduszy powiatu. Za polski odpowiednik takiej for-
muly mozna by w pewnym zakresie uzna¢ Zaktad Aktywnosci Zawodowej, ktory
jest rowniez struktura pozaszkolna finansowang z funduszy PFRON i srodkéw
samorzadowych.

Nie sposob jednak dokona¢ w tym przypadku prostego przelozenia, gdyz
KoBYV organizuje zatrudnienie os6b z niepelnosprawnoscia w porozumieniu z lo-
kalnymi partnerami, nie za$ w ramach wlasnych struktur, jak ma to miejsce
w Zakladzie Aktywnosci Zawodowej. Inna jeszcze réznice pomiedzy BVE a KoBV
stanowi fakt, iz prawng podstawe funkcjonowania BVE reguluja zapisy ustawy
o szkolnictwie (Schulgesetzbuch), KoBV natomiast ustawy o prawie socjalnym
(Socialgesetzbuch).

Rozpatrujac natomiast roznice w zakresie merytorycznym, najogélniej moz-
na je odnieé¢ do zauwazalnie odmiennych proporcji w wymiarze realizowanej
nauki szkolnej i praktycznej nauki zawodu w analizowanych instytucjach. Orga-
nizacyjnie obie te instancje realizuja dwutorowy model nauczania (zajecia teore-
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tyczne i praktyka w zakladach pracy), jednak na poziomie BVE stosunek zaje¢
teoretycznych do praktyki to 3:2, natomiast na poziomie KoBV jest odwrotnie.
W ramach BVE moze by¢ organizowanych do 34 godzin zaje¢ tygodniowo,
w KoBV juz tylko 13 godzin w ramach szkoly zawodowej. W obszarze zaje¢ teore-
tycznych obie te placéwki realizujg wspdlny program nauczania, przy czym tresci
nauczania w KoBV stanowia rozwiniecie badz utrwalanie tresci poznawanych na
poziomie BVE.

Ksztalcenie na poziomie KoBV jest w swym zalozeniu bardziej zogniskowane
na praktycznej nauce zawodu i utrwalaniu umiejetnosci i kompetencji niezbed-
nych do samodzielnego wykonywania okreslonego rodzaju pracy.

Waznym elementem modelu rozwigzan na rzecz aktywizacji spoleczno-
zawodowej 0sOb z niepelnosprawnoscia intelektualng w Badenii-Wirtembergii sg
takze wspomniane wyzej, wypracowane tam na przestrzeni ostatnich 30 lat, r6z-
nego rodzaju narzedzia pozwalajace na dokonywanie diagnozy zaréwno czescio-
wej, jak tez caloSciowej poziomu funkcjonowania tej grupy osoéb, liczne dziatania
praktyczne o charakterze edukacyjnym, rehabilitacyjnym czy terapeutycznym,
a takze procedury ewaluacji tych procesow.

Wydaje sie wiec, iz rowniez w polskich warunkach najbardziej skutecznym
rozwigzaniem bedzie wypracowanie wlasnych narzedzi dostosowanych do aktu-
alnie rozpoznawanych potrzeb uczniéw. Najwazniejsze wydaje sie, aby u pod-
staw takiego dziatania stalo przekonanie o koniecznosci przeformulowania wsze-
lIkich dzialati szkoly pod potrzeby kreowania mozliwosci samodzielnego,
niezaleznego zycia 0s6b z umiarkowana i znaczna niepelnosprawnoscia intelek-
tualna.

Moéwiac o spolecznym komponencie aktywizacji nalezy podkresli¢, iz roz-
strzygniecia w tym zakresie dotyczy¢ powinny wielu obszaréw, wydaje si¢ jed-
nak wazne, aby szczegélnie podkresli¢ znaczenie tych, ktére nie stanowia stan-
dardowych rozwiazan w polskiej praktyce edukacyjnej i postedukacyjnej. Naleza
do nich takie, ktére mogg wydawac sie proste i oczywiste, jak np.: zwigkszenie
aktywnosci szkol w zakresie organizacji kontaktéw w najblizszym otoczeniu
z przedstawicielami spolecznosci lokalnej poprzez organizacje spotkan w szkole,
przejmowanie czesci zadan organizacji proceséw rehabilitacyjnych przez organi-
zacje pozarzadowe itp.

Bardziej ztozona formula, zastugujaca na szczegdlna rekomendacje, jest stwo-
rzenie w Polsce odpowiednika niemieckiego BWK (Berufswegekonferenz), cho-
dziloby tu o prébe powolania lokalnej stalej struktury skupiajacej przedstawicieli
réznych stuzb, ktérych zadaniem byloby opracowywanie biezacych zagadnien
zwiekszajacych efektywnos$¢ dzialan na rzecz aktywizacji spoleczno-zawodowej
0sob z umiarkowang i znaczng niepelnosprawnoscia intelektualng. Wraz z roz-
wojem nowych form organizacyjnych, wynikajacych z dziatania takiej formuty,
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nalezatoby modyfikowac jej zadania, tak aby stawata sie cialem umozliwiajacym
dokonywanie realnych zmian i modyfikacji w funkcjonowaniu systemu wsparcia.

Kolejne warte zainteresowania rozwigzanie organizacyjne stanowig formy
aktywizacji spolecznej umozliwiajace trening w zakresie samodzielnego mieszka-
nia. W Niemczech to rozwigzanie funkcjonuje w postaci dzialan realizowanych
w mieszkaniach treningowych na etapie starszych klas Hauptstufe (odpowiednik
polskiego gimnazjum) oraz na etapie ksztalcenia zawodowego. Po zakonczeniu
szkoly funkcje umozliwiajace samodzielne mieszkanie os6b z umiarkowang
iznaczna niepelnosprawnoscia intelektualng przejmuja stuzby socjalne, a w przy-
padku okregu Enz, takze stowarzyszenie ,Miteinenderleben”, ktére zarzadza
mieszkaniami chronionymi.

Ostatnie z polecanych do przeniesienia na polski grunt rozwigzan organiza-
cyjnych, ktérego znaczenie jest nie do przecenienia, to model KOBV (Kooperative
Berufsvorbereitung), czyli formula aktywizacji zawodowej oséb z réznymi nie-
pelnosprawnosciami, ktérej nie spotkamy nigdzie poza okregiem Enz, stano-
wigca element posredniczacy pomiedzy realizowanym na poziomie ksztalcenia
zawodowego przygotowaniem do zawodu, a szeroko rozumianym rynkiem
pracy. Koordynacja tych elementéw systemowych, czyli ksztalcenia zawodowe-
go w formule BVE, przygotowaniem zawodowym w KOBYV, a rynkiem pracy
zajmuje sie opisana wyzej formuta BWK, w ramach ktérej, w wyniku wymiany in-
formacji ksztalcone sa konkretne kompetencje zawodowe 0s6b z umiarkowang
i znaczna niepelnosprawnoscia intelektualng pod konkretne miejsca pracy.

Podsumowujac niniejsze rozwazania zasadna wydaje sie by¢ préba odpowie-
dzina pytanie, jakie korzysci moga ptyna¢ z doswiadczen zdobywanych w Bade-
nii-Wirtembergii dla polskiego systemu ksztalcenia i aktywizacji zawodowej oséb
z umiarkowana i znaczna niepelnosprawnoscia intelektualna.

Nasuwaja sie tutaj dwie gtéwne kwestie. Pierwsza z nich to koniecznos¢ in-
tensyfikacji wspolpracy pomiedzy wszelkimi instytucjami zaangazowanymi
w proces ksztalcenia i wspierania aktywnosci zawodowej 0séb z niepetnospraw-
noscia, a druga to konieczno$¢ podejmowania coraz dalej idacych zmian w obsza-
rze organizacji ksztalcenia i aktywizacji zawodowej niepelnosprawnych ukierun-
kowanych na proces normalizacji zycia oséb niepetnosprawnych.

Wraz z podjeciem zatrudnienia wzmocnieniu podlegaja nie tylko od-
dzialywania rehabilitacyjne, ale rtéwnoczesnie, patrzac zupelnie pragmatycznie,
obnizaja sie koszty ponoszone na rzecz socjalnego zabezpieczania tej grupy oséb.
Coraz wiekszego znaczenia nabieraja wiec dyskusje dotyczace spotecznych mo-
deli niepelnosprawnosci oraz wynikajacej z nich koniecznosci zmiany zatozen
dydaktycznych lezacych u podstaw organizacji procesu ksztalcenia.

W Polsce, jak do tej pory, taka problematyka jest podejmowana gtéwnie w ra-
mach projektéw realizowanych ze wspétudzialem srodkéw Europejskiego Fun-
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duszu Spoéjnosci w ramach Programu Operacyjnego Kapital Ludzki, ktérych
beneficjentami sa osoby z niepelnosprawnoscia ukierunkowanych, np. na two-
rzenie spétdzielni socjalnych badz innych formut zatrudnienia oséb niepeino-
sprawnych. Brakuje natomiast nadal, funkcjonujacych na state, lokalnych syste-
moéw wsparcia aktywizacji spoleczno-zawodowej osdb niepelnosprawnych.

Szczegoélnie istotne moze by¢ wykorzystanie sprawdzonych juz i opisanych
tu doswiadczen niemieckich na polskim gruncie.
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Holistic and salutogenetic approach to health and evolution of notion “rehabilitation” allows to
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coping with difficulties and everyday challenges which are connected with disabilities in a physi-
cal, economical, professional, psychological and interpersonal dimensions.

Stowa kluczowe: edukacja zdrowotna, niepelnosprawnos¢, rehabilitacja

Keywords: health education, disability, rehabilitation

Wprowadzenie

Wielowiekowa tradycja zainteresowania problematyka zdrowia w naukach
o wychowaniu ma swoje uzasadnienie w bezspornie uznanym fakcie, iz stanowi
ono kontekst zycia cztowieka i nieodlaczny element jego biografii. Znaczacego
dowarto$ciowania w pedagogice doczekala si¢ jednak dopiero w ubieglym stule-
ciu, gdy w ramach zrodzonego na styku medycyny i nauk spotecznych nurtu pro-
mocji zdrowia upowszechnilo sie przekonanie, ze posiadanie najwyzszego mozli-
wego do uzyskania stanu zdrowia jest jednym z podstawowych praw kazdego
czlowieka, a jego realizacji powinno stuzy¢ podejmowanie dzialan na rzecz
,zdrowia dla wszystkich” na réznych poziomach zycia spotecznego (por. Zdro-
wie 21, 2001, s. 11-12). Jakkolwiek obszar rzeczywistosci wychowawczej zwiaza-
nej ze zdrowiem zasadniczo wpisany jest w przedmiot badan rozwijajacej sie dy-
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namicznie od lat 60. XX w. pedagogiki zdrowia, to wskazane wyzej argumenty
powoduja, Ze stanowi on takze przedmiot zainteresowania innych dyscyplin/sub-
dyscyplin pedagogicznych. Uznanie za$, ze przedmiotem analiz pedagogiki
zdrowia sg ,(...) spoleczno-srodowiskowe uwarunkowania zdrowia i choroby,
wieloaspektowe i wielosektorowe dzialania $rodowiskowe (instytucjonalne
i pozainstytucjonalne) na rzecz zdrowia r6znych grup spolecznych oraz badanie
i ewaluacja procesu edukacji zdrowotnej (wychowania i ksztalcenia) ukierunko-
wanej na doskonalenie zdrowia fizycznego, psychicznego i spotecznego oraz
umiejetnosci zyciowych sprzyjajacych zdrowemu stylowi zycia i poprawie jakosci
zycia w kazdym okresie zycia czlowieka celem projektowania pedagogicznych
(w tym edukacyjnych) dzialan kompensacyjnych na rzecz jednostki i srodowiska,
wykorzystywanych takze w pracy socjalnej” (Syrek 2009, s. 19), jest podstawa
przekonania, ze ma ona wspdlne, mocno ugruntowane powigzania zaréwno na
terenie praktyki, jak i refleksji teoretycznej, z pedagogika specjalna.

Rozumienie zdrowia w kontekscie niepelnosprawnosci

W rozpatrywaniu roli edukacji zdrowotnej w procesie rehabilitacji os6b z nie-
pelnosprawnosciami i terapii przewlekle chorych podstawowe znaczenie ma spo-
s6b rozumienia pojecia zdrowia.

Zaréwno potoczne, jak i profesjonalne sposoby definiowania zdrowia uka-
zuja wieloé¢ mozliwych perspektyw jego analizy. Warto na poczatku zwrdcic
uwage, ze w pedagogice specjalnej pojecie zdrowia bywa stosowane zamiennie
z pojeciem normy i normalnoéci (Dykcik 2005, s. 13). Z punktu widzenia niepetno-
sprawnosci szczegolnie cenne wydaje sie jednak poddanie eksplikacji takiego uje-
cia zdrowia, w ktérym jest ono utozsamiane z dobrostanem (well-being) oraz wy-
korzystanie do jego charakterystyki kategorii dyspozycji/zasobow.

Klasyczna juz dzi$ definicja zaproponowana w 1947 r. w Konstytucji Swiato-
wej Organizacji Zdrowia okresla zdrowie jako stan pelnego dobrego fizycznego,
psychicznego i spotecznego samopoczucia, a nie tylko brak choroby czy niepetno-
sprawnosci. Obszar tak zdefiniowanego, subiektywnie postrzeganego, dobrostanu
wspolczesnie poszerza sie 0 wymiar duchowy, ktéremu przyznaje sie znaczacy
udzial w budowaniu obrazu holistycznie rozumianego zdrowia. Jak bowiem
wskazuja badania, duchowo$¢ sprzyja generowaniu pozytywnych emocji, skutecz-
nemu radzeniu sobie ze stresem i podejmowaniu aktywnosci prozdrowotnej.
Nade wszystko jednak podkresla sie¢ znaczenie duchowego wymiaru zdrowia
w nadawaniu sensu chorobie, cierpieniu i niepelnosprawnosci (por. Borowska
1998; Heszen-Niejodek 2003). W tak wyznaczony zakres omawianego pojecia
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wpisuje sie stwierdzenie J. Aleksandrowicza, méwiace, ze zdrowie jest stanem
#(...) wktérym czlowiek afirmuje siebie i $wiat, realizujac dobro, a wiec spolecznie
ijednostkowo korzystne (w sprzezeniu) cele, z tym zastrzezeniem, ze mieszcza sie
one w ramach zakreslonych ambicjami i obiektywnymi mozliwosciami” (Aleksan-
drowicz, Duda 1991, s. 122). Mozliwosci te sa okre$lane zaréwno poziomem
osiggnietego przez czlowieka psychofizycznego rozwoju, jak i ograniczeniami
w funkcjonowaniu jego sfery somy i psyche, wynikajacymi z choroby czy niepelno-
sprawnosci. W tym kontekscie wydaje sie zasadnym twierdzenie, ze zrozumienie
istoty utozsamianego ze zdrowiem subiektywnego dobrostanu wymaga uwzgled-
nienia indywidualnej kondycji biologicznej i psychicznej jednostki, ktéra wyzna-
cza obiektywne ramy dla okreslania jego potencjalnych charakterystyk.

Kolejna kwestia zwigzang z ujmowaniem zdrowia jako dobrostanu, jak sie
wydaje niezwykle wazng z perspektywy pedagogiki specjalnej, jest ukazywanie
jego powiazan z jakoscia zycia, a zwlaszcza jej subiektywnym ujeciem analizowa-
nym w kontekscie indywidualnej satysfakcji z zycia. Niepelnosprawnos¢ jest bo-
wiem zjawiskiem medycznym, psychologicznym i spolecznym, pozostajac jedno-
cze$nie rzeczywisto$cia dnia codziennego osoby nig dotknietej. Rzeczywistos¢ ta,
w zaleznosci od rodzaju niepelnosprawnosci, wyznacza pewne granice, w ra-
mach ktérych osoba z niepetnosprawnoscia dokonuje subiektywnej oceny swoje-
go zadowolenia z zycia. Zgodnie z modelem jakosci zycia zaproponowanym
przez WHO, ktéry w swoich zatozeniach nawiazuje do koncepcji zdrowia jako
dobrostanu, w ocenie jakosci zycia nalezy uwzgledni¢ cztery sfery egzystencji
czlowieka: globalng — odnoszona do aspektéw ekologicznych, spoteczno-politycz-
nych i prawnych; zewnetrzna, dotyczaca spoleczno-ekonomicznych aspektéw
zycia; miedzyludzka — w ktorej ocenie poddawane sa relacje interpersonalne
i wsparcie spoleczne oraz sfere osobista, obejmujaca ocene kondycji fizycznej,
umyslowej i duchowej czlowieka (Zawislak 2006, s. 150-151). Niewatpliwie
w przypadku niepelnosprawnosci kazda z tych sfer wyznacza specyficzne prob-
lemy, ktére z jednej strony moga stanowi¢ przedmiot teoretycznych dociekan,
z drugiej za$ swoiste wyzwania dla praktyki promocji zdrowia i edukacji zdro-
wotnej.

Inspirujgca poznawczo wydaje si¢ tez analiza problematyki zdrowia w kontek-
Scie niepelnosprawnosci z uwzglednieniem pojecia zasobéw zdrowotnych. W ta-
kim dyspozycyjnym ujeciu zdrowie traktowane jest jako ,poddajace si¢ zmianom
zdolnosci cztowieka (...) do osiggania pelni wiasnych fizycznych, psychicznych
i spolecznych mozliwosci” (Stofiska, Misiuna 1993, s. 68), za$ za wyktadniki tych
zdolnosci uznaje sie szereg wlasciwosci o charakterze podmiotowym, wsréd kto-
rych wymienia si¢ m.in. wiare w siebie i swoje mozliwosci, wzglednie wysoka,
a zarazem adekwatng, samooceng, wysokie (ale nie zawyzone) poczucie wlasnej
wartosci, umiejetnos¢ bycia wyrozumialym wobec wlasnych slabosci, wewnetrz-
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ne umiejscowienie kontroli i powigzane z nim poczucie samoskutecznosci, posia-
danie zainteresowan, umiejetnoé¢ angazowania sie w dzialanie i dazenia do celu,
zdolno$¢ doswiadczania pozytywnych emocji (positive afectivity) czy wysokie po-
czucie koherengji (por. Poprawa 2008, s. 104). W pismiennictwie psychologicznym
podkresdla sie, ze z racji faktu, iz zaréwno osobiste zasoby, jak i deficyty (takze defi-
cyty w zasobach) moga dziata¢ jako moderatory lub mediatory w procesach adap-
tacji — wplywaja bowiem miedzy innymi na motywacje do rozwoju zdrowia ijego
ochrony, sprzyjaja lub utrudniajg zapobieganie zagrozeniom zdrowotnym oraz
uczestnicza w procesach zdrowienia — mozna je okresli¢ mianem predykatoréw
zdrowia i choroby (Heszen, Sek 2007, s. 161). Za réwnie wazne w osigganiu zdro-
wia uznaje sie zasoby zewnetrzne tkwigce w cechach fizycznego, przyrodniczego
i kulturowego kontekstu zycia jednostki oraz nade wszystko w procesach
spolecznego wsparcia. W tej ostatniej grupie zasobéw miesci¢ sie beda wielorakie
oddzialywania zwigzane z rehabilitacjg 0séb z niepelnosprawnosciami wraz z to-
warzyszacymi jej aspektami natury psychologicznej, prawnej i materialnej (por.
Speck 2000).

Niewatpliwie dysponowanie zasobami jest w przypadku oséb z niepelno-
sprawnoscia niezwykle wazne z punktu widzenia ich rozwoju, zaspokajania po-
trzeb i radzenia sobie z codziennymi wyzwaniami zycia, nalezy jednak pamietac,
ze kwestig rownie istotng jak ich posiadanie, jest umiejetno$¢ ich wykorzystania —
i ona wlasnie powinna stanowi¢ przedmiot oddzialywan edukacyjnych.

Potrzeby rozwojowe w cyklu zycia czlowieka
a niepelnosprawnos¢

Niepelnosprawnos¢ i wszelkiego rodzaju zaburzenia rozwojowe w pedagogi-
ce specjalnej sa traktowane jako zjawiska dynamiczne, obejmujace zazwyczaj
procesy chorowania, leczenia i rehabilitacji. Dlatego podstawa tworzenia strategii
pomocowych staje sie aktualna sytuacja zyciowa jednostki. Owa sytuacja okresla,
jaki rodzaj dzialafi mozna i nalezy skierowa¢ do okreslonego adresata. W tego ro-
dzaju strategiach wykorzystywana jest wiedza o cztowieku, zwlaszcza o jego pra-
widlowosciach rozwojowych. Z tego powodu w refleksji teoretycznej nad
dzialaniami ortopedagogicznymi obecna jest teza, ze ich zakres i formy powinny
opierac sie na psychologii rozwoju czlowieka. Zwraca sie uwage, ze w poszczego6l-
nych etapach zycia pojawiaja sie rézne wyzwania i zadania rozwojowe wyni-
kajace z naciskéw biologicznych, psychicznych i spotecznych (por. Brzezinska
2005). Nalezy przyjaé, ze w danej fazie zycia inne czynniki wptywac beda na pro-
ces leczenia usprawniajacego (por. Milanowska 1998), co uzasadnia koniecznoé¢
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zréznicowania i dostosowania dzialan rehabilitacyjnych do problemdw i potrzeb
rozwojowych charakterystycznych dla danej grupy wiekowej. Pamieta¢ jednak
trzeba, ze w rozwoju i funkcjonowaniu czlowieka wigekszos$¢ zmian dokonuje sie
w spos6b permanentny. Wreszcie tak jak zycie nie ma $cisle okreslonych granic,
tak tez zachodzace zmiany, jakim czlowiek podlega, w jakich uczestniczy i jakie
sam kreuje, znamionuje nieprzerwany proces (por. Piecuch 2005). Opisany w lite-
raturze przedmiotu cykl zycia, jego gtéwne stadia i zwigzane z nimi statusy oraz
momenty przejscia sa tworzone spolecznie i kulturowo, i mieszcza w sobie pojecie
normalnosci (Calek 2005, s. 236-237). Jesli za$ nalozymy na struktury zycia (w per-
spektywie rozwojowej) kategorie niepelnosprawnosci, ukazaé sie¢ moga swoiste
,koleje losu osoby z niepetnosprawnoscia” (zob. Kowalik 1999, s. 90).

Prébujac uchwyci¢ kwestie, jakie pojawiaja sie w ztozonych zmianach jako-
§ciowych w rozwoju jednostki, dalsze rozwazania skupione zostang na fazach
przebiegu zycia, ktére rdznig sie na tyle wystarczajaco, zeby uprawomocnic apli-
kacje na temat ich swoistych cech (por. Bames, Mercer 2009; Brzeziniska 2000; Cier-
piatkowska, Ziarko 2010; Olejnik 2003; Ossowski 1999; Stras-Romanowska 2003
iinni).

I tak (w ogo6lnym zarysie) pierwsza faza przebiegu zycia (dziecinstwo i adoles-
cencja) jest zdominowana przez rozwdj fizyczny i stopniowa ekspansje spoleczng
jednostki. Ow okres zycia konczy sie wraz z poczatkiem kariery zawodowej i po-
jawieniem sie blizszych zwiazkéw osobistych. Jesli chodzi o chorobe o trudnych
rokowaniach badz niepetnosprawnos¢, to uwydatnia si¢ ona szczegodlnie w tej fa-
zie zycia. Zreguly dziecko dorasta w srodowisku rodzinnym, gdzie nie ma innych
0s6b z zaburzeniami rozwojowymi. Nie spotyka sie wiec ze spolecznym wymia-
rem niepelnosprawnosci, dopéki nie podejmie aktywnosci wymagajacej wyijscia
poza krag rodzinny (por. Twardowski 1996). Naczelnym zadaniem ortopedago-
gicznym jest wspieranie rodzicow w wychowaniu i rehabilitacji oraz ksztaltowa-
nie pozadanych wzorcéw opieki nad dzieckiem. Wiaze sie z tym przygotowanie
go do edukacji szkolnej przypadajacej na wczesny i $redni okres rozwoju. Z per-
spektywy pedagogicznej powinna ona by¢ podporzadkowana potrzebom opty-
malnego rozwoju jednostki, projektowana na fundamentach wlasciwosci fizycz-
nych, psychicznych i spolecznych. Na tym etapie zycia dorastajacy czlowiek
doswiadcza wyraznie poczucia innosci — odmiennosci ze wzgledu na odchylenie od
ogolnie przyjetej normy. Odkrywanie wlasnej tozsamosci nieodlacznie zwigzane
jest z procesami Swiadomosci i samo§wiadomoéci. Do samo$wiadomosci samego
siebie zalicza si¢ miedzy innymi samoakceptacje, ktéra nabiera szczegodlnej wagi
w kontekscie wlasciwego dla danego wieku zrozumienia wlasnej niepetnospraw-
nosci. Wlasnie pomoc w poznawaniu i doswiadczeniu siebie oraz $wiata staje sie
istotnym zadaniem ortopedagogicznym. Okazuje sie, ze pod koniec wieku dora-
stania owa $wiadomos¢ siebie i struktura wiedzy o sobie staja sie niezbedne przy
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wyborze drogi rozwoju zawodowego, uniezaleznienia sie od rodziny generacyj-
nej czy wyboru partnera zyciowego (por. Calek 2005; Brzezinska 2005).

Kolejna faza rozwoju jest wypelniona czasem budowania wymiaréw biogra-
ficznych, zaangazowania sie w roznoraka dzialalnos¢ spoteczna, zycie towarzy-
skie oraz aktywnos$¢ zwiazang z realizacjg wlasnych zainteresowan. Ten etap zy-
cia okreslany jako wczesna dorostos¢ jest wpisany w wyprébowanie sie (przez
czlowieka) w nowych dla siebie rolach. Ma sie na uwadze uzyskanie pelnej auto-
nomii i samodzielnosci ekonomicznej, a takze czesto trudnych do pogodzenia
zadan rozwojowych. Wymagajaca duzego wysitku i zaangazowania aktywnos¢
w wielu sferach: rodzinnej, spotecznej i zawodowej w kontaminacji z niepeino-
sprawnoscia generuje wiele nowych problemow. Wydaje sie, ze w tym okresie
zycia ochrona zdrowia, niedopuszczanie do poglebiania sie zakresu i skutkéw
wystepujacych zaburzenh powinny by¢ kluczowe w podejmowanych oddziaty-
waniach ortopedagogicznych (por. Speck 2000).

Srednia dorosto$¢, bedaca pod wzgledem rozwoju biologicznego okresem
rownowagi i pelnej dojrzalosci, charakteryzuje sie bardziej widoczng stabilizacja
pod wzgledem zaangazowania w interakcje z otoczeniem. W tym czasie nastepu-
je tez integracja i zrownowazenie rozmaitych elementéw psychiki, jako warunek
dokonania sie procesu indywidualizacji osobowosci. Dotykajacy woéwczas niejed-
nokrotnie osobe z niepelnosprawnoscia brak poczucia bezpieczenstwa
egzystencjalnego i zwigzane z nig trudno$ci w samorealizacji stanowia powazne
zagrozenie zaréwno dla jej zdrowia somatycznego, jak i psychospolecznego, ge-
nerujac tym samym okres$lone potrzeby w zakresie spolecznego wsparcia (Sowa,
Wojciechowski 2001, s. 3091 n.).

Nieco odmiennego podejécia wymaga przy tym zagadnienie niepetlnospraw-
noéci powstalej dopiero w dorostym zyciu. Dochodzi bowiem wdéwczas do
naglego i zasadniczego przeformulowania tozsamosci, ktére zazwyczaj zostaje
dodatkowo wzmocnione przez gwaltowne pogorszenie sie sytuacji spolecznych
i mozliwosci ekonomicznych. O racjonalnosci zachowan czlowieka dos$wiad-
czajacego tak diametralnej zmiany sytuacji zyciowej beda decydowaly w znacz-
nym stopniu zaréwno wszelkiego rodzaju programy pomocowe wspomagajace
leczenie i rehabilitacje konkretnego schorzenia, jak réwniez wszelkie inne
dziatania, zwlaszcza w zakresie wsparcia poznawczego, jak i instrumentalnego.
Wspomniane rodzaje wsparcia sprzyjaja bowiem zachowaniu kontroli nad oto-
czeniem i poczuciu sprawstwa oraz dostarczaja informacji pomocnych w radze-
niu sobie z zadaniami codziennego zycia w obliczu zaistnialych trudnosci. W kon-
tekécie omawianego problemu warto tez wspomnie¢ o buforowym efekcie
dzialan wspierajacych (Sek, Cieslak 2004, s. 26). Istniejace, spostrzegane i otrzy-
mywane wsparcie spoleczne, sprzyjajac przezwyciezaniu trudnodci poja-
wiajacych sie w zwigzku z zaistnieniem niepelnosprawnosci w zyciu rodzinnym
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izawodowym oraz w wielu sferach codziennego funkcjonowania, stanowi¢ moze
bowiem zarazem bufor wobec zagrozenia wycofaniem sie z zyciowej aktywnosci.

Nieuchronna tendencja wpisang w cykl zycia cztowieka jest stopniowe i nie-
odwracalne pogarszanie sie funkcjonowania calego organizmu, powodowane
zmianami inwolucyjnymi, ktére nieodlacznie towarzysza procesom starzenia
(okres p6znej dorostosci). Sa one osobniczo zréznicowane, uwarunkowane czyn-
nikami zewnetrznymii wewnetrznymi. Oslabienie czynnosci biologicznych orga-
nizmu stanowi podstawe zmian w obszarze funkcjonowania psychospotecznego.
Istniejq wystarczajace powody, ze starzejacy sie ludzie z niepelnosprawnosciami,
zwlaszcza ich problemy psychiczne i psychosomatyczne, implikujg podstawowe
zadania pomocowe na gruncie ortopedagogiki. Sa nimi oddzialywania zmie-
rzajace do niedopuszczenia do przedwczesnych proceséw starzenia i depersona-
lizacji oraz stworzenie odpowiednich warunkéw socjoekonomicznych poprzez
zapewnienie odpowiedniego poziomu opieki i wsparcia. Zapewnienie warun-
kéw dla godnego przezywania schytku zycia zapobiega jednocze$nie powstaniu
pustki duchowej, sprzyjajac tym samym poprawie w subiektywnym odczuwaniu
dobrostanu (Stras-Romanowska 2003).

Nie wchodzac blizej w szczegdly zagadnienia, mozna wyprowadzi¢ teze, ze
pedagogika specjalna w zréznicowany sposéb wkomponowana jest w przebieg
zycia ludzi z niepelnosprawnos$ciami. Na kazdym jego etapie pojawiaja sie swoi-
ste zadania: w dziecinstwie i adolescencji — pomoc w nabywaniu nowych spraw-
nosciiumiejetnosci, w uczeniu sie zycia w odmiennych warunkach biologicznych
i przystosowanie sie do jego zmieniajacych sie warunkéw; we wczesnej do-
rosloéci — promowanie niezaleznosci ekonomicznej oraz stwarzanie warunkéw
przyczyniajgcych sie do rozwoju mozliwosci pefnego zycia; w srodkowej dorostosci
— pomoc w skutecznym pokonywaniu zyciowych probleméw i wykorzystaniu
szans prowadzaca do normalizacji Zycia, integracji i partycypacji; w p6znej do-
rosloéci — dzialania zmierzajace do umozliwienia godnego przezywania zycia i sa-
tysfakcji z jego bilansu mimo znacznego obnizenia sprawnosci fizycznej i stopnio-
wego oslabienia niemal wszystkich narzadéw organizmu.

Zadania edukacji zdrowotnej w kontekscie niepelnosprawnosci

Interesujgcym poznawczo wyzwaniem do poszukiwania wspélnych zainte-
resowan pedagogiki specjalnej i pedagogiki zdrowia staly sie zmiany w postrze-
ganiu niepelnosprawnosci, kontekst rozwoju nauk pokrewnych oraz odejscie od
patogennego modelu zdrowia ku podejsciu salutogennemu. Nowy model zdro-
wia i choroby mozna powigzac z teoriag wplywu spotecznego i osobistymi zasoba-
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mi podmiotu. Pytanie, na ktére poszukuje sie odpowiedzi, daje sie zawrzec
w stowach: jakie czynniki podtrzymuja i wspieraja zdrowie psychospoleczne
mimo oddzialywania rozmaitych sytuacji obciazajacych psychike? Chodzi zatem
o wskazanie czynnikéw wplywajacych na szeroko pojete zdrowie oséb z utrud-
nieniami w rozwoju.

Uzasadnione wydaje si¢ zatem rozwazenie zwigzkéw taczacych pedagogike
specjalna z pedagogika zdrowia oraz zaleznosci wystepujacych pomiedzy nia
a rehabilitacja. Utwierdzeniem tego podejscia sa znaczace zmiany, jesli chodzi
o stosunek czlowieka do swego ciala, w umysle ktérego ksztaltuje sie czujna wo-
bec niego postawa skoncentrowana nie tylko na problemie choroby, ale takze na
zabiegach samodoskonalenia zmierzajacego do maksymalizacji mozliwosci.
Nalezy mie¢ na wzgledzie, ze zajecie sie ta kwestia w przestrzeni pedagogiki spe-
cjalnej dotyczy jednostek o nietypowym przebiegu rozwoju. Podejmowane
w tym zakresie inicjatywy edukacyjne majg by¢ ukierunkowane na indywidualne
osoby oraz grupy spoleczne — zwlaszcza rodziny. Uwaza sig, ze zbyt silne wyarty-
kulowanie ,mys$lenia rehabilitacyjnego” i samych ,dzialati naprawczych” oraz
tagodzenia objawéw niepelnosprawnosci utrudnia wlasciwe dostrzezenie edukacji
zdrowotnej w terapii choréb i zaburzen rozwojowych (por. Shilling 2008, s. 742).

Koresponduje z tym przyjeta definicja edukacji zdrowotnej jako procesu, w kté-
rym ludzie uczg sie dba¢ o zdrowie wlasne i innych ludzi (Wiliams 1988). W zakres
treSciowy pojecia edukacji zdrowotnej wlacza sie ogét oddziatywan skierowa-
nych na czlowieka w toku jego calozyciowej egzystencji (intencjonalnych i nieza-
mierzonych, instytucjonalnych i indywidualnych), podejmowanych przez rézne
podmioty i na ré6znych poziomach organizacji zycia spolecznego, zmierzajacych
do ksztattowania podmiotowych zasobéw dla zdrowia jednostki — zwigzanego ze
zdrowiem systemu wiedzy i przekonan oraz motywacji oraz kompetencji do rea-
lizowania prozdrowotnego stylu zycia (Gawet 2008, s. 157). Podkresla sie przy
tym, Ze jest to proces adresowany zaréwno do ludzi zdrowych, jak i do oséb do-
$wiadczajacych choroby czy niepetlnosprawnosci, a w odniesieniu do tej drugiej
kategorii 0séb wskazuje sie na role edukacji zdrowotnej w uczeniu ich jak zy¢, aby
moc aktywnie uczestniczy¢ w leczeniu, radzi¢ sobie i zmniejsza¢ negatywne skut-
ki istniejgcego zaburzenia (por. Woynarowska 2007, s. 103).

Wsréd celow edukacji zdrowotnej wymienia sie przekazywanie wiedzy
o uwarunkowaniach zdrowia i jego zagrozeniach, ksztaltowanie pozadanych
przekonan zwigzanych z ré6znymi aspektami zdrowia i choroby oraz poczucia
odpowiedzialnoéci za zdrowie, klaryfikacje systemu wartodci, ksztaltowanie
umiejetnosci zwiazanych ze zdrowiem fizycznym (dbania o cialo) oraz umiejet-
nosci zyciowych (life skills), zmiane zachowan zdrowotnych w kierunku prakty-
kowania prozdrowotnego stylu zycia, rozwijanie kompetencji do dzialania na
rzecz zdrowia wlasnego i innych ludzi oraz upodmiotowienie jednostek i spotecz-
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nosci (empowerment), (por. Woynarowska 2007, s. 107). Oczekiwanym efektem
edukacji zdrowotnej jest zatem pozytywnie ukierunkowana postawa czlowieka
wobec zdrowia, obejmujaca aspekt swiadomosciowy, emocjonalny i zachowanio-
wy. Nawiazujac za$ do kwestii aplikacji edukacji zdrowotnej w pedagogice spe-
cjalnej nalezy wskaza¢ na potrzebe poszukiwania efektywnych strategii edukacyj-
nych uwzgledniajacych zaréwno specyficzne potrzeby, jak i mozliwosci eduka-
cyjne oséb z niepelnosprawnosciami. Strategie te powinny uwzgledniac z jednej
strony fakt funkcjonowania w ich umysle stosunkowo stabilnej — cho¢ w réznym
stopniu rozwinietej — reprezentacji zdrowia i choroby obejmujacej m.in. percepcje
zdrowia, jego warto$ciowanie, atrybucje Zrodet zdrowia i przyczyn choroby/nie-
pelnosprawnosci oraz przekonania i oczekiwania w zakresie terapii/rehabilitacji
(por. Gawel 2011, s. 91-92), z drugiej za$ potrzebe dysponowania szeroka gama
podstawowych i specyficznych umiejetnoéci radzenia sobie w codziennym zyciu.

Mozna stad wyprowadzi¢ wniosek, ze pedagogika specjalna i pedagogika
zdrowia nie r6znig sie pod wzgledem filozofii, jaka sie kierujg. Rdwniez plany in-
terwencjiistrategii dzialania oraz ich etyczne aspekty posiadaja wiele cech wspol-
nych. R6Znice natomiast mozna upatrywac w przedmiocie pedagogiki specjalnej,
jej swoistych celach, problematyce oraz zakladanych efektach (por. Sekowska
1998, 5.331in.).

Wiekszos¢ badaczy uznaje edukacje zdrowotng za podstawowy element
caloéciowego postepowania terapeutycznego, ktéry powinien towarzyszy¢
wszystkim etapom diagnozowania i leczenia. Co wiecej, edukacje ludzi chorych
iz niepelnosprawnosciami trzeba postrzegac¢ w kontekscie promocji zdrowia, kté6-
rej celem staje sie rozwijanie zasobéw i potencjaléw fizycznych, psychicznych
i spotecznych (Woynarowska 2007, s. 261). Jak napisata K. Ostrowska, promocja
zdrowia w odniesieniu do tej grupy oséb jest czyms, co umozliwia prowadzenie
pelnego zycia, jest zarazem dla nich szansa, a nie koniecznoscia. Powinna by¢
w zwiazku z tym ukierunkowana na upodmiotowienie (ang. empowerment) oraz
na zwigkszenie alfabetyzacji zdrowotnej (1998, s. 110 i n.). Jako cel edukacji oséb
przewlekle chorych wskazuje sie natomiast udzielanie pomocy w zrozumieniu
choroby i uczeniu sie sposobu zycia z choroba, ktéry pozwala dalej na wykorzy-
stanie potencjalnych mozliwoéci i zasobéw, oraz odczuwanie satysfakcji z zycia.
W zwigzku z tym wazne miejsce przypisuje sie¢ samokierowaniu w chorobie,
uznawanemu za forme profilaktyki trzeciorzedowej ukierunkowanej na redukcje
negatywnych skutkéw choréb przewleklych.

W jeszcze innym aspekcie rozpatrzy¢ nalezy edukacje zdrowotng dzieci
i mlodziezy szkolnej z niepelnosprawnosciami. Adresowanie oddzialywan edu-
kacyjnych do tej grupy oséb wigze sie bowiem wyraznie z dziatlaniami rehabili-
tacyjnymi, z ktérymi powinny by¢ $ciéle zintegrowane. Otéz wykorzystywanie
w ksztalceniu specjalnym edukacji zdrowotnej ukierunkowanej nie tylko na
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przekazywanie wiedzy, ale obejmujacej rowniez ksztaltowanie postaw, nawy-
kéw, systemu wartoéci i nade wszystko kompetencji psychospotecznych (umiejet-
nosci zyciowych), wplywa dynamizujgco na proces tych oddzialywan, stymu-
lujac proces uaktywniania jednostki, rozwéj jej kreatywnosci oraz zaangazowa-
nie w pokonywaniu utrudnien rozwojowych. Warto w tym miejscu podkresli¢
szczegoblna role obszaru edukacji zdrowotnej zwigzanego z ksztalttowaniem kom-
petencji psychospolecznych w kontekscie innosci jednostki niepetlnosprawnej.
Dla zdobycia, zachowania i poprawy psychicznego dobrostanu owa innos¢ gene-
ruje bowiem potrzebe samoakceptacji fizycznej odrebnosci, a w zasadzie samo-
akceptacji siebie mimo obcigzen biologicznych i ograniczeni spolecznych. Aby
edukacja zdrowotna adresowana do mlodych ludzi doswiadczajacych niepetno-
sprawnoéci byla skuteczna, powinno w niej dominowa¢ wychowanie nad na-
uczaniem, a wérdd stawianych jej celow za jedne z najistotniejszych nalezy uzna¢
wyksztalcenie racjonalnej postawy wobec wlasnego zdrowia i poczucia odpowie-
dzialnosci na nie. Waznym elementem oddzialywan edukacyjnych powinno by¢
przy tym ksztaltowanie takiej motywacji jednostki do podejmowania aktywnosci
prozdrowotnej, w ramach ktérej istotna pozycje zajmuje troska o wlasng
przyszloé¢ w kontekscie sprawnosci i kondycji umozliwiajacych codzienna i za-
wodowa aktywnos¢. Takie ukierunkowanie edukacji zdrowotnej mozna uznac za
element autorewalidacji wyrazajacej sie sSwiadomoscia wlasnej niepelnospraw-
nosci i dgzeniem do jej przezwyciezania (por. Wojciechowski 1999, s. 38).

Jak zauwaza R. Ossowski (1999, s. 203) podmiotowos¢ i autonomia wyrazaja
sie tym, ze podmiot rehabilitacji posiada umiejetnos¢: a) wyartykutowania posia-
danej wiedzy celem racjonalnego rozpoznania wlasnej sytuacji egzystencjalnej,
b) w oparciu o powyzsze rozpoznanie, wyartykulowania (i zaakceptowania) pro-
jektu sytuacji pozadanej (docelowej), ktérg mozna i, jak sie wydaje, nalezy utozsa-
mi¢ z indywidualnym podmiotowym celem rehabilitacji, c) opracowania (i za-
akceptowania) instrumentéw osiggania celéw rehabilitacji, ujmowanych jako
proces przeksztalcania wlasnej sytuacji istniejacej w pozadana, czy docelowa,
d) prowadzenia samokontroli postepéw w realizacji programu rehabilitacji po-
przez czynne uczestnictwo w pomiarze (ewaluacji) jej efektow.

Na zakonczenie warto dokona¢ pewnej proby przyblizenia relacji miedzy
edukacja zdrowotng a rehabilitacjg. W tym kontekscie cho¢by skr6towo nalezy
odnies¢ sie do drugiego z przywolanych poje¢. Ogolnie rzecz ujmujac: przez
rehabilitacje rozumie sie ,(...) Iaczne i skoordynowane oddziatywanie lecznicze,
psychologiczne, pedagogiczne, spoleczno-zawodowe zmierzajace do rozwinigcia
lub przywrécenia u osoby trwale poszkodowanej na zdrowiu zdolnosci, spraw-
nosci i mozliwosci samodzielnego zycia w spoleczenistwie. Rehabilitacja jest wiec
procesem, ktory lgczy w sobie oddziatywania o réznym charakterze i zakresie,
aby przywrocenie utraconych sprawnosci bylo jak najpelniejsze, mozliwie wczes-
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neitrwale” (za: Dykcik 2001, s. 68). Doda¢ nalezy, ze jej wspolczesne ujecie wyraz-
nie wskazuje, Ze nie ogranicza sie jedynie do oddzialywan ukierunkowanych na
chorobe czy kalectwo, lecz zajmuje si¢ wszystkimi skutkami, ktére wylonily sie
w zwiazku z uszkodzeniem zdrowia jednostki. W podanym kontekscie rehabilita-
cja obejmuje, obok fizycznego uposledzenia ciala, reakcje psychiczne chorego
(rehabilitacja psychologiczna), jak réwniez skutki rodzinne, spoteczne i zawodo-
we (rehabilitacja spoleczna i zawodowa), a u dzieci skutki pedagogiczne oraz
ukierunkowanie zawodowe (Dega 1998, s. 17). Trzeba tez zaznaczy¢, ze rehabilita-
qji, ktéra zazwyczaj zajmowala sie fagodzeniem skutkéw kalectwa, stawia sie dzi$
jako jedno z gtéwnych zadan — zapobieganie kalectwom. Podkre$la sie przy tym
efektywnos¢ wczesnej rehabilitacji, co laczy sie z wczesnym wykrywaniem wad
rozwojowych i wczesnym ich leczeniem. I po drugie, w niej realizowana jest zasa-
da leczenia czlowieka, a nie tylko jego choroby. Wnosi ona tym w lecznictwo ele-
menty spolteczne, a zarazem troszczy sie o los jednostki w kontekscie jej niepetno-
sprawnodci (Dega 1998, s. 21 i 23). Wida¢ stad, Ze rehabilitacja stala si¢ pojeciem
szerszym niz pierwotnie zakladano (przywrécenie zdolnoéci do pracy). Jest to wi-
doczne takze w odniesieniu do dzieci z wadami wrodzonymi, w przypadku kto-
rych nie mozna przywracac sprawnosci, ktérych de facto wczesniej nie posiadaly,
lecz raczej wyrabia sie im sprawnoéci, jakie sa niezbedne w codziennym zyciu.

Mimo niedoskonatosci tego okreslenia termin rehabilitacja jest miedzynaro-
dowo uznany (w umownym znaczeniu), cho¢ jej tres¢ i podstawowe zalozenia
ulegly ewolucji. Mozna wigc méwic o: a) rozszerzaniu jej zakresu (od leczniczej
do spotecznej i psychologicznej), b) rozwoju (od koncentracji na ,naprawie” do
podejscia zmierzajacego do wyréwnywania szans egzystencji), c) poszerzaniu
rehabilitacji szpitalnej (o poszpitalng i ambulatoryjng, az po systemowe wspiera-
nie jednostki z niepelnosprawnoscig w ciaggu przebiegu calego zycia), d) zmianie
sposobu traktowania adresatéw (od przedmiotowego traktowania do podmioto-
wego podejécia), e) przechodzeniu 0séb z niepelnosprawnosciami z egzystencji
w warunkach segregacji do zycia w warunkach integracji (Ossowski 1999, s. 206;
por. Dega 1998; Sowa, Wojciechowski 2001).

W kontekscie tego pojawia sie tez okreslenie leczenie usprawniajgce jako pojecie
odnoszace si¢ do caloksztaltu postepowania zorientowanego na osoby prze-
wlekle chore oraz z niepelnosprawnosciami, ktére ma na celu przywrécenie im
jak najwiekszej sprawnosci fizycznej i psychicznej, a tym samym zdolnosci do
czynnego udzialu w zyciu spolecznym (Milanowska 1998, s. 33).
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Podsumowanie

Podsummowujac, aby przezwyciezy¢ ograniczona sprawnos¢ poprzez reha-
bilitacje, za R. Ossowskim (1999, s. 126; zob. tez: Milanowska, Dega 1998, s. 124—
139; Hulek 1981; Kowalik 1999) mozna wskaza¢ na nastepujace cele w aspekcie:
a) ekonomicznym — pelng lub zwiekszong niezaleznos¢, b) medycznym — popra-
wa stanu fizycznego i fizjologicznego, c) prawnym — status osoby, ktéra nie korzy-
sta z uprawnien przystugujacych z tytutu niepetnosprawnosci, d) zawodowym —
uzyskanie statusu jednostki pracujacej na otwartym rynku pracy w systemie inte-
gracyjnym, e) psychologicznym — pozytywna akceptacja niepelnosprawnosci
oraz uksztaltowanie poczucia sprawstwa i sensu zycia, f) socjologicznym — inte-
gracja w plaszczyZnie rodzinnej, réwiesniczej, szkolnej, zawodowej, spolecznej
oraz $rodowiska lokalnego, g) definiowania wlasnej osoby — stanie sie jednostka,
ktora osigga/osiagnela cele zdrowotne i rehabilitacyjne

Powyzsza konceptualizacja wskazywaé moze na $ciste powiazanie edukacji
zdrowotnej i rehabilitacji. Jesli przyjaé, ze na ogdlnym poziomie maja one
wspolny cel — wspieranie rozwoju jednostki z niepelnosprawnoscia, czynig to
jednak we wiasciwy dla siebie sposéb. W edukacji na plan pierwszy wysuwa sie
uczenie zycia w sytuacji choroby/niepelnosprawnosci. Rehabilitacja natomiast
ukierunkowana zostaje bardziej na uksztaltowanie konstruktywnych sposobéw
radzenia sobie z trudnoéciami zycia, jakie generuja zaburzenia w stanie zdrowia
irozwoju, obejmujac swoim zakresem szerszy konglomerat probleméw, nie tylko
zdrowotnych. W tym sensie edukacja tworzy warunki dynamizujace proces reha-
bilitacji, co ulatwia realizacje celéw rehabilitacji.

Mozna stwierdzi¢, ze wskazane wyzej dyscypliny wiedzy naukowej staja wo-
bec wyzwan, jakie niosa ze soba cywilizacyjne zagrozenia dla zdrowia i potrzeby
spoleczne z tym zwigzane. Nie wydaje si¢ jednak, by w teorii i praktyce pedagogi-
ki specjalnej oraz samej edukacji dzieci i mtodziezy z niepetlnosprawnog$ciami
edukacja zdrowotna w sposéb w pelni i wystarczajaco komplementarny byla eks-
ponowana.
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