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Od Redakcji

Dziewi¹ty numer Niepe³nosprawnoœci poœwiêciliœmy tematyce zwi¹zanej
z doœwiadczaniem i realizowaniem doros³oœci przez osoby z niepe³nosprawnoœci¹
w ró¿norodnych obszarach ¿ycia codziennego. Do niedawna tematyka doros³oœci
osób z niepe³nosprawnoœci¹ by³a pomijana i jakby niedostrzegana w badaniach
oraz pedagogicznej refleksji pedagogów specjalnych. Wspó³czeœnie w¹tek ów jest
bardzo istotnym obszarem ich naukowej eksploracji, w której teoretyczne
namys³y nad ¿yciem z doros³oœci¹ uwik³an¹ w niepe³nosprawnoœæ id¹ w parze
z wdra¿aniem wielu praktycznych rozwi¹zañ, które maj¹ na celu wspieraæ
doros³oœæ tej grupy osób, podnosiæ ich jakoœæ ¿ycia oraz zaspokajaæ potrzeby.
Bardzo istotne jest ci¹g³e poszukiwanie odpowiedzi na pytania o istotê doros³oœci
z niepe³nosprawnoœci¹, jej spo³eczne konstrukcje czy spo³eczne rozumienie.
Równie wa¿ne jest ods³anianie spo³ecznego spostrzegania doros³oœci osoby z nie-
pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹: jeszcze w kategoriach „wiecznego dziecka” czy
ju¿ doros³ego, który ma swoje doros³e potrzeby, takie jak: potrzeba kreacji
w³asnego ¿ycia, doœwiadczania pracy, seksualnoœci, mi³oœci czy rzecznictwa
w³asnych potrzeb. Poszukiwanie odpowiedzi na pytania: czym jest wsparcie
doros³oœci, kim jest terapeuta osób doros³ych, jak pomóc i u³atwiæ realizacjê idei
niezale¿nego ¿ycia?

Autorzy tekstów zamieszczonych w tym numerze próbuj¹ równie¿ odpowie-
dzieæ na te pytania. Przygl¹daj¹c siê obszarom codziennoœci, w których doros³oœæ
jest i mo¿e byæ prze¿ywana, ukazuj¹ istniej¹ce rozwi¹zania i ich niedoskona³oœci,
wyra¿aj¹ swoje opinie i w¹tpliwoœci, poszerzaj¹c tym samym pole badañ nad do-
ros³oœci¹ z niepe³nosprawnoœci¹. Idea niezale¿nego ¿ycia mo¿e byæ realizowana
poprzez rzecznictwo w³asnych potrzeb, o którym mo¿na przeczytaæ w tekœcie
M. Wlaz³o, ale równie¿ dziêki edukacji i wyrównywaniu w niej szans. O szansach
edukacyjnych studentów s³abo widz¹cych i niewidomych pisze M. Bilewicz.
R.J. Kijak i M. Mikrut przygl¹daj¹ siê potrzebie seksualnoœci osób z niepe³nospraw-
noœci¹ intelektualn¹. Ukazuj¹ przemiany w jej postrzeganiu oraz dysonans po-
miêdzy deklaracjami a rzeczywistoœci¹. Analizuj¹c podejœcie terapeutów do sek-
sualnoœci osób z niepe³nosprawnoœci¹ autorzy wskazuj¹ na potrzebê edukowania
samych terapeutów, opiekunów i poszukiwania oraz wdra¿ania rozwi¹zañ umo¿-
liwiaj¹cych niepe³nosprawnym intelektualnie prze¿ywanie doros³oœci w tym



obszarze swojego ¿ycia. Aktywizacja zawodowa i mo¿liwoœci doœwiadczania sie-
bie w pracy to kolejny obszar rozwa¿añ maj¹cy swoje miejsce w tekstach A. Pilec-
kiej, K. Karbownik, A. Woynarowskiej i J. Wolnego. Autorzy ukazuj¹ europejskie
oraz polskie rozwi¹zania w obszarze wspomagania aktywnoœci spo³eczno-zawo-
dowej osób z niepe³nosprawnoœci¹, rolê pracy oraz zatrudniania wspomaganego
w ¿yciu osoby z niepe³nosprawnoœci¹. Doœwiadczanie swojej duchowoœci i prze-
¿ywanie religijnoœci to kolejny obszar ¿ycia codziennego ukazany w refleksji nad
egzystencj¹ Karola Nalika, zebranej przez D. Krzemiñsk¹. Miar¹ udanego ¿ycia
i zadowolenia z niego mo¿e byæ poczucie jakoœci ¿ycia, o którym pisze L. Bobko-
wicz-Lewartowska, a jakoœæ ¿ycia wyra¿ana jest tak¿e przez dobrostan fizyczny
i ocenê zdrowia. Tekst o edukacji zdrowotnej osób niepe³nosprawnych autorstwa
A. Gawe³ i F. Wojciechowskiego zamyka rozwa¿ania nad doros³oœci¹ osób z nie-
pe³nosprawnoœci¹ prze¿ywan¹ w ró¿nych obszarach codziennoœci.

Agnieszka Woynarowska

Redaktor tematyczny
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Rzecznictwo w³asnych potrzeb na przyk³adzie
porównawczego ujêcia doœwiadczeñ osób z zespo³em
Aspergera i z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹

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.

S³owa kluczowe: zespó³ Aspergera, niepe³nosprawnoœæ intelektualna, doros³oœæ, rzecznictwo
w³asnych potrzeb

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

Funkcjonowanie osoby niepe³nosprawnej jest uzale¿nione nie tylko od ro-
dzaju, zakresu i stopnia posiadanego zaburzenia, ale równie¿ od spo³ecznie
zdeterminowanych warunków realizacji indywidualnych potrzeb. Miêdzy wyra-
¿onymi w ten sposób paradygmatami niepe³nosprawnoœci, opartymi na jej medy-
cznym b¹dŸ humanistycznym ujêciu, rozwija siê codziennoœæ jako czas zmagania



siê zarówno z ograniczeniami cia³a, jak i barierami spo³ecznymi. Istotn¹ bol¹czk¹
teorii i praktyki rewalidacji jest niew¹tpliwie brak równowagi miêdzy opisami
ujednolicaj¹cymi (homogenizuj¹cymi) dany rodzaj niepe³nosprawnoœci i próba-
mi ich zró¿nicowania (podejœcie heterogeniczne, spersonalizowane, indywidual-
ne). Problem ten jest szczególnie wyraŸnie widoczny w rozpowszechnionych,
podrêcznikowych charakterystykach wybranej grupy osób niepe³nosprawnych,
tworzonych na u¿ytek akademickiego wyk³adu, a wykorzystywanych niejedno-
krotnie jako podstawa zindywidualizowanej oceny funkcjonowania. �ród³em
etykietowania i stygmatyzacji bywaj¹ zatem nie tylko potoczne i nieprofesjonalne
uogólnienia, bêd¹ce podstaw¹ uprzedzeñ i stereotypów, ale tak¿e zbytnie przy-
wi¹zanie do wyuczonych modeli i schematów, s³u¿¹cych do zwiêz³ego opisu wy-
branej niepe³nosprawnoœci.

Najwiêcej nieporozumieñ w tym zakresie dotyczy tych rodzajów niepe³no-
sprawnoœci, w przypadku których utrudniona jest komunikacja, a wiêc tak¿e na-
turalna mo¿liwoœæ wystêpowania we w³asnym imieniu i korygowania ewentual-
nych przek³amañ od razu, gdy pojawi siê taka potrzeba. Do grupy „najmniej
rozumianych” niepe³nosprawnoœci zaliczyæ mo¿na niew¹tpliwie g³êbok¹ wadê
s³uchu, spektrum autystyczne oraz niepe³nosprawnoœæ intelektualn¹. W tekœcie
niniejszym zajmê siê pokrewnymi tematami rzecznictwa w³asnych potrzeb i ujaw-
niania diagnozy w odniesieniu do osób z zespo³em Aspergera b¹dŸ niepe³no-
sprawnoœci¹ intelektualn¹.

Od razu nale¿y wskazaæ zasadnicz¹ ró¿nicê miêdzy wymienionymi grupami.
Wystêpowanie we w³asnym imieniu wi¹¿e siê przede wszystkim z elementarn¹
œwiadomoœci¹ osobowej podmiotowoœci, ze zrozumieniem istoty indywidual-
nych potrzeb oraz mo¿liwoœci¹ nawi¹zywania zró¿nicowanych relacji komunika-
cyjnych. Osoby z zespo³em Aspergera, cechuj¹c siê niejednokrotnie ponadprze-
ciêtn¹ inteligencj¹, nie maj¹ trudnoœci w zrozumieniu w³asnej sytuacji
poznawczej czy emocjonalnej, a ograniczenia w komunikacji werbalnej doskona-
le mog¹ kompensowaæ formami alternatywnymi. Trudno natomiast przypisaæ te
w³aœciwoœci osobom z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, których funkcjonowa-
nie jest w pierwszej kolejnoœci zdeterminowane nisk¹ sprawnoœci¹ umys³ow¹
i s³abo rozwiniêtymi umiejêtnoœciami adaptacyjnymi.

W dalszej czêœci tekstu odwo³am siê do publikacji, której jedynymi autorami
s¹ osoby z zespo³em Aspergera, które w ca³oœci zaplanowa³y i zrealizowa³y pro-
jekt poradnika skierowanego do wszystkich, którzy chcieliby poznaæ, w jaki spo-
sób osoby najbardziej zainteresowane, a wiêc z konkretnym rodzajem niepe³no-
sprawnoœci, pojmuj¹ ideê rzecznictwa w³asnych spraw i ujawniania diagnozy
(Shore 2008). Choæ osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ nie by³yby zdolne
do samodzielnej realizacji podobnego przedsiêwziêcia, to myœlê, ¿e warto poszu-
kaæ w doœwiadczeniu osób z zespo³em Aspergera takich obszarów i zastosowañ
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rzecznictwa w³asnych potrzeb, które mog³yby byæ przeniesione na grunt oligo-
frenopedagogiki.

Rzecznictwo w³asnych potrzeb jest pojmowane jako okreœlony rodzaj relacji,
w ramach której szczególne miejsce przypada osobie wystêpuj¹cej w swoim imie-
niu. Nie dziwi nas na ogó³, ¿e jako osoby doros³e, opanowawszy odpowiednie
umiejêtnoœci przystosowawcze, samodzielnie realizujemy unikatow¹ wersjê oso-
bistego szczêœcia. Nie inaczej pojmuj¹ tê kwestiê osoby z zespo³em Aspergera. We
wstêpie do wspomnianej w poprzednim akapicie ksi¹¿ki, Stephen Shore (2008,
s. 9), autystyk z doktoratem z pedagogiki, napisa³:

Prowadzenie spe³nionego i produktywnego ¿ycia wymaga maksymalnej kontroli nad
w³asnym losem. Koncentruj¹c siê na w³asnych mocnych stronach i na tym, co przynosi
satysfakcjê, gdy radzimy sobie z wyzwaniami, mo¿emy zbudowaæ silniejsze, pozytyw-
niejsze doœwiadczanie samego siebie, co jest korzystne nie tylko dla nas, ale tak¿e dla
ca³ej spo³ecznoœci. Bycie produktywnym i spe³nionym wymaga zdolnoœci skuteczne-

go wyra¿anie osobistych preferencji i potrzeb (podkr. M.W.). To znowu wymaga
dobrego poczucia samoœwiadomoœci. Musimy pogodziæ siê z tym, kim jesteœmy i z na-
szymi potrzebami, zanim bêdziemy mogli zakomunikowaæ je innym.

Podstawowym odniesieniem dla rozwa¿añ na temat rzecznictwa, a zw³aszcza
samorzecznictwa, s¹ prawa cz³owieka, gwarantuj¹ce ka¿demu cz³owiekowi, bez
wzglêdu na indywidualny poziom rozwoju, mo¿liwoœæ wyra¿ania w³asnego zda-
nia w kwestiach dotycz¹cych osobistych potrzeb i upodobañ. Jak zaznaczy³em
wczeœniej, grupami szczególnie nara¿onymi na ³amanie tych praw s¹ ludzie nie-
pe³nosprawni z ograniczonymi mo¿liwoœciami komunikacyjnymi lub/i intelek-
tualnymi. Tymczasem (samo)rzecznictwo jest rozumiane nie tylko jako przema-
wianie w swoim imieniu, ale tak¿e jako sposób wzmacniania osobowoœci, odkry-
wania w³asnych mo¿liwoœci czy te¿ rozwijania postaw asertywnych (Goodley
2000, s. 80). Mo¿na zatem przyj¹æ, ¿e mamy do czynienia z dzia³aniami, które s¹
zarówno realizacj¹ podstawowych ludzkich praw, jak i wyraŸnym wskazaniem
rehabilitacyjnym, gdy¿ oczywistym jest, i¿ do rzecznictwa nale¿y siê przygoto-
waæ, przechodz¹c przez kolejne etapy rozbudowuj¹cych siê w tym zakresie kom-
petencji.

Doœwiadczenia osób z zespo³em Aspergera wskazuj¹ na potrzebê korelacji
rzecznictwa z ujawnianiem diagnozy. Analizuj¹c tê zale¿noœæ, przywo³ywany ju¿
wczeœniej S. Shore (2008, s. 9), uœwiadamia w pierwszej kolejnoœci innym autysty-
kom, ¿e:

Rzecznictwo w³asnych potrzeb wymaga orientacji, kiedy i jak zbli¿yæ siê do kogoœ, by
wynegocjowaæ po¿¹dane cele i by zbudowaæ lepsze, obustronne zrozumienie, spe³nie-
nie i produktywnoœæ. W relacji tej niezbêdne jest zazwyczaj ujawnienie, w pewnym
zakresie, intymnych szczegó³ów na nasz temat, gdy¿ wi¹¿e siê to z wyjaœnieniem po-
wodów, dla których prosimy – przyk³adowo – o przystosowanie czegoœ do naszych
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potrzeb. W zale¿noœci od osoby i sytuacji, takie dzia³anie wi¹¿e siê nieroz³¹cznie z pe-
wnym stopniem ods³oniêcia wraz z ryzykiem odrzucenia i pora¿ki. Jednak bez podjê-
cia obu bliskich sobie kwestii: rzecznictwa w³asnych spraw i samoujawnienia,
nara¿amy siê na jeszcze wiêksze ryzyko. Jest to mianowicie ryzyko nieprze¿ywania
pe³ni ¿ycia i pozbawienia osób ze spektrum autystycznym potencjalnego, znacznego
wspó³udzia³u w funkcjonowaniu ró¿nych spo³ecznoœci i ca³ego spo³eczeñstwa.

Niemal wszystkie osoby z zespo³em Aspergera nale¿¹ do tej specyficznej gru-
py ludzi niepe³nosprawnych, których zaburzenie nie wi¹¿e siê z widocznym od-
chyleniem w budowie cia³a. Tymczasem nadal w powszechnej œwiadomoœci
cz³owiek niepe³nosprawny kojarzony jest przede wszystkim z wózkiem inwa-
lidzkim i widoczn¹ niesprawnoœci¹ ruchow¹ (zob. Ostrowska 2001; Sadowska
2005). Do krêgu niewidocznych niepe³nosprawnoœci zalicza siê równie¿ prawie
wszystkie osoby z lekkim stopniem niepe³nosprawnoœci intelektualnej oraz nie-
ma³¹ grupê osób z g³êbszym jej stopniem. Potrzeba wyjaœnienia, ¿e czyjeœ zacho-
wanie, przy braku somatycznych odchyleñ, jest uwarunkowane niskim stopniem
inteligencji, stanowi – eufemistycznie rzecz ujmuj¹c – doœæ powa¿ny problem,
zw³aszcza gdy osob¹ ujawniaj¹c¹ diagnozê mia³aby byæ sama osoba niepe³no-
sprawna. To druga istotna ró¿nica miêdzy analizowanymi w niniejszym tekœcie
rodzajami niepe³nosprawnoœci, poniewa¿ wysoka inteligencja osób z zespo³em
Aspergera stawia je w nieporównywalnie korzystniejszej sytuacji spo³ecznej ni¿
osoby nawet z lekkim stopniem intelektualnej niepe³nosprawnoœci. Wydaje siê
jednak, ¿e w³aœnie ze wzglêdu na te okolicznoœci (a nie wbrew nim czy pomimo
nich) rzecznictwo i samorzecznictwo stanowi¹ najbardziej oczywist¹ drogê do
zmiany spo³ecznego wizerunku osób niepe³nosprawnych intelektualnie. Nie od-
bêdzie siê to, rzecz jasna, w oparciu o same has³a i deklaracje, dlatego warto spoj-
rzeæ na realne mo¿liwoœci osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w zakresie
odpowiedzialnego wystêpowania we w³asnym imieniu oraz wyra¿ania osobis-
tych preferencji i potrzeb.

Uogólniaj¹c, mo¿na stwierdziæ, ¿e do samorzecznictwa dochodzimy przez
rzecznictwo, podobnie jak do samowychowania dochodzimy przez wychowanie,
do autonomii przez korzystanie z wolnoœci, a do integracji przez uczestniczenie
w niej. Oczywiste jest, ¿e du¿a czêœæ osób niepe³nosprawnych intelektualnie nig-
dy nie osi¹gnie odpowiedniego poziomu umiejêtnoœci przystosowawczych, by
móc funkcjonowaæ w doros³oœci jako osoby w pe³ni niezale¿ne. Wystêpowanie
w czyimœ imieniu nie musi siê wi¹zaæ z ograniczeniem swobody podejmowania
decyzji przez osobê niezdoln¹ do pe³nego samorzecznictwa. Zale¿noœci te znaj-
duj¹ swój wyraz w ró¿norodnych modelach rzecznictwa, odnosz¹cych siê do nie-
jednorodnej struktury mo¿liwoœci niezale¿nego funkcjonowania osób z niepe³no-
sprawnoœci¹ intelektualn¹.
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�ród³a anglojêzyczne (Advocacy strategy 2004, s. 2) podaj¹ nastêpuj¹ce typy
rzecznictwa w odniesieniu do osób niepe³nosprawnych intelektualnie i z trudno-
œciami w uczeniu siê:
1. Rzecznictwo obywatelskie (citizen advocacy). Jest to d³ugotrwa³e partnerstwo

dwóch podmiotów: osoby niepe³nosprawnej i jej rzecznika-wolontariusza.
Rzecznik jest w tym przypadku cz³onkiem spo³ecznoœci lokalnej, jego dzia³al-
noœæ jest charytatywna i niezwi¹zana z ¿adn¹ form¹ instytucjonaln¹.

2. Rzecznictwo przypadku / kryzysowe / krótkoterminowe (case / crisis / short-term

advocacy). W modelu tym kluczowa jest analiza konkretnej sytuacji osoby nie-
pe³nosprawnej oraz incydentalnie pojawiaj¹cych siê potrzeb, których zaspo-
kojenie koñczy relacjê rzecznictwa. Przyk³adem mo¿e byæ pogorszenie stanu
zdrowia, nowe miejsce pracy czy zamieszkania itp.

3. Samorzecznictwo (self-advocacy). Osoba niepe³nosprawna sama organizuje
i prowadzi proces rzecznictwa, radz¹c sobie samodzielnie z wszelkimi trud-
noœciami, na jakie napotyka. Mog¹ wystêpowaæ jedynie we w³asnym imieniu
lub jako reprezentant grupy. Zespo³owe samorzecznictwo wi¹¿e siê z lokal-
nym lub ponadlokalnym zaanga¿owaniem w obronê interesów danej grupy.

4. Równorzêdne rzecznictwo (peer-advocacy). W tym przypadku dwie osoby wy-
stêpuj¹ wspólnie we w³asnym imieniu, gdy¿ ³¹cz¹ je wspólne doœwiadczenie
i miejsce zamieszkania. Nastêpuje tutaj wzajemna relacja oferowania i przyj-
mowania wsparcia. Bardzo czêsto ma wymiar nieformalny.

5. Zawodowe rzecznictwo (professional advocacy). Rzecznictwo w tym przypadku
jest czêœci¹ czynnoœci zawodowych osoby (np. pracownika socjalnego), która
za swoj¹ pracê pobiera wynagrodzenie. Cechami tego typu rzecznictwa s¹:
krótkotrwa³oœæ, ukierunkowanie na cel, praca jednego rzecznika z wieloma
osobami, ocena skutecznoœci podjêtych dzia³añ.

6. Rodzicielskie / rodzinne / przyjacielskie rzecznictwo (parent / family / friend ad-

vocacy). Ten typ rzecznictwa jest nieformalny. Wi¹¿e siê z codzienn¹ aktywno-
œci¹ osób z g³êbokim stopniem niepe³nosprawnoœci lub niepe³nosprawnoœci¹
z³o¿on¹. Ze wzglêdu na swoj¹ naturê jest to najmniej rozpoznany rodzaj
rzecznictwa.

7. Prawne rzecznictwo (legal advocacy). Ta forma rzecznictwa jest najczêœciej
p³atna, gdy¿ wi¹¿e siê z profesjonaln¹ opiek¹ prawn¹. Osoba niepe³nospraw-
na wystêpuje jako klient z okreœlon¹ spraw¹.

8. Zbiorowe lub zespo³owe rzecznictwo (collective or class advocacy). Ostatni mo-
del wi¹¿e siê z dzia³alnoœci¹ grupy ludzi powi¹zanych wspólnym interesem,
np. staraniami o lepszy transport. W imieniu grupy mo¿e wystêpowaæ ktoœ
spoza niej, pobieraj¹c za sw¹ dzia³alnoœæ okreœlone wynagrodzenie, nato-
miast zasiêg takiego rzecznictwa rozci¹ga siê od poziomu lokalnego po ogól-
nokrajowy.
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Zaprezentowane modele rzecznictwa maj¹ uniwersalny charakter, co ozna-
cza, ¿e w podobnych relacjach odbywaj¹ siê wszelkie formy dzia³ania we w³as-
nym b¹dŸ czyimœ interesie, nawet, gdy nie ma mowy o niepe³nosprawnoœci jed-
nej ze stron uk³adu, a jedynie o jakiejœ sprawie lub potrzebie, których realizacja
wymaga tego typu zaanga¿owania. W przypadku dorastaj¹cych osób niepe³no-
sprawnych, zw³aszcza z grup, którymi zajmujê siê w niniejszym tekœcie, zachodzi
oczywista koniecznoœæ wyuczenia siê pewnych schematów postêpowania. Po raz
kolejny odwo³am siê do doœwiadczeñ osób ze spektrum autyzmu, które wypraco-
wa³y schemat szeœciu kroków dochodzenia do samorzecznictwa (Shore 2008,
s. 45). Myœlê, ¿e bez wiêkszych modyfikacji mo¿na by wykorzystaæ tê propozycjê
w pracy z osobami z lekkim i g³êbszym stopniem niepe³nosprawnoœci intelektual-
nej. Mo¿liwoœci danej osoby wyznacz¹ etap, na którym zakoñczy siê rozwijanie
samorzecznictwa, jednoczeœnie warto zaznaczyæ, i¿ chronologiczny uk³ad eta-
pów w ¿adnej mierze nie determinuje czasu trwania poszczególnych kroków.
Podstawowym wyznacznikiem gotowoœci przejœcia na wy¿szy poziom jest osobi-
ste poczucie komfortu i pewnoœci siebie w trakcie rzecznictwa na ni¿szym etapie.

Uk³ad szeœciu kroków, zaproponowany przez K. Sibley, jedn¹ z autystycz-
nych wspó³autorek przywo³ywanej wielokrotnie pozycji, przedstawia siê nastê-
puj¹co (Shore 2008, s. 45):
1. „Planowanie i modelowanie. Pierwsza faza demonstruje, uwzglêdniaj¹c zaanga-

¿owanie osoby autystycznej, jak zaplanowaæ skuteczne rzecznictwo w³as-
nych potrzeb. Po zaanga¿owaniu siê w fazê planowania, osoba ze spektrum
autystycznym obserwuje, jak jej partner staje siê rzecznikiem jej spraw.

2. Wspieranie i budowanie pewnoœci siebie. W tej fazie osoba autystyczna jest ju¿
obarczona wiêksz¹ odpowiedzialnoœci¹, a partner bardziej zdecydowanie ni¹
kieruje w procesie rzecznictwa w³asnych spraw. Tym samych, chocia¿ osoba
autystyczna jest zachêcana do samodzielnego rzecznictwa, partner jest w ka¿-
dej chwili, w razie potrzeby, gotowy do pomocy.

3. Partnerstwo i pisanie listów. Tutaj procedura rzecznictwa jest mniej wiêcej rów-
no podzielona pomiêdzy osobê autystyczn¹ i partnera. Przewodnictwo przej-
muje rzecznik, ale pomocnik nadal oferuje du¿e wsparcie, w szczególnoœci
w obszarze odgrywania ról i sugerowania doboru s³ów, które mo¿na zastoso-
waæ, prosz¹c o pomoc. Partner nadal oferuje du¿e wsparcie tak¿e w momen-
cie samego rzecznictwa, chocia¿ najlepiej by³oby, gdyby osoba ze spektrum
w wiêkszej czêœci sama mówi³a w swoim imieniu. Na tym etapie osoba auty-
styczna jest tak¿e zapoznawana z pisaniem listów jako form¹ rzecznictwa.

4. Wsparcie moralne. W tym momencie partner nadal pomaga w przygotowa-
niach, ale celem jest, by osoba ze spektrum autystycznym ca³kowicie sama
mówi³a we w³asnym imieniu. Partner znajduje siê w pobli¿u, wzmacniaj¹c
pewnoœæ siebie; mo¿e tak¿e w ka¿dej chwili pomóc.
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5. Przejmowanie przywództwa. Osoba autystyczna przewodniczy we wszystkich
aspektach trudów rzecznictwa swoich potrzeb. Partner nadal asystuje, ale je-
dynie pod kierunkiem rzecznika.

6. Niezale¿ne rzecznictwo. W ostatniej fazie rzecznik ca³kowicie samodzielnie po-
dejmuje siê przygotowañ, prezentacji i oceny w pe³nym wymiarze rzecznic-
twa w³asnych spraw”.
Osoby niepe³nosprawne coraz wyraŸniej ujawniaj¹ swoje indywidualne, uni-

katowe predyspozycje i potrzeby. Wbrew dominuj¹cym tendencjom wcale nie
d¹¿¹ za wszelk¹ cenê do integracji, któr¹ odbieraj¹ jako próbê odebrania im nie-
powtarzalnego wymiaru ich egzystencji. Oczekuj¹ raczej pe³nego zrozumienia dla
swoich specyficznych potrzeb, okreœlaj¹cych szerokie spektrum codziennego
funkcjonowania. Tak pojmuj¹ te kwestie przede wszystkim osoby promuj¹ce kul-
turê G³uchych, a za nimi tak¿e osoby autystyczne, których wypowiedzi na temat
w³asnej niepe³nosprawnoœci mog¹ niejednokrotnie zdumiewaæ, gdy¿ ukazuj¹
zupe³nie inn¹ perspektywê dzia³ania dla czyjegoœ dobra. Bardzo znacz¹cy jest
w tym przypadku tekst Jima Sinclaira (1993), w którym zwracaj¹c siê do rodziców
dzieci autystycznych, podkreœla, ¿e wszelkie dzia³ania maj¹ce na celu wyleczenie
z autyzmu oznaczaj¹ dla samych autystyków d¹¿enie do ich zag³ady, gdy¿ nie
mog¹ istnieæ jako ludzie nieautystyczni. Rzecznictwo jest wobec takich wyst¹pieñ
najbardziej oczywistym sposobem normalizowania sytuacji ¿yciowej wielu grup
osób niepe³nosprawnych. O ile jednak zarówno G³usi, jak i Autystycy (sic!) mog¹
liczyæ na w³asn¹ elitê intelektualn¹, o tyle osoby niepe³nosprawne intelektualnie,
zw³aszcza z g³êbszymi stopniami odchylenia od normy, musz¹ korzystaæ ze
wsparcia w procesie rzecznictwa w³asnych potrzeb. Tym wa¿niejsze jest w tym
kontekœcie budowanie wœród licznego grona potencjalnych sprzymierzeñców
i rzeczników (rodzin, profesjonalistów, przyjació³) przekonania, i¿ osoby pozba-
wione do tej pory g³osu s¹ w stanie wyra¿aæ w³asne preferencje i potrzeby, po-
nosz¹c tak¿e konsekwencje swoich decyzji. Jak zaznaczy³em wczeœniej, nie stanie
siê to samoistnie, lecz wymaga treningu, a niejednokrotnie sta³ego wsparcia, wy-
daje siê jednak, ¿e jest to obecnie najw³aœciwszy kierunek rozwoju teorii i praktyki
oligofrenopedagogicznej.
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Wyrównywanie szans edukacyjnych
studentów niewidomych i s³abo widz¹cych

Providing equal educational opportunities of blind
and low-vision students

(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.

S³owa kluczowe: studenci niewidomi i s³abo widz¹cy, wyrównywanie szans edukacyjnych

Keywords: blind and low-vision, providing equal opportunities

Kszta³cenie osób niepe³nosprawnych, a szczególnie niewidomych, mia³o bar-
dzo trudne pocz¹tki. Na przestrzeni lat sytuacja tych osób zmienia³a siê w zale¿-
noœci od trendów w kulturze, cech charakteryzuj¹cych dane epoki oraz stosunku
ludzi pe³nosprawnych do niepe³nosprawnych. Prze³omem w edukacji osób nie-
widomych sta³a siê publikacja Denisa Didero z 1749 r. pt. „Lattre sur les aveugles”

(,,List o œlepcach”). Jeden z czo³owych przedstawicieli francuskiego oœwiecenia
przekonuje w niej o mo¿liwoœciach kszta³cenia ludzi niewidomych.



Obecnie d¹¿y siê do tego, aby cz³owiek poszkodowany na zdrowiu móg³
zgodnie z realistycznymi aspiracjami wzbogacaæ swoj¹ wiedzê, d¹¿yæ do urze-
czywistniania swoich mo¿liwoœci oraz kierowaæ w³asnym losem. Niezale¿nie od
rodzaju i wielkoœci ograniczenia, jednostka pragnie osi¹gn¹æ maksimum rozwoju
osobowego i spo³ecznego (Eszyk 2002). Okres, w którym pojawia siê silna potrze-
ba samorozwoju, to czas kszta³cenia szczególnie na poziomie wy¿szym. Dla wielu
osób niepe³nosprawnych zdobycie wykszta³cenia oznacza stoczenie prawdziwej
walki o równe prawa do edukacji i o szanse na normalne ¿ycie w spo³eczeñstwie.

Edukacjê osób niepe³nosprawnych mo¿na okreœliæ jako system przedsiêwziêæ
dydaktyczno-wychowawczych, uwzglêdniaj¹cy potrzeby i indywidualne mo¿li-
woœci edukacyjne tych¿e osób. Dziêki niemu osoby niepe³nosprawne zdobywaj¹
wiadomoœci, umiejêtnoœci i postawy pozwalaj¹ce na funkcjonowanie w ¿yciu ro-
dzinnym, spo³ecznym i zawodowym. Spe³nia funkcje dydaktyczne, wychowaw-
cze, u³atwia adaptacjê w œrodowisku, integracjê spo³eczn¹, umo¿liwia pokonywa-
nie barier psychologicznych, wspomaga osobisty rozwój (Sroczyñski 1996).

Pe³nienie roli studenta mo¿e stanowiæ dla osoby niepe³nosprawnej istotne
Ÿród³o budowania i wzmacniania poczucia w³asnej wartoœci, opartego na zdoby-
waniu ró¿norodnych kompetencji – poznawczych, zawodowych, spo³ecznych,
emocjonalnych itp. Jednak¿e funkcjonowanie w œrodowisku akademickim to
równie¿ przyt³aczaj¹ca iloœæ przeszkód oraz sytuacji trudnych, które mog¹ okazaæ
siê powa¿nym obci¹¿eniem dla studenta niepe³nosprawnego (Byra, Parchomiuk
2010). Powstawanie owych trudnoœci oraz ich kumulowanie jest skutkiem wielu
czynników, wynikaj¹cych z cech samej jednostki, ale równie¿ z w³aœciwoœci jej
œrodowiska, w tym przypadku zarówno akademickiego, jak i rodzinnego czy ró-
wieœniczego. Eksploracje dowodz¹, ¿e sytuacje trudne s¹ udzia³em studentów
niepe³nosprawnych na ka¿dym z etapów kszta³cenia wy¿szego (Parchomiuk
2010, za: Rawson, Bloomer, Kendall 1994).

Trudnoœci te dostrzega równie¿ W. Dykcik (2002), który pisze, i¿ specyficzne,
odrêbne problemy realizacji studiów osób niepe³nosprawnych pojawiaj¹ siê na
wielu kierunkach i specjalizacjach. Autor podkreœla jednak, ¿e trzeba je na bie¿¹co
dostrzegaæ, podejmowaæ i rozwi¹zywaæ, aby ca³a spo³ecznoœæ korzysta³a z nowo-
czesnego uniwersyteckiego kszta³cenia. Jak zauwa¿a K.D. Rzedzicka (2002),
w kwestii tej nast¹pi³a ju¿ pewna poprawa. Wiele uczelni podejmuje zadanie wy-
równywania szans osób z niepe³nosprawnoœci¹ w dostêpie do wykszta³cenia
poprzez znoszenie barier architektonicznych, formalnych i spo³ecznych. Opraco-
wywane s¹ i stopniowo wdra¿ane programy d³ugofalowych dzia³añ, które przy-
stosowuj¹ uczelnie do potrzeb osób z niepe³nosprawnoœci¹, zmierzaj¹ do jako-
œciowej zmiany warunków ich studiowania.

Wed³ug W. Dykcika (2002) celem tych dzia³añ, okreœlanych jako „uniwersytet
dla wszystkich”, jest tak¿e zapewnienie jednostkom niepe³nosprawnym dostêpu
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do wy¿szego wykszta³cenia w takim samym zakresie jak osobom sprawnym
przez znoszenie barier œrodowiska fizycznego, likwidowanie barier niesprawno-
œci, ograniczeñ i utrudnieñ przez elastyczne zmienianie tradycyjnych struktur
administracyjnych i organizacyjnych. Rozszerzenie doœwiadczeñ edukacyjnych
w szkole œredniej i wy¿szej osób niepe³nosprawnych jest konsekwencj¹ docho-
dzenia przez nie do uznania nowych wartoœci i sukcesów ¿yciowych. S¹ one ukry-
te w procesie rehabilitacji jako ci¹g³ym procesie uczenia siê bycia sprawniejszym
i pe³nowartoœciowym, zaœ edukacja jest cennym skarbem, z którego mo¿na korzy-
staæ we wszystkim co robimy, jest najlepszym sposobem samorealizacji i przeciw-
dzia³ania bezradnoœci oraz bezrobociu.

Maj¹c œwiadomoœæ ogromnego znaczenia edukacji dla ¿ycia i funkcjonowania
jednostek niepe³nosprawnych, nale¿y zwróciæ uwagê na istotn¹ kwestiê, a mia-
nowicie wsparcie spo³eczne tych¿e osób. Dla potencjalnych funkcji wsparcia
otrzymywanego zgodnie z oczekiwaniami studentów z niepe³nosprawnoœci¹
mo¿na zaliczyæ funkcje:
– instrumentaln¹ – wzmacnianie i podtrzymywanie pozytywnej emocjonalnoœci,

poczucia zrozumienia i ¿yczliwoœci ze strony innych osób, doznawania troski;
czynnik mobilizuj¹cy do nawi¹zywania kontaktów z innymi, wchodzenia
w nieskrêpowan¹ komunikacjê;

– materialno-ekonomiczn¹ – zorientowan¹ na dostarczanie pomocy zmniej-
szaj¹cej trudnoœci finansowe (stypendium socjalne), architektoniczne (odpo-
wiednie wyposa¿enie sal wyk³adowych dostosowane do potrzeb studentów
z okreœlon¹ niepe³nosprawnoœci¹, zapewnienie opieki leczniczo-rehabilitacyj-
nej), transportowe, zwi¹zane z efektywnym nabywaniem wiedzy i realizacj¹
zadañ studenckich (pomoce techniczne i œrodki dydaktyczne); zaznacza siê tu-
taj tak¿e rola wsparcia w promowaniu zatrudnienia studentów/absolwentów
niepe³nosprawnych;

– wartoœciuj¹c¹ – orientacja na akceptacjê i pozytywne wartoœciowanie osoby
niepe³nosprawnej w roli studenta, wyra¿anie szacunku i równoprawne trakto-
wanie; czynnik sprzyjaj¹cy kszta³towaniu przekonania, i¿ posiadane ograni-
czenia nie stanowi¹ przeszkody na drodze do zdobywania wykszta³cenia
i kompetencji zawodowych;

– buforow¹ – element ochronny przed negatywnymi skutkami stresu prze¿ywa-
nego w zwi¹zku z doœwiadczanymi trudnoœciami w pe³nieniu roli studenta
oraz ci¹g³¹ ekspozycjê spo³eczn¹;

– rozwojow¹/mobilizacyjn¹ – czynnik stymuluj¹cy wykorzystywanie posiada-
nych zasobów indywidualnych do uzyskania osi¹gniêæ w zakresie nauki, relacji
interpersonalnych, rozwijania i poszerzania zainteresowañ, a tak¿e sprzy-
jaj¹cy kszta³towaniu siê wiêkszej otwartoœci na pe³ne i wielozakresowe uczest-
nictwo w ¿yciu akademickim, co wi¹¿e siê z formowaniem po¿¹danych dla
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rozwoju cech osobowoœci, np. optymistycznego nastawienia, wytrwa³oœci
w d¹¿eniu do zak³adanych celów, motywacji do przekraczania doœwiadcza-
nych ograniczeñ (Byra 2010).
Ogromne znaczenie ma ponadto adaptacja uczelni do potrzeb osób niewido-

mych i s³abo widz¹cych. Jednym z prostszych rozwi¹zañ jest umieszczenie na
drzwiach do pomieszczeñ nazw i numerów wykonanych z materia³u, który da siê
wyczuæ dotykiem. Nale¿y te¿ dobraæ odpowiednio du¿y rozmiar znaków i zacho-
waæ kontrast miêdzy ich kolorem a t³em drzwi. Je¿eli jest to mo¿liwe, warto te¿
umieœciæ na drzwiach napisy w brajlu. Dodatkow¹ pomoc¹ mog¹ byæ te¿ plany te-
renu uczelni, wykonane w technologiach dostêpnych dla osób niepe³nospraw-
nych wzrokowo. Ze wzglêdu na bezpieczeñstwo powinno siê oznaczaæ elementy
architektoniczne potencjalnie niebezpieczne, np. schody, krawêdzie podjazdów
itp. Warto te¿ oznaczyæ elementy szklane, np. drzwi, œciany, w taki sposób, aby
z pewnej odleg³oœci by³y widoczne. Pozwoli to na unikniêcie zderzenia siê osób
s³abo widz¹cych z przezroczystymi powierzchniami. Kolejnym niezbêdnym udo-
godnieniem jest odpowiednie dostosowanie stanowiska komputerowego, a na-
wet stworzenie specjalnej pracowni komputerowej. Nowoczesne technologie
pozwalaj¹ osobom niewidomym na doœæ swobodne korzystanie zarówno z kom-
putera, jak i z dobrodziejstw Internetu. Jednak wymaga to wyposa¿enia kompu-
tera w niezbêdny sprzêt i oprogramowanie (Zadro¿ny, Wdówik, Dziwik-Kamiñ-
ska, Wójtowicz, Garbat 2007).

Najwa¿niejszym dostosowaniem procesu kszta³cenia do potrzeb osób nie-
pe³nosprawnych jest zapoznanie pracowników z podstawowymi informacjami,
dotycz¹cymi specyfiki funkcjonowania psychofizycznego osób niewidomych
i s³abo widz¹cych. Znajomoœæ przez wyk³adowców ograniczeñ i mo¿liwoœci stu-
dentów niepe³nosprawnych jest podstaw¹ budowania w³aœciwego klimatu stu-
diowania.

Wsparcie spo³eczne ma ogromny wp³yw na proces kszta³cenia osób z nie-
pe³nosprawnoœci¹, a mo¿liwoœæ kszta³cenia na poziomie wy¿szym stanowi wielk¹
wartoœæ dla tych¿e osób. Jak wynika z moich rozmów ze studentami z dysfunkcj¹
narz¹du wzroku, zdobycie wy¿szego wykszta³cenia ma ogromne znaczenie dla
ich ¿ycia osobistego, spo³ecznego i zawodowego. Pozwala ono na spe³nienie za-
wodowe, niezale¿noœæ osobist¹, sta³e zarobki oraz mo¿liwoœæ godnego ¿ycia. Wy¿-
sze wykszta³cenie wed³ug osób niepe³nosprawnych daje satysfakcjê, poczucie
sensu ¿ycia i wy¿szej wartoœci. Umo¿liwia ono równie¿ rozwój zainteresowañ
i samodzielnoœci oraz kontakt z ludŸmi. Praca dla osób niepe³nosprawnych jest
sk³adow¹ procesu normalizacji ich sytuacji ¿yciowej. Umo¿liwia bycie pe³nowar-
toœciowym cz³onkiem spo³eczeñstwa. Jak pokazuj¹ przyk³ady wykszta³conych
osób z niepe³nosprawnoœci¹, musz¹ one posiadaæ pewne cechy, które pozwol¹ im
podj¹æ to wyzwanie.
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Jak wynika z badañ Z. Sêkowskiej i I. £ukaszek (1975) studenci niewidomi
charakteryzuj¹ siê uzdolnieniami intelektualnymi, twórcz¹ wyobraŸni¹ oraz nie-
zale¿nym, samodzielnym myœleniem. Wykazuj¹ równie¿ sk³onnoœæ do ryzyka
i du¿ej pomys³owoœci oraz nieliczenia siê z wymogami realnego ¿ycia.

Ponadto przejawiaj¹ wiêksze opanowanie i wytrwa³oœæ w dzia³aniu. Wydaje
siê, ¿e te w³aœnie cechy wp³ynê³y na podjêcie przez niewidomych studentów
œmia³ej decyzji rozpoczêcia i kontynuowania studiów, mimo olbrzymich trudno-
œci, wi¹¿¹cych siê ze zdobywaniem wykszta³cenia.

Studenci niewidomi i s³abo widz¹cy posiadaj¹ niebywa³¹ umiejêtnoœæ i sztukê
twórczego rozwi¹zywania problemów – nie tylko w znaczeniu teoretycznym, lecz
równie¿ praktycznym – sprawach codziennego ¿ycia. Przez postronnych obser-
watorów, ale te¿ w swoim w³asnym œrodowisku, odbierani s¹ jako ambitni, zarad-
ni, wytrwali i bardzo pracowici (Klinkosz 2003).

Celem niniejszego artyku³u jest przedstawienie idei wyrównywania szans
edukacyjnych studentów z dysfunkcj¹ narz¹du wzroku. W tym celu przeprowa-
dzi³am badania wœród 30 studentów z niepe³nosprawnoœci¹ wzrokow¹, metod¹
sonda¿u diagnostycznego. Mia³y one na celu okreœlenie optymalnych warunków
studiowania tej grupy osób oraz sformu³owanie postulatów dotycz¹cych
kszta³cenia osób niewidomych i s³abo widz¹cych na poziomie wy¿szym.

Z przeprowadzonych przez mnie badañ wynika, i¿ studiowanie osób z nie-
pe³nosprawnoœci¹ wzrokow¹ jest uwarunkowane wieloma czynnikami. Studenci
z dysfunkcj¹ narz¹du wzroku musz¹ pokonaæ wiele trudnoœci i barier, aby
osi¹gn¹æ wyznaczony przez siebie cel ¿yciowy. Jak pokazuj¹ doœwiadczenia wie-
lu osób niepe³nosprawnych, droga do tego celu jest czasem wytê¿onej pracy
i wielogodzinnych przygotowañ do licznych zaliczeñ i egzaminów. Zdobycie wy-
kszta³cenia utrudnia ograniczony dostêp do materia³ów naukowych w brajlu,
niekiedy brak zrozumienia i ¿yczliwoœci, a tak¿e w niektórych przypadkach trud-
noœci z dojazdem na uczelniê. Problemy te potêguje niewystarczaj¹ce przygoto-
wanie uczelni wy¿szych do przyjêcia niepe³nosprawnych studentów. Sytuacja ta
zmusza badane osoby do korzystania z pomocy rodziny i znajomych. Mo¿na jed-
nak powiedzieæ, ¿e warunki studiowania tych osób s¹ na ogó³ dobre. Wszyscy ba-
dani s¹ zadowoleni z faktu podjêcia studiów.

Przeprowadzone badania nad wyrównywaniem szans edukacyjnych studen-
tów niewidomych i s³abo widz¹cych pozwoli³y na wysuniêcie nastêpuj¹cych
wniosków:
1. Nale¿y zaopatrzyæ studentów niewidomych i s³abo widz¹cych w najnowsze

zdobycze technologii, które umo¿liwiaj¹ ³atwy dostêp do informacji, a tym sa-
mym usprawniaj¹ proces kszta³cenia.

2. Nale¿y zapewniæ studentom z dysfunkcj¹ narz¹du wzroku podrêczniki uni-
wersyteckie pisane w brajlu, w powiêkszonym druku oraz w formie mówionej.
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3. Nale¿y przystosowaæ biblioteki do potrzeb osób z niepe³nosprawnoœci¹ wzro-
kow¹.

4. Nale¿y zniwelowaæ bariery architektoniczne, dostosowaæ budynki uczelni do
potrzeb studentów niepe³nosprawnych.

5. Niewidomi i s³abo widz¹cy studenci powinni realizowaæ program studiów
w pe³nym zakresie oraz odbywaæ praktyki studenckie. Sprzyja to podwy¿sza-
niu kwalifikacji zawodowych.

6. Wskazane by³oby umo¿liwienie osobom niepe³nosprawnym wyjazdów na
wymiany studenckie oraz stypendia zagraniczne.

7. Nale¿y umo¿liwiæ studentom niepe³nosprawnym czynny udzia³ w ¿yciu œro-
dowiska akademickiego, poprzez zachêcenie ich do w³¹czenia siê w imprezy
organizowane przez uczelniê oraz informowanie o istniej¹cych organizacjach
i ko³ach naukowych.

8. Nauczyciele akademiccy, pracuj¹cy ze studentami niepe³nosprawnymi, po-
winni posiadaæ chocia¿by podstawow¹ wiedzê z zakresu funkcjonowania
psychofizycznego osób z niepe³nosprawnoœci¹ sensoryczn¹, aby umo¿liwiæ
w³aœciwy przebieg procesu kszta³cenia.

9. Nale¿y zapewniæ osobom niepe³nosprawnym w³aœciw¹ atmosferê nauki oraz
u³atwiæ im adaptacjê do nowych warunków uczelnianych.

10. Istnieje koniecznoœæ ograniczania, w czasie zajêæ, zapisywania notatek na tab-
licy lub wyœwietlania ich na rzutniku, gdy¿ s¹ one niemo¿liwe do odczytania
przez osoby niewidome i s³abo widz¹ce. W przypadku prezentacji powinna
byæ ona opatrzona komentarzem wyk³adowcy.

11. Nale¿y wyd³u¿yæ studentom niepe³nosprawnym wzrokowo czas pisania eg-
zaminów i kolokwiów oraz roz³o¿yæ je w czasie. Jest to podyktowane technik¹
pracy tych osób.

12. Studentom niepe³nosprawnym nale¿y zapewniæ wsparcie finansowe w po-
staci stypendiów specjalnych i socjalnych.

13. Konieczne jest zapewnienie osobom z dysfunkcj¹ narz¹du wzroku pomocy
ze strony osób pe³nosprawnych, np. w formie wolontariatu. Wielokrotnie
potrzebna jest taka pomoc w wykonywaniu obowi¹zków ¿ycia codziennego,
w opracowywaniu materia³u i sporz¹dzaniu notatek.

14. Nale¿y zapewniæ studentom niewidomym i s³abo widz¹cym lektoraty z jêzy-
ków obcych, prowadzone z uwzglêdnieniem specyficznych potrzeb tej grupy
studentów.

15. Istnieje koniecznoœæ organizacji kursów nauki wykorzystywania nowoczes-
nych technologii w procesie edukacji dla studentów z niepe³nosprawnoœci¹
wzrokow¹.

16. Nale¿y zaoferowaæ studentom atrakcyjne sposoby spêdzania wolnego czasu.
Sprzyja to poprawie ich zdrowia psychicznego i fizycznego.
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Na podstawie moich doœwiadczeñ zawodowych oraz osobistych, a tak¿e po
przeanalizowaniu dostêpnej literatury, sformu³owa³am wskazówki dla nauczy-
cieli pracuj¹cych z osobami z dysfunkcj¹ narz¹du wzroku. S¹ one nastêpuj¹ce:
1. Nauczyciel powinien wyraŸnie odczytywaæ wszystko, co zapisuje na tablicy

oraz to co znajduje siê w prezentacji multimedialnej (wskazane jest udostêp-
nianie prezentacji lub plików tekstowych studentom niewidomym i s³abo
widz¹cym).

2. Prezentowane przez nauczyciela przedmioty, modele powinny byæ przez
osobê niewidom¹ lub s³abo widz¹c¹ dok³adnie poznane polisensorycznie
(przy u¿yciu dotyku oraz innych zmys³ów). Osoby z dysfunkcj¹ narz¹du po-
trzebuj¹ zazwyczaj wiêcej czasu na dostrze¿enie lub obejrzenie przedmiotów,
w porównaniu z osobami widz¹cymi prawid³owo, a co za tym idzie, potrze-
buj¹ wiêcej czasu na wykonanie podanych czynnoœci. Osoby niewidome
i s³abo widz¹ce mog¹ pracowaæ wolniej, ale to nie znaczy, ¿e mniej skutecznie.

3. Literatura potrzebna do realizacji przedmiotu powinna byæ podana z wyprze-
dzeniem, aby student niepe³nosprawny mia³ czas na dotarcie do niej lub
ewentualna zmianê z wersji czarnodrukowej na elektroniczn¹.

4. Sposób sprawdzania wiedzy powinien byæ uzale¿niony od mo¿liwoœci stu-
denta niepe³nosprawnego wzrokowo, np. tekst egzaminu (kolokwium) przy-
gotowany przy u¿yciu du¿ej czcionki, w formie elektronicznej, brajlu.
Czasami wskazana jest zmiana formy pisemnej zaliczenia na ustn¹.

5. Nauczyciel powinien pozwoliæ i zachêcaæ studenta do u¿ywania pomocy op-
tycznych lub ró¿nego rodzaju œrodków dydaktycznych, np. notatniki, note-
booki.

6. Wyk³adowca powinien wyraziæ zgodê na nagrywanie zajêæ, gdy¿ czasami jest
to jedyny mo¿liwy sposób sporz¹dzenia notatki. Prawo autorskie zezwala na
nagrywanie zajêæ, przy wykorzystaniu treœci tych zajêæ tylko na w³asny u¿ytek.

7. Nauczyciel powinien oceniaæ otoczenie (warunki fizyczne) i mo¿liwoœci jego
wykorzystania oraz modyfikowania pod k¹tem mo¿liwoœci i potrzeb wzroko-
wych studentów s³abo widz¹cych. Stanowisko pracy studenta s³abo widz¹-
cego powinno byæ dobrze oœwietlone oraz powinno znajdowaæ siê blisko tab-
licy lub ekranu rzutnika, blat sto³u powinien byæ bez po³ysku. Prezentacje
i slajdy powinny byæ skontrastowane (czcionka i t³o).

8. Nauczyciel powinien zachêcaæ studenta do udzia³u we wszystkich dostêp-
nych dla niego zajêciach, a jednoczeœnie unikaæ sytuacji, którym student nie
mo¿e sprostaæ.

9. Zwracaj¹c siê do studenta z dysfunkcj¹ narz¹du wzroku nauczyciel powinien
wymawiaæ jego imiê. Student mo¿e nie zareagowaæ na wskazanie jego osoby
d³oni¹ lub spojrzeniem.

10. Nauczyciel nie powinien u¿ywaæ gestykulacji bez wyjaœnieñ s³ownych oraz
nie powinien u¿ywaæ nieprecyzyjnych okreœleñ i sformu³owañ.
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11. Nauczyciel nie powinien unikaæ w wypowiedziach s³ów „popatrz”, „zobacz”,
„widzisz” itp. Nale¿y stosowaæ je w sposób naturalny. S¹ one tak¹ sam¹ czê-
œci¹ s³ownika osób niewidomych, jak i osób widz¹cych.

12. Nauczyciel nie powinien stosowaæ „taryfy ulgowej” wobec studentów nie-
pe³nosprawnych i obni¿aæ wymagañ dotycz¹cych nauki. Program studiów
jest taki sam dla wszystkich studentów.
Na wielu uczelniach wy¿szych, wychodz¹c na przeciw potrzebom studentów

niepe³nosprawnych, w tym z dysfunkcj¹ narz¹du wzroku, wydane zosta³y doku-
menty, które stanowi¹ podstawê prawn¹ funkcjonowania studentów z niepe³no-
sprawnoœci¹ oraz zakres ich praw i obowi¹zków. Jednym z nich jest Program
dzia³añ na rzecz wyrównywania szans edukacyjnych studentów niepe³nospraw-
nych „Uniwersytet Szans¹ dla Wszystkich”. W jego g³ównych za³o¿eniach czyta-
my: „Wspó³czeœnie niepe³nosprawnoœæ nie jest ju¿ postrzegana przez pryzmat
niedoskona³oœci i dysfunkcyjnoœci oraz dzia³añ adaptacyjnych. Fizyczna dysfun-
kcja nie determinuje potrzeb, aspiracji i mo¿liwoœci m³odych ludzi oraz ich prawa
do rozwoju i edukacji. Ogranicza je segregacyjne œrodowisko stworzone jedynie
dla potrzeb osób pe³nosprawnych, istniej¹ce w nim bariery spo³eczne, ekonomicz-
ne, fizyczne.

Wyrównywanie szans edukacyjnych studentów niepe³nosprawnych to
d³ugotrwa³y proces zmierzaj¹cy do tego, by ich potrzeby, okreœlane jako specjalne
czy specyficzne, by³y respektowane na równi z potrzebami studentów pe³nospraw-
nych. Istotne jest, by udzielane wsparcie pomaga³o im byæ aktywnymi cz³onkami
spo³ecznoœci akademickiej, odpowiedzialnymi za kreowanie w³asnej drogi ¿ycio-
wej, a uzyskane wykszta³cenie by³o szans¹ i drog¹ do niezale¿nego ¿ycia w roli
pe³nosprawnych cz³onków spo³eczeñstwa.

Tworzenie warunków równych szans edukacyjnych studentów niepe³nospra-
wnych nie jest przywilejem ani aktem dobrej woli wobec tej grupy osób, lecz obo-
wi¹zkiem ze strony ca³ego œrodowiska uniwersyteckiego. Wymaga skoordynowa-
nych i d³ugofalowych dzia³añ we wszystkich obszarach funkcjonowania Uczelni”.

G³ówne cele Programu dzia³añ na rzecz wyrównywania szans edukacyjnych
studentów niepe³nosprawnych „Uniwersytet Szans¹ dla Wszystkich” zosta³y
okreœlone w sposób nastêpuj¹cy:
1. Sta³e diagnozowanie stanu i potrzeb w zakresie dostosowania uczelni do spe-

cjalnych potrzeb edukacyjnych studentów niepe³nosprawnych, poszukiwanie
najlepszych rozwi¹zañ umo¿liwiaj¹cych ich zaspokajanie oraz monitorowa-
nie skutecznoœci podejmowanych dzia³añ.

2. Likwidacja barier architektonicznych.
3. Wyrównywanie szans w dostêpie do zasobów informacyjnych i zajêæ dydak-

tycznych.
4. Wspomaganie w rozwi¹zywaniu indywidualnych problemów zwi¹zanych ze

studiowaniem.
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5. Wspieranie ró¿nych form aktywnoœci studentów niepe³nosprawnych oraz
dzia³añ na rzecz poprawy w³asnej sytuacji.

6. Budowanie postaw prointegracyjnych w œrodowisku uniwersyteckim.
7. Poszerzanie kompetencji kadry akademickiej w zakresie udzielania wsparcia

studentom niepe³nosprawnym.
Przejawem poszanowania i zrozumienia dla specyficznych potrzeb studen-

tów niepe³nosprawnych jest równie¿ stosowanie alternatywnych rozwi¹zañ
u³atwiaj¹cych studiowanie tej grupie osób. Tak wiêc studentom niepe³nospraw-
nym przys³uguj¹ okreœlone prawa, takie jak m.in.: mo¿liwoœæ zmiany zasad
uczestnictwa w zajêciach, mo¿liwoœæ korzystania z materia³ów dydaktycznych
w alternatywnych formach zapisów, zmiana zasad uzyskiwania zaliczeñ i zdawa-
nia egzaminów, korzystanie z bêd¹cego w dyspozycji uniwersytetu sprzêtu spe-
cjalistycznego u³atwiaj¹cego dostêp do informacji i zajêæ osobom z ró¿nym rodza-
jem niepe³nosprawnoœci.

Podsumowuj¹c badane zagadnienie, sformu³owa³am postulaty, które wy³oni³y
siê w trakcie realizacji idei wyrównywania szans edukacyjnych studentów niewi-
domych i s³abo widz¹cych. S¹ one nastêpuj¹ce:
1. Nauka ró¿norodnych form uczenia siê i nowoczesne strategie oraz technologie

studiowania. Postulat ten jest zwi¹zany z specyfik¹ procesów poznawczych
osób z dysfunkcj¹ narz¹du wzroku i ma na celu zwiêkszenie efektywnoœci
uczenia siê.

2. Rozszerzanie kszta³cenia e-learningowego jako wspierania dzia³añ edukacyj-
nych przez Internet.

3. W³¹czenie do programu studiów zajêæ z nowoczesnych metod tworzenia gra-
fiki dotykowej oraz nauki wykorzystywania techniki komputerowej do samo-
dzielnego zdobywania wiedzy, samorozwoju oraz pracy.

4. Rozwijanie œwiadomoœci zawodowej przez ocenianie swoich zasobów; po-
moc w odbyciu sta¿u oraz wspó³praca z instytucjami poœrednicz¹cymi w po-
szukiwaniu pracy.

5. D¹¿enie do ukszta³towania bogatej osobowoœci studenta, rozwoju jego pasji
i zainteresowañ.
Rozwa¿ania nad mo¿liwoœciami wyrównywania szans edukacyjnych studen-

tów niewidomych i s³abo widz¹cych zakoñczê s³owami W. Klinkosz (2003), autora
ksi¹¿ki pt. „Sukces akademicki studentów niewidomych i s³abo widz¹cych a ich
osobowoœæ”. „Niepe³nosprawnoœæ wynikaj¹ca z uszkodzenia narz¹du wzroku
nie jest przeszkod¹ w szeroko rozumianym funkcjonowaniu spo³ecznym osoby.
Tym bardziej pokazanie sukcesu studentów niepe³nosprawnych wzrokowo na
poziomie szko³y wy¿szej powinno zachêciæ osoby zainteresowane, zw³aszcza te
maj¹ce problemy z podjêciem decyzji, co do dalszego kszta³cenia. Sukces akade-
micki studentów z dysfunkcj¹ wzrokow¹ najpe³niej przekonuje zarówno ich sa-
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mych, jak i inne niepe³nosprawne osoby, a tak¿e spo³eczeñstwo o ich du¿ych mo-
¿liwoœciach intelektualnych, wysokich aspiracjach i skutecznoœci dzia³ania”.

¯yczy³abym sobie i wszystkim osobom niepe³nosprawnych, aby ich liczba na
uczelniach wy¿szych ros³a, aby sukces akademicki by³ udzia³em coraz szerszej
populacji osób z niepe³nosprawnoœci¹.
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Cele ¿yciowe i poczucie sensu ¿ycia jako wskaŸniki
jakoœci ¿ycia osób z niepe³nosprawnoœci¹ ruchow¹

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 that in 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.

S³owa kluczowe: jakoœæ ¿ycia, niepe³nosprawnoœæ fizyczna

Keywords: quality of life, motor disability

Wprowadzenie

W podejœciu procesualnym do jakoœci ¿ycia zak³ada siê, ¿e procesy umys³owe
le¿¹ u podstaw reakcji i oceny przez jednostkê zdarzeñ, które mog¹ byæ doœwiad-
czane jako zadowalaj¹ce lub niezadowalaj¹ce. Istotn¹ tutaj rolê spe³niaj¹ procesy
spostrzegania, porównywania, wartoœciowania i oceniania w ramach subiektyw-
nego, indywidualnie ukszta³towanego systemu wartoœci, celów, oczekiwañ lub
zainteresowañ. W œwietle procesualnych teorii motywacji uzasadnione jest
wed³ug Rostowskiej (2009) stanowisko, ¿e jakoœæ ¿ycia to niepowtarzalny zespó³
warunków ¿yciowych, postrzegany bezpoœrednio przez cz³owieka i zdetermino-
wany przez jego subiektywn¹ ocenê, a nie przez obiektywne warunki ¿ycia, które
mo¿na arbitralnie zmierzyæ. W tym ujêciu cz³owiek sam w sobie stanowi najbar-



dziej kompetentne i miarodajne Ÿród³o informacji na temat swojego poczucia ja-
koœci ¿ycia. Podejœcie procesualne dostarcza tak¿e du¿o znacz¹cych informacji
umo¿liwiaj¹cych wyjaœnienie, dlaczego w bardzo podobnych okolicznoœciach lu-
dzie mog¹ siê znacznie ró¿niæ w ocenie jakoœci swojego ¿ycia. Ferring (za: Dziu-
rowicz-Koz³owska 2002) wyodrêbnia cztery typy jakoœci ¿ycia, bior¹c pod uwagê
subiektywne oceny dokonywane przez podmiot i obiektywne warunki ¿ycia. S¹ to:
1) uzasadnione zadowolenie – kiedy cz³owiek, ¿yj¹cy w obiektywnie korzyst-

nych warunkach, postrzega swoje ¿ycie w pozytywnych kategoriach i w kon-
sekwencji ma poczucie jego wysokiej jakoœci;

2) dylemat niezadowolenia – kiedy cz³owiek, ¿yj¹c w obiektywnie korzystnych
warunkach, postrzega swoje ¿ycie negatywnie i w zwi¹zku z tym ma poczu-
cie niskiej jakoœci swojego ¿ycia;

3) paradoks zadowolenia – kiedy cz³owiek, ¿yj¹c w obiektywnie niekorzystnych
warunkach, postrzega swoje ¿ycie pozytywnie i ma przez to poczucie wyso-
kiej jakoœci ¿ycia;

4) uzasadnione niezadowolenie – kiedy cz³owiek, ¿yj¹c w obiektywnie nieko-
rzystnych warunkach, postrzega swoje ¿ycie negatywnie i w rezultacie ma
poczucie niskiej jakoœci swojego ¿ycia.
W nurcie badañ procesualnych najczêœciej stosowan¹ metod¹ badawcz¹ jest

metoda jakoœciowa. Badania powinny przebiegaæ w warunkach naturalnych i mieæ
charakter opisowy oraz koncentrowaæ siê na procesie i znaczeniu, z uwzglêdnie-
niem perspektywy badanych.

Psychologowie od dawna poszukuj¹ uwarunkowañ satysfakcji z ¿ycia jako
g³ównego wskaŸnika jakoœci ¿ycia. Howard (1989) stwierdzi³, ¿e osoby ekstrawer-
tywne i neurotyczne s¹ na ogó³ bardziej zadowolone ni¿ osoby introwertywne
i neurotyczne. Jednak¿e ró¿nice te wyraŸnie zmniejsza³y siê, kiedy brano pod
uwagê iloœæ interakcji spo³ecznych badanych. Osoby introwertywne z dobrymi
relacjami spo³ecznymi by³y prawie tak samo zadowolone z ¿ycia, jak osoby
ekstrawertywne. Emmons (1986) zauwa¿y³, ¿e to nie jednak cechy osobowe, ale
osobiste d¹¿enia wyjaœniaj¹ w wiêkszym stopniu procent wariancji dobrego sa-
mopoczucia (subjective well-being).

Zwi¹zek dobrego samopoczucia, radoœci ¿ycia, szczêœcia z realizacj¹ d¹¿eñ
i planów by³ odnotowany m.in. w badaniach Wessmana (za: Emmons 1986). Ba-
dacz dowiód³, ¿e ludzie szczêœliwi to jednostki zaanga¿owane w du¿¹ liczbê
d³ugofalowych celów, natomiast osoby nieszczêœliwe maj¹ niewielk¹ liczbê celów
krótkoterminowych. Ponadto Palys i Little (1983) dowiedli, ¿e osoby zadowolone
z ¿ycia potrafi¹ roz³o¿yæ d³ugofalowe plany na szereg szczegó³owych etapów
i czerpi¹ z tego satysfakcjê.

Nieod³¹cznym elementem refleksyjnej oceny w³asnego ¿ycia, z punktu wi-
dzenia przywo³anego na pocz¹tku procesualnego podejœcia do jakoœci ¿ycia, jest
okreœlenie poczucia sensu ¿ycia. Poczucie sensu ¿ycia to wed³ug Franka (1972)
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stan podmiotowej satysfakcji jednostki zwi¹zany z dzia³aniem celowym i ukie-
runkowanym na wartoœci. Ze wzglêdu na pe³nion¹ funkcjê stanowi ono metapo-
trzebê, której realizacja determinuje zdrowie psychiczne i rozwój osobowoœci.
Brak realizacji tej metapotrzeby prowadzi do frustracji egzystencjalnej, która
przybli¿a cz³owieka do nerwicy noogennej. Symptomami charakterystycznymi
dla nerwicy noogennej s¹: nuda, cynizm, nihilizm, depresja, negacja, agresja,
ucieczka od ¿ycia. Gdy symptomy s¹ zachowaniami okresowymi mówimy o frus-
tracji egzystencjalnej. Kiedy pojawiaj¹ siê jako utrwalony sposób radzenia sobie
przez jednostkê z trudnymi zachowaniami, to mo¿na stwierdziæ nerwicê noogenn¹.
Popielski (1984) mówi nawet o nooetycznym wymiarze osobowoœci(gr. noetikos –
zdolnoœæ do myœlenia), który wi¹¿e siê z wyjaœnianiem stosunku cz³owieka do ta-
kich wartoœci, jak: godnoœæ, wolnoœæ, odpowiedzialnoœæ i sens ¿ycia. Badania em-
piryczne (Popielisk 1987) wykaza³y, ¿e osoby o rozwiniêtej motywacji noetycznej
g³êbiej i czêœciej doœwiadczaj¹ poczucia sensu ¿ycia.

Sens ¿ycia mo¿e byæ poszukiwany przez d¹¿enie do tzw. wartoœci ostatecznych
(Koreach 1968), które okreœlaj¹ stan finalny d¹¿eñ ludzkich. S¹ to np.: piêkno, po-
kój, wolnoœæ, dojrza³a mi³oœæ. Wartoœciami instrumentalnymi (np. ambicje, zdolno-
œci) bêd¹ natomiast po¿¹dane sposoby zachowania, pozwalaj¹ce osi¹gn¹æ wartoœci
ostateczne. Frankl (1984)uto¿samia³ sens bytu ludzkiego przez realizacjê wartoœci,
którymi s¹: 1) wartoœci twórcze – zwi¹zane z ekspresj¹ siebie, prac¹, kszta³towa-
niem œwiata; 2) wartoœci prze¿yciowe – zwi¹zane z odczuciami estetycznymi, z rea-
lizacj¹ siebie przez wyrzeczenie siê siebie dla piêkna natury, œwiata lub sztuki;
3) wartoœci postawy – zwi¹zane ze stosunkiem do cz³owieka, zdarzeñ losowych
i cierpienia, które s¹ realizowane przez podejmowanie wyzwañ losu i cierpienie.

Ta ostatnia kategoria wydaje siê szczególnie istotna w odniesieniu do badañ
poczucia sensu ¿ycia u osób niepe³nosprawnych, którzy s¹ pozbawieni w sferze
psychofizycznej warunków dobrej jakoœci ¿ycia. Poszukiwania sensu ¿ycia u osób
niepe³nosprawnych mo¿na by wpisaæ w eudajmonistyczne budowanie szczêœcia
nie na wartoœciach witalnych i przetrwania, ale na wartoœciach transcendentnych
(Bobkowicz-Lewartowska 2008).

Badania w³asne

Celem badañ by³o okreœlenie:
1. Czy istniej¹ ró¿nice miêdzy osobami niepe³nosprawnymi ruchowo a osobami

pe³nosprawnymi pod wzglêdem okreœlanych celów ¿yciowych i ich hierarchii?
2. Czy istniej¹ istotne ró¿nice miêdzy osobami niepe³nosprawnymi ruchowo

a osobami pe³nosprawnymi w zakresie ogólnego poziomu sensu ¿ycia i jego
poszczególnych wymiarów?
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W badaniach zastosowano Kwestionariusz Planów Osobistych (KPO)
B. Little’a oraz Kwestionariusz Poczucia Sensu ¯ycia (PIL) J. Crumbaugha i L. Ma-
holicka. Kwestionariusz KPO jest metod¹, która wyros³a z za³o¿eñ klinicznych.
Osoby badane prosi siê zwykle o sformu³owanie oko³o 15 planów (ze wzglêdu na
szybkie zniechêcanie siê i zmêczenie badane osoby proszono o sformu³owanie
10 planów). Nastêpnym zadaniem badanych osób by³a ocena w skali od 0 (s³abe
natê¿enie) do 10 (silne natê¿enie), ka¿dego ze stworzonych planów na siedemna-
stu wymiarach. Tych siedemnaœcie wymiarów wchodzi w sk³ad piêciu czynni-
ków, które wyodrêbni³ B Little. S¹ to:
1) czynnik znaczenia (wa¿noœæ, zadowolenie, zgodnoœæ planu z ró¿nymi warto-

œciami podmiotu, identyfikacja z planem, zaanga¿owanie w plan);
2) czynnik struktury (inicjacja planu, kontrola nad realizacj¹ planu, adekwatnoœæ

czasu, negatywny wp³yw na inne plany, pozytywny wp³yw na inne plany);
3) czynnik wspólnoœci (ujawnianie planów innym osobom, liczenie siê z ich oce-

nami);
4) czynnik skutecznoœci (ocena prawdopodobieñstwa sukcesu ostatecznego wy-

niku i oceny dotychczasowych wyników);
5) czynnik stresu (stres, trudnoœæ, wyzwanie).

Tabela 1. Charakterystyka grupy eksperymentalnej i kontrolnej

Grupa eksperymentalna Grupa kontrolna

Liczebnoœæ 26 osób 30 osób

Obszar badañ Niepe³nosprawni ruchowo z:
Trójmiasta, Olsztyna, Krakowa,
Bydgoszczy, Elbl¹ga

Osoby pe³nosprawne ruchowo
z okolic Trójmiasta i Olsztyna

Rodzaj niepe³nosprawnoœci – Niepe³nosprawnoœæ wrodzona:
6 osób (23%)

– Niepe³nosprawnoœæ nabyta:
20 osób (77%)

Wiek Od 19 do 26 lat Od 21 do 28 lat

P³eæ Kobiety – 50%,

Mê¿czyŸni – 50%

Kobiety – 57%,

Mê¿czyŸni – 43%

Studenci 13 osób 27 osób

Aktywnoœæ zawodowa 5 osób pracuj¹cych 13 osób pracuj¹cych

Stan cywilny 23 osób – stan wolny 27osób – stan wolny

Kwestionariusz PIL powsta³ na podstawie filozofii Frankla. Sk³ada siê z dwóch
czêœci. Pierwsza zawiera 20 twierdzeñ dotycz¹cych celu, sensu ¿ycia, afirmacji ¿y-
cia, oceny siebie, oceny w³asnego ¿ycia, odpowiedzialnoœci, wolnoœci oraz stosun-
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ku do œmierci i samobójstwa. Druga czêœæ tworz¹ zdania niedokoñczone typu
projekcyjnego.

Najczêœciej wybieranymi celami przez osoby niepe³nosprawne by³y d¹¿enia
zwi¹zane z ¿yciem rodzinnym (22,9%). Cel ten by³ pod wzglêdem czêstotliwoœci
dokonywanego wyboru na miejscu drugim w grupie osób pe³nosprawnych
(16,49%). W grupie tej najczêœciej by³ wybierany cel zwi¹zany z edukacj¹
(16,84%). Na drugim miejscu w grupie eksperymentalnej, w takim samym stop-
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Cele wybierane przez osoby niepe³nosprawne ruchowo i osoby
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niu, by³y okreœlane cele materialne, a tak¿e cele zwi¹zane z ¿yciem codziennym
(11,25%). Cele materialne pojawi³y siê w grupie kontrolnej w trzeciej kolejnoœci
(15,12%). Z mniejsz¹ czêstotliwoœci¹, ni¿ to mia³o miejsce w grupie kontrolnej,
osoby niepe³nosprawne ruchowo okreœla³y cele nastawione na edukacjê (10,83%).
Z tak¹ sam¹ czêstotliwoœci¹ wybierane by³y przez osoby niepe³nosprawne cele
zwi¹zane ze zmian¹ samego siebie.

Podsumowuj¹c czêstoœæ formu³owania poszczególnych rodzajów celów, war-
to odnotowaæ podobieñstwo w tym zakresie pomiêdzy osobami niepe³nospraw-
nymi ruchowo i pe³nosprawnymi. Warto tak¿e zauwa¿yæ wiêksze znaczenie war-
toœci rodziny œród osób niepe³nosprawnych oraz ich d¹¿enia w zakresie celów
zwi¹zanych z dniem codziennym oraz zmian¹ siebie.

Zdecydowanie najwiêcej osób niepe³nosprawnych ruchowo nadawa³o wy-
sok¹ rangê celom zwi¹zanym z rodzin¹ (31,11%). Kolejnymi celami, wysoko oce-
nianymi przez te osoby, by³y zdrowie fizyczne (13,33%) i zmiana samego siebie
(11,11%). Równie¿ w grupie osób pe³nosprawnych najczêœciej wysoka ranga by³a
przyznawana celowi zwi¹zanemu z rodzin¹ (39,58%). W grupie tej wysokie rangi
by³y kolejno przypisane taki celom, jak ¿ycie codzienne (12,5%) oraz cele material-
ne (10,42%). Porównuj¹c obie grupy mo¿na dostrzec du¿e znaczenie przypisywa-
ne zdrowiu fizycznemu przez osoby pe³nosprawne (wœród osób pe³nosprawnych
tylko 2,08% nada³o wysok¹ rangê temu celowi). Konieczna (2010), w badanej pod-
grupie osób niepe³nosprawnych ruchowo z niskim poczuciem sensu ¿ycia, za-
uwa¿y³a, ¿e osoby te najbardziej ceni³y wartoœci zwi¹zane z rodzin¹. Jej zdaniem
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mo¿e to sugerowaæ, ¿e wartoœci rodzinne s¹ wartoœci¹ najbardziej zagro¿on¹
przez fakt doœwiadczania niepe³nosprawnoœci.

W grupie osób niepe³nosprawnych ruchowo, mimo i¿ cele zwi¹zane z ¿yciem
codziennym by³y dosyæ czêsto wybierane, to nadawano im czêsto nisk¹ rangê
(28,57%). W zakresie pozosta³ych celów, którym najczêœciej nadawano najni¿sz¹
rangê, pomiêdzy grupami eksperymentaln¹ a kontroln¹ istnia³o spore podobieñ-
stwo. Dotyczy³o to takich celów, jak hobby, podró¿e i edukacja.

Analiza statystyczna istotnoœci ró¿nic pomiêdzy grup¹ eksperymentaln¹
a kontroln¹ w skali PIL wykaza³a, ¿e osoby niepe³nosprawne ruchowo uzyskuj¹
ni¿sze wyniki w podskalach: cele ¿yciowe, sens ¿ycia, afirmacja ¿ycia, ocena w³as-
nego ¿ycia. Równie¿ wynik ogólny w skali PIL wskazuje na mniejsze natê¿enie
poczucia sensu ¿ycia u osób z niepe³nosprawnoœci¹ ruchow¹ w odniesieniu do
grupy kontrolnej. Wynik ogólny w skali PIL, wynosz¹cy 99,65 w grupie osób nie-
pe³nosprawnych, wskazuje na obni¿enie poziomu sensu ¿ycia, co mo¿e powodo-
waæ u tych osób nerwicê noogenn¹. Podobne wyniki uzyska³a Konieczna (2010),
w której szeroko zakrojonych badaniach (grupa niepe³nosprawnych ruchowo li-
czy³a 207 osób), œredni wskaŸnik poczucia sensu ¿ycia wyniós³ 101.

Cele ¿yciowe i poczucie sensu ¿ycia jako wskaŸniki jakoœci ¿ycia osób... 33

Typy udzielanych odpowiedzi w kwestionariuszu PIL J.G

Crumbaugha i L.T Maholicka

49,64

20,03

30,33

57,02

18,76

24,22

0,00%

10,00%

20,00%

30,00%

40,00%

50,00%

60,00%

Odpowiedzi pozytywne Odpowiedzi neutralne Odpowiedzi negatywne

osoby niepe³nosprawne

osoby pe³nosprawne

Wykres 4. Analiza czêœci jakoœciowej kwestionariusza PIL



Tabela 2. Wyniki porównañ testem t-Studenta grupy eksperymentalnej i kontrolnej
w wymiarach testu PIL

Wymiary skali PIL
Osoby niepe³nosprawne Osoby pe³nosprawne

t p
œrednia SD œrednia SD

Cele ¿yciowe 25,69 5,7 29,69 4,9 -2,33 0,023

Sens ¿ycia 14,27 4,6 17,30 2,5 -3,11 0,003

Afirmacja ¿ycia 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 w³asnego ¿ycia 10,42 2,11 11,67 2,33 -2,072 0,043

Odpowiedzialnoœæ
i wolnoœæ

9,81 2,44 10,20 1,9 0,671 0,505

Stosunek
do samobójstwa

9,85 2,25 10,50 2,33 -1,062 0,293

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

Poszerzenie analizy jakoœciowej w teœcie PIL stanowi³y dane z czêœci zdañ nie-
dokoñczonych. Wykres 4 obrazuje pewn¹ tendencjê do udzielania w mniejszym
stopniu odpowiedzi pozytywnych przez osoby z grupy eksperymentalnej w po-
równaniu z grup¹ kontroln¹. Zauwa¿yæ jednak mo¿na, zachowan¹ w obu gru-
pach, tak¹ sam¹ proporcjê do udzielania w wiêkszym stopniu odpowiedzi pozy-
tywnych ni¿ negatywnych czy neutralnych. Jest to wskaŸnikiem podobieñstwa
w zakresie formu³owania poczucia sensu ¿ycia w obu grupach. Tak wiêc mimo
istotnych ró¿nic o charakterze iloœciowym pomiêdzy porównywanym grupami,
analiza jakoœciowa wykaza³a tendencjê do udzielania przez osoby niepe³nospra-
wne ruchowo odpowiedzi pozytywnych w obszarze jakoœci ¿ycia. Popielski
(1987) nazywa to „paradoksem PIL”, który jest spowodowany zbyt teoretycznym
traktowaniem pierwszej (iloœciowej) czêœci testu PIL. Dopiero w drugiej czêœci
osoby badane s¹ zmuszane do udzielania odpowiedzi o charakterze projekcyj-
nym, dotycz¹cych konkretnych obszarów ¿ycia.

Podsumowanie

Uzyskane dane w zakresie formu³owania planów ¿yciowych i poczucia sensu
¿ycia w grupie osób niepe³nosprawnych ruchowo s¹ niejednoznaczne. Niejedno-
znacznoœæ t¹ dodatkowo podkreœla fakt niezbyt du¿ej liczebnoœci badanej grupy,
co sk³ania do ostro¿noœci w interpretowaniu uzyskanych wyników.

W obszarze formu³owanych celów ¿yciowych uwagê zwraca wiêksze znacze-
nie rodziny ni¿ innych celów w percepcji osób niepe³nosprawnych ruchowo.
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Celami, którym nadawano w grupie niepe³nosprawnych ruchowo wysok¹ rangê,
by³y, oprócz wartoœci rodzinnych, zdrowie fizyczne oraz zmiana siebie, co mo¿e
byæ wskaŸnikiem dba³oœci o swój dobrostan i przejawem aktywnej postawy ¿ycio-
wej. Niepokoj¹cy jest jednak fakt niskiego wartoœciowania celów zwi¹zanych
z ¿yciem codziennym przez osoby niepe³nosprawne ruchowo na tle wyników
uzyskanych przez osoby pe³nosprawne. Niepokoj¹ce s¹ równie¿ wyniki wska-
zuj¹ce na istotnie mniejsze poczucie sensu ¿ycia w grupie osób niepe³nospraw-
nych ruchowo w porównaniu z grup¹ kontroln¹. Ró¿nice te dotyczy³y ogólnego
poziomu sensu ¿ycia oraz takich jego poszczególnych wymiarów, jak: cele ¿ycio-
we, sens ¿ycia, afirmacja ¿ycia, ocena w³asnego ¿ycia. Jednak¿e analiza danych ja-
koœciowych w obszarze sensu ¿ycia ukazuje pewne podobieñstwo w zakresie for-
mu³owania sensu ¿ycia w grupie osób niepe³nosprawnych ruchowo i osób
pe³nosprawnych.
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Instytucjonalne i systemowe uwarunkowania przemian
wokó³ problematyki seksualnoœci osób z g³êbsz¹
niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ 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.

S³owa kluczowe: doros³oœæ, seksualnoœæ, niepe³nosprawnoœæ intelektualna

Keywords: adulthood, sexuality, intellectual disability

Wprowadzenie

Problematyka seksualnoœci osób niepe³nosprawnych intelektualnie stanowi
obecnie wa¿ny obszar badañ na gruncie pedagogiki specjalnej, jak równie¿ nauk
pokrewnych – pedagogiki wybranych specjalnoœci, psychologii klinicznej i reha-
bilitacyjnej, socjologii, medycyny. Ta niew¹tpliwa otwartoœæ na zagadnienie sek-
sualnoœci osób niepe³nosprawnych intelektualnie zdecydowanie cieszy, bowiem
dziêki uznaniu osoby niepe³nosprawnej intelektualnie za istotê seksualn¹ otwo-



rzy³ siê nowy rozdzia³ w myœleniu o tej grupie spo³ecznej – uznano ich prawo do
realizacji swojej seksualnoœci w intymnych kontaktach, w rolach zwi¹zanych
z p³ci¹, realizacji rodzicielstwa, prokreacji, aktywnoœci seksualnej.

Oczywiœcie zmiana ta nie jest jednakowa we wszystkich spo³ecznoœciach –
jest to proces powolny, jednak postêpuj¹cy, który stwarza szansê dla realizacji
idei samodzielnoœci i autonomii osoby niepe³nosprawnej intelektualnie, daje pod-
stawy do nowego przeformu³owania koncepcji doros³oœci osoby niepe³nospraw-
nej, wolnej od infantylizowania i oœmieszania.

Tradycyjne koncepcje niepe³nosprawnoœci skupia³y siê na deficytach i bra-
kach. Wspó³czesne badania, równie¿ te w obszarze seksualnoœci, wyraŸnie wska-
zuj¹, i¿ osoba niepe³nosprawna intelektualnie pragnie podobnie, jak osoby pe³no-
sprawne, realizowaæ swoj¹ doros³oœæ, uczestniczyæ w ¿yciu spo³ecznym,
podejmowaæ role spo³eczne, wynikaj¹ce z ich p³ci, cieszyæ siê swoj¹ seksualnoœci¹,
uczyæ siê swojej p³ci i z niej korzystaæ.

Badania nad seksualnoœci¹ osób niepe³nosprawnych odznaczaj¹ siê sporym
zró¿nicowaniem, odzwierciedlaj¹cym z³o¿onoœæ samego zjawiska, lokalizacj¹
problemu, jak i wieloœci¹ dyscyplin zajmuj¹cych siê t¹ kwesti¹. Odnosz¹c siê do
istniej¹cych obecnie badañ i analiz mo¿na wyró¿niæ szereg nurtów teoretyczno-
-empirycznych, mieszcz¹cych siê pomiêdzy dwoma ogólnymi perspektywami:
instytucjonaln¹ i indywidualn¹. Mo¿emy powiedzieæ, ¿e badania te stanowi¹ dro-
gê ku akceptacji osoby niepe³nosprawnej intelektualnie, jako istoty seksualnej.
Droga, od ignorancji oznaczaj¹cej postawê wykluczenia seksualnoœci, jako aspek-
tu ¿ycia osoby niepe³nosprawnej intelektualnie, przez etap zaprzeczenia istnienia
seksualnoœci cz³owieka niepe³nosprawnego intelektualnie i wytworzenia szeregu
nieprawdziwych koncepcji odnosz¹cych siê do seksualnoœci osób niepe³nospraw-
nych (przyk³adem takich koncepcji/pogl¹dów mo¿e byæ przekonanie o hiper-
seksualnoœci czy aseksualnoœci osoby niepe³nosprawnej intelektualnie), dalej po-
przez odmitologizowanie ³¹cz¹ce siê z potrzeb¹ badañ w tym wzglêdzie (obecnie
jesteœmy na tym etapie), do etapu zrozumienia i ostatecznie akceptacji osoby nie-
pe³nosprawnej jako istoty seksualnej (to przed nami).

Od pomocy narzuconej w kierunku ¿ycia wspieranego

Przyjêtym w niniejszym artykule podstawowym za³o¿eniem, mieszcz¹cym
siê w granicach powszechnego konsensusu, jest przeœwiadczenie o zaistnieniu
istotnych przemian w warunkach podejœcia do problematyki seksualnoœci, czy
szerzej doros³oœci, cz³owieka niepe³nosprawnego intelektualnie.

Przemiany te mo¿emy rozpatrywaæ zarówno w wymiarze instytucjonalnym –
systemowym oraz indywidualnym – jednostkowym, osobistym. W tym wzglê-
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dzie mówimy o przejœciu od zamkniêtoœci systemu w kierunku indywidualnego
spo³ecznego wsparcia, czyli tzw. ¿ycia wspieranego.

W kontekœcie omawiania problematyki przemian w obrêbie seksualnoœci oso-
by niepe³nosprawnej intelektualnie oba ujêcia wydaj¹ siê byæ istotne miêdzy in-
nymi przez uwzglêdnienie perspektywy spo³ecznej normalizacji, integracyjnego
bytowania oraz osobistego szczêœcia i osobistej satysfakcji. Nie chodzi tu o odrzu-
canie jednej czy drugiej perspektywy, a uznanie, i¿ przez lata systemowy – insty-
tucjonalny punkt widzenia dominowa³, utrwali³y siê negatywne przekonania
o tej grupie osób i jej potrzebach seksualnych, które poddawano administracyj-
nym formom opanowywania.

Liczne badania (Krause 2004, 2010; Ko³odko 2008; Jurek 2009) potwierdzi³y, ¿e
zwiêkszanie wolnoœci, niezale¿noœci, samodzielnoœci, ograniczanie troski, nad-
opiekuñczoœci, rezygnacja z paternalistycznych postaw, zwiêksza spo³eczne zro-
zumienie dla takich samych praw osób niepe³nosprawnych. Przyczynia siê do
intensywniejszego udzia³u osób niepe³nosprawnych w ¿yciu zborowoœci spo³ecz-
nej, jak i w w³asnym doros³ym ¿yciu. Pomimo istniej¹cych nadal kryteriów selek-
cji czy, jak pisze M. Koœcielska (2004), „prób administrowania osob¹ niepe³no-
sprawn¹”, prawa do indywidualnych form egzystencji osoby niepe³nosprawnej
s¹ w coraz mniejszym stopniu kwestionowane. A. Krause (2004, s. 56) wymienia
trzy kierunki ograniczania indywidualizacji osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelek-
tualn¹. Pierwszy wynika z bezpoœrednich nastêpstw niepe³nosprawnoœci decy-
duj¹cych o mo¿liwoœciach poznawczych jednostki, jej samodzielnoœci, zdolnoœci
do samorealizacji. Zale¿noœæ pomiêdzy stopniem niepe³nosprawnoœci intelektu-
alnej a umiejêtnoœci¹ korzystania z nowego zakresu us³ug i wolnoœci, jakie
wspó³czeœnie otrzymuje jednostka, jest ogromna. Osoba niepe³nosprawna intele-
ktualnie w niewielkim stopniu, ze wzglêdu na swoje ograniczenia rozwojowe,
jest w stanie korzystaæ z przys³uguj¹cych jej praw. Jednak na tê kwestiê mo¿na
spojrzeæ inaczej – to system pomocy spo³ecznej, który stwarza niewiele sytuacji
do aktywnoœci osoby niepe³nosprawnej, przyczynia siê do ograniczenia jej indy-
widualnoœci. Drugi kierunek to uzale¿nianie siê osoby niepe³nosprawnej intelek-
tualnie od pomocy spo³ecznej przez niewielk¹ mo¿liwoœæ udzia³u w ¿yciu eko-
nomicznym, niewielk¹ zdolnoœæ do samodzielnego zamieszkiwania itp. Trzeci
kierunek to ograniczenia indywidualnoœci wynikaj¹ce z otoczenia jednostki nie-
pe³nosprawnej intelektualnie, s¹ to tendencje stygmatyzacyjne w danej spo³ecz-
noœci.

Rolland Paulston (1993), Pierre. Bourdieu (1982, por. Krause 2004; Hejnica-
-Bezwiñska 1997; Œliwerski 2001) pisz¹ o ³agodzeniu tych niekorzystnych tenden-
cji. Odnosz¹ siê do koncepcji heterodoksyjnoœci spo³eczeñstwa, które obecnie
przemierza drogê od ortodoksji ku heterogenicznoœci. Inaczej – od stygmatu
w kierunku akceptacji. Etap heterodoksji jest etapem przejœciowym, w którym
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akceptacja obejmuje coraz wiêksze obszary odmiennoœci. Jest etapem przefor-
mu³owania dotychczasowego podejœcia do osoby niepe³nosprawnej intelektualnie.
Odrzucony zostaje stygmat upoœledzonego nieaktywnego i biernego (nie)uczest-
nika ¿ycia spo³ecznego, ca³kowicie uzale¿nionego od systemu pomocy. Etap hete-
rogenicznoœci obejmuje przeplataj¹ce siê jednak komplementarne wzglêdem sie-
bie podejœcia do osoby niepe³nosprawnej intelektualnie, które zak³adaj¹
samodzielnoœæ i niezale¿noœæ. Zmniejsza siê presja na jednostkê, by ta pod-
porz¹dkowa³a siê interesom zbiorowoœci, co oznacza jednoczeœnie przyzwolenie
na to, by byæ odmiennym, innym, niezwyczajnym, oderwanym, mo¿e te¿ twór-
czym, seksualnym, przynajmniej do tego stopnia, gdy ta innoœæ nie koliduje z pra-
wem pozosta³ych.

Jak pisze A. Krause (2004), indywidualizacja oznacza w konsekwencji wieloœæ
akceptowanych bytów w obrêbie akceptowanych wzorców. Heterogenicznoœæ
oznacza tak¿e pojawienie siê nowych przestrzeni dla ¿ycia i funkcjonowania osób
niepe³nosprawnych, oznaczaæ to ma ¿ycie wspierane – razem – ¿ycie w wieloœci –
innoœci – interakcja relacji z innymi – mo¿liwe staj¹ siê nowe wzory partnerstwa
i ¿ycia seksualnego tych osób – pary mieszane pe³no- i niepe³nosprawnych osób –
seksualna norma partnerska odnosi siê do wszystkich, bez wzglêdu na ich
spo³eczn¹ czy ¿yciow¹ niesprawnoœæ. Heterogeniczny punkt widzenia ogarnia
ró¿ne rzeczywistoœci i ró¿ne perspektywy przez coraz wiêcej mo¿liwych sposo-
bów funkcjonowania w obrêbie jednej spo³ecznoœci. Dotychczasowy ortodoksyj-
ny, zamkniêty, izoluj¹cy punkt widzenia staje siê nierealny i niewystarczaj¹cy –
krzywdz¹cy. Konieczne staje siê nie tylko wychodzenie z ortodoksyjnego ograni-
czenia i WYZWALANIE SIÊ, ale potrzebne s¹ porównania z innymi, którzy prze-
szli ju¿ tê trudn¹ drogê. Poni¿szy schemat 1 w sposób uproszczony przedstawia
kilka istotnych odniesieñ do perspektywy instytucjonalnej i osobistej.

Dynamikê tych procesów najpe³niej oddaje przekonanie o koniecznoœci prze-
suwania centrum zainteresowania problemami spo³ecznymi, w tym zwi¹zanymi
z konstruowaniem modelu wsparcia doros³ych osób z niepe³nosprawnoœci¹ inte-
lektualn¹, z tego, kim cz³owiek jest w kierunku kim siê staje. Wspó³czeœnie wydaje
siê, ¿e nie opieka powinna stawaæ siê g³ównym oœrodkiem zainteresowania syste-
mu pomocy spo³ecznej, lecz tworzenie sieci ró¿norodnych instytucji wspie-
raj¹cych, terapeutycznych z uwzglêdnieniem g³ównych rozwi¹zañ systemowych
stosownych w gospodarce, tak aby funkcjonowanie cz³owieka niepe³nosprawne-
go intelektualnie mog³o wyzwoliæ siê od koniecznego wspierania, administrowa-
nia, wrêcz uniezale¿nienia siê od wszystkich tych form pomocy, które w jakimkol-
wiek aspekcie przyczynia³by siê do izolowania i ograniczania autonomii tych
osób.

To przechodzenie bêdzie wi¹zaæ siê równie¿ ze wzrostem prawa do prywat-
noœci, czyli prawa do specjalnej sfery prywatnej – oddzielonej – nie zespo³owej.
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Powstaje przestrzeñ dla innych pozainstytucjonalnych form wsparcia, jakimi
wspó³czeœnie s¹ mieszkania chronione czy treningowe. Nowe modele funkcjono-
wania spo³ecznego osób niepe³nosprawnych intelektualnie powinny opieraæ siê
na zasadach ¿ycia wspieranego. Zjawisko ograniczania instytucjonalnych form
ochronnych jest bowiem szczególnie niebezpieczne, gdy zast¹pimy idee pe³nej
ochrony maksym¹ „radŸ sobie sam”. Oczywiœcie nie o taki rodzaj przejœcia tu cho-
dzi, bowiem osoby niepe³nosprawne intelektualnie ze wzglêdu na ograniczenia
fizyczne w sferze poznawczej, emocjonalnej i spo³ecznej potrzebuj¹ wspierania
autonomii i niezale¿noœci. B³êdne rozumienie idei supported living mo¿e oznaczaæ
zaniechanie pomocy, której osoby niepe³nosprawne intelektualnie potrzebuj¹.
W skrajnym przypadku mog³oby to oznaczaæ, i¿ standardy opieki, wywalczone
na przestrzeni wielu lat, gwarantuj¹ce ochronê osób niepe³nosprawnych, prze-
sta³by dzia³aæ, co w konsekwencji przyczyni³oby siê do ponownej dyskusji na te-
mat przydatnoœci spo³ecznej osób niepe³nosprawnych, i jak dodaje A. Krause
(2004, s. 60), oraz dyskusji na temat prewencji w upoœledzeniu czy nawet postulo-
waniu obowi¹zkowej sterylizacji i dobrowolnej eutanazji.

Dzia³ania w kierunku supported living wyzwalaj¹ osoby niepe³nosprawne
intelektualnie z naznaczaj¹cego napiêtnowania, przyk³ady odnajdziemy w krajach
skandynawskich i niektórych krajach Europy Zachodniej, równie¿ coraz wiêcej
dobrych przyk³adów odnajdujemy w Polsce. Chodzi tu g³ównie o przyk³ady
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ZAMKNIÊTOŒÆ, INSTYTUCJONALIZACJA

Opiekunowie legitymizuj¹ siê prawem do ingerowania w sprawy
podopiecznych wed³ug w³asnego zamys³u. Poza osob¹ podopiecz-
nego przes¹dza siê o tym, co jest cenne, wartoœciowe czy u¿yteczne,
a co takie nie jest. Osoby pomagaj¹ce upowa¿niaj¹ same siebie
lub czyni to jakaœ zewnêtrzna w³adza do tego, aby:

1. POMOC JAKO STEROWANIE

– sterowaæ innym cz³owiekiem, w imiê jego dobra, które opiekun
sam definiuje;

– ¿¹daæ od podopiecznego postêpowania zgodnego z zaleceniami
i radami opiekuna;

– ca³kowita ingerencja w sprawy intymne podopiecznego;
– administrowanie podopiecznym;
– zakupy i przyzwolenia wed³ug uznania opiekuna;
– brak samodzielnoœci, ograniczona autonomia, nadu¿ycia

i przemoc;
– adaptacja do zastanych warunków ¿ycia;
– to¿samoœæ konwencjonalna, to¿samoœæ roli – co oznacza,

i¿ podopieczny wpasowany zostaje w zewnêtrzny model funkcjo-
nowania bez prawa do w³asnych pogl¹dów, odczuæ, pragnieñ,
w³asnych manifestacji;

– kszta³towanie podopiecznego wed³ug po¿¹danych nienaruszalnych
spo³ecznie wzorów osobowych;

– rygorystycznie okreœlona formu³a organizacyjna i oczekiwanie
pos³uszeñstwa;

– przekonanie o ma³ych mo¿liwoœciach dzia³ania podopiecznego
i decyzja o jego ca³kowitym podporz¹dkowaniu „dobrym, bo z góry
ustalonym zasadom”.

OTWARTOŒÆ, INDYWIDUALIZACJA
ZE WSPARCIEM SPO£ECZNYM

Opiekun staje siê œwiadomy tego, i¿ ka¿dy jest indywiduum i ¿yje
we w³asnym œwiecie, tote¿ pomocy opiekuñczej udziela siê, bior¹c
pod uwagê dwa za³o¿enia:

1. POMOC JAKO OFEROWANIE

– prawo do ingerowania w œwiat drugiego cz³owieka mo¿e przyznaæ
on sam, prosz¹c opiekuna o pomoc, od niego te¿ zale¿y zakres
i treœæ upowa¿nieñ, jakimi bêdzie dysponowa³ opiekun;

– dopóki nie bêdzie spe³niony pierwszy warunek, dopóty opiekunowi
pozostaje postawa nieingerencyjna, pomagaj¹cy sam decyduje
o formie i treœci ofert, traktuj¹c je jako wypowiadane we w³asnym
imieniu, ani¿eli jako rady czy zalecenia, oferta czy zakomunikowa-
nie jemu w³asnego punktu widzenia nie narusza jego autonomii
i jest moralnie dopuszczalne.

W podejœciu tym:
– rozwój podopiecznego rozumiany jest jako samorealizacja;
– dominuje to¿samoœæ postkonwencjonalna, to¿samoœæ osoby.

Schemat 1. Od pomocy sterowanej do oferowania pomocy
�ród³o: Opracowanie w³asne na podstawie (Rorta 1995, por. Kwaœnica 1987).



zwi¹zków intymnych osób niepe³nosprawnych, równie¿ zwi¹zków mieszanych
pe³nosprawnych z osobami niepe³nosprawnymi.

S¹ to równie¿ inne przyk³ady, takie jak:
1. Badania A. Noonan, M.T. Gomez (2011) opisuj¹ powstawanie australijskiego

projektu maj¹cego na celu rozwój edukacji i kszta³cenia seksualnego pe³no-
sprawnej czêœci spo³eczeñstwa australijskiego na temat lesbijek, gejów, bi-i
transseksualistów z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Projekt by³ wspiera-
ny przez Queensland Stowarzyszenia Zdrowych Wspólnot (QAHC) i Queen-
sland Centrum Niepe³nosprawnoœci Intelektualnej (QCIDD). Celem projektu
jest podjêcie dzia³añ promocyjnych i uœwiadamiaj¹cych, i¿ w spo³ecznoœci lu-
dzi niepe³nosprawnych intelektualnie funkcjonuj¹ równie¿ osoby o orientacji
homoseksualnej. W Londynie powsta³ „Pprojekt u³atwieñ dotycz¹cy seksu
i wzajemnych relacji dla ludzi upoœledzonych”. W Polsce ju¿ sama nazwa
wywo³uje konsternacjê, natomiast jest to jeden z pierwszych projektów na
œwiecie maj¹cych na celu pomoc osobom niepe³nosprawnym w pokonywa-
niu trudnoœci zwi¹zanych z ich sfer¹ seksualn¹. Projekt ma pomóc osobom
niepe³nosprawnym intelektualnie w podniesieniu poczucia w³asnej wartoœci,
podniesieniu œwiadomoœci cia³a, pomaga w rozwijaniu umiejêtnoœci i pewno-
œci siebie w tworzeniu seksualnych oraz emocjonalnych relacji. Projekt ma
równie¿ na celu pomoc osobom niepe³nosprawnym intelektualnie w pokony-
waniu izolacji i budowaniu bliskich relacji z innymi ludŸmi. Jak pisze A. Finger
(1992): „wielu m³odych ludzi niepe³nosprawnych intelektualnie doœwiadcza
dotyku, ale nie jest to dotyk drugiej kochaj¹cej osoby, najczêœciej przybiera on
formê szturchania, tr¹cania, a rzadko pieszczenia i g³askania, nieraz z powodu
braku mo¿liwoœci doœwiadczenia takiego kontaktu, a nieraz z niewiedzy, ¿e
taki kontakt te¿ jest dostêpny osobom niepe³nosprawnym”. A. Finger (1992,
s. 9) pisze dalej, i¿ „seksualnoœæ jest czêsto Ÿród³em najg³êbszego przygnêbie-
nia, jest tak¿e Ÿród³em najg³êbszego bólu. Spo³eczeñstwu ³atwiej jest mówiæ
o dyskryminacji w zatrudnieniu, edukacji osób niepe³nosprawnych intelek-
tualnie, ni¿ mówiæ o wykluczeniu z seksualnoœci i reprodukcji”.

2. Za bardzo pozytywne nale¿y uznaæ prze³amanie tabu, jakim ten aspekt ¿ycia
osób niepe³nosprawnych by³ przez lata poddawany. Proces prze³amania mil-
czenia zosta³ zapocz¹tkowany przez dzia³ania samych osób niepe³nospraw-
nych za poœrednictwem ich aktywnoœci w rozmaitych stowarzyszeniach
i organizacjach. Dzia³ania te doprowadzi³y do uznania praw seksualnych
osób niepe³nosprawnych przez Œwiatow¹ Organizacjê Zdrowia, która w 2002 r.
opublikowa³a dokument o nazwie Declaration of Sexual Rights – World Asso-
ciation for Sexology 2002 (Deklaracja Praw Seksualnych opracowana przez
Œwiatowe Towarzystwo Seksuologiczne i zaakceptowana przez Œwiatow¹
Organizacjê Zdrowia). W Deklaracji tej czytamy: „Seksualnoœæ jest integraln¹
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czêœci¹ osobowoœci ka¿dej istoty ludzkiej. Jej pe³ny rozwój zale¿y od zaspoko-
jenia podstawowych ludzkich potrzeb, takich jak: pragnienie obcowania, in-
tymnoœci, ekspresji uczuæ, przyjemnoœci, czu³oœci i mi³oœci. Prawa seksualne
s¹ uniwersalnymi prawami cz³owieka, bazuj¹cymi na niezbywalnej wolnoœci,
godnoœci i równoœci wszystkich istot ludzkich. Poniewa¿ zdrowie jest funda-
mentalnym prawem cz³owieka, tak samo podstawowym prawem musi byæ
zdrowie seksualne. W celu zapewnienia zdrowego rozwoju seksualnoœci jed-
nostek ludzkich i spo³eczeñstw, prawa seksualne musz¹ byæ uznawane, pro-
mowane, poszanowane i bronione przez wszystkie spo³eczeñstwa wszelkimi
œrodkami. Zdrowie seksualne wyp³ywa ze œrodowiska, które uznaje, respe-
ktuje i stosuje te prawa seksualne. Prawo do seksualnej równoœci odwo³uje siê
do wszystkich form dyskryminacji, niezale¿nie od p³ci, orientacji seksualnej,
wieku, rasy, klasy spo³ecznej, religii lub fizycznej albo emocjonalnej niepe³no-
sprawnoœci” (Lew-Starowicz, D³ugo³êcka 2006, s. 265). Prawa osób niepe³no-
sprawnych s¹ gwarantowane przez Konstytucjê Rzeczpospolitej Polskiej.
Wczeœniej, bo w 1993 r., prawa te zosta³y spisane w Standardowych Zasadach
Wyrównywania Szans Osób Niepe³nosprawnych, gdzie odnajdujemy taki
oto zapis: „(...) osobom niepe³nosprawnym nie nale¿y odmawiaæ mo¿liwoœci
doœwiadczania w³asnej seksualnoœci, prowadzenia ¿ycia seksualnego i do-
œwiadczania rodzicielstwa. Maj¹c na wzglêdzie trudnoœci, jakie osoby niepe³-
nosprawne mog¹ napotkaæ w zawieraniu zwi¹zków ma³¿eñskich i zak³ada-
niu rodziny, pañstwa powinny zapewniæ dostêp do w³aœciwego poradnictwa
(…)”.

3. Wzrost zainteresowania problematyk¹ seksualnoœci osób niepe³nosprawnych
zaowocowa³ powstaniem wielu towarzystw i organizacji chroni¹cych prawa
seksualne osób niepe³nosprawnych. Przyk³adem mo¿e byæ powo³ane w 1992 r.
Miêdzynarodowe Towarzystwo Rehabilitacji Seksualnej. Warto wymieniæ, i¿
ju¿ w 1982 r. powsta³o czasopismo „Sexuality and Disability”, w ca³oœci po-
œwiêcone problematyce seksualnoœci osób z niepe³nosprawnoœci¹. W Polsce
w ostatnim czasie podejmuje siê wiele prób profesjonalnego zrozumienia spe-
cyfiki seksualnoœci osób niepe³nosprawnych. Organizowanych jest wiele spot-
kañ naukowych o zasiêgu lokalnym czy krajowym. Powsta³o kilka intere-
suj¹cych publikacji naukowych.

4. Organizacja Narodów Zjednoczonych, Œwiatowa Organizacja Zdrowia, De-
klaracja Praw Seksualnych, Unia Europejska i wiele innych œwiatowych oraz
europejskich organizacji i stowarzyszeñ (organizacje i stowarzyszenia o zasiê-
gu miêdzynarodowym, zajmuj¹ce siê zagadnieniami seksualnoœci osób nie-
pe³nosprawnych, to np. The Association to Aid the Sexual and Personal
Relationships of People with a Disability, ASBAH, CONSENT, SPOD), a tak¿e
postulaty opracowane na miêdzynarodowych kongresach, sympozjach przy-
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znaj¹ osobom niepe³nosprawnym intelektualnie prawo do prze¿ywania i roz-
wijania ich w³asnej seksualnoœci. Jednak z drugiej strony w zapisach ró¿nych
dokumentów prawa te ewidentnie zostaj¹ ³amane. Przytoczyæ tu mo¿na cho-
cia¿by art. 12, § 1 Polskiego Kodeksu Rodzinnego i Opiekuñczego: „Nie mo¿e
zawrzeæ ma³¿eñstwa osoba dotkniêta chorob¹ psychiczn¹ albo niedorozwo-
jem umys³owym. Je¿eli jednak stan zdrowia lub umys³u takiej osoby nie za-
gra¿a ma³¿eñstwu ani zdrowiu przysz³ego potomstwa, i je¿eli osoba ta nie
zosta³a ubezw³asnowolniona ca³kowicie, s¹d mo¿e jej zezwoliæ na zawarcie
ma³¿eñstwa”.
W tym miejscu warto wskazaæ kilka zagro¿eñ czy dylematów, które nadal

ograniczaj¹ idee ¿ycia wspieranego osób niepe³nosprawnych intelektualnie.
Zacznê od najwa¿niejszych:
1. W dzia³aniach rz¹dowych, jak równie¿ ró¿nego typu organizacji, brakuje od-

wagi w poruszaniu spraw trudnych (np. aktywnoœæ seksualna osób niepe³no-
sprawnych i jej zagro¿enia; antykoncepcja – jak j¹ wprowadzaæ, jak
przekonywaæ o potrzebie stosowania; badania ginekologiczne – jak podejmo-
waæ dyskusjê z m³odzie¿¹ o potrzebie takich badañ, jak uœwiadamiaæ lekarzy,
¿e pacjentka niepe³nosprawna wymaga odmiennego podejœcia; jak rozma-
wiaæ o przemocy seksualnej – jak uœwiadamiaæ sêdziów, ¿e gwa³t na niepe³no-
sprawnej intelektualnie kobiecie nie jest mniejszym przestêpstwem ni¿ gwa³t
na kobiecie pe³nosprawnej). Brakuje rozwi¹zañ systemowych, takich jak cho-
cia¿by obowi¹zkowa edukacja seksualna w szko³ach, brakuje m¹drej dyskusji
na temat seksualnoœci osób niepe³nosprawnych.

2. Osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ maj¹ p³eæ, przechodz¹ ró¿ne sta-
dia rozwoju seksualnego, maj¹ na ró¿nych etapach i w ró¿nych warunkach
ró¿ne potrzeby seksualne, mo¿liwoœci i ograniczenia. Dlatego te¿ w dzia³aniach
podejmowanych dla tej grupy nie mo¿na pomin¹æ z³o¿onoœci i specyfiki tego
rozwoju, niestety ignorowanie tych kwestii czêsto ma miejsce w dyskusjach,
projektach i dzia³aniach skierowanych do tej grupy osób.

3. Rodziny generacyjne nadal maj¹ problem z seksualnoœci¹ swoich dzieci, nie
wiedz¹ w jaki sposób i ku czemu je wychowywaæ. Od ustosunkowania rodzin
wiele zale¿y w kszta³towaniu rozwoju psychoseksualnego osób niepe³no-
sprawnych intelektualnie.

4. Osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w œwietle prawa nie mog¹
zak³adaæ rodzin, w praktyce dzieje siê tak, ¿e znikoma czêœæ populacji osób
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ zak³ada rodziny – ma³a ¿yje w zwi¹zkach
nieformalnych – niewielka miewa kontakty seksualne. Je¿eli ju¿ uprawiaj¹
seks, tworz¹ pary itd., to rzadko mog¹ liczyæ na wsparcie i ¿ycie w spo³eczeñ-
stwie w pe³ni swoich oczekiwañ.
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5. Spraw¹ niew¹tpliwie najtrudniejsz¹ jest wychowanie potomstwa przez pary
niepe³nosprawnych intelektualnie rodziców, co w kontekœcie idei ¿ycia
wspieranego jest kwesti¹ nierozwi¹zan¹ i wci¹¿ problemow¹. W krajach, ta-
kich jak: Skandynawia, niektóre kraje Europy Zachodniej, Kanada, Stany
Zjednoczone, wygl¹da to inaczej: osoby te ¿yj¹ w spo³eczeñstwie, s¹ wpiera-
ne przez swoich rodziców czy opiekunów, bêd¹cych oparciem dla nich.

6. Istotn¹, nierozwi¹zan¹ moralnie i etycznie kwesti¹, a stanowi¹c¹ równie¿ ele-
ment ¿ycia seksualnego osób niepe³nosprawnych intelektualnie, jest tzw.
terapeutyczna prostytucja.

7. Warto zwróciæ uwagê na jeszcze inne dylematy, do czego chcemy jako
spo³eczeñstwo d¹¿yæ? Czego brakuje w obecnym systemie, aby optymalizo-
waæ ¿ycie, w tym ¿ycie seksualne osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹
(byæ mo¿e potrzebne s¹ zmiany prawa, zmiany œwiadomoœci spo³ecznej,
wspieranie rodzin, wsparcie opiekunów pracuj¹cych w domach opieki w za-
kresie rozwoju seksualnego osób niepe³nosprawnych intelektualnie).

Model supported living

¯ycie wspierane to rodzaj us³ugi (szerzej modelu czy nawet pewnej filozofii
w podejœciu do osób z niepe³nosprawnoœci¹); nurt ten najdynamiczniej rozwija
siê w krajach anglosaskich, przede wszystkim w Wielkiej Brytanii, a tak¿e Austra-
lii, Kanadzie Stanach Zjednoczonych, gdzie rozumiany jest jako pomoc osobom
niepe³nosprawnym w samodzielnym ¿yciu poprzez zapewnienie opieki w tych
dziedzinach ¿ycia, w których osoby niepe³nosprawne same deklaruj¹ i decyduj¹
o rodzaju udzielanego wsparcia.

¯ycie wspierane odnosi siê do kilku zakresów. S¹ to:
– mieszkanie we w³asnym domu i zapewnienie opieki stacjonarnej w postaci

opiekunów i pracowników socjalnych;
– mo¿liwoœæ dokonywania wyborów dotycz¹cych w³asnego ¿ycia, nie tylko

w prostych zakresach, ale równie¿ obejmuj¹cych wspólne zamieszkiwanie
z partnerem, prowadzenie ¿ycia seksualnego, prokreacja, rodzicielstwo;

– wsparcie opieraæ siê powinno na zasadzie „¿yj tak, jak chcesz”;
– u³atwienia dotyczyæ powinny korzystania z urz¹dzeñ spo³ecznych (zakupy,

bud¿etowanie i gotowanie);
– pomoc w kontaktach z instytucjami, takimi jak: oœrodki zdrowia, poczta, banki;
– organizowanie mieszkañ treningowych dla osób nieposiadaj¹cych w³asnego

mieszkania.

44 Remigiusz J. Kijak



J. Mansell i J. Beadle-Brown (2009) pisz¹, i¿ stworzenie osobom niepe³nospra-
wnym intelektualnie szans na w³asne samodzielne ¿ycie, spowodowa³o, i¿ w Au-
stralii znacznie zwiêkszy³ siê poziom jakoœci ¿ycia tych osób oraz znacznie
wp³yn¹³ na ich sukces ¿yciowy. Jak pisz¹ (Mansell, Beadle-Brown 2009) zakres
oferty mieszkaniowej dla osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ jest ró¿ny
w ró¿nych krajach.

Autorzy wyró¿nili trzy instytucjonalne modele postrzegania doros³oœci osób
niepe³noprawnych intelektualnie. Omówmy je kolejno:
1. Pierwszy z nich to model ¿ycia wspieranego, który bardzo dobrze funkcjonu-

je w Skandynawii, Stanach Zjednoczonych Ameryki, Kanadzie, Wielkiej Bry-
tanii i Australii. W tych krajach debata polityczna na temat tego czy doros³e
osoby niepe³nosprawne intelektualnie powinny byæ umieszczane w placów-
kach, czy w samodzielnych mieszkaniach, w du¿ej mierze zosta³ rozwi¹zany
na korzyœæ mieszkalnictwa wpieranego.

2. Jak zauwa¿aj¹ A. Kozma, J. Mansell, J. Beadle-Brown (2009), w wielu krajach
(szczególnie Ameryki Po³udniowej czy krajów Europy Zachodniej i Po³udnio-
wej), debata na temat rodzaju wsparcia dla doros³ych osób niepe³nospraw-
nych intelektualnie nigdy nie by³a szczególnie wa¿na, poniewa¿ wiêkszoœæ
osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ mieszka ze swoimi rodzinami, za-
tem us³ugi instytucjonalne w celu ich wspierania s¹ stosunkowo s³abo rozwi-
niête. W tych krajach powinno staæ siê mo¿liwe opracowanie us³ug na
poziomie spo³ecznoœci lokalnych bezpoœrednio, bez przechodzenia przez fazê
opieki instytucjonalnej.

3. W trzeciej grupie krajów (s¹ to miêdzy innymi kraje Europy Wschodniej,
w tym tak¿e Polska) dzia³ania polskiego rz¹du opieraj¹ siê na wzmacnianiu
pozycji domów pomocy spo³ecznej. Opieka nad doros³ymi osobami niepe³no-
sprawnymi intelektualnie ma przede wszystkim charakter „instytucjonali-
zuj¹cy”. Niestety rz¹d nie zapewnia alternatywnych rozwi¹zañ, np. w postaci
wpierania mieszkalnictwa chronionego. W Polsce jedynie niektóre fundacje
i stowarzyszenia, czyli tzw. sektor ekonomii spo³ecznej (trzeci sektor), przy-
czynia siê do organizowania wsparcia w formie pozainstytucjonalnej. Dobre
praktyki obserwujemy w dzia³aniach Polskiego Stowarzyszenia na Rzecz
Osób z Upoœledzeniem Umys³owym – stowarzyszenie ma kilka oddzia³ów.
Na uwagê zas³uguj¹ dzia³ania PSOUU Nidzica, Bytom oraz inne, takie jak
Fundacja Wspólnota Nadziei – Farma ¯ycia i wiele innych. Jak zauwa¿aj¹
A. Kozma, J. Mansell, J. Beadle-Brown (2009), dominuj¹c¹ form¹ œwiadczenia
us³ug pozostaje opieka instytucjonalna z jej rozbudowan¹ form¹ – domami
pomocy spo³ecznej. Jak wynika z raportów (m.in. Mansell 1994, 2006), wiele
œrodkowo- i wschodnioeuropejskich krajów zapewnia opiekê doros³ym oso-
bom niepe³nosprawnym intelektualnie na poziomie instytucjonalnym.
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Wed³ug twórców raportu s¹ to instytucje bardzo niskiej jakoœci. Obecnie prze-
chodz¹ one pewn¹ formê modernizacji i rozszerzenia ich z wykorzystaniem
funduszy miêdzynarodowych, zamiast zastêpowania ich rozwi¹zaniami tzw.
modelu supportet living.
Emerson i Hatton (1994) dokonali recenzji 71 prac opublikowanych w latach

osiemdziesi¹tych i dziewiêædziesi¹tych, w których analizowano efekt przejœcia od
instytucjonalnych form pomocy do tzw. us³ug wspieranych w Wielkiej Brytanii
i Irlandii – w piêciu dziedzicach: 1. kompetencji, 2. rozwoju osobistego, 3. obser-
wowanych trudnych zachowaniach, 4. udziale w ¿yciu spo³ecznoœci, 5. zaanga¿o-
waniu w znacz¹cej aktywnoœci i kontaktu z personelem. Wiêkszoœæ badañ wyka-
za³a dodatnie efekty zmian, tylko w jednej dziedzinie (zg³oszone trudne
zachowania) nie zaobserwowano ¿adnych zmian. M³oda i wsp. (1998), dokona³
przegl¹du 13 australijskich studiów dotycz¹cych dezinstytucjonalizacji, opubli-
kowanych w 1985 i 1995 r., które wykaza³y podobne tendencje. W szeœciu z dzie-
wiêciu badanych obszarów (adaptacyjne zachowanie, satysfakcja klienta, udzia³
w ¿yciu spo³ecznoœci, kontakt z rodzin¹/przyjació³mi, interakcje z pracownikami
i satysfakcji), wiêkszoœæ badañ wykaza³a pozytywne skutki, w pozosta³ych trzech
(problem z akceptacj¹ do nowych warunków spo³ecznych, poziom i satysfakcja
ze zdrowia, œmiertelnoœæ) nie odnotowano ¿adnych zmian (Kozma, Mansell,
Beadle-Brown 2009) – recenzja 67 prac opublikowanych w 1997 i 2007 r. W sied-
miu z dziesiêciu obszarów, tj.: ¿ycie i uczestnictwo we wspólnocie, sieci spo³eczne
i przyjaŸnie, kontakty z rodzin¹, samostanowienie i wybór, jakoœci ¿ycia, zadowo-
lenie, wiêkszoœæ badañ wykaza³a, ¿e ¿ycie wspierane dawa³o lepsze efekty od
opieki instytucjonalnej.

Instytucje pomocowe nadal stanowi¹ dominuj¹c¹ formê opieki dla osób nie-
pe³nosprawnych intelektualnie w wielu krajach. Ostatni raport Mansella opisuje,
¿e ponad milion osób mieszka w domach opieki w ca³ej Europie (Mansell et al.
2007). Chocia¿ niektóre z tych instytucji s¹ bardzo podobne do tych, które zasta³y
zamkniête w krajach skandynawskich i anglosaskich przed wieloma laty, to nadal
podejmuje siê wiele starañ, aby je modernizowaæ i unowoczeœniaæ. Niektóre s¹
mniejsze, zlokalizowane w bardziej nowoczesnych budynkach, z wiêksz¹ liczb¹
pracowników. Czasami twierdzi siê, ¿e instytucje te s¹ ca³kiem ró¿ne od tych, któ-
re s¹ przedstawiane w badaniach, ¿e zapewniaj¹ dobr¹ jakoœæ ¿ycia ich mieszkañ-
ców – jednak wnioski te nie s¹ potwierdzone w ¿adnych powa¿nych wynikach
badañ empirycznych. Ostatnie badania instytucji pomocy spo³ecznej we Francji,
Wêgrzech, Polsce i Rumunii (Mansell, Beadle-Brown, Clegg 2004) wykaza³y, ¿e
chocia¿ by³y ró¿nice pomiêdzy instytucjami w ró¿nych krajach, ale pod wzglê-
dem warunków i organizacji wewnêtrznej niewiele ró¿ni³y siê od tych, które funk-
cjonowa³y w Wielkiej Brytanii, USA i Szwecji (w 1970 r.). W krytyce instytucjonal-
nej formy pomocy chodzi nie o kwestionowanie warunków materialnych i zew-
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nêtrznych, bo te faktycznie zmieniaj¹ siê na lepsze, ale o okreœlony sposób myœle-
nia o osobach doros³ych niepe³nosprawnych intelektualnie, gdzie z punktu
widzenia tych instytucji uznaje siê, ¿e najlepszym sposobem opieki dla tych osób
jest segregacja i instytucjonalizacja. Idea modelu supportet living zmienia optykê
patrzenia na potrzeby cz³owieka niepe³nosprawnego. Zak³ada siê, ¿e tylko inklu-
zja tych osób w naturalnych warunkach wspieranych przez specjalistyczny per-
sonel mo¿e przyczyniæ siê do polepszenia ¿ycia tych osób i gwarantuje im normal-
ne ¿ycie, równie¿ w rolach doros³oœci, takich jak partnerstwo czy ma³¿eñstwo.

Badania w³asne

W³¹czaj¹c siê do dyskusji na temat mo¿liwoœci realizacji w³asnej seksualnoœci
przez osoby niepe³nosprawne intelektualnie, w zale¿noœci od œrodowiska ¿ycia
i oddzia³uj¹cych postaw spo³ecznych, przeprowadzi³em dwa badania.

Pierwsze z nich odpowiada na pytanie: Jakie postawy wzglêdem seksualno-
œci osób niepe³nosprawnych intelektualnie posiadaj¹ profesjonaliœci i czy posta-
wy te zale¿¹ od œrodowiska pracy tych osób?

Drugie badanie dotyczy³o odpowiedzi na pytanie: Czy, a je¿eli tak, to jaka za-
chodzi zale¿noœæ pomiêdzy doœwiadczeniami seksualnymi (postawami wobec
w³asnego ¿ycia seksualnego) osób niepe³nosprawnych intelektualnie a wybrany-
mi rodzajami œrodowisk ich ¿ycia?

Podstawow¹ hipotez¹, postawion¹ sobie na pocz¹tku tych badañ, która
w znacznym stopniu siê potwierdzi³a, by³o stwierdzenie, i¿ zarówno postawy
profesjonalistów, jak i osób niepe³nosprawnych intelektualnie zale¿n¹ od œrodo-
wiska ¿ycia i pracy tych osób. Za³o¿y³em, i¿ najbardziej ograniczaj¹cym œrodowi-
skiem bêd¹ instytucje domów pomocy spo³ecznej, a najbardziej wspieraj¹ce in-
stytucje wyrastaj¹ce z modelu supportet living, do których zaliczy³em mieszkania
treningowe, hostele, warsztaty terapii zajêciowej (choæ te zaliczone zosta³y
wy³¹cznie dlatego, i¿ w Polsce nie ma innych alternatywnych œrodowisk ¿ycia
osób niepe³nosprawnych). Uzna³em równie¿, ¿e szko³y specjalne katolickie mog¹
stanowiæ œrodowisko bardziej moralizuj¹ce i udaremniaj¹ce seksualnoœæ tych
osób, co zreszt¹ w badaniach siê potwierdzi³o. Uzna³em równie¿, i¿ mniej wspie-
raj¹ce w obszarze budowania w³asnej to¿samoœci seksualnej mog¹ byæ œrodowi-
ska rodzinne, w których rodzice prezentuj¹ postawy negatywne wobec seksual-
noœci w ogóle i seksualnoœci w³asnych dzieci.

W badaniu pierwszym wziê³o udzia³ 40 osób, po 10 przedstawicieli (profesjo-
nalistów) z wy¿ej wymienionych placówek. By³y to:
– dom pomocy spo³ecznej,
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– warsztat terapii zajêciowej,
– szko³y specjalne – œwieckie i katolickie,
– hostel/mieszkanie chronione (treningowe).

Badania przeprowadzono za pomoc¹ kwestionariusza:
1. Kwestionariusz ankiety do oceny postaw wzglêdem seksualnoœci osób nie-

pe³nosprawnych intelektualnie, opracowanie R. Kijak (2007) (KPRS)1.

W badaniu drugim wziê³o udzia³ 169 osób z g³êbsz¹ niepe³nosprawnoœci¹ in-
telektualn¹2. Wyniki badañ pochodz¹ z dwóch badañ: pierwsze z 2008 r. – wów-
czas przebadano 133 osoby i drugie z 2011 r. – gdzie przebadano 36 osób. Badane
osoby pochodzi³y z czterech typów placówek. S¹ to:
– dom pomocy spo³ecznej,
– warsztat terapii zajêciowej,
– szko³a specjalna i mieszkanie z rodzicami,
– hostel/mieszkanie chronione.

Badania przeprowadzono za pomoc¹ kwestionariusz wywiadu:
2. Kwestionariusz wywiadu do badania doœwiadczeñ seksualnych osób z nie-

pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w stopniu g³êbszym – w wersji dla kobiet

i mê¿czyzn opracowanie R. Kijak (2007) (KSON)3
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1 Kwestionariusz jest narzêdziem opartym na skali typu Likerta. Skala sk³ada siê z trzech czêœci, od-
nosz¹cych siê kolejno do trzech komponentów postawy. Pierwsza czêœæ z³o¿ona z 18 pytañ, podzie-
lonych na 6 obszarów tematycznych, skierowana jest do badania stanu posiadanej wiedzy (czyli
neutralnych emocjonalnie treœci wizerunku obiektu postawy) na temat wybranych aspektów ¿ycia
seksualnego cz³owieka. Druga czêœæ ankiety dotyczy okreœlenia emocjonalnego (czyli zabarwio-
nych emocjonalnie, pozytywnie lub negatywnie treœci wizerunku obiektu postawy). Badano nasta-
wienie wzglêdem 6 aspektów ¿ycia seksualnego cz³owieka (aspekt ogólnie rozumianej
seksualnoœci, prawa seksualne, aspekt dojrzewania seksualnego i higieny, aspekt podejmowania
ról p³ciowych, aspekt zwi¹zany z aktywnoœci¹ seksualn¹ oraz antykoncepcj¹). Skala zosta³a zbudo-
wana na zasadzie kontinuum, na którego koñcach zapisano sprzeczne wzglêdem siebie pojêcia,
wyra¿aj¹ce odpowiedni kierunek emocjonalny (dodatni lub ujemny); miêdzy pojêciami umiesz-
czono piêciostopniow¹ skalê, na której badani mieli okreœliæ swoje nastawienie emocjonalne. Trze-
cia czêœæ kwestionariusza bada aspekt behawioralny, co oznacza okreœlenie tego, w jaki sposób
badany zachowa³by siê w odniesieniu do danej sytuacji. Podobnie jak w dwóch poprzednich czê-
œciach, badano nastawienie wzglêdem 6 aspektów ¿ycia seksualnego cz³owieka.

2 Wyniki badañ dotycz¹ce doœwiadczeñ seksualnych osób niepe³nosprawnych intelektualnie zosta³y
zaprezentowane w ksi¹¿ce R. Kijak (2010), Seks i niepe³nosprawnoœæ – doœwiadczenia seksualne osób nie-
pe³nosprawnych intelektualnie, Oficyna Wydawnicza „Impuls”, Kraków

3 Opis narzêdzia znajduje siê w ksi¹¿ce Kijak R. (2010), Seks i niepe³nosprawnoœæ…. Kwestionariusz wy-
wiadu jest oparty na trzech czêœciach. Pierwsza czêœæ dotyczy wiedzy osób g³êbiej niepe³nospraw-
nych intelektualnie wobec seksualnoœci cz³owieka. W czêœci tej badano poziom wiedzy na temat
to¿samoœci p³ciowej; orientacji seksualnej; zainteresowañ i preferencji seksualnych; funkcjonowa-
nia seksualnego. Ka¿dy z poszczególnych wymiarów zosta³ podzielony na mniejsze czêœci, badaj¹c
tym samym drobne sk³adowe wyodrêbnionych kategorii seksualnoœci. W zale¿noœci od rodzaju,
sposobu i czasu udzielanej odpowiedzi wiedza badanych by³a okreœlana jako wysoka (wystar-
czaj¹ca i pe³na), œrednia (zadowalaj¹ca, choæ niepe³na) i niska (niezadowalaj¹ca i niekompletna). Do
ka¿dego pytania przygotowano plansze obrazkowe, które w znacznym stopniu u³atwia³y prowa-
dzenie badañ. Druga czêœæ dotyczy³a stosunku emocjonalnego wobec podejmowanych zachowañ
seksualnych. W celu u³atwienia osobom badanym okreœlenia w³asnego nastawienia emocjonalnego



Dyskusja

Badanie pierwsze i wyniki

W wyniku analizy czynnikowej uda³o wyodrêbniæ siê cztery typy postaw wo-
bec seksualnoœci osób niepe³nosprawnych intelektualnie, prezentowanych przez
profesjonalistów. Opis i charakterystykê wyodrêbnionych modeli przedstawiono
na poni¿szym schemacie 2. Warto zauwa¿yæ, i¿ po stronie prawej prezentowane-
go schematu dominuj¹ postawy negatywne – moralizatorzy i zaprzeczeniowcy,
po lewej zaœ stronie u³o¿y³y siê postawy po¿¹dane – postêpowcy i wspieraj¹cy po-
szukiwacze. Na poni¿szym schemacie 2 pod nazw¹ ka¿dej postawy okreœlono za-
kres wiedzy, emocji i ustosunkowania siê badanych osób wzglêdem seksualnoœci
osób niepe³noprawnych intelektualnie, oznaczaj¹c: „+” je¿eli dany poziom by³
œredni lub wysoki oraz „–„ je¿eli by³ niski. W ten sposób ³atwo mo¿na przeœledziæ,
jak¹ wartoœæ przyjmowa³y poszczególne postawy.
1. Typ pierwszy – „Moralizatorzy” (19%) – reprezentowani przede wszystkim

przez pracowników domów pomocy spo³ecznej oraz katolickich szkó³ specja-
lnych. By³a to grupa profesjonalistów, którzy posiadali raczej wysok¹ wiedzê
na temat seksualnoœci osób niepe³nosprawnych, choæ nie zawsze by³a to wie-
dza zgodna ze wspó³czesn¹ myœl¹ seksuologiczn¹. Ich dzia³ania zmierzaj¹
g³ownie w kierunku udaremniania przejawów seksualnoœci osób niepe³no-
sprawnych intelektualnie, stosuj¹ bardzo ró¿ne – czêsto niestandardowe –
metody przeciwdzia³ania wyst¹pieniu przejawów seksualnoœci osób nie-
pe³nosprawnych intelektualnie (zastêpowanie aktywnoœci seksualnej innymi
formami aktywnoœci, np.: dzia³ania œwietlicowe, modlitwa, aktywnoœæ fizycz-
na, s³uchanie opowiadañ, aktywnoœæ twórcza, niekiedy stosowane s¹ kary
psychiczne: krzyk, szanta¿ czy kary fizyczne: zawi¹zywanie r¹k). Stosunek
emocjonalny jest negatywny wobec wszelkich form aktywnoœci seksualnej.

2. Typ drugi – „Wspieraj¹cy poszukiwacze” (36%) – reprezentowani przez
profesjonalistów ze szkó³ specjalnych, opiekunów w mieszkaniach treningo-
wych, warsztatów terapii zajêciowej prowadzonych przez fundacje i stowa-
rzyszenia. Ich wiedza na temat seksualnoœci osób niepe³nosprawnych nie jest
du¿a, chc¹ siê ca³y czas czegoœ nowego dowiadywaæ, s¹ chêtni do zg³aszania
siê na warsztaty i szkolenia na temat seksualnoœci osób niepe³nosprawnych.
Swoje umiejêtnoœci pracy w zakresie edukacji seksualnej osób niepe³no-
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do prze¿ytych doœwiadczeñ seksualnych zastosowano termometr uczuæ, który pozwala³ na bar-
dziej swobodne rozpoczêcie rozmowy i sk³ania³ do bardziej spontanicznego wyra¿ania swoich opi-
nii przez badane osoby. Trzecia czêœæ kwestionariusza wywiadu dotyczy³a podejmowania przez
badane osoby okreœlonych zachowañ seksualnych w piêciu badanych zakresach to¿samoœci p³cio-
wej: orientacji seksualnej; zainteresowañ i preferencji seksualnych, funkcjonowania seksualnego.



sprawnych oceniaj¹ jako niewystarczaj¹ce i pragn¹ siê ca³y czas szkoliæ. S¹
bardzo otwarci na zdobywanie kwalifikacji i nowych umiejêtnoœci, sami po-
dejmuj¹ dzia³ania na zasadzie „prób i b³êdów”, s¹ ¿yczliwi i wspieraj¹cy wo-
bec swoich podopiecznych.

3. Typ trzeci – „Postêpowcy” 23% – s¹ to przede wszystkim profesjonaliœci ze
szkó³ specjalnych, stowarzyszeñ i fundacji prowadz¹cych warsztaty terapii
zajêciowej i opiekunowie pracuj¹cy w mieszkaniach treningowych i hoste-
lach. œa to osoby maj¹ce wiedzê, szkol¹ce siê na warsztatach i treningach i sa-
me czytaj¹ literaturê w tym wzglêdzie. Maj¹ otwarty i postêpowy stosunek do
kwestii zwi¹zanych z seksualnoœci¹ osób niepe³nosprawnych, podejmuj¹
dzia³ania wspieraj¹ce.

4. Typ czwarty – „Zaprzeczaj¹cy” (22%) – s¹ to g³ównie przedstawiciele domów
pomocy spo³ecznej, niewielk¹ grupê stanowi¹ nauczyciele ze szkó³ specjal-
nych, a co mo¿e byæ ciekawe, s¹ to ludzie m³odzi do 40. roku ¿ycia, nauczycie-
le z katolickich szkó³ specjalnych, bardzo niewielki procent stanowi¹
nauczyciele z warsztatów terapii zajêciowej, bo zaledwie 7%. Profesjonaliœci ci
nie mieli wystarczaj¹cego poziomu wiedzy na temat seksualnoœci osób nie-
pe³nosprawnych, podejmowali wiele niekorzystnych dzia³añ, g³ównie za-
przeczaj¹cych i krzywdz¹cych, jak równie¿ mieli negatywny stosunek
emocjonalny do spraw p³ci.
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Z zaprezentowanego materia³u wy³ania siê grupa profesjonalistów, bardzo
zró¿nicowana pod wzglêdem wiedzy i nastawienia wobec ró¿nych przejawów
seksualnoœci osób niepe³nosprawnych. Badania te w sposób chyba jednoznaczny
wskaza³y, i¿ instytucjonalne oraz niektóre œrodowiskowe (g³ównie katolickie
szko³y) formy opieki tworz¹ niekorzystn¹ przestrzeñ w kierunku wspierania sek-
sualnoœci osób niepe³nosprawnych. Œrodowiska otwarte (mieszkalnictwo chro-
nione, hostele itp.) daj¹ wiêksze szanse osobom niepe³noprawnych intelektualnie
na realizacjê swojej doros³oœci w kierunku autonomii i samodzielnoœci. Jak siê
okazuje na podstawie badañ, profesjonaliœci ci s¹ bardziej œwiadomi braków swo-
jej wiedzy – chc¹ siê szkoliæ, nie powielaj¹ utartych niekorzystnych schematów,
pragn¹ jak najlepiej wspieraæ doros³oœæ swoich podopiecznych.

Badanie drugie i wyniki

Wieloœæ form ekspresji emocjonalnej, zró¿nicowany poziom wiedzy, a tak¿e
zró¿nicowane sposoby realizowania potrzeby seksualnej sk³oni³y mnie do wyod-
rêbnienia, na podstawie przeprowadzonych badañ, szeœciu typów doœwiadcza-
nia w³asnej seksualnoœci przez m³odzie¿ z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹
w stopniu umiarkowanym. Mo¿emy je interpretowaæ jako pewne typy postaw
wobec w³asnej seksualnoœci TDS (typy doœwiadczania seksualnoœci). Cyfry przy
nazwie ka¿dego z typów oznaczaj¹ procent m³odzie¿y, która siê za nim opowia-
da³a. Omówmy je kolejno:
1. typ pierwszy: „seksualnoœæ optymalna” (9%) – mieszkaj¹cy w rodzinach z ro-

dzicami, uczestnicy warsztatów terapii zajêciowej, mieszkañcy mieszkañ
chronionych i hoteli;

2. typ drugi „seksualnoœæ nieuœwiadomiona” (4%) – mieszkaj¹cy z rodzicami
i mieszkañcy domów pomocy spo³ecznej;

3. typ trzeci „seksualnoœæ instrumentalna” (4%) – mieszkañcy domów pomocy
spo³ecznej;

4. typ czwarty „seksualnoœæ depresyjna” (19%) – mieszkañcy domów pomocy
spo³ecznej, szko³a specjalna, warsztat terapii zajêciowej;

5. typ pi¹ty „seksualnoœæ nieujawniona (zaprzeczona)” (7%) – mieszkañcy do-
mów pomocy spo³ecznej, szko³a specjalna katolicka;

6. typ szósty „seksualnoœæ zakazana” (57%) – wszystkie typy badanych placó-
wek, g³ównie szko³a specjalna katolicka, nastêpnie dom pomocy spo³ecznej
oraz szko³a specjalna i mieszkanie z rodzicami.
W badaniu tym nie przeprowadzono analizy statystycznej w kierunku okre-

œlenia si³y zwi¹zku miêdzy typem doœwiadczenia w³asnej seksualnoœci a œrodowi-
skiem ¿ycia tych osób. Analizê tê nale¿a³oby z pewnoœci¹ przeprowadziæ, jednak
tylko pobie¿na analiza daje doœæ jasny obraz tego, i¿ lepszy stosunek do swojej
seksualnoœci mia³y osoby niepe³nosprawne intelektualnie, które przebywa³y
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w œrodowiskach otwartych – wspieraj¹cych (mieszkaniach chronionych, szko³ach
specjalnych, warsztatach terapii zajêciowej), natomiast niekorzystne postawy
wobec w³asnej seksualnoœci obserwowano u tych osób, które mieszka³y w do-
mach pomocy spo³ecznej lub razem z rodzicami i uczêszcza³y do szkol katolickich.

1. Seksualnoœæ optymalna

Osoby badane zaliczone do tej grupy, wykazywa³y zdolnoœæ do nawi¹zywa-
nia relacji o charakterze seksualnym. By³y zainteresowane seksualnoœci¹. Potra-
fi³y mówiæ raczej bez skrêpowania o seksualnoœci. Wykazywa³y wiele pozytyw-
nych emocji zwi¹zanych z okreœlonymi formami aktywnoœci seksualnej. Osoby
badane zaliczane do tego typu podchodz¹ do stosunków seksualnych w sposób
szczery i otwarty, postrzegaj¹c je jako aktywnoœæ, w której oboje partnerzy po-
winni wspó³dzia³aæ, by dostarczaæ sobie obopólnej przyjemnoœci. Prezentuj¹ ra-
czej wysoki poziom wiedzy na temat ró¿nych aspektów seksualnoœci cz³owieka.
Wykazuj¹ chêæ podejmowania okreœlonych ról spo³ecznych i biologicznych,
zwi¹zanych z w³asn¹ p³ci¹. Pragn¹ byæ ojcem, mê¿em, matk¹, ¿on¹. Pe³nienie
tych ról traktuj¹ jako istotn¹ powinnoœæ spo³eczn¹. S¹ otwarci i poszukuj¹cy no-
wych form aktywnoœci seksualnej. Ich odczucia zwi¹zane z seksualnoœci¹ s¹ po-
zytywne. Aktywnoœæ seksualna jest dla nich naturalna i próbuj¹ w miarê mo¿li-
woœci realizowaæ j¹ w pe³ni.
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Schemat 3. Typy doœwiadczania w³asnej seksualnoœci (typy postaw wobec w³asnej seksu-
alnoœci) przez osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ (w skrócie TDS)
�ród³o: (Kijak 2010).



2. Seksualnoœæ nieuœwiadomiona

Typ ten charakteryzowa³ osoby, u których poziom wiedzy na temat seksual-
noœci cz³owieka by³ skrajnie niski. Osoby zaliczone do tego typu nie podejmowa³y
aktywnoœci seksualnej, mo¿emy nawet zaryzykowaæ stwierdzenie, i¿ nie wyka-
zywa³y zainteresowania w tym wzglêdzie. Nie mia³y œwiadomoœci w³asnej p³ci,
z trudem odró¿nia³y w³asn¹ p³eæ od p³ci przeciwnej, tym samym nie wiadomo czy
akceptowa³y w³asn¹ p³eæ. Osoby te nie mia³y œwiadomoœci pe³nionych ról
spo³ecznych. Nie potrafi³y odró¿niæ ról biologicznych i spo³ecznych zwi¹zanych
z w³asn¹ p³ci¹ i p³ci¹ przeciwn¹. Nie potrafi³y wskazaæ, jakie obowi¹zki wynika³y
z pe³nienia danych ról. Wykazywa³y bardzo niski poziom wiedzy na temat
zap³odnienia, ci¹¿y, narodzin dziecka. Ich wiedza o aktywnoœci seksualnej
cz³owieka by³a szcz¹tkowa i fragmentaryczna. Nie mia³y wykszta³conego pojêcia
rodziny w³asnej czy mo¿liwoœci posiadania dzieci. Przejawia³y ambiwalentny sto-
sunek emocjonalny do seksualnoœci.

3. Seksualnoœæ instrumentalna

Osoby oznaczone tym typem wykazywa³y bardzo silne pobudzenie seksual-
ne. Przeprowadzenie ca³oœciowej rozmowy by³o bardzo trudne, gdy¿ badani rea-
gowali silnym podnieceniem, niekiedy z³oœci¹, mówili podniesionym tonem.
Opisywali ze szczegó³ami obrazy, które ogl¹dali w filmach pornograficznych, bar-
dzo szczegó³owo opisywane by³y czêœci anatomiczne kobiety i mê¿czyzny. Podjê-
cie tematu seksualnoœci wywo³ywa³o u tych osób bardzo gwa³towne reakcje emo-
cjonalne. Przewa¿a³y emocje pozytywne. Podczas rozmowy badani przyznawali,
¿e bardzo czêsto myœl¹ o seksie. U tej grupy badanych pojawia³y siê ró¿ne formy
masturbacji. Zaobserwowano brak bezpoœrednich relacji z p³ci¹ przeciwn¹. Wie-
dza badanych osób zaliczonych do tego typu by³a bardzo niska i ograniczona.
W przypadku tej grupy osób mo¿emy mówiæ o zaabsorbowaniu seksem. Roze-
rotyzowaniu tych osób towarzyszy³ bardzo niski poziom wiedzy. Konsekwencj¹
takiej sytuacji by³o zdominowanie wielu form aktywnoœci seksem. W grupie tej
mo¿na zaobserwowaæ ograniczon¹ zdolnoœæ do intelektualnego i emocjonalnego
zaanga¿owania w inne wartoœci, a dominuj¹c¹ form¹ aktywnoœci by³o podejmowa-
nie aktywnoœci seksualnej. Aktywnoœæ ta przyjmowa³a postaæ masturbacji, bardzo
czêsto po³¹czonej z ekshibicjonizmem, obna¿ania siê przed innymi, nie respektowa-
nia zasad poczucia wstydu, podgl¹dania innych osób w sytuacjach intymnych.

4. Seksualnoœæ depresyjna

Typ ten charakteryzuje osoby, które posiadaj¹ doœæ wysoki poziom wiedzy na
temat seksualnoœci cz³owieka. Pragn¹ podj¹æ aktywnoœæ seksualn¹, ale nie wiedz¹
jak. Osoby te bardzo czêsto wycofuj¹ siê z aktywnoœci, s¹ raczej wyobcowane.
Z tego powodu odczuwaj¹ lêki, frustracje, niezadowolenie. Nieumiejêtnoœæ w ini-
cjowaniu kontaktów z p³ci¹ przeciwn¹ powoduje smutek i ¿al. Brak zdolnoœci do
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tworzenia relacji seksualnych z p³ci¹ przeciwn¹ prowadzi do rozczarowania i nie-
spe³nienia. Czêstotliwoœæ masturbacji jest mniejsza ni¿ w typie instrumentalnym,
ale wiêksza ni¿ w typie optymalnym. Osoby te odczuwaj¹ bardzo czêsto
w zwi¹zku z seksem niepokój i poczucie winy. Maj¹ zdecydowanie mniejsze
szanse na stworzenie zwi¹zku.

5. Seksualnoœæ nieujawniona (zaprzeczona)

Do tego typu zaliczamy osoby, które posiadaj¹ doœæ wysoki poziom wiedzy
na temat seksualnoœci cz³owieka. Nie podejmuj¹ aktywnoœci seksualnej g³ównie
dlatego, i¿ nie chc¹. Osoby te zaprzeczaj¹ istnieniu w³asnej potrzeby seksualnej.
Odrzucaj¹ mo¿liwoœæ realizacji potrzeby seksualnej. Wszelkie próby nawi¹zania
relacji o charakterze seksualnym s¹ redukowane przez podejmowanie innej aktyw-
noœci poza seksualn¹. Pojawiaj¹ce siê napiêcie seksualne jest traktowane w kate-
goriach z³a, grzechu. Wyparcie seksualnoœci odbywa siê przez podejmowanie in-
nej aktywnoœci poza seksualn¹ w celu roz³adowania napiêcia seksualnego.

6. Seksualnoœæ zakazana

Do tego typu zaliczamy osoby, które posiadaj¹ zró¿nicowany poziom wiedzy
na temat seksualnoœci cz³owieka. Pragn¹ podj¹æ aktywnoœæ seksualn¹, jednak
tego nie robi¹, gdy¿ napotykaj¹ na wiele zakazów. Bardzo czêsto pojawia siê lêk
o z³amanie normy. Osoby te bardzo chcia³yby móc podj¹æ okreœlone zachowania
seksualne, jednak w wielu sytuacjach jest to utrudnione ze wzglêdu na wpojone
normy i regu³y zachowania siê.

Jak wynika z przedstawionego materia³u empirycznego, osoby z g³êbsz¹ nie-
pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ maj¹ zró¿nicowane podejœcie do swojej seksual-
noœci. Ustalono, i¿ u 89% badanych osób zaobserwowano istnienie potrzeby sek-
sualnej, manifestuj¹c chêæ jej roz³adowywania w ró¿nych formach – od masturba-
cji poprzez stosunek seksualny (Kijak 2010). Dalsza analiza wykaza³a, i¿ istnie
zwi¹zek (choæ w tych badaniach nie potwierdzony empirycznie) pomiêdzy posta-
wami wobec swojego ¿ycia seksualnego a œrodowiskiem ¿ycia tych osób. Mo¿na
przypuszczaæ, ¿e œrodowisko, które zapewnia wsparcie i akceptacje wobec seksu-
alnoœci, dostarczy osobie niepe³nosprawnej prawid³owych bodŸców, aby
w przysz³oœci traktowaæ swoj¹ seksualnoœæ w sposób pe³ny, niezredukowany,
daj¹cy szczêœcie i satysfakcjê. Lêk, frustracja, zakaz nie bêd¹ sprzyja³y harmonij-
nemu rozwojowi sfery seksualnej i bêd¹ dzia³a³y niekorzystnie na rozwój to¿sa-
moœci i osobowoœci osoby niepe³nosprawnej w jej doros³ym ¿yciu.

Podsumowanie

Ratyfikacja Konwencji ONZ o prawach osób niepe³nosprawnych z 2008 r. zo-
bowi¹zuje nas do opracowania koncepcji wsparcia osób niepe³noprawnych inte-
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lektualnie w kierunku stworzenia tym osobom mo¿liwoœci godnego ¿ycia
w spo³ecznoœci, która zast¹pi dotychczasowy model opieki instytucjonalnej.
W rozwi¹zaniu tego zadania powinniœmy uwzglêdniaæ liczne przes³anki i dowo-
dy z badañ, na temat tego, i¿ model ¿ycia wspieranego (supported living) daje mo¿-
liwoœci na tê zmianê.

Nale¿y jednak pamiêtaæ, i¿ przejœcie od instytucjonalnych do œrodowisko-
wych systemów modeli opieki nie jest po prostu spraw¹ zast¹pienia jednego ze-
stawu budynków innymi. Zmiana ta powinna przede wszystkim uwzglêdniaæ
potrzeby osób niepe³nosprawnych intelektualnie i sta³e monitorowane oraz kory-
gowanie w odniesieniu do ich oczekiwañ. Istnieje rozleg³a literatura opisuj¹ca
„dobre praktyki” w zakresie projektowania i realizacji us³ug spo³ecznych. Wiele
badañ ewaluacyjnych podkreœla ryzyko zwi¹zane z nieuwzglêdnianiem faktycz-
nych potrzeb osób niepe³nosprawnych; dotyczy to udzielania i organizowania
specyficznej pomocy dla osób o z³o¿onych potrzebach, takich jak: g³êbokie posta-
cie niepe³nosprawnoœci intelektualnej, zaburzenia psychiczne, niepe³nospraw-
noœæ sprzê¿ona. ¯ycie w spo³ecznoœci wymaga równie¿ dostosowania do szero-
kiej gamy us³ug specyficznych potrzeb i mo¿liwoœci osób niepe³nosprawnych
intelektualnie, tak, aby pomoc by³a dostêpna i skuteczna. Wa¿ne jest szkolenie
pracowników, tworzenie przepisów o niedyskryminacji osób niepe³nospraw-
nych. Niniejsze badania równie¿ dowodz¹, ¿e model wsparcia ¿yciowego jest
po¿¹dany – stwarza lepsze warunki do funkcjonowania dla osób niepe³nospraw-
nych intelektualnie, podnosi ich wartoœæ i samoocenê, daje wiêksz¹ satysfakcjê,
poprawia ich komfort i jakoœæ ¿ycia.
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O prawie osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹

do prze¿ywania i wyra¿ania swojej seksualnoœci.

Miêdzy ide¹, deklaracjami a rzeczywistoœci¹

The right of people with intellectual disability
to experience and express their sexuality.
The desonnance between concepts, statements and reality

(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.

S³owa kluczowe: seksualnoœæ, niepe³nosprawnoœæ intelektualna, praktyki terapeutyczne

Keywords: sexuality, intellectual disability, therapeutic practices

Co to jest seksualnoœæ?

Na samym pocz¹tku warto zastanowiæ siê nad tym, co mamy na myœli mówi¹c
o seksualnoœci, Rozstrzygniêcie owej kwestii ma bowiem ogromne znaczenie dla
dalszych wywodów, tzn. czy maj¹ ograniczyæ siê one jedynie do spraw natury
biologicznej, czy raczej powinny obj¹æ szereg innych sfer funkcjonowania
cz³owieka. Kazimierz Imieliñski (1985, s. 9) uwa¿a, ¿e seksualnoœæ wynika z po-



dzia³u ludzi na dwie p³cie: mêsk¹ i ¿eñsk¹, zaœ jej w³aœciw¹ ludzk¹ konsekwencj¹
jest mi³oœæ erotyczna. Seksualnoœæ, jak dodaje Zbigniew Lew-Starowicz (1999),
jest biologiczn¹ si³¹ napêdow¹ popychaj¹c¹ cz³owieka do nawi¹zywania kontak-
tów i wiêzi miêdzyludzkich, w tym tak¿e kontaktów o charakterze seksualnym.
Zwi¹zek seksualny ³¹cz¹cy dwoje ludzi promieniuje na ca³¹ ich osobowoœæ (Imie-
liñski 1985, s. 9), st¹d te¿ seksualnoœæ nale¿y uznaæ za jeden z g³ównych czynni-
ków jej rozwoju (Lew-Starowicz 1999). Kontakty seksualne nie s¹ bowiem jedy-
nym celem aktywnoœci, wynikaj¹cym z seksualnoœci cz³owieka. Warunkuje ona
wiele innych zachowañ interpersonalnych intensyfikuj¹cych rozwój osobisty
cz³owieka. Wp³yw seksualnoœci na umiejêtnoœæ nawi¹zywania i podtrzymywania
kontaktów miêdzyludzkich regulowany jest konstelacj¹ ró¿nych czynników
o wewnêtrznym, jak i zewnêtrznym charakterze, z tego te¿ wzglêdu nale¿y roz-
patrywaæ j¹ „(…) jako niewyró¿nicowan¹ biologiczn¹ si³ê napêdow¹, która znaj-
duje ujœcie w formach ukszta³towanych przez czynniki psychospo³eczne i kultu-
rowe, g³ównie zaœ przez wp³ywy wychowawcze” (Imieliñski 1985, s. 9). Fakt, ¿e
w rozwa¿aniach o seksualnoœci pojawia siê pojêcie mi³oœci erotycznej, pozwala na
ukierunkowanie dalszych wyjaœnieñ na sferê emocji i uczuæ. Wspomniana mi³oœæ
jest bowiem uczuciem rozwijaj¹cym siê na pod³o¿u wrodzonej potrzeby seksual-
nej (Imieliñski 1984, s. 23), wyra¿aj¹cej siê stanami deprywacji (braku) wzbu-
dzaj¹cymi w organizmie okresowe napiêcia psychofizyczne, które domagaj¹ siê
redukcji przez ró¿nego rodzaju zachowania przynosz¹ce seksualn¹ satysfakcjê
(Fornalik 2010, s. 55). Zaspokojenie potrzeby seksualnej w du¿ym stopniu zale¿y
od stopnia jej integracji z równolegle istniej¹c¹ potrzeb¹ kontaktu emocjonalne-
go, st¹d te¿ mi³oœæ erotyczna:

„(…) jest specyficznym, najintensywniejszym ze znanych, procesem uczuciowym,
charakteryzuj¹cym siê d¹¿eniem do wspólnoty oraz «posiadania» obiektu mi³oœci
(znacznie przekraczaj¹cym jedynie chêæ uzyskania z nim zaspokojenia seksualnego),
skoncentrowaniem wszelkich pragnieñ jedynie na obiekcie mi³oœci, który uzupe³nia
wszystko, czego by³o cz³owiekowi brak” (Imieliñski 1984, s. 24).

Mi³oœæ erotyczna doœwiadczana przez osoby o dojrza³ej osobowoœci wyra¿a
siê szacunkiem dla wolnoœci i autonomii ukochanej osoby, odpowiedzialnoœci¹ za
jej los i prze¿ycia, w g³ównej zaœ mierze wiêksz¹ dba³oœci¹ o jej, ani¿eli w³asne, do-
bro (Imieliñski 1985, s. 72–73).

Wspomniane wy¿ej sprzê¿enie potrzeby kontaktu emocjonalnego z drug¹
osob¹ z potrzeb¹ seksualn¹ jest wyrazem integracji sfery uczuciowej z seksualno-
œci¹. £¹cznoœæ obu sfer funkcjonowania cz³owieka sprawia, ¿e – jak wyjaœnia Kazi-
mierz Imieliñski (1984, s. 27) – wszelkie kontakty emocjonalno-seksualne przybie-
raj¹ charakter stycznoœci spo³ecznej, umo¿liwiaj¹cej zaspokojenie wielu potrzeb
istotnych z punktu widzenia rozwoju i funkcjonowania cz³owieka, a nie jedynie
potrzeby seksualnej. To dziêki „nak³adaniu siê” potrzeb kontaktu emocjonalnego
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i seksualnej mo¿liwe jest wspó³istnienie mi³oœci erotycznej z pewnymi innymi sta-
nami uczuciowymi, które równie¿ okreœlamy pojêciem mi³oœci, mimo ¿e pozba-
wione s¹ pierwiastka erotycznego. Taka mi³oœæ – nazwijmy j¹ za cytowanym auto-
rem mi³oœci¹ bliŸniego (Imieliñski 1973, s. 62) – mo¿e trwaæ nadal po wygaœniêciu
mi³oœci erotycznej i przejawiaæ siê przywi¹zaniem do osoby bêd¹cej wczeœniej
obiektem tej mi³oœci, obdarzaniem jej szacunkiem i innymi pozytywnymi uczu-
ciami. Warto w tym miejscu podkreœliæ – co mo¿e mieæ znaczenie dla rozwa¿añ
zawartych w dalszej czêœci tego tekstu – ¿e stopieñ powi¹zania potrzeb kontaktu
emocjonalnego i seksualnej uwarunkowany jest m.in. si³¹ tej ostatniej. Zbyt silna
potrzeba seksualna mo¿e wieœæ do jej zaspokojenia w warunkach wyzutych
z wszelkiej emocjonalnoœci, z drugiej zaœ strony, gdy potrzeba ta jest s³aba, to
d¹¿noœæ do tworzenia wiêzi o charakterze platonicznym wyraŸnie dominuje nad
chêci¹ zaspokojenia seksualnego (Imieliñski 1984, s. 27).

Dotychczasowe wywody sugeruj¹, ¿e rozwa¿añ o seksualnoœci nie mo¿na
sprowadzaæ jedynie do wymiaru biologicznego, do czegoœ, co popycha cz³owieka
do aktywnoœci ukierunkowanej li tylko na zaspokojenie potrzeby p³ciowej. Jest
ona bowiem fenomenem o wielowymiarowym charakterze, dotykaj¹cym ró¿ne
sfery funkcjonowania cz³owieka, w tym – jak ju¿ wiemy – jego uczuæ. Do takiego
rozumienia seksualnoœci przekonuj¹ Katarzyna Lausch i Krzysztof Lausch (2002,
s. 57–58), dla których „seksualne” jest to wszystko:

„co zwi¹zane jest z funkcjonowaniem cz³owieka w postaci kobiety i mê¿czyzny. To
œwiadomoœæ swojej p³ci (i jej odrêbnoœci od p³ci przeciwnej), to jej akceptacja, to zacho-
wania zdeterminowane czynnikami biologicznymi i psychologicznymi charaktery-
stycznymi dla niej, a zwi¹zane zarówno z zaspokajaniem potrzeb p³ciowych, jak
i pe³nieniem ról z tej p³ci wynikaj¹cych. To w koñcu odpowiedzialnoœæ za siebie jako
kobietê lub mê¿czyznê oraz za tê drug¹ osobê, do której kieruje siê swoje uczucia”
(Lausch, Lausch 2002, s. 58).

O seksualnoœci osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹

Wokó³ seksualnoœci osób z niepe³nosprawnoœci¹ naros³o wiele kontrowersji
i problemów spowodowanych w g³ównej mierze rozpowszechnionymi w œwia-
domoœci spo³ecznej mitami dotycz¹cymi tej sfery ich funkcjonowania. Jednym
z nich jest mit o ich aseksualnoœci (Karwacka 2006, s.192; Stelter 2009, s. 105; Izdeb-
ski, 2007, s. 30). Bazuje on – jak wyjaœnia Kazimiera Nowak-Lipiñska (1996, s. 194)
– na za³o¿eniu, ¿e niepe³nosprawnoœci intelektualnej towarzysz¹ zaburzenia psy-
chobiologicznych podstaw seksualnoœci, które skutkuj¹ mniejszym i s³abszym
zainteresowaniem sprawami zwi¹zanymi z p³ciowoœci¹ cz³owieka; tym mniej-
szym i s³abszym, im g³êbszy stopieñ niedorozwoju umys³owego. Nastêpstwem
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takiego przekonania jest traktowanie jednostek dotkniêtych tym rodzajem nie-
pe³nosprawnoœci jak wiecznych dzieci, co znacznie przyczynia siê do zahamowa-
nia rozwoju ich dojrza³oœci seksualnej i utrudnia odkrycie posiadanego daru p³ci
(Karwacka 2006, s. 192193). Tymczasem, mimo narzucania osobom z g³êbsz¹ nie-
pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ statusu bezp³ciowych dzieci, w sposób ewident-
ny ujawniaj¹ one przejawy swojej seksualnoœci (Nowak-Lipiñska 1996, s. 194). Po-
dobnie jak ich pe³nosprawni rówieœnicy têskni¹ za mi³oœci¹, czu³oœci¹, przyjaŸni¹
z innymi ludŸmi oraz poczuciem bezpieczeñstwa (Izdebski, 2007, s. 30–31). Dzieje
siê tak, bowiem seksualnoœæ osób dotkniêtej niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹
(czy ka¿d¹ inn¹) podlega tym samym prawom rozwojowym co seksualnoœæ jed-
nostek pe³nosprawnych (Depko, 2012, s. 425). St¹d te¿ – jak wyjaœnia Kazimiera
Nowak-Lipiñska (1996, s. 194) – wszystko to, „(…) co zdarza siê w populacji ludzi
pe³nosprawnych w dziedzinie seksualnoœci, ma miejsce równie¿, co prawda
w znacznie mniejszym nasileniu, czasami incydentalnie, w populacji osób upoœle-
dzonych”. Rozwój ich seksualnoœci wpisuje siê w schemat rozwoju tej sfery ¿ycia
charakterystyczny dla osób z tzw. populacji ogólnej, w którym tradycyjnie wyró¿-
nia siê fazê seksualnoœci dzieciêcej, m³odzieñczej, dojrza³ej i starczej (Koœcielska
2004, s. 30). Jest on uwarunkowany – podobnie jak w przypadku jednostek pe³no-
sprawnych umys³owo – ca³¹ gam¹ czynników natury wewnêtrznej i zewnêtrznej
(biologicznych, psychologicznych, spo³ecznych i kulturowych), st¹d w odniesie-
niu do ka¿dej osoby nabiera specyficznego charakteru (Depko 2012, s. 425), który
sprawia, ¿e seksualnoœæ staje siê fenomenem indywidualnie zró¿nicowanym. Tak
jak nie ma „typowych” osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, tak nie ma – co
podkreœla Zbigniew Izdebski (2007, s. 30) – „typowej” dla nich seksualnoœci. U jed-
nych z nich seksualnoœæ mo¿e byæ zbyt s³abo lub zbyt przesadnie prze¿ywana,
zbyt wolno siê rozwijaæ lub zatrzymywaæ siê na okreœlonym stadium rozwojo-
wym, wykazywaæ znamiona pewnej patologii itp., u innych zaœ mo¿e rozwijaæ siê
w sposób mniej lub bardziej zbli¿ony do normalnego (Koœcielska 2004, s. 30).
W pewnym sensie za typowe dla omawianej populacji osób mo¿na uznaæ jedynie
– zdaniem Ma³gorzaty Koœcielskiej (Koœcielska 2004, s. 30) – przemieszanie siê
u tych samych jednostek cech seksualnoœci dzieciêcej, m³odzieñczej, dojrza³ej,
a nawet starczej, bêd¹ce nastêpstwem dysharmonii w zakresie tempa ich rozwoju
biologicznego, intelektualnego, uczuciowego, duchowego i behawioralnego. Za
zmianami hormonalnymi i somatycznymi, zmierzaj¹cymi do dojrza³oœci seksual-
nej w sensie biologicznym, nie nad¹¿aj¹ u nich zmiany o charakterze psychicz-
nym, ukierunkowane na dojrza³oœæ psychospo³eczn¹ i emocjonaln¹, st¹d te¿ ich
rozwój emocjonalno-seksualny jest zawsze w jakimœ stopniu zaburzony (Depko
2012, s. 429). Dobitnie brzmi¹cy przyk³ad w tym zakresie podaje Kazimierz Imie-
liñski (1973, s. 64), pisz¹c, ¿e cz³owiek „(…) niedorozwiniêty umys³owo, idiota lub
imbecyl, nie potrafi kochaæ mi³oœci¹ erotyczn¹”, chocia¿ – jak wiemy sk¹din¹d
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(Fornalik 2010, s. 55) – potrzeba seksualna stanowi¹ca biologiczne pod³o¿e tego
typu uczucia jest w³aœciwoœci¹ ka¿dego cz³owieka, równie¿ tego z lekk¹ czy
g³êbsz¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Nie u ka¿dego jednak idzie ona w pa-
rze z rozwiniêt¹ sfer¹ emocji i uczuæ; osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹
na zaburzenia owej sfery s¹ szczególnie podatne (Koœcielak 1989, s. 52–56; Stelter
2009, s.46).

Wydaje siê, ¿e nawet sam fakt obserwowania pewnych zaburzeñ w sferze sek-
sualnoœci u osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ stanowi argument na rzecz
obalenia mitu o ich aseksualnoœci. Ona po prostu – jak podkreœla Ma³gorzata
Koœcielska (2004, s. 27) – istnieje, chocia¿ jest seksualnoœci¹ spo³ecznie niechcian¹
(Koœcielska 2004 s. 7). Negatywne nastawienie do omawianego zjawiska
niew¹tpliwie wi¹¿e siê ze spo³eczn¹ kontrol¹ sposobów wyra¿ania swojej seksual-
noœci przez osoby o zaburzonym rozwoju umys³owym, zw³aszcza g³êbszym1.
Seksualnoœæ cz³owieka – jak chyba ¿adna inna sfera ¿ycia – jest regulowana ca³¹
gam¹ wymagañ i zakazów spo³ecznych odnosz¹cych siê do sposobów zaspokaja-
nia potrzeby seksualnej. Proces socjalizacji owej potrzeby obejmuje m.in. naby-
wanie wiedzy o owych wymaganiach i ewentualn¹ interioryzacjê istniej¹cych
w tym zakresie norm spo³ecznych. Ograniczenia poznawcze wystêpuj¹ce u osób
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ utrudniaj¹ uwewnêtrznienie wspomnia-
nych norm i nadanie im charakteru mechanizmu steruj¹cego aktywnoœci¹ seksu-
aln¹ (Depko 2012, s. 432–433). W efekcie nie zawsze s¹ one w stanie oceniæ, które
z zachowañ s¹ dopuszczalne i akceptowane, a które naruszaj¹ okreœlone normy
spo³eczne. Wœród tych ostatnich – jak wykazuj¹ obserwacjê ludzi profesjonalnie
zwi¹zanych z systemem opieki i terapii jednostek z g³êbsz¹ i g³êbok¹ niepe³no-
sprawnoœci¹ intelektualn¹ – znacz¹cy udzia³ ma praktyka masturbacyjna w miejs-
cach, w których nie powinna byæ podejmowana, tj. w miejscach publicznych.

Spo³eczna niechêæ do seksualnoœci osób z niepe³nosprawnoœci¹ ma swoje
Ÿród³o równie¿ w micie o ich hiperseksualnoœci (Karwacka 2006, s. 189; Stalter
2009, s. 105; Gorajewska 2006, s. 70). Zasadza siê on na przekonaniu, ¿e zupe³nie
nie panuj¹ one nad popêdem seksualnym, co czyni je jednostkami wyj¹tkowo
niebezpiecznymi dla otoczenia (Karwacka 2006, s. 189). Tymczasem z przegl¹du
literatury œwiatowej dokonanego przez Andrzeja Depkê (2012, s, 437–439) trudno
wnioskowaæ o ich szczególnej inklinacji do zachowañ przestêpczych o charakte-
rze seksualnym. Nie znaczy to wcale, ¿e nie zdarzaj¹ siê im zachowania bêd¹ce
przedmiotem spo³ecznej dezaprobaty, a nawet lêku. Ma³gorzata Koœcielska (2004,
s. 48–51) wymienia w tym kontekœcie m.in. tzw. rozhamowanie. Przejawia siê ono
w takich zachowaniach, jak: ob³apywanie i ca³owanie drugiej osoby, obna¿anie
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i onanizowanie siê w publicznych miejscach, a nawet przemoc seksualna (Koœciel-
ska 2004, s. 49). Ta ostania przyjmuje m.in. formê gwa³tów homoseksualnych i ry-
tualnej masturbacji, przy czym jej ofiarami s¹ osoby mniej sprawne intelektualnie
i fizycznie (Lausch-¯uk, Nowak-Lipiñska 2003, s. 256257). Je¿eli przyjmiemy – za
Andrzejem Depk¹ (2012, s. 427) – ¿e popêd seksualny u osób z niepe³nosprawno-
œci¹ nie jest wy¿szy ni¿ przeciêtny, to Ÿróde³ tego typu zachowañ nale¿y rzeczy-
wiœcie upatrywaæ w s³aboœci wewnêtrznej kontroli impulsów seksualnych, spo-
wodowanej dominacj¹ mechanizmów podkorowych nad zaburzonymi –
w wyniku nieprawid³owego rozwoju mózgu – funkcjami poznawczymi (Depka
2012, s. 427). Takie wyjaœnienie przyczyn rozhamowania skoncentrowane jest je-
dynie na biologicznym poziomie regulacji zachowañ seksualnych. Ma³gorzata
Koœcielska (2004, s. 49) podkreœla jednak, ¿e istniej¹ jeszcze inne poziomy tej regu-
lacji, tj. psychiczny, spo³eczny i duchowy. Wydaje siê zatem, i¿ w wielu przypad-
kach rozhamowanie wystêpuj¹ce u osób omawianej kategorii jest nastêpstwem
zaniedbañ edukacyjnych w zakresie rozwijania u nich wy¿szych, od biologicz-
nych, mechanizmów kontroli nad impulsami seksualnymi.

O godnoœci osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ jako Ÿródle
prawa do prze¿ywania i wyra¿ania swojej seksualnoœci�

Jan Pawe³ II w przes³aniu do uczestników miêdzynarodowego sympozjum
poœwiêconego godnoœci i prawom osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, któ-
re odbywa³o siê w dniach 7–9 stycznia 2004 r. w Watykanie, podkreœli³, ¿e:

„(…) osoba niepe³nosprawna, tak¿e wówczas, gdy zraniony jest umys³ lub zaburzona
zdolnoœæ postrzegania czy rozumienia, jest podmiotem w pe³ni ludzkim, maj¹cym
œwiête i niezbywalne prawa przynale¿ne ka¿demu cz³owiekowi. Istota ludzka bo-
wiem, niezale¿nie od warunków, w jakich toczy siê jej ¿ycie, oraz od zdolnoœci, jakimi
mo¿e siê wykazaæ, ma wyj¹tkow¹ godnoœæ i szczególn¹ wartoœæ od pocz¹tku swego
istnienia a¿ po naturaln¹ œmieræ” (http://www.opoka.org.pl, dostêp: 27.03.2012).

Godnoœæ osobowa ma bowiem charakter bezwarunkowy i w ¿aden sposób nie
zale¿y od poziomu funkcjonowania cz³owieka, od jego biologicznych, psychicz-
nych czy spo³ecznych sprawnoœci decyduj¹cych o bilansie sukcesów i pora¿ek ¿y-
ciowych. Sprawnoœci owe na skutek rozmaitych okolicznoœci mog¹ rozwijaæ siê
i doskonaliæ lub ulegaæ obni¿eniu, a nawet zanikaæ, co miewa miejsce w przypad-
ku urazów organicznych, przebytych chorób czy wyj¹tkowo niekorzystnych wa-
runków œrodowiskowych. Okolicznoœci te s¹ natomiast zupe³nie obojêtne dla

62 Adam Mikrut

2 Problematyce tej autor poœwiêci³ artyku³ nt. Seksualnoœæ osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w kon-
tekœcie rozwa¿añ o ludzkiej godnoœci (Mikrut, w druku).



omawianej godnoœci, ta bowiem jest nienaruszalna i pozostaje taka – jak akcentu-
je Viktor Emil Frank (za: Mazurek 2001, s. 60) – mimo utraty przez cz³owieka tzw.
„wartoœci u¿ytkowej”. W œwietle personalistycznej wizji cz³owieka, któr¹ repre-
zentuje cytowany wy¿ej Jan Pawe³ II, u podstaw tak rozumianej godnoœci osobo-
wej le¿y duchowy wymiar jego struktury ontycznej. Zgodnie z ow¹ wizj¹
cz³owiek przynale¿y zarówno do œwiata materialnego (œwiata przyrody), jak i do
œwiata ducha. Duchowy wymiar jego bytu czyni go osob¹ ludzk¹ z takim przy-
miotami, jak rozumnoœæ i wolnoœæ (Maritain, za: Mazurek 2001, s. 114). To w³aœnie
te przymioty sprawiaj¹, ¿e cz³owiek jako osoba zajmuje wyj¹tkowe miejsce po-
œród wszystkich istot ziemskich (Bagrowicz, 1999, s. 99). St¹d te¿ Franciszek J. Ma-
zurek (2001, s. 114) powo³uj¹c siê na pogl¹dy Jacguesa Maritaina stwierdza, ¿e nie
ma „(…) sensu dopatrywaæ siê poza osob¹ ludzka wœród przyrody nieo¿ywionej
i o¿ywionej wolnoœci i godnoœci”. Cz³owiek z niepe³nosprawnoœci¹ – jak podkreœla
Jan Pawe³ II – „(…) nie jest osob¹ w inny sposób ni¿ pozostali” (http://www.opo-
ka.org.pl, dostêp: 27.03.2012), zatem nale¿y uznawaæ i chroniæ jego godnoœæ w ta-
kim samym stopniu, jak czyni siê to wobec godnoœci wszystkich innych ludzi.
Chroniæ nale¿y równie¿ jego prawa z tej godnoœci „odczytywane” (Mazurek 2001,
s. 195), okreœlane jako prawa cz³owieka. Prawem stanowi¹cym podstawê wszel-
kich innych praw jest prawo do ¿ycia. Pojmowane szeroko obejmuje ono nie tylko
prawo do fizycznego istnienia, ale równie¿ prawo – nazywane z kolei prawem ¿y-
cia – do takich warunków egzystencji, które zapewniaj¹ „(…) pe³ny i wolny roz-
wój osobowoœci” (Mazurek 2001, s. 233). St¹d te¿ seksualnoœæ – jako integralna
czêœæ osobowoœci ka¿dego cz³owieka (Lew-Starowicz 2005, s. 31) – stanowi obszar
owym prawem objêtym. Prawa cz³owieka, podobnie jak godnoœæ osobowa, z której
zosta³y wywiedzione, przys³uguj¹ wszystkim ludziom, w tym równie¿ tym obar-
czonym najg³êbszymi nawet zaburzeniami rozwoju i funkcjonowania. Ci ostatni
maj¹ zatem pe³ne prawo do prze¿ywania i wyra¿ania w³asnej seksualnoœci.

Teza powy¿sza, wyprowadzona z prawa naturalnego, ma charakter pewnej
idei domagaj¹cej siê egzemplifikacji w prawie zapisanym w konkretnych doku-
mentach uznaj¹cych prawo osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ do w³asnej
seksualnoœci, a w przypadku tzw. prawa twardego zobowi¹zuj¹cych zwierzchno-
œci pañstwowe, pod groŸb¹ okreœlonych sankcji, do stworzenia warunków jego
urzeczywistniania w sposób odpowiadaj¹cy godnoœci ludzkiej.

„Z uznaniem praw – jak pisze Jan Pawe³ II – musi zatem ³¹czyæ siê szczere d¹¿enie
wszystkich do stworzenia konkretnych warunków ¿ycia, struktur pomocy i ochrony
prawnej odpowiadaj¹cych potrzebom i dynamice rozwoju osoby niepe³nosprawnej
oraz tych, którzy jej towarzysz¹ (…). W zwi¹zku z tym nale¿y zwróciæ szczególn¹ uwa-
gê na potrzeby uczuciowe i seksualne osoby niepe³nosprawnej”,
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bowiem:

„(…) wymiar p³ciowy jest jednym z konstytutywnych wymiarów osoby”
(http://www.opoka.org.pl, dostêp: 27.03.2012).

Aktywnoœæ wielu pañstw i ró¿nych organizacji o zasiêgu miêdzynarodowym
w zakresie promowania praw osób z niepe³nosprawnoœci¹ do pe³nej partycypacji
we wszystkich obszarach funkcjonowania cz³owieka nabra³a na sile – zdaniem
Ma³gorzaty Koœcielskiej (2004, s. 7) – w latach 80. ubieg³ego wieku. Wyrazem troski
Œwiatowej Organizacji Zdrowia (WHO) o zdrowie seksualne osób z niepe³no-
sprawnoœci¹ s¹ zapisy zawarte w dokumencie opublikowanym przez wspom-
nian¹ agendê ONZ z 1986 roku, w którym stwierdzono, „(…) ¿e seks niepe³no-
sprawnych jest jedn¹ z najbardziej zaniedbanych sfer i wymaga wspó³pracy spe-
cjalistów z ró¿nych dziedzin” (Lew-Starowicz 2005, s. 29). Z myœl¹ o zdrowym
rozwoju seksualnoœci pojedynczych osób i ca³ych spo³eczeñstw WHO w 2002 r.
opublikowa³a, podpisan¹ przez Polskê (Fornalik 2010, s. 17), Powszechn¹ Dekla-
racjê Praw Seksualnych (zob. Lew-Starowicz 2005, s. 31–32). Termin „niepe³no-
sprawnoœæ” pojawia siê co prawda jedynie w 4. punkcie owej Deklaracji akcen-
tuj¹cym prawo ka¿dego cz³owieka do równoœci seksualnej, a wiêc seksualnoœci
pozbawionej wszelkiej dyskryminacji, mimo to wydaje siê, ¿e okreœlenie „pow-
szechna” zawarte w tytule omawianego dokumentu wyraŸnie sugeruje, i¿ obej-
muje on wszystkich ludzi, w tym równie¿ tych, którzy obarczeni s¹ takim czy in-
nym rodzajem i stopniem niepe³nej sprawnoœci organizmu i/lub psychiki. Maj¹
one zatem – jak konkluduje Andrzej Depko (2012, s. 441) – prawo do wspomnia-
nej równoœci i wolnoœci seksualnej, ale tak¿e do prywatnoœci, odrêbnoœci, integral-
noœci i bezpieczeñstwa cielesnego, wyczerpuj¹cej edukacji seksualnej oraz opieki
w zakresie zdrowia seksualnego.

Dokument powy¿szy, jak ka¿da deklaracja (http://www.unic.un.org.pl, do-
stêp: 13.04.2013), nie ma charakteru wi¹¿¹cego w sensie prawnym, co oznacza, i¿
jego moc ogranicza siê jedynie do moralnego zobowi¹zania przyjêtego przez
wspólnotê miêdzynarodow¹, sk³aniaj¹cego poszczególne pañstwa do traktowa-
nia jego zapisów jako pewnego prawa zwyczajowego (zob. Jakubowsk, 2005,
s. 32). Inaczej jest z ratyfikowan¹ przez Polskê3 Konwencj¹ Praw Osób Niepe³no-
sprawnych (2007) ustanowion¹ przez Zgromadzenie Ogólne ONZ w grudniu
2006 r. Przyjêcie Konwencji nak³ada na pañstwo obowi¹zek dokonania konkret-
nych zmian legislacyjnych zgodnych z jej duchem. Omawiane tutaj kwestie ure-
gulowane zosta³y przede wszystkim w artykule 23 „Poszanowanie ¿ycia rodzin-
nego i domowego”, ale tak¿e 25 „Zdrowie”. Treœæ pierwszego z nich zobowi¹zuje
Pañstwa-Strony do podjêcia skutecznych i w³aœciwych dzia³añ nakierowanych na
eliminacjê wszelkiej dyskryminacji osób z niepe³nosprawnoœci¹ w sferze ma³¿eñ-
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stwa, zwi¹zków, rodziny i rodzicielstwa. W drugim zaœ (punkt a) mowa jest m.in.
o tym, i¿ Pañstwa-Strony:

„zagwarantuj¹ osobom niepe³nosprawnym taki sam zakres, jakoœæ i standard bezp³at-
nej lub przystêpnej cenowo opieki medycznej i programów zdrowotnych, jak innym
obywatelom, w tym w obszarze zdrowia seksualnego i zwi¹zanego z rozrodczoœci¹
oraz programów zdrowia publicznego”.

W cytowanym fragmencie Konwencji pojawi³o siê pojêcie zdrowia reproduk-
cyjnego. W kontekœcie rozwa¿anych tutaj kwestii warto wyjaœniæ, i¿ dotyczy ono
stanu pe³nego dobrostanu, nie zaœ jedynie braku choroby, w tych zakresach fizycz-
nego, psychicznego i spo³ecznego funkcjonowania, które pozostaj¹ w zwi¹zku
z uk³adem rozrodczym oraz jego funkcjami i procesami (www.federa.org.pl, do-
stêp: 15.04.2013). Ludzie ciesz¹cy siê tak pojmowanym zdrowiem s¹ zatem w sta-
nie prowadziæ przynosz¹ce im satysfakcjê oraz bezpieczne ¿ycie seksualne, za-
chowuj¹ zdolnoœæ reprodukcyjn¹ oraz mog¹ w wolny sposób podejmowaæ
decyzje o iloœci i czasie powo³ywania do ¿ycia swojego potomstwa (za: Fornalik
2010, s. 17). Warunkiem tak pojmowanego zdrowia dotycz¹cego rozrodczoœci jest
zatem zapewnienie wszystkim mê¿czyznom i kobietom dostêpu do informacji
oraz mo¿liwoœci korzystania ze sprawdzonych pod wzglêdem bezpieczeñstwa
i efektywnoœci, dostêpnych finansowo oraz zgodnych z w³asnym systemem war-
toœci metod planowania rodziny, a tak¿e do takich us³ug medycznych, które za-
bezpiecz¹ kobietom bezpieczn¹ ci¹¿ê i poród, parom zaœ – najwy¿sz¹ z mo¿li-
wych szanse do posiadania zdrowych dzieci (www.federa.org.pl, dostêp:
15.04.2013). W myœl przywo³anych wy¿ej artyku³ów Konwencji prawo do tego ro-
dzaju informacji, warunków i us³ug maj¹ tak¿e osoby z niepe³nosprawnoœci¹ in-
telektualn¹.

O respektowaniu prawa do seksualnoœci osób
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹

Rozpatruj¹c kwestiê urzeczywistniania prawa rozpatrywanej kategorii osób
do prze¿ywania i ekspresji w³asnej seksualnoœci warto na wstêpie przytoczyæ
s³owa Antoniny Ostrowskiej (2007, s. 19), ¿e my jako spo³eczeñstwo co prawda
sk³onni jesteœmy w sferze aksjonormatywnej uznaæ owe prawo, jednak w prakty-
ce rzadko akceptujemy ich aktywnoœæ seksualn¹. Ich seksualnoœæ ci¹gle jest – po-
wtórzmy ponownie za Ma³gorzat¹ Koœcielsk¹ (2004, s. 28) – seksualnoœci¹ spo³ecz-
nie niechcian¹. Mówi¹c o spo³ecznym nastawieniu do seksualnoœci osób
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ nale¿y mieæ na uwadze, i¿ podmiotem tego
nastawienia jest zarówno tzw. ogó³ spo³eczeñstwa, jak i – co najwa¿niejsze – ro-
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dzice i profesjonaliœci (Koœcielska 2004, s. 28). Argumentów na rzecz negatywnego
stosunku Polaków wobec aktywnoœci seksualnej osób z niepe³nosprawnoœci¹ in-
telektualn¹ dostarczaj¹ wielokrotnie cytowane w literaturze przedmiotu wyniki
badañ Zbigniewa Izdebskiego (2005, s. 35 i n.), z których wynika, i¿ w naszym
spo³eczeñstwie œrednio co trzecia osoba wykazuje w tym wzglêdzie postawê „za-
twardzia³ego przeciwnika”. Wyra¿a siê ona umniejszaniem roli ¿ycia seksualnego
jednostek z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w porównaniu z rol¹, jak¹ pe³ni
ono w przypadku osób pe³nosprawnych, negatywnym ocenianiem ich wspólne-
go zamieszkiwania, wspó³¿ycia seksualnego, zawierania zwi¹zków ma³¿eñskich,
posiadania dzieci oraz sprawowania wobec nich funkcji opiekuñczych i wycho-
wawczych. Pesymistyczn¹ wymowê ma dodatkowo fakt, i¿ znaczny odsetek Po-
laków (32%) charakteryzuje siê brakiem zdecydowania co do koniecznoœci respek-
towania prawa tych osób do ró¿nych przejawów ¿ycia seksualnego (Izdebski
2005, s. 47–48). Pe³ny obaw stosunek do wszelkich spraw zwi¹zanych z p³ciowoœ-
ci¹ osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ wykazuj¹ – z wielu powodów omó-
wionych m.in. przez Izabelê Fornalik (2010, s. 9–10) – ich rodzice. Remigiusz Kijak
(2010, s. 98–98) podaje, ¿e wœród tych rodziców dominuje pogl¹d, i¿ ich dzieci nie
maj¹ prawa do zainteresowania w³asn¹ sfer¹ p³ciow¹, dlatego te¿ staraj¹ siê oni
hamowaæ u swoich synów i córek pobudzenie seksualne i zwi¹zan¹ z nim ekspre-
sjê emocjonaln¹ poprzez kojarzenie tego rodzaju symptomów seksualnoœci z taki-
mi negatywnymi prze¿yciami, jak lêk, wstyd czy poczucie winy. Z ustaleñ autora
wynika, i¿ tego typu dzia³ania podejmuj¹ oni najczêœciej wobec wspó³¿ycia sek-
sualnego (60%), masturbacji (58%), ogl¹dania materia³ów erotycznych (58%) oraz
chêci posiadania rodziny (57%). Tylko 2% rodziców badanych przez Remigiusza
Kijaka deklaruje pe³n¹ akceptacjê seksualnoœci swojego dziecka. Uznaj¹ oni, ¿e
ich dziecko z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ „(…) mo¿e kierowaæ siê swoimi
uczuciami i potrzebami w sprawach seksualnoœci” (Kijak 2010, s. 100), w zwi¹zku
z tym s¹ gotowi do s³u¿enia mu rad¹ i pomoc¹ w tym wzglêdzie. Tego typu posta-
wy mog¹ budziæ nasze zaskoczenie: jak to, to rodzice odmawiaj¹ swoim doros³ym
dzieciom radoœci i satysfakcji p³yn¹cych z ¿ycia seksualnego? A przecie¿ nie po-
winno to „(…) budziæ zdziwienia, bowiem to w³aœnie rodzice na co dzieñ unieœæ
musz¹ rezultaty decyzji i dzia³añ w³asnych dzieci” (Fornalik 2007, s. 58). To oni
musz¹ wzi¹æ na siebie ryzyko przyjœcia na œwiat wnuków i odpowiedzialnoœæ za
ich los, jeœli zaakceptuj¹ fakt wspó³¿ycia seksualnego swoich doros³ych dzieci, to
oni musz¹ borykaæ siê z problemami natury etycznej zwi¹zanymi z akceptacj¹
u swoich córek czy synów antykoncepcji, czy wspó³¿ycia seksualnego w zwi¹z-
kach pozama³¿eñskich itp. Wreszcie to oni musz¹ obserwowaæ cierpienie swoich
dzieci wówczas, gdy kieruj¹c siê konserwatywnymi pogl¹dami, stosuj¹ restrykcyj-
ne metody t³umienia ich seksualnoœci.
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Problemy z pe³nym respektowaniem prawa jednostek z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹ do w³asnej seksualnoœci zdradzaj¹ równie¿ osoby zawodowo
zwi¹zane z systemem opieki, terapii, kszta³cenia i wychowania. Pewn¹ orientacjê
w tym zakresie, szczególnie je¿eli chodzi o postawy deklarowane, daj¹ wyniki ba-
dañ zaprezentowane przez Agnieszkê Kaniê (2005, s, 49 i n.). Zgromadzony przez
autorkê materia³ empiryczny „pochodzi” od uczestników konferencji naukowej
poœwiêconej sprawom seksualnoœci osób z niepe³nosprawnoœci¹, wœród których
byli pedagodzy, psychologowie oraz pracownicy opieki spo³ecznej i medycznej.
Z jednej strony – co ma rzeczywiœcie optymistyczny wydŸwiêk – tylko 5% z nich
uzna³o osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ za aseksualne, równie¿ tylko
5% dopuszcza³o mo¿liwoœæ stosowania ró¿nych formom psychologicznego, wy-
chowawczego i farmakologicznego eliminowania przejawów ich p³ciowoœci, jed-
nak z drugiej strony jedynie 67% badanych sk³onnych by³o uznaæ prawo osób
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ do wyczerpuj¹cej edukacji seksualnej i sek-
sualnej opieki zdrowotnej, a 62% – prawo do równoœci, wolnoœci, odrêbnoœci
i prywatnoœci seksualnej. Co dziesi¹ty z nich nie aprobowa³ równie¿ ¿adnej formy
aktywnoœci seksualnej osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹.

Ma³gorzata Koœcielska (2004, s. 28) upatruje Ÿróde³ braku pe³nej akceptacji sek-
sualnoœci osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ ze strony profesjonalistów
w ich bezradnoœci wobec k³opotliwych przejawów seksualnoœci podopiecznych.
Chocia¿ wiedza na temat ró¿nych aspektów ich ¿ycia seksualnego w ostatnich la-
tach znacznie siê wzbogaci³a, to ci¹gle wiele pytañ pozostaje bez odpowiedzi.
„Niewiele jest – jak pisze Andrzej Depko (2012, s. 426) – opracowañ naukowych na
ten temat. Dostêpna literatura oparta jest na sk¹pym materiale empirycznym,
a prezentowane w niej pogl¹dy i oceny autorów oparte zosta³y na jednostko-
wych, fragmentarycznych obserwacjach”. Wiele osób poszukuj¹cych w literatu-
rze przedmiotu konkretnych wskazañ odnoœnie do sposobów reagowania na
d¹¿enia i zachowania podopiecznych, wynikaj¹ce z ich seksualnoœci, zapewne
czuje siê zawiedzionych, nie znajduj¹c w niej profesjonalnego wsparcia. Nie ma
bowiem gotowych recept w tym wzglêdzie, i to nie tylko z uwagi na niedostatek
badañ naukowych nad seksualnoœci¹ osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹
oraz skromn¹ jeszcze (chocia¿ ju¿ istniej¹c¹) literaturê o charakterze poradnia-
nym, ale równie¿ dlatego – zdaniem Izabeli Fornalik (2010, s. 6) – ¿e ka¿dy z wy-
chowanków jest inny, ma inne doœwiadczenia ¿yciowe, pozostaje pod wp³ywem
innego œrodowiska, inne s¹ jego mo¿liwoœci poznawcze, inne s¹ jego zasoby,
s³owem – dodajmy od siebie – inna jest jego seksualnoœæ. Niebagateln¹ rolê odgry-
waj¹ równie¿ wzglêdy etyczne, zw³aszcza wówczas, gdy proponowane dzia³ania
s¹ zbyt liberalne jak na wyznawan¹ przez poszczególnych specjalistów – z regu³y
katolick¹ – moralnoœæ.
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Postawa specjalistów wobec omawianych tutaj zagadnieñ zale¿y równie¿ –
jak siê wydaje – od ich wra¿liwoœci i autentycznego zrozumienia dla potrzeby sek-
sualnej podopiecznych, które dalekie powinny byæ od tzw. poprawnoœci politycz-
nej. Agnieszka Kumaniecka-Wiœniewska (2006, s. 113) przytacza wypowiedŸ opie-
kunki (dyplomowanej pielêgniarki) grupy osób z lekk¹ niepe³nosprawnoœci¹ in-
telektualn¹, mieszkaj¹cych w tzw. domu rodzinnym, funkcjonuj¹cym w ramach
domu pomocy spo³ecznej, w której w nieœwiadomy sposób, przy zachowaniu
owej politycznej poprawnoœci, sprowadzi³a seksualnoœæ swoich podopiecznych
do poziomu biologicznego:

„Znaczy takich problemów po prostu nie mamy. No, mo¿e z mê¿czyznami, ale oni so-
bie sami za³atwiaj¹ te sprawy. My nie ingerujemy (…), nie robi¹ tego na pokaz. Jest to
dla nich, tak samo jak dla nas, jakaœ sprawa intymna. Robi¹ to w takich miejscach, no,
na przyk³ad w ³azience (…), nie mo¿na zabraniaæ tego, to tak jakby nam ktoœ zabroni³,
no, przecie¿ s¹ ludzie normalni, w œrodowisku, którzy ró¿nie za³atwiaj¹ te potrzeby.
A je¿eli chodzi o sprawy damsko-mêskie, to s¹ po prostu sympatie, tylko i wy³¹cznie
(…), oni zawsze na zasadzie potrzymaæ siê za r¹czkê, porozmawiaæ, wypiæ kawê, po-
paliæ papierosy. Naprawdê, nie mamy takich problemów”.

W innym miejscu rozmówczyni zdradzi³a jednak, ¿e co prawda:

„(…) im siê tego nie zabrania. Tylko s¹ tak dobrani, sami siê tak dobrali, ¿e nie ma takich
spraw” (Kumaniecka-Wiœniewska 2006, s. 112),

przy czym z ustaleñ autorki wynika, ¿e to specjaliœci, a nie sami pensjonariusze,
decyduj¹ kto z kim ma mieszkaæ.

Przytoczone s³owa mimo wszystko wyra¿aj¹ przyzwolenie personelu na
aktywnoœæ seksualn¹ podopiecznych, pozwalaj¹c¹ im przynajmniej roz³adowaæ
napiêcie seksualne. Bywa jednak, i¿ reakcje specjalistów na takie zachowania
przybieraj¹ charakter karania. Œwiadczy o tym nastêpuj¹ca wypowiedŸ jednej
z opiekunek zatrudnionych w DPS-ie:

„Co mnie najbardziej razi? Onanizowanie siê, s¹ po prostu niewy¿yci seksualnie, albo
jeden z drugim. I nie kryj¹ siê z tym wcale. Nie mog³am na to patrzeæ. Zaczê³am ich ka-
raæ – nie ogl¹daj¹ telewizji. Teraz mo¿e bardziej siê kryj¹, ale robi¹ to samo” (Czayka-
-Che³miñska, za: Ostrowska 2007, s. 22).

Agnieszka Kumaniecka-Wiœniewska (2006, s. 106), charakteryzuj¹c kwestiê
podejœcia personelu do ¿ycia seksualnego mieszkanek DPS-ów, wyró¿nia dwie
strategie. Jedna z nich polega na aplikowaniu kobietom œrodków farmakologicz-
nych obni¿aj¹cych popêd seksualny, druga na œcis³ej kontroli mieszkanek prowa-
dzonej przez lekarzy ginekologów i pielêgniarki. Wyrazem tej ostatniej jest zabez-
pieczenie antykoncepcyjne w postaci wk³adek domacicznych i obowi¹zek
zg³aszania przez kobiety terminów menstruacji. Proponowanie antykoncepcji,
nawet jeœli jest zgodne z systemem wartoœci obu stron, musi wywo³ywaæ uzasad-
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nione w¹tpliwoœci wówczas, gdy odmowa przyjêcia takiego rozwi¹zania obarczo-
na jest ryzykiem restrykcji, w³¹cznie z usuniêciem z grona mieszkañców domu
pomocy spo³ecznej. Zagro¿enie takie miewa realny kszta³t, co wyra¿a wypowiedŸ
jednej z kobiet, która nie chcia³a stosowaæ œrodków antykoncepcyjnych:

„To zadba³a szefowa, bo ja po prostu myœla³am, ¿e to boli i wypiera³am siê, ¿e ju¿ nie
bêdê, a szefowa wysunê³a mi tak¹ propozycjê, ¿e jak nie dam siê zabezpieczyæ, to nig-
dy do domu nie pojadê. I mo¿e by tak zrobi³a. Nasza szefowa jest stanowcza, jak co po-
wie, to ju¿ siê nie cofnie” (Kumaniecka-Wiœniewska 2006, s. 132).

Z powy¿szego wynika, i¿ przyjêta przez personel strategia postêpowania co
prawda przyznaje kobietom z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ prawo do do-
œwiadczania w³asnej seksualnoœci w postaci kontaktów p³ciowych, ale jednoczeœ-
nie jej istot¹ jest œcis³a kontrola ich seksualnoœci, ³¹cznie z zakazem posiadania
dzieci. W sposób ewidentny ogranicza siê zatem wolnoœæ owych kobiet, bêd¹c¹
przecie¿ – jak wiemy – Ÿród³em godnoœci ka¿dego cz³owieka. Pamiêtajmy jednak,
¿e z wolnoœci¹ ³¹czy siê odpowiedzialnoœæ za skutki swoich decyzji. Czy mo¿na jej
oczekiwaæ od osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, zw³aszcza g³êbszego sto-
pnia? Czy ingerencja zewnêtrzna jest w tej sytuacji rozwi¹zaniem godnym li tylko
potêpienia? Nie jestem co do tego w pe³ni przekonany. Na pewno nie mo¿e przyj-
mowaæ ona formy przemocy. Na ile jest to tylko mo¿liwe specjaliœci powinni
w³¹czaæ swoich podopiecznych do procesu decyzyjnego opartego merytorycznie
na efektach odpowiedniej dla nich edukacji seksualnej.
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„Mam wra¿enie, ¿e Anieli nios¹ mnie wszêdzie…”
Karol Nahlik w (nietypowej) refleksji

„I 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.

S³owa kluczowe: ekspresja literacka, zespó³ Downa, przekraczanie niepe³nosprawnoœci
(intelektualnej)

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

Œwiat Karola Nahlika (nadal) ma³o znany

O Karolu Nahliku po raz pierwszy dowiedzia³am siê w roku 1993, podczas
pierwszej edycji znacz¹cego cyklu artystycznych przedsiêwziêæ pod nazw¹ Œwiat

Ma³o Znany – Spotkania z Twórczym ¯yciem Osób z Upoœledzeniem Umys³owym, która
odbywa³a siê w Gdañsku. Jedn¹ z czêœci tego wydarzenia stanowi³y wówczas pre-
zentacje fragmentów tekstów artystycznych, stworzonych przez autorów
bêd¹cych osobami z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, które by³y interpretowa-
ne przez aktorów Teatru „Wybrze¿e”. Wœród poezji i prozy znalaz³y siê tak¿e tek-
sty Karola Nahlika. Jego twórczoœæ zaintrygowa³a mnie wówczas tak bardzo, i¿
do³o¿y³am starañ, by pozyskaæ do prywatnego wgl¹du, skopiowane rêkopisy



jego tekstów, pochodz¹cych – jak siê potem okaza³o – z niezwykle obszernego
cyklu opatrzonego tytu³em Œledziejowickie Mruczani, czyli listy mi³osne do Pana Boga.
Nie ukrywam, ¿e sam tytu³ wyda³ mi siê niezwyk³y i urzekaj¹cy, natomiast anali-
za zawartych w nich treœci – o ile analiz¹ mo¿na nazwaæ mo¿liwoœæ krótkiego z ni-
mi poobcowania – najzwyczajniej mnie zdumia³a. Teksty Nahlika bowiem oka-
za³y siê swoist¹, filozoficzn¹ refleksj¹ nad egzystencj¹ cz³owieka, nacechowan¹
religijn¹ inspiracj¹, zaœ specyficznoœæ (czy nawet w pewien sposób widoczna mie-
jscami nieporadnoœæ) wypowiedzi, przywodzi³a raczej na myœl oryginalnoœæ stylu
np. Mirona Bia³oszewskiego, ani¿eli uwypukla³a niedoskona³oœæ ich formy. Nie
mog¹c rozstaæ siê z pozyskanymi w ten sposób tekstami Karola, „wyprosi³am”
u organizatorów udostêpnienie mi kilku niewielkich ich fragmentów – tych, które
zosta³y zaprezentowane publicznoœci spotkañ ze Œwiatem Ma³o Znanym
w Gdañsku.

Kolejn¹ okazj¹ do zetkniêcia siê z twórczoœci¹ Nahlika, bêd¹c¹ ledwie poje-
dynczymi, króciutkimi fragmentami Œledziejowickich Mruczanek, by³a ich – oficjalna
tym razem – publikacja w kwartalniku „Cienie i Œwiat³o”(1990/1992), na któr¹
natknê³am siê, przegl¹daj¹c numery tego czasopisma (wydane w latach dziewiêæ-
dziesi¹tych). Dziêki temu ustali³am wówczas, ¿e autor mieszka we wspólnocie
„Arka” w Œledziejowicach pod Krakowem. To sprawi³o, ¿e postanowi³am osobiœ-
cie skontaktowaæ siê z Karolem Nahlikiem. By³a to bezpoœrednia, osobista z nim
rozmowa telefoniczna, w której zwróci³am siê do autora Mruczanek z zapytaniem,
czy mogê zaprezentowaæ fragmenty jego tekstów i udostêpniæ je w ewentualnej
publikacji. Sama telefoniczna konwersacja z Karolem da³a mi sposobnoœæ pozna-
nia, ¿e mam do czynienia z postaci¹ niezwyk³¹, ca³kowicie wykraczaj¹c¹ i nie-
mieszcz¹c¹ siê w „tradycyjnie” czy stereotypowo ujmowanym obrazie osoby
z zespo³em Downa.

Karol nie od razu wyrazi³ zgodê na dysponowanie jego tekstami, lecz poprosi³
o przes³anie tych fragmentów, które mam w posiadaniu od czasu ich prezentacji
podczas Spotkañ w Gdañsku. Po up³ywie kilku dni oddzwoni³ do mnie z infor-
macj¹, i¿ zapozna³ siê z nades³anymi materia³ami, pogratulowa³ dobrego, trafne-
go wyboru i wyrazi³ aprobatê dla ich udostêpniania. Maj¹c zatem zgodê autora,
mog³am œmielej propagowaæ jego twórczoœæ, staraj¹c siê tym samym, choæ w bar-
dzo niewielkim zakresie, przybli¿yæ tak¿e jego samego. Pozyskanie jakichkolwiek
bli¿szych informacji o samym Nahliku, podobnie zreszt¹ jak dotarcie do kolej-
nych jego opublikowanych tekstów, okazywa³o siê zadaniem bardzo trudnym.

Sytuacja w pewien sposób zmieni³a siê, gdy jedna ze studentek uczest-
nicz¹cych w prowadzonych przeze mnie zajêciach na Uniwersytecie Gdañskim,
zainspirowana opowiadaniem o Karolu w trakcie dyskusji o twórczoœci osób
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, szczególnie zainteresowa³a siê jego osob¹.
Dokonuj¹c zaœ (nieomal w tym samym czasie) wyboru prowadzonego przeze
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mnie seminarium licencjackiego, powziê³a wspólnie ze mn¹ decyzjê – poprze-
dzon¹ zreszt¹ g³êbokim namys³em i licznymi dyskusjami – i¿ podejmie ona (pod
moim kierunkiem) zadanie przyjrzenia siê twórczoœci Nahlika oraz przybli¿enia
tej postaci w ramach dzia³añ zwi¹zanych z jej prac¹ dyplomow¹. Tym sposobem
Aleksandra Grudziñska (2006) zosta³a autork¹ niezwykle interesuj¹cego studium,
którego bohaterem uczyni³a Karola Nahlika i jego teksty, zatytu³owanego Karola

Nahlika Mruczanki Œledziejowickie, czyli Listy Mi³osne do Pana Boga jako ods³ona œwiata

cz³owieka z zespo³em Downa. Powstanie tej pracy licencjackiej wi¹za³o siê z kilku-
miesiêcznym wysi³kiem eksploracji i podró¿owania do wspólnoty „Arki” w Œle-
dziejowicach, gdzie zgodzono siê j¹ przyj¹æ, aby mog³a osobiœcie poznaæ Karola,
spêdziæ z nim czas na prowadzeniu pog³êbionych wywiadów oraz zapoznaæ siê
z jego tekstami. Te zreszt¹ zosta³y przez Karola udostêpnione, a ich obszerne frag-
menty, za zgod¹ autora skopiowane, jakkolwiek jedynie na u¿ytek przygotowy-
wanej pracy dyplomowej. Tym samym, jako promotorka powstaj¹cej pracy licen-
cjackiej, sta³am siê – dziêki bezpoœredniej narracji „mojej” studentki, która krok po
kroku relacjonowa³a tocz¹cy siê proces (badawczy) – œwiadkiem niezwyk³ego
doœwiadczenia, dziêki któremu zbudowa³am w pewien sposób równie¿ i swoj¹
wiedzê o Karolu Nahliku i jego twórczoœci.

Nale¿y zaakcentowaæ, i¿ praca zwi¹zana z analiz¹ tekstów Karola, której do-
kona³a Aleksandra Grudziñska, to nie tylko ich interpretacja przez adeptkê zawo-
du pedagoga, lecz tak¿e absolwentkê studiów na filologii polskiej, które w tym sa-
mym czasie koñczy³a. Symultaniczne studiowanie pedagogiki i polonistyki
stworzy³o dyplomantce szansê na przyjrzenie siê osobie autora i jego twórczoœci
nie tylko z punktu widzenia pedagoga specjalnego-terapeuty (gdy¿ zrealizowa³a
studia o specjalnoœci Edukacja Niepe³nosprawnych Intelektualnie z Terapi¹ Indy-
widualn¹), ale tak¿e uczynienia wybranych tekstów przedmiotem literackiej ana-
lizy i filologicznego ogl¹du. Zgromadzony w trakcie postêpowania badawczego
materia³, jakkolwiek bogaty i niezwykle cenny, nie by³ publikowany, zwa¿aj¹c na
wzglêdy formalne – co zreszt¹ z szacunkiem respektujê – gdy¿ ani autorka wy-
mienionej pracy, ani ja sama, nie dysponujê ¿adnym oficjalnym upowa¿nieniem,
które czyni³oby mo¿liwym upowszechnienie udostêpnionych (dla potrzeb pracy
dyplomowej) tekstów Karola Nahlika, pochodz¹cych z fragmentów Œledziejowic-

kich Mruczanek. Zechcê natomiast – konstruuj¹c wypowiedŸ o Nahliku – odwo³aæ
siê do narracji Aleksandry Grudziñskiej, w której relacjonuje ona swoje spotkania
z autorem i werbalizuje w³asn¹ refleksjê nad twórczoœci¹ artystyczn¹ Karola, tym
samym staraj¹c siê naszkicowaæ jego osobowoœciow¹ sylwetkê.

Wymienione powy¿ej wzglêdy stanowi¹ zatem jedno z ograniczeñ, jakimi je-
stem obwarowana, przygotowuj¹c niniejsze opracowanie, jednak mimo to, chcê
przybli¿yæ Karola Nahlika, korzystaj¹c z dostêpnych i mo¿liwych do zacytowania
Ÿróde³, choæ naprawdê jest ich bardzo niewiele, podobnie jak nieliczna jest grupa
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odbiorców, którym znana jest postaæ Nahlika i jego pisarskie poczynania. Sam
Karol, moim zdaniem, jawi siê osob¹ domagaj¹c¹ siê „pokazania” nie tylko z racji
na fakt, i¿ jest autorem niezwyk³ych tekstów, ale tak¿e i z uwagi na to, ¿e sam po-
zostaje w pewien sposób niezwyk³y – nie tylko w populacji osób z niepe³nospraw-
noœci¹, uwik³anych w zespó³ Downa, ale jest po prostu wyj¹tkowy jako cz³owiek.
Dlatego te¿ niniejszy artyku³ traktujê jako swoist¹ odpowiedŸ na pojedyncze,
przyczynkowe, poœwiêcone mu publikacje, które ledwie sygnalizuj¹ o nim sa-
mym i jego twórczoœci, co samo w sobie stanowi niezwyk³¹ ich wartoœæ, natomiast
ubolewam nad faktem, ¿e tych publikacji jest tak ma³o, a sam Nahlik praktycznie
nieznany. Zak³adam wprawdzie, ¿e pozostawanie nieomal anonimowym mo¿e
byæ zgodne z wol¹ i ¿yczeniem tego mê¿czyzny, ale nie mam zupe³nej w tym
wzglêdzie pewnoœci, zwa¿aj¹c choæby na fakt, i¿ wydaje siê niezwykle przychyl-
nym, pe³nym otwartoœci, ciekawoœci, serdecznoœci cz³owiekiem, zw³aszcza wobec
przybyszów odwiedzaj¹cych œledziejowick¹ wspólnotê, z którymi ochoczo wcho-
dzi w dialog i chêtnie opowiada o tekstach, które tworzy. Tymczasem jednak,
Karol Nahlik i jego œwiat, po którym oprowadza miêdzy innymi na stronach w³as-
nej twórczoœci, pozostaje dla szerszego krêgu odbiorców nadal ma³o znany.

Karol Nahlik w narracjach w³asnych i cudzych
– próba sportretowania

Jak nadmieni³am powy¿ej, spróbujê stworzyæ pewien szkic do portretu Karola
Nahlika, wy³aniaj¹c jego postaæ wy³¹cznie ze Ÿróde³ autorstwa innych osób: s¹ to
przeprowadzone z mê¿czyzn¹ wywiady, udostêpnione w tekstach A. Hawleny-
-Dro¿d¿ak (1999), P. Sachy (http://malygosc.pl/doc/962530.Karol-plynie-w-Arce)
oraz w odwo³aniu do publikacji A. Szempliñskiej (2011), w której ukazuje ona oso-
bê Karola poœród innych rezydentów, stanowi¹cych wspólnotê „Arki”, zamiesz-
kuj¹cych jeden z jej polskich domów, w Œledziejowicach. W podobny sposób
wzmiankuje o Nahliku J. Adamik (2011), w obszernym ksi¹¿kowym opracowa-
niu, poœwiêconym wszystkim istniej¹cym polskim wspólnotom L’Arche (pod
tak¹ oficjaln¹ nazw¹ obecnie wystêpuj¹), gdzie osoba Karola zarysowuje siê nie
wprost, ale jest wpleciona w niezwykle interesuj¹c¹ relacjê z ¿ycia prezentowa-
nych przez autorkê zbiorowoœci i tworz¹cych j¹ wielu podmiotów. Wykorzystam
tak¿e fragmenty studium, wymienionej ju¿ wczeœniej A. Grudziñskiej (2006).
Tym samym, moja wypowiedŸ jawi siê w pewnym sensie jako efekt pracy z wyko-
rzystaniem materia³ów, które w literaturze metodologicznej okreœla siê jako
teksty zastane (Charmaz 2009; Angrosino 2010) czy Ÿród³a wtórne, przez które
K. Rubacha (2008, s. 157) rozumie „zastane przez badacza zbiory danych, bêd¹ce
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materialnymi œladami ludzkiej dzia³alnoœci”, wœród których wymienia m.in. stro-
ny internetowe, prasê, maile, ró¿norodne Ÿród³a historyczne, literaturê piêkn¹
czy pamiêtniki oraz wszelkie te wytwory, które najogólniej mówi¹c s¹ pok³osiem
czyichœ dzia³añ/eksploracji badawczych. A zatem, ta czêœæ niniejszego opracowa-
nia, mieæ bêdzie charakter swoistej kompilacji cudzych wypowiedzi: samego
Karola – cytowanego przez inne osoby (które siê z nim zetknê³y), b¹dŸ przy-
wo³am fragmenty narracji o Karolu, opowiedziane g³osem wymienionych powy-
¿ej autorów. W skonstruowanym (na podstawie dostêpnych w taki sposób da-
nych) tekœcie chcê, choæ w pewnym stopniu, przybli¿yæ to jaki jest Karol Nahlik,
czym ¿yje oraz w jaki sposób o swoim œwiecie opowiada.

Karol Nahlik w tym roku skoñczy szeœædziesi¹t jeden lat, choæ datê swojego
urodzenia obwarowuje pewn¹ tajemnic¹, której rozwik³anie pozostawia do pew-
nego momentu samym pytaj¹cym go o wiek, zaœ do jej ujawnienia naprowadza,
podsuwaj¹c zaskakuj¹ce tropy i wcale nie³atwe podpowiedzi: „pan Karol nie
zdradza jednak do koñca swojego wieku. Uwielbia s³owne gry i zagadki. Sam
mam wskazaæ datê jego urodzin. Po kilku podpowiedziach ustalamy: 1952 rok” –
wspomina swoj¹ rozmowê z Nahlikiem P. Sacha (http://malygosc.pl/doc/962530.
Karol-plynie-w-Arce).

O ¿yciu mê¿czyzny, które toczy³o siê do momentu jego wprowadzenia siê do
wspólnoty „Arki”, trudno mówiæ w szczegó³ach (jeœli odwo³aæ siê do poœwiêco-
nych mu publikacji). Z ca³¹ pewnoœci¹ mo¿na powiedzieæ, ¿e wiele lat spêdzi³
w Krakowie, co bez w¹tpienia splata siê z dzia³alnoœci¹ jego ojca, Stanis³wa Ed-
warda Nalika – osoby powszechnie znanej w ¿yciu publicznym miasta i œrodowi-
sku akademickim Uniwersytetu Jagielloñskiego, o którym Karol opowiada w wy-
wiadzie A. Hawlenie-Dro¿d¿ak (1999, s. 26-27): „(…) ojciec by³ naukowcem, du¿o
pracowa³. (…) by³ profesorem prawa”. Postaæ ojca, Nahlik zarysowuje wyraziœcie,
zaznaczaj¹c jego wa¿n¹ rolê w swoim ¿yciu: „By³ surowy i wymagaj¹cy, ale pa-
miêtam te¿ Jego mi³oœæ, dobroæ, mia³ poczucie humoru, lubi³ ¿artowaæ. Bra³ mnie
na spacery. (…) Tata bardzo mi imponowa³ wiadomoœciami historycznymi, znajo-
moœci¹ œwiata, ludzi (wiele podró¿owa³). (…) To po nim odziedziczy³em zaintere-
sowanie histori¹, zami³owanie do studiowania ksi¹¿ek, pisania”. A. Szempliñska
(2011, s. 304) dopowie kolejnymi s³owami Karola: „Od taty dowiedzia³em siê o takich
rzeczach fajnych, po tacie odziedziczy³em tak¹ naukow¹ zdolnoœæ do wszystkie-
go, m¹droœæ naukow¹ we mnie wszczepi³. Po czêœci odziedziczyæ mo¿na po rodzi-
nie, po mamie czy po tacie, czy po babci coœ takiego jest w genach, nie?”. Tym
stwierdzeniem mê¿czyzna niejako nawi¹zuje do ca³okszta³tu swoich doœwiad-
czeñ biograficznych, datuj¹cych siê zw³aszcza w dzieciñstwie czy wczesnej
m³odoœci, do których powracaj¹c wspomnieniami, podkreœla: „(…) z domu naj-
wiêcej siê wynosi, wiele nauczyli mnie rodzice, (…) jeŸdziliœmy razem na wakacje
(mama, tata i ja) do Rabki, Stró¿y, wêdrowaliœmy po górach (…)” – co odnotowuje
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w wywiadzie z Karolem A. Hawlena-Dro¿d¿ak (1999, s. 26–27). W innej zareje-
strowanej rozmowie (http://malygosc.pl/doc/962530.Karol-plynie-w-Arce) Nahlik
podaje, ¿e mama by³a anglistk¹ i jednoczeœnie wspomina o babci, która w sposób
znacz¹cy uczestniczy³a w wychowaniu wnuka, opiekuj¹c siê nim i dbaj¹c o jego
duchow¹ formacjê: „Z kolei g³êbok¹ wiarê i zami³owanie do modlitwy odziedzi-
czy³em po babci”.

Dom rodzinny Karola by³ domem otwartym, przez który przewija³o siê wiele
osób, reprezentuj¹cych zapewne rozmaite œrodowiska, maj¹cych wielorakie zain-
teresowania, pasje, które stawa³y siê kanw¹ dla prowadzonych wspólnie dyskusji
i rozmów – co mê¿czyzna relacjonuje w rozmowie z A. Hawlen¹-Dro¿d¿ak (1999,
s. 27): „(…) lubi³em, gdy tyle osób do nas przychodzi³o, rodzice mieli wielu znajo-
mych, którzy ze mn¹ rozmawiali, traktowali mnie normalnie”. Zapewne to infor-
macje zupe³nie szcz¹tkowe, aczkolwiek w istotny sposób, sygnalizuj¹ce wyobra-
¿enie o domu rodzinnym Karola i tego, w jaki sposób go doœwiadczy³.
Niew¹tpliwie wzmianka ta pozwala w jakiœ sposób ulokowaæ Ÿród³o jego aktual-
nego sposobu funkcjonowania, ujawniaj¹cego siê m.in. w sposobie myœlenia, do-
konywania interpretacji rzeczywistoœci i znaczeñ, jakie jej przypisuje, zaintereso-
waniach, nade wszystko zaœ kompetencjach jêzykowych i komunikacyjnych –
o czym szerzej wypowiem siê w dalszej czêœci tekstu.

W roku 1986 Karol opuœci³ rodzinne œrodowisko Krakowa i zamieszka³ w pierw-
szej polskiej wspólnocie „Arki” w Œledziejowicach, niedaleko Wieliczki. Swoj¹ de-
cyzjê, wyjawion¹ w wywiadzie udzielonym A. Hawlenie-Dro¿d¿ak (1999, s. 27),
motywuje tak: „w pewnym momencie postanowi³em jednak uniezale¿niæ siê od
rodziny, zacz¹³em chodziæ swoimi drogami, trafi³em do wspólnoty charyzmatycz-
nej u oo. Dominikanów, pozna³em wielu ludzi, którzy stali siê moimi przyja-
ció³mi”. O swoim zaœ przybyciu do „Arki” mówi s³owami œwiadectwa udostêpnio-
nego na stronie internetowej (http://mateusz.pl/list/0307-arka.htm), przywo³ujê je
w pe³nym brzmieniu:

„(…) trafi³em do tej tu wspólnoty przez swojego kuzyna, Wojtka, którego to pozna³em
we Wspólnocie Odnowy w Duchu Œwiêtym (…). Tam w Œledziejowicach zobaczy³em
taki wspania³y dom, który po hebrajsku nazywa siê Effatha, tzn. „otwórz siê”.
Z pocz¹tku zaœ myœla³em, ¿e wstêpujê do klasztoru, a nie wiedzia³em, ¿e mo¿e byæ coœ
takiego jak Arka. Nie wiedzia³em, ¿e w tym domu w Œledziejowicach móg³ byæ tu dom
kobiet. Jak siê tu znalaz³em, nie wiedzia³em, co ze sob¹ zrobiæ lub czym siê zajmowaæ.
Wtedy to by³o dla mnie bardzo trudne. Dopiero po kilku latach przysz³a mi jakaœ pew-
na myœl, ¿e warto tu zamieszkaæ na sta³e. Mo¿ecie zapytaæ, dlaczego siê tutaj zna-
laz³em. OdpowiedŸ moja by³a taka, ¿e w tym domu warto zostaæ i poznaæ to ca³kiem
nowe ¿ycie. Mog³em tu w³aœciwie znaleŸæ wiernych przyjació³, ¿e mo¿na te¿ wreszcie
rozwijaæ swoje w³asne talenty historyczne, filozoficzne i teologiczne oraz te¿ artystycz-
ne. Nic o tym nie wiedzia³em. W³aœciwie tutaj odkry³em po jakimœ czasie bycia, w tym-
¿e domu, ¿e tu mo¿e byæ obecnoœæ Ducha Bo¿ego, który to by³ zaraz od pocz¹tku, i ten
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Duch mnie samego umocni³. Nic te¿ nie wiedzia³em, ¿e mogê w samotnoœci modliæ siê
w swojej izdebce, tzn. w swoim pokoju. Chcia³em te¿ tu powiedzieæ, ¿e ostatnio bar-
dzo lubiê siê modliæ, poza wszelk¹ prac¹ i ¿e zawsze w modlitwie dajê wszystko z sie-
bie, ca³¹ swoj¹ duszê i ca³e moje ¿ycie. Jestem z tego zadowolony. Daje mi to poczucie
¿ycia w pe³ni i ¿e w tym widzê ca³kowicie w swoim ¿yciu to Jego Bo¿e Mi³osierdzie.
Czasami w ¿yciu przychodz¹ chwile bardzo trudne. Zauwa¿y³em to, ¿e w naszym
¿yciu we wspólnocie bardzo czêsto brakuje trochê anielskiej cierpliwoœci i pokory,
i z pewnoœci¹ w waszym ¿yciu mo¿e byæ ca³kowicie to samo”.

J. Adamik (2011, s. 95), przybli¿aj¹c rezydentów wspólnotowego domu Effatha,
w tym tak¿e Karola, zauwa¿a, ¿e jest on osob¹, która w sposób ca³kowicie œwiado-
my i dojrza³y wybra³a wspólnotê, jako miejsce swojego dalszego egzystowania po
opuszczeniu domu rodzinnego. Choæ, jak zauwa¿a wymieniona autorka, Karol
„z w³aœciwym sobie inteligentnym poczuciem humoru ¿artuje”: „mo¿na powie-
dzieæ, ¿e wpad³em w sieæ Arki”.

Po okresowym odczuciu pewnego zagubienia, niepewnoœci, w¹tpliwoœci, Ka-
rol zasymilowa³ siê z ¿yciem we wspólnocie; wrós³ w ni¹, staj¹c siê istotn¹ czêœci¹
tej zbiorowoœci, w pewien sposób rozpoznawaln¹ jej postaci¹ i bardzo wyrazist¹
indywidualnoœci¹. Jak zauwa¿a A. Grudziñska, (2006, s. 42): „wielkim szczêœciem
dla Karola jest fakt odnalezienia w³asnej drogi ¿yciowej, pomimo nieustannego
zadawania pytañ o sens w³asnej egzystencji – chwile zw¹tpienia zdarzaj¹ siê ka¿-
demu”. Potwierdzaj¹ to s³owa samego Nahlika, które przywo³uje A. Szempliñska
(2011, s. 292): „dopiero w Arce od¿y³em, a¿ do tej pory to jest, jestem szczêœliwszy
ni¿ kiedyœ (…). Ale przez to, co by³o, taka dziwna historia moja jest, Bóg móg³
mnie ukszta³towaæ na sposób duchowy, takim Bo¿ym wybrañcem jestem, mam
bogatsze teraz wnêtrze. Zosta³em obdarowany m¹droœci¹ ¿ycia i ukszta³towany
zosta³em duchowo i jestem samodzielniejszy, mam wra¿enie, ¿e Anieli mnie
nios¹ wszêdzie…”.

Wydaje siê, i¿ przez lata Karol ca³kowicie „oswoi³” to miejsce ¿ycia, jakim sta³a
siê dla niego wspólnota. Ma w niej swoj¹ bezpieczn¹ przestrzeñ, w której wypra-
cowa³ okreœlone, daj¹ce mu poczucie stabilizacji i pewnoœci rytua³y, co sprawia, ¿e
czuje siê spe³nionym gospodarzem domu „Arki”. Oto jak widzi to A. Szempliñska
(2011, s. 304), relacjonuj¹c swoje spotkanie z Nahlikiem w Œledziejowicach:
„Karol, jak wspomnia³am, prawdziwy pan domu, po poobiednich porz¹dkach
przede wszystkim stara siê, aby wszystko znalaz³o siê na swoim miejscu. Dla Ka-
rola to wa¿ne, aby w domu panowa³ porz¹dek, daje mu to poczucie bezpieczeñ-
stwa i pozwala zaj¹æ siê spokojnie innymi sprawami”. O swoim zami³owaniu do
porz¹dkowania, dok³adnoœci, starannoœci czy precyzyjnoœci tak¿e w innych
dzia³aniach, Karol informuje równie¿ P. Sachê: „Tata nauczy³ mnie pedanterii. Je-
stem dok³adny a¿ do perfidii (…) Ale ka¿dej wspólnocie przydaje siê trochê
perfidii – ¿artuje” (http://malygosc.pl/doc/962530.Karol-plynie-w-Arce).
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Niew¹tpliwie jednym z najwa¿niejszych obszarów aktywnoœci Nahlika jest
obcowanie z literatur¹ (swym zasiêgiem obejmuj¹c¹ g³ównie takie dyscypliny, jak
historia, religia, teologia) oraz pisanie – niejako pisemne utrwalanie w³asnych
przemyœleñ, refleksji, spostrze¿eñ, relacji zdarzeñ, komentarzy i omówieñ tego,
co czyta, nad czym siê zastanawia, co w jakikolwiek sposób go nurtuje, zaprz¹ta
jego uwagê. W domu wspólnoty mê¿czyzna ma mo¿liwoœæ w pewnym stopniu
zaprojektowaæ dla siebie czêœæ jej fizycznej przestrzeni, zgodnie z w³asnymi upo-
dobaniami, niejako w zgodzie ze swoj¹ natur¹, co sprzyja realizacji jego zaintere-
sowañ, pasji czy upodobañ. Odzwierciedla to w swojej relacji ze Œledziejowic
A. Szempliñska (2011, s. 304), opisuj¹c miejsce jego twórczego dzia³ania: „W salo-
nie Karol ma zorganizowany ma³y gabinet, gdzie siada, kiedy uda mu siê ju¿
ogarn¹æ wszystkie domowe sprawy. Jest to miejsce wrêcz obros³e ksi¹¿kami, licz-
nymi s³ownikami, atlasami. Karol pisze tam od lat ksi¹¿kê, w³aœciwie konstruuje
w³asn¹ wizjê dziejów”. Nieomal identycznie prezentuje Karola J. Adamik (2011,
s. 109), dokumentuj¹c w swoim opracowaniu jeden z typowych dni z ¿ycia wspól-
noty: „Popo³udniowe rozleniwienie ogarnia wszystkich z wyj¹tkiem Karola, któ-
ry jak zwykle oddaje siê twórczoœci literackiej, zatopiony w ksi¹¿kach, notatkach,
rozmyœlaniach”. Sam Nahlik opowiada o swoim ulubionym zajêciu nastêpuj¹co:
„Du¿o piszê. Teraz piszê ksi¹¿kê, któr¹ zatytu³owa³em Historia inaczej. Zacz¹³em
od czasów prehistorycznych. Czytam ró¿ne teksty i piszê historiê od nowa. W cza-
sach komunistycznych nie by³a mówiona prawda i ja teraz chcê napisaæ pra-
wdziw¹ historiê. Analizujê fakty i piszê to, co myœlê. Wczeœniej pisa³em Listy

mi³osne do Pana Boga (cyt. za: Adamik 2011, s. 96). By dope³niæ wyobra¿enie o Karo-
lu w przestrzeni domu w Œledziejowicach, gdzie toczy siê jego ¿ycie, wype³nione
rozmaitymi aktywnoœciami, przywo³am tak¿e fragment relacji A. Grudziñskiej
(2006, s. 8), w której przybli¿a bardziej intymn¹, osobist¹ przestrzeñ Karola, jak¹
jest jego w³asny pokój: „rozmawialiœmy w pokoju, który swoim wygl¹dem chyba
dobrze oddaje osobowoœæ jego w³aœciciela. Ma³e, niebieskie pomieszczenie
wype³nione ksi¹¿kami i religijnymi «akcesoriami». W pierwszym momencie mo¿-
na odnieœæ wra¿enie, ¿e jest ich za du¿o – tak du¿o, ¿e iloœæ krzy¿y, obrazków
i œwiec zdaje siê przyt³aczaæ. Ale chyba takie jest wnêtrze Karola. Bóg jest dla niego
najwa¿niejszy”.

Wszystkie przywo³ywane przeze mnie osoby, na podstawie relacji których
konstruujê to opracowanie (w³¹czaj¹c tak¿e i mój skromny udzia³, jakim sta³ siê
kontakt osobisty z Karolem, zrealizowany podczas telefonicznej konwersacji
przed laty), zauwa¿aj¹, i¿ spotkanie z nim jest doœwiadczeniem niezwyk³ym.
„Mówi cicho, ale to, o czym mówi, zapada w pamiêci bardzo bardzo g³êboko” –
stwierdza P. Sacha (http://malygosc.pl/doc/962530.Karol-plynie-w-Arce). Wspól-
ne bytowanie z Nahlikiem wspomina tak¿e A. Szempliñska (2011, s. 304), opowia-
daj¹c: „zaskakuje wiedz¹ i umiejêtnoœci¹ kojarzenia wielu spraw. Mam wci¹¿
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w pamiêci ten mi³y obraz Karola z du¿ymi okularami na nosie, skrobi¹cego siê po
g³owie w nadziei, ¿e znajdzie odpowiednie s³owo, ¿eby wyraziæ myœl i zapisaæ j¹
w kolejnym ju¿ zeszycie pisanej przez niego historii dziejów”. W sposób, jak mi
siê wydaje, nadzwyczaj emocjonalny i poruszaj¹cy relacjonuje swoje spotkanie
z Karolem A. Grudziñska (2006, s. 6): „To niewysoki, starszy, niezwykle delikatny
mê¿czyzna, który przywita³ mnie tak, jak byœmy siê znali od dawna. A przecie¿
pojawi³am siê w jego ¿yciu po raz pierwszy. I to, co w nim jest chyba najbardziej
charakterystyczne, to spokój, wrêcz majestatyczny, tym bardziej widoczny przy
moim zdenerwowaniu. Tak widzia³am Karola po raz pierwszy, w strugach brud-
nego deszczu i na tle szaroburego krajobrazu. Jest to tylko moje subiektywne spoj-
rzenie – zabarwione nadal emocjami, które wtedy w sobie nios³am. Jednak
zwyk³a rozmowa – w sumie nic nadzwyczajnego – utwierdzi³a mnie w przekona-
niu, ¿e mam do czynienia z bram¹ do innego œwiata, zaskakuj¹cego i intry-
guj¹cego. I ¿e to jest w³aœnie to, o czym chcê pisaæ”.

Ta sama autorka, odwo³uj¹c siê do ca³oœci doœwiadczenia, jakim by³y rozmo-
wy/wywiady z mê¿czyzn¹, dodaje, ¿e Nahlik ma w sobie coœ ze wschodnich,
g³êboko uduchowionych mnichów, których sposób komunikowania siê z roz-
mówc¹ bywa niekiedy specyficzny, gdy¿ stosuj¹ czêsto rodzaj s³ownej gry, mó-
wienia metafor¹ czy zagadkowym operowaniem pojêciami. Bardzo podobnie za-
chowuje siê Karol, a przyk³adu dostarcza relacja P. Sachy, (http://malygosc.pl/
doc/962530.Karol-plynie-w-Arce), w której przywo³uje on swój dialog z mê¿-
czyzn¹: „Zgadnij, jakie mam têtno? – proponuje kolejn¹ zagadkê. – Na literê E –
podpowiada. Tym razem siê poddajê. – Ewangeliczne – pojawia siê odpowiedŸ. –
Dlaczego ewangeliczne? – pytam zdziwiony. – Jest taka scena w Ewangelii... Piotr
pyta Pana Jezusa, ile razy trzeba przebaczyæ... – 77 razy – odpowiadam pewnie. –
No, w³aœnie. Takie mam têtno! Czasem myœlê, ¿e mo¿e Pan Jezus operuje moim
sprzêtem do mierzenia, ¿eby mi coœ powiedzieæ... – zastanawia siê pan Karol. – Jak
myœlisz, dobre mam têtno?”.

Nic zatem dziwnego, ¿e A. Grudziñska (2006, s. 8), opisuj¹c swoje spotkania
z Nahlikiem, porówna³a je do obcowania ze „wschodnim œwiêtym”, którego
s³ucha siê w skupieniu, zyskuj¹c coœ szczególnego: „Karol przypomnia³ mi bo-
wiem czas, kiedy spotyka³am na swojej drodze niezwykle m¹drych ludzi, którzy
umieli i zechcieli siê t¹ m¹droœci¹ ze mn¹ dzieliæ”.

Niezwyk³oœæ Nahlika podkreœlaj¹ wszystkie przywo³ywane przeze mnie oso-
by, eksponuj¹c zw³aszcza te sfery, które zwi¹zane s¹ z kapita³em jego wiedzy
(zw³aszcza z zakresu historii, literatury czy teologii i religii), duchowoœci¹ oraz ko-
mpetencj¹ jêzykow¹ i komunikacyjn¹. Karol bowiem zadziwia znajomoœci¹
wspomnianych dziedzin, bo „(…) znakomicie przecie¿ porusza siê w przestrzeni
historii, filozofii i religii. Jego rozwa¿ania nie nale¿¹ do stwierdzeñ banalnych
(…)” – dodaje przywo³ywana powy¿ej autorka (2006, s. 8).
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Próbuj¹c zaœ na podstawie dostêpnych, acz niezwykle sk¹pych, materia³ów
Ÿród³owych, wypowiedzieæ siê o sferze wiary i duchowoœci Karola, mo¿na bez
trudu zauwa¿yæ, ¿e Bóg jest centralnym punktem jego œwiata, zaœ wiara oraz jej
pog³êbianie i praktykowanie zdaje siê wype³niaæ ca³e jego ¿ycie. Jest osob¹ reli-
gijn¹ i niew¹tpliwie bogat¹ duchowo. Wnioskujê o tym nie tylko z ustnego prze-
kazu A. Grudziñskiej, który by³ relacj¹ z kolejnych jej spotkañ i rozmów z Karolem
(które to relacje dok³adnie zapamiêta³am), ale tak¿e na podstawie ustaleñ, jakie
poczyni³a w toku analiz konkretnych fragmentów tekstów stworzonych przez
Nahlika. Swoje konkluzje, zwi¹zane w szczególnoœci z treœci¹ Œledziejowickich

Mruczanek, formu³uje w taki oto sposób: „Myœlê, ¿e to do dobrze oddaje stosunek
Karola do wiary, która stanowi w jego ¿yciu priorytetow¹ sprawê i otacza go jak
powietrze. Stanowi jego codziennoœæ, któr¹ wrêcz oddycha. Ponadto obecnoœæ na
pó³kach religijnego «inwentarza»: agendy, brewiarza, Biblii, paru modlitewni-
ków, a tak¿e pism Jeana Vanier, Tomasza Mertona i Anthony’ego de Mello œwiad-
czy o ugruntowanym ¿yciu wewnêtrznym w³aœciciela. I z ca³¹ pewnoœci¹ nie jest
to powierzchowny dewotyzm, ale wiara siêgaj¹ca znacznie g³êbiej” (Grudziñska,
2006, s. 9). Sam zaœ Karol, wypowiadaj¹c siê na tematy zwi¹zane z okreœlonymi
postawami religijnymi czy manifestacj¹ wiary, stwierdza: „Denerwuje mnie œwiê-
toœæ na pokaz. (…) Zgrywanie siê na kogoœ, kim siê nie jest (…) To wielka tragedia,
jeœli ktoœ nie widzi œwiata poza sob¹” – cytuje s³owa mê¿czyzny P. Sacha, dodaj¹c
zarazem od siebie: „Pan Karol codziennie, jak ksiê¿a, odmawia brewiarz. Co-
dziennie te¿ zak³ada franciszkañski krzy¿yk”, po czym ponownie przywo³uje wy-
powiedŸ Nahlika, który mówi: „Mam w domu wiele krzy¿yków (…). Ale tym naj-
wa¿niejszym krzy¿em jest przecie¿ to, czym sami ¿yjemy” (http://malygosc.pl/
doc/962530.Karol-plynie-w-Arce)

Nakreœlony – g³ownie s³owami kilkorga autorów pojedynczych publikacji po-
œwiêconych Nahlikowi oraz sk¹pymi cytatami wypowiedzi samego Karola, które
by³y w nich przywo³ywane – pewien szkic do portretu tego mê¿czyzny wypa-
da³oby w tym miejscu zakoñczyæ, gdy¿ wyczerpa³am dostêpny zasób materia³ów
Ÿród³owych, wyzyskanych zreszt¹ nieomal w ca³oœci. Potwierdza to i akcentuje
moj¹ wczeœniejsz¹ sugestiê o tym, jak niepokaŸny jest ów zbiór. Jednak¿e mimo
to, mam przeœwiadczenie, ¿e w szkicu tym Karol choæ trochê siê wy³oni³: nieostro,
to jednak w sposób na tyle wyraŸny, by mo¿na go sobie wyobraziæ.

Z ca³¹ pewnoœci¹ portret Karola Nahlika by³by znacznie bardziej wyrazisty,
gdyby dope³niæ go prezentacj¹ (fragmentów) tekstów jego autorstwa. Wierzê, ¿e
tak siê kiedyœ stanie i staraniem ró¿nych stron, jego Mruczanki Œledziejowickie, czyli

Listy Mi³osne do Pana Boga czy Historia inaczej doczekaj¹ siê opublikowania. Tym-
czasem mogê jedynie s³owami w³asnymi i A. Grudziñskiej (2006) syntetycznie
opowiedzieæ to, co ods³ania przed czytelnikiem lektura tekstów Karola.
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Najogólniej mówi¹c Mi³osne Mruczanki Œledziejowickie do Pana Boga czy Listy

Mi³osne do Pana Boga Œledziejowicke – w taki bowiem sposób Karol tytu³uje swoje
teksty – to zapis rozmaitych rozwa¿añ, myœli, pytañ, komentarzy do zdarzeñ czy
przeczytanych fragmentów ksi¹¿ek – s³owem pewnego rodzaju dziennik, w któ-
rym autor uzewnêtrznia i dzieli siê tym, w jaki sposób prze¿ywa rozgrywaj¹c¹ siê
rzeczywistoœæ. Tê zewnêtrzn¹, ale tak¿e i w³asne ¿ycie wewnêtrzne, swoj¹ ducho-
woœæ. Spektrum zjawisk, których dotyka Nalik, jest niezwykle szerokie: od naj-
prostszych, najbardziej b³ahych spraw dnia codziennego, potocznoœci, w których
partycypuje uczestnicz¹c b¹dŸ obserwuj¹c, czemu towarzysz¹ ró¿ne, zmienne
emocje, a¿ po kwestie natury wy¿szej, bardziej wznios³ej, siêgaj¹ce spraw egzy-
stencjalnych, ostatecznych, wiecznych, sensu ¿ycia. Przygl¹da siê tu równie¿
wspólnocie i jej doœwiadczaniu, radoœci, cierpieniu, spokoju, szczêœciu oraz temu,
co niekiedy tak¹ aurê m¹ci, a s¹ to np. sprzeczki, k³ótnie, spory, nieporozumienia,
niezrozumienia. Swój stosunek do nich Karol objawia J. Adamik (2011, s. 96), która
go cytuje: „Wszystko lubiê robiæ, lubiê ¿ycie, wcale mnie to nie mêczy! Nie lubiê
tylko awantur, nie lubiê jak jest g³oœno. Zatykam sobie wtedy uszy albo idê do
swojego pokoju”.

Karola interesuje œwiat i jego historia, czyni wiele odniesieñ do religii – poja-
wiaj¹ siê tu postaci œwiêtych, b³ogos³awionych, mêczenników. Próbuje spogl¹daæ
na ¿ycie rozpiête pomiêdzy doczesnoœci¹ i wiecznoœci¹, poœwiêcaj¹c uwagê spra-
wom codziennego ¿ycia, jako nieuchronnej drogi (zmierzania) ku œmierci, gdzie
wyraziœcie pojawia siê kontekst wiary, jej praktykowania, duchowoœci, dla któ-
rych centrum jest Bóg i wiecznoœæ. Obecna w jego refleksji jest tak¿e postaæ szata-
na i ciemnej strony jego dzia³añ, w które „porywacz dusz ludzkich” – jak sam na-
zywa go Nahlik – wik³a cz³owieka.

Karol w tekstach, których jest twórc¹, jawi siê niekiedy jako mêdrzec, który
tak¿e i g³osem filozofa komentuje rzeczywistoœæ codzienn¹ w jej doczesnym wy-
miarze, poruszaj¹c jednoczeœnie kontekst ¿ycia wiecznego, jako kontinuum ziem-
skiego pielgrzymowania. Wówczas zdarza mu siê zabrzmieæ pouczaj¹co, nawet
nieco skarciæ. Nahlik objawia siê tu równie¿ jako osoba, która doœwiadcza rozma-
itych problemów i trudów, ma tak¿e swoje pragnienia i têsknoty, które jak ka¿dy
stara siê realizowaæ – doznaj¹c wtedy poczucia radoœci, szczêœcia, zadowolenia.
Niekiedy towarzyszy mu poczucie znu¿enia, rutyny, zmêczenia codzienn¹ wêd-
rówk¹ – zawsze w takich chwilach punktem orientacyjnym dla niego jest Bóg
i wiara, które nadaj¹ kierunek dalszemu dzia³aniu.

Poruszaj¹c i rozwa¿aj¹c w swoich tekstach tak zró¿nicowane kwestie, z czego
wiele to sprawy z³o¿one, skomplikowane, nie³atwe, bez ostatecznych rozstrzyg-
niêæ, a czêsto napawaj¹ce trwog¹ i niepokojem, Karol podchodzi do nich z pew-
nego rodzaju pogodnym dystansem, niektóre nawet na swój sposób „ob¿arto-
wuj¹c” czy traktuj¹c z przymru¿eniem oka. A Grudziñska (2006, s. 7) wprost
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mówi: „pierwsze wra¿enie, jakie odnios³am po wys³uchaniu tekstów Karola, to
odczucie komizmu. Do tej pory czytam niektóre ich fragmenty z uœmiechem na
twarzy. Z pewnoœci¹ cechuje tego cz³owieka specyficzny zmys³ humoru”. W po-
dobny zreszt¹ sposób odbiera mê¿czyznê J. Adamik (2011), która komentuj¹c cy-
towane w swojej publikacji spontaniczne wypowiedzi Karola, akcentuje jego
„inteligentne poczucie humoru”.

Jeœli przyjrzeæ siê jêzykowej stronie tekstów Karola Nalika, zauwa¿yæ nale¿y,
i¿ niew¹tpliwie fragmentarycznie bywa ona specyficzna, ze wzglêdu na pewne jej
niedoskona³oœci. Karol prawie w ogóle nie stosuje znaków interpunkcyjnych, cza-
sami zak³ócona jest logika budowanych zdañ, miejscami mog¹ siê one wydawaæ
w jakiœ stopniu nieporadne, choæ wolumen s³ów, zwrotów i pojêæ u¿ywanych
przez Karola jest bogaty, niekiedy zaœ tworzy tak specyficzne metafory, ¿e komp-
likuje ich odczytanie. Jednak¿e, co podkreœla Grudziñska (2006, s. 118): „(…) nie
ujmuje to piêkna ich istoty. Przyk³adem mo¿e byæ przyrównanie Chrystusa do
okna. Bardzo skomplikowany obraz œwiadczy o zaskakuj¹cej zdolnoœci do umie-
jêtnoœci przek³adania pojêæ abstrakcyjnych na konkrety i to w ca³kiem ciekawy
sposób (…)”.

Zreszt¹ na sferze funkcjonowania jêzykowego Karola Nahlika chcia³abym siê
zatrzymaæ i zaakcentowaæ ten aspekt rozwa¿añ. S¹dzê bowiem, i¿ nawet sk¹pe
przyk³ady jego wypowiedzi, które cytowa³am we wczeœniejszej czêœci publikacji,
pozwalaj¹ dostrzec, i¿ mê¿czyzna ten komunikuje siê w sposób szczególny. Nie
sposób zaprzeczyæ, ¿e pomimo wzmiankowanych powy¿ej niedostatków pisanej
formy tekstów Karola, stanowi¹ one przekaz przejrzysty, klarowny, zaœ s³ownic-
two jakim operuje, stanowi bogaty, w pewien sposób wyszukany, repertuar; nie
brak tu s³ów i zwrotów zaczerpniêtych z jêzyka naukowego, w³aœciwego dyscy-
plinom, które szczególnie sobie upodoba³ oraz widocznej w jego wypowiedziach
elokwencji. Operuje nimi swobodnie, snuj¹c w³asn¹ opowieœæ b¹dŸ dialoguj¹c.
„Pan Karol s³ynie te¿ z krótkich powiedzonek. Na przyk³ad takich: „Koñca nie bê-
dzie. Bêdzie wiecznoœæ” – dopowiada P. Sacha (http://malygosc.pl/doc/962530.Ka-
rol-plynie-w-Arce), natomiast A. Grudziñska (2006, s. 125), która doœwiadczy³a kil-
ku znacz¹cych spotkañ, podczas których mia³a sposobnoœæ rozmawiaæ z Karolem
Nahlikiem, co stwarza³o kontekst (dla) naturalnej, ¿ywej komunikacji, potem zaœ
odczytywa³a jego twórczoœæ, pochylaj¹c siê nad jêzykiem tekstu, „a ten, którego
u¿ywa Karol, jest niezwykle interesuj¹cy” – mówi badaczka i kontynuuj¹c dopo-
wiada: „Mruczanki Œledziejowickie, czyli Listy mi³osne do Pana Boga s¹ zbudowane
w bardzo uporz¹dkowany sposób, co w moim odczuciu œwiadczy o zdolnoœci do
myœlenia logicznego. Ponadto zawieraj¹ wiele znakomitych poetyckich metafor,
które mówi¹ o oryginalnoœci i indywidualnoœci autora. Piêkno i bogactwo s³owni-
ka wyklucza postrzeganie autora jako nieporadnego „Downa”. Wiêcej – tekst
Karola posiada wed³ug mnie niezbywalne wartoœci literackie”.
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Tym sposobem, dopiero po raz drugi w niniejszym wywodzie pada s³owo:
Down, które w dotychczasowym potoku wymienianych przeze mnie w³aœciwoœci
(opisuj¹cych) Karola Nahlika, okazywa³o siê nie mieæ ¿adnego znaczenia i w tym
miejscu tak¿e niekoniecznie widzê uzasadnienie dla zajmowania siê zespo³em
Downa. Karol Nahlik bowiem, pomimo i¿ nosi specyficzn¹ maskê (zespo³u) Dow-
na, nie jawi siê nim w „typowy” sposób – zw³aszcza jeœli odnieœæ naszkicowany tu
jego obraz do tradycyjnej, klasycznej/podrêcznikowej charakterystyki populacji
z t¹ wad¹ genetyczn¹ (której jednym z podstawowych atrybutów jest tak¿e nie-
pe³nosprawnoœæ intelektualna), przede wszystkim zaœ do stereotypowego, obra-
zu osób z zespo³em Downa i ich spo³ecznego postrzegania. Mimo, i¿ w obszarze
tym dokonuj¹ siê pewne zmiany, to jak mi siê wydaje, repertuar znaczeñ przypi-
sywanych wymienionym osobom nadal pozostaje skoncentrowany wokó³ od-
miennoœci, ani¿eli akcentuje podobieñstwa, wy³aniaj¹ce wspóln¹ p³aszczyznê
w funkcjonowaniu.

Na kilkunastu stronicach mojej wypowiedzi tak bardzo skoncentrowa³am siê
na przybli¿eniu Karola Nahlika – twórcy oryginalnych tekstów, którym przypisu-
je siê walory literackie – i¿ zespó³ Downa zosta³ jak gdyby zdyskwalifikowany wo-
bec istotnoœci i rangi, jak¹ wnosz¹ inne, eksponowane tu, przymioty tego mê¿czyz-
ny. Tym samym oczywistoœæ „nienormalnoœci” wspó³istniej¹cej z zespo³em Downa
równie¿ zdaje siê byæ kwestionowana. Mam rzecz jasna œwiadomoœæ, ¿e ca³y mój
wywód wyprowadzam jedynie na podstawie dostêpnych (choæ niepokaŸnych)
materia³ów Ÿród³owych oraz w³asnej wiedzy, któr¹ skonstruowa³am, czytaj¹c
teksty Karola (jak dot¹d nie opublikowane). Z analiz tych Karol ukazuje siê jako
postaæ w jakiœ sposób niezwyczajna/niezwyk³a, ale jego innoœæ nie oznacza od-
miennoœci jako (przedmiotu) ró¿nicy, nacechowanej negatywnymi znaczeniami.
Wydaje siê byæ po prostu oryginalnym twórc¹ tekstów, maj¹cym okreœlon¹ bio-
grafiê i kapita³ ¿yciowych doœwiadczeñ, doœæ autonomicznie realizuj¹cym w³asny
projekt egzystencji. Tym, co w pewien sposób odró¿nia go na tle innych osób, za-
równo tych z zespo³em Downa, jak i ogó³u pe³nosprawnej czêœci populacji, to jego
oryginalny, niepospolity sposób ujmowania œwiata i refleksja nad nim – wyra¿o-
ne w jego spontanicznych wypowiedziach oraz tekstach, które sam pisze. Z ca³¹
pewnoœci¹ pe³niejszy obraz Karola Nahlika jako (nie)zwyk³ej osoby z zespo³em
Downa by³by mo¿liwy do ukazania, gdyby mê¿czyŸnie przyjrzeæ siê indywidual-
nie, w szerszym kontekœcie, uwzglêdniaj¹cym jego pe³niejsz¹ biografiê, w co-
dziennym œrodowisku bytowania, co dawa³oby wgl¹d w sferê jego kompetencji
¿yciowych, realizowanych w rytua³ach potocznoœci. Tymczasem to jedynie szkic
o Karolu, który mo¿liwy by³ do nakreœlenia g³ównie przy „przeszukiwaniu Ÿróde³
wtórnych” – jak okreœla to K. Rubacha (2008), a ja dystansujê siê od pokusy laurko-
wej relacji o autorze Listów Mi³osnych do Pana Boga. Tym niemniej, nasuwa mi siê
kilka refleksji, splecionych g³ownie ze spo³eczno-kulturowym kontekstem ¿ycia
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Nahlika, jako znacz¹cego ogniwa w (u)kszta³towaniu okreœlonych kompetencji
oraz dla konstruowania w³asnego projektu na ¿ycie.

Karol Nahlik w akademickiej refleksji

Tym, na co zwróci³am szczególn¹ uwagê w osobie Karola, jest sfera jêzyka
i komunikowania siê, o której wzmiankowa³am ju¿ we wczeœniejszej czêœci dys-
kusji. Tym razem chcê zwróciæ uwagê na inny aspekt nadzwyczajnej kompetencji
jêzykowej mê¿czyzny. Za niew¹tpliwie istotne jej Ÿród³o uwa¿am œrodowisko ¿y-
cia Karola, wyznaczaj¹ce kontekst jego odleg³ych w czasie doœwiadczeñ, zwi¹za-
nych z rozwojem mowy, akwizycj¹ jêzyka i nabywaniem umiejêtnoœci komunika-
cyjnych. Nie trudno bowiem wywnioskowaæ z relacjonowanych wspomnieñ
Nahlika, ¿e wzrasta³ w otoczeniu ustanowionym przez œrodowisko inteligenckie,
którego repertuar jêzykowy by³ bez w¹tpienia niezwykle ró¿norodny i bogaty,
podobnie jak wieloœæ interakcyjnych kontaktów, inicjuj¹cych koniecznoœæ/po-
trzebê wspó³dzia³ania i kreuj¹cych okreœlone wzorce mówienia i aktywnoœci.
Znacz¹cy bliscy Karola – w osobach rodziców, babci czy tak¿e spore grono bywal-
ców domu Nahlików – nie tylko traktowali ch³opca normalnie, zwyczajnie – jak
wspomina sam Karol, ale te¿ sporo i chêtnie z nim rozmawiali, poœwiêcaj¹c mu tak
cenn¹ uwagê. Jak siê zatem domyœlam, Karol wzrasta³ w œrodowisku, w jakim za-
istnia³y w³aœciwe warunki nie tylko do transmisji okreœlonych wzorców jêzyko-
wych/komunikowania siê, ale tak¿e dla doœwiadczania samego siebie jako wa¿ne-
go i wartoœciowego podmiotu w relacjach miêdzyludzkich, co zapewne nie
pozostawa³o bez znaczenia dla tworzenia zrêbów jego to¿samoœci. Potwierdzenie
dla tak widzianego kontekstu kszta³towania siê jêzykowych i komunikacyjnych
kompetencji odnaleŸæ mo¿na choæby w pracach J.S. Brunera (1980) czy B. Bernste-
ina (1990). Ten bowiem w sposób szczególny eksponuje kwestiê nabywania kodu
jêzykowego, którego akwizycjê bezpoœrednio wi¹¿e ze œrodowiskiem ¿ycia jed-
nostki i jego kulturowym kapita³em. Gdyby spróbowaæ siê przyjrzeæ wypowie-
dziom Nahlika z odniesieniem do koncepcji dwóch kodów jêzykowych – ograni-
czonego i rozwiniêtego, to sugerowa³abym, i¿ zarówno w codziennym,
spontanicznym dyskursie, jak i tekstach pisanych, dopatrujê siê wielu w³aœciwo-
œci rozwiniêtego wariantu mówienia. Obcuj¹c przez znaczn¹ czêœæ swojego ¿ycia
w przesz³oœci (i z ca³¹ pewnoœci¹ tak¿e i teraz) z osobami, które mówi¹ kodem jê-
zykowym rozwiniêtym, Karol nie tylko sam mia³ szansê uwewnêtrzniæ ten wa-
riant mówienia (pomijam tu kwestiê zespo³u Downa i ewentualnych utrudnieñ,
które mog³y mieæ znaczenie dla przebiegu procesu rozwoju (mowy) oraz nabywa-
nia jêzyka, czego nie negujê), ale wraz z nim dokonywa³a siê równie¿ transmisja
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w³aœciwych dla tego œrodowiska znaczeñ, konstruuj¹cych okreœlon¹ wizjê
i porz¹dek œwiata. W owej wizji rzeczywistoœci i dzia³aj¹cych w niej podmiotów,
Nahlik prawdopodobnie ukszta³towa³ œwiadomoœæ siebie jako osoby, której pod-
stawow¹ (rozpoznawaln¹) cech¹ nie jest zespó³ Downa, wraz z opisuj¹cym go re-
pertuarem negatywnie wartoœciuj¹cych znaczeñ (zob. Goffman 2005), choæ bez
w¹tpienia œwiadom jest tego, ¿e obarczony jest tak¹ „przypad³oœci¹”, lecz zyska³
szansê skonstruowania innej/innych to¿samoœci, w tym tak¿e jako podmiotu, któ-
ry, rozpoznaj¹c swoje s³abe i mocne strony, czuje siê zdolny do projektowania –
na miarê swoich mo¿liwoœci – w³asnej drogi ¿yciowej i wyboru okreœlonego dla
siebie scenariusza, nawet jeœli wi¹¿e siê to z doœwiadczaniem niewiadomego i nie-
pewnoœci¹.

Konkluzja ta zdaje siê znajdowaæ tak¿e pewne potwierdzenie w pogl¹dach
P.L. Bergera, który uwa¿a, i¿: „to¿samoœæ, wraz z w³aœciwymi sobie zwi¹zkami
z rzeczywistoœci¹ psychologiczn¹, jest zawsze to¿samoœci¹ w ramach specyficzne-
go, spo³ecznie konstruowanego œwiata”, zaœ „jednostka identyfikuje siebie sam¹
w taki sposób, jak jest identyfikowana przez innych, poprzez usytuowanie jej we
wspólnym œwiecie” (cyt. za: Melchior 1990, s. 111). Karol najpewniej nie patrzy na
siebie samego wy³¹cznie przez pryzmat „(maski) zespo³u Downa”, z ekspozycj¹
wpisanych weñ utrudnieñ i ograniczeñ, bo – czego mogê siê jedynie domyœlaæ –
prawdopodobnie nie czynili tego bliscy znacz¹cy, którzy kreowali œrodowisko
jego ¿ycia. Nawi¹zuj¹c w tym miejscu ponownie do myœli P.L. Bergera (1996,
s. 97), który zauwa¿a, i¿ „stajemy siê wiêc tacy, za jakich uznaj¹ nas inni”, prawdo-
podobne wydawaæ siê mo¿e, i¿ Karol (zarówno w œrodowisku rodzinnym, jak
równie¿ obecnie, we wspólnocie) zyska³ samoœwiadomoœæ osoby zdolnej podej-
mowaæ role, które w³aœciwe by³y/s¹ wiêkszoœci postaci w przestrzeni codzienno-
œci, nie bêd¹c przyt³oczonym przez te, które zwykle odgrywa siê „w masce ze-
spo³u Downa”.

Zarysowany powy¿ej kontekst doœwiadczeñ ¿yciowych Nahlika jawi siê
szczególnie ciekawy, jeœli odnieœæ go do za³o¿eñ teorii P. G. Heymansa (za: Malew-
ski 1998). Autor ten osadza rozwa¿ania o doros³oœci, jako kategorii rozgrywaj¹cej
siê w przestrzeni spo³ecznej, w kontekœcie realizowania okreœlonych ról i zadañ
¿yciowych, uwik³anych w spo³ecznie skonstruowane (mo¿liwe) scenariusze/dro-
gi przez ¿ycie. „Reguluj¹c aktywnoœæ ludzi, normatywne przepisy ról zakreœlaj¹
granice, w jakich „rozgrywanie” w³asnego ¿ycia jest spo³ecznie akceptowane i in-
dywidualnie mo¿liwe. Animuj¹c modelowe zachowania ludzi, role spo³eczne za-
pewniaj¹ funkcjonalny zwi¹zek miêdzy jednostk¹ a spo³eczeñstwem” – wyjaœnia
M. Malewski (1998, s. 102), wprowadzaj¹c w interpretacjê teorii Heymansa. Ten
zaœ, w kontekœcie mo¿liwych do zrealizowania podmiotowoœci cz³owieka, osa-
dzonych w kulturze europejskiej, dostrzega cztery uniwersalne narracje, które
porz¹dkuj¹ œwiat oraz cz³owieczy los i jego to¿samoœæ. Funkcjonuj¹ jako kosmo-
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logie czy kulturowe „szablony na ¿ycie”, stanowi¹c zarazem wzorce, orien-
tuj¹ce podmioty w konstruowaniu ich biografii. Owe cztery uniwersalne i meta-
foryczne narracje to: romans, komedia, tragedia i ironia, których realizacja jest œci-
œle spleciona z warunkami, w jakich s¹ osadzone i w nich podlegaj¹ interpretacji.
Do tych wymiarów z kolei zalicza siê œrodowisko spo³eczne i osobiste cz³owieka
oraz przeœwiadczenie jednostki o tym, i¿ sprawuje ona kontrolê nad w³asnym ¿y-
ciem.

Zdajê sobie sprawê z tego, i¿ zasób moich danych o Karolu Nahliku jest z ca³¹
pewnoœci¹ ograniczony i niepe³ny, zw³aszcza jeœli chodzi o kontekst jego doœwiad-
czeñ zwi¹zanych z edukacj¹ i bytowaniem w szkolnej przestrzeni – ten fragment
biografii mê¿czyzny jest mi zupe³nie nieznany. Natomiast do podzielenia siê
czêœci¹ wiedzy, jak¹ posiadam (g³ownie tej, któr¹ mo¿na wysnuæ, ukazuj¹c teksty
autorstwa mê¿czyzny), nie czujê siê uprawniona. Niemniej jednak s¹dzê, ¿e nie
dokonam nadinterpretacji, odczytuj¹c w ¿yciorysie Karola przes³anki, które po-
zwalaj¹, by – choæ w pewnym sensie – dostrzec w nim bohatera narracji roman-
tycznej, któr¹ syntetycznie zarysowuje M. Malewski (1998). Bohater romantyczny
to taki, którego ¿ycie jest form¹ sta³ych d¹¿eñ i poszukiwañ; pragn¹cy szczêœcia,
w realizacji których napotyka rozmaite wiêksze b¹dŸ powa¿niejsze przeszkody.
Ich pokonywanie zawdziêcza on samemu sobie – g³ównie za spraw¹ swoich przy-
miotów i niegasn¹cej woli dzia³ania, a tak¿e pojawiaj¹cym siê w jego ¿yciu pomoc-
nikom, wspieraj¹cym jego wysi³ki. Bohater romantyczny to postaæ zwyciêska,
zyskuj¹ca w odbiorze spo³eczn¹ aprobatê i uznanie.

Nahlik przyszed³ na œwiat w specyficznym dla osób z niepe³nosprawnoœci¹
czasie – „urodzi³em siê w warszawskim szpitalu pod wezwaniem Przemienienia
Pañskiego. Wtedy w Polsce rodzi³ siê te¿ komunizm” – jak sam opowiada w roz-
mowie z P. Sach¹, (http://malygosc.pl/doc/962530.Karol-plynie-w-Arce), by³y to
lata piêædziesi¹te, a wiêc czas nieszczególnie ³askawy dla rodziny, w której uro-
dzi³o siê dziecko z zespo³em Downa. Z ca³¹ pewnoœci¹ bowiem nie mog³a ona li-
czyæ na wczesne i profesjonalne wsparcie, udzielane zarówno dziecku, jak i rodzi-
nie, zaœ ca³oœæ biograficznego doœwiadczenia rozgrywa³a siê w znacznie bardziej
naznaczaj¹cej, opresyjnej i wykluczaj¹cej przestrzeni spo³ecznej, ani¿eli dzieje siê
to obecnie (choæ o ca³kowitym przeobra¿eniu spo³eczno-kulturowego kontekstu,
w jakim rozgrywa siê niepe³nosprawnoœæ, zapewne trudno i dziœ mówiæ). Oko-
licznoœci, o jakich mowa, stanowiæ mog³y zatem podatny grunt do tego, by Karol
w pe³ni zosta³ bohaterem tragicznym lub komediowym – jeœli odnieœæ siê do meta-
forycznych narracji Heymansa, którzy w zasadzie w ¿adnym b¹dŸ nik³ym stop-
niu sprawuj¹ kontrolê nad swoim ¿yciem, nie zyskuj¹ nale¿ytego wsparcia ze
strony œrodowiska spo³ecznego i osobistego, zaœ trajektoria, po której pod¹¿aj¹
wraz z biegiem w³asnego ¿ycia, zdaje siê byæ wt³oczona w realizacjê samo-
spe³niaj¹cej siê przepowiedni, zgodnie ze scenariuszem przewidzianym dla jed-
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nostek defektywnych, obarczonych patologi¹ i zwi¹zanymi z ni¹ licznymi ograni-
czeniami, a jakie nie sprzyjaj¹ temu, by dostrzec w nich jakikolwiek potencja³
i adekwatne do niego oczekiwania spo³eczne. Odnoszê wra¿enie, i¿ z Karolem
sta³o siê inaczej, a jego biografia zdaje siê prezentowaæ odmiennie, jeœli chodzi
o postawione przed nim zadania rozwojowe, co zawdziêcza, jak mniemam, œro-
dowisku spo³ecznemu i osobistemu, w którym wzrasta³ w przesz³oœci, a tak¿e ¿yje
obecnie jako cz³owiek doros³y.

S¹dzê bowiem, i¿ rodzina Nahlika najpewniej przyjê³a wobec niego postawê,
bêd¹c¹ niejako w opozycji, czy w jakiœ sposób na przekór, powszechnie uznawa-
nym ówczeœnie normom i przekonaniom zwi¹zanym z niepe³nosprawnoœci¹,
a które mog³y byæ – jako pewne wzorce odciœniête w zbiorowej œwiadomoœci –
przeniesione na relacjê i oczekiwania wobec w³asnego dziecka. Tymczasem z wy-
powiedzi Karola, które cytowa³am wczeœniej, dowiadujemy siê, i¿ œrodowisko,
w którym wzrasta³ i przez lata ¿y³, traktowa³o go normalnie, niejako „ponad pato-
logi¹”, zachêcaj¹c do aktywnoœci nietypowych dla „downów” (a mo¿e i pod¹¿aj¹c
za inklinacjami przejawianymi samorzutnie przez syna, obserwuj¹cego na co
dzieñ zajêcia i dzia³ania rodziców). Do tych nale¿a³y choæby zainteresowania hi-
stori¹, literatur¹ czy zachêta do pewnego „naukowego zaciêcia”, konsekwentnie
utrwalana, przez „surowego i wymagaj¹cego” ojca, zapraszaj¹cego niejako zara-
zem do uczestniczenia w rozmowach o sprawach „powa¿nych”. To tak¿e rodzi-
cielska dba³oœæ o wieloœæ rozmaitych interakcyjnych kontaktów i doœwiadczanie
rzeczywistoœci w rozmaitych jej wymiarach i lokalizacjach (jak np. letnie wypra-
wy i wêdrówki po górach czy wyjazdy nad morze, o których Karol wspomina
w swoich zapiskach).

Nie mam wprawdzie ¿adnych danych o tym, czy Karol jest osob¹ niepe³no-
sprawn¹ intelektualnie, a tym bardziej, jaki jest jego iloraz inteligencji, zaœ kwestiê
tê poruszam w tym miejscu jedynie po to, by zaakcentowaæ, i¿ jestem œwiadoma
ewentualnoœci dzia³ania i roli tego czynnika, dla pewnych „wyjœciowych” warun-
ków, okreœlonego potencja³u, w jaki wyposa¿ony zosta³ Karol. Na taki zreszt¹
aspekt w rozwoju cz³owieka z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ zwraca szcze-
góln¹ uwagê M. Koœcielska (1995), prezentuj¹c w³asn¹ koncepcjê zjawiska upoœle-
dzenia umys³owego jako stanu, do którego siê dochodzi w wyniku nieprawid-
³owo przebiegaj¹cego procesu rozwoju, zapocz¹tkowanego przez niepomyœlne
„warunki wyjœciowe”(zwi¹zane na przyk³ad z potencja³em biologicznym oraz
jego psychologicznymi i spo³ecznymi uwarunkowaniami).

Wymieniona autorka zauwa¿a, i¿ przy korzystnie zrealizowanych kolejnych
etapach ¿ycia mo¿na stworzyæ jednostce szansê na „wyjœcie z upoœledzenia”. Nie
oznacza to bynajmniej „wyleczenia siê” np. z zespo³u Downa, lecz nale¿y przez to
rozumieæ uruchomienie/ stworzenie w³aœciwych warunków rozwoju, sprzy-
jaj¹cych przede wszystkim mo¿liwie pe³nej aktywnoœci poznawczej, wraz
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z prób¹ poznania i stymulowania potencja³u, jaki tkwi w ka¿dym podmiocie.
Nadmierna zaœ koncentracja na defekcie intelektualnym – zdaniem Koœcielskiej –
sprzyja jedynie ugruntowaniu niskiego pu³apu rozwojowego, a zarazem urucha-
mia niewygórowane oczekiwania wobec dziecka wraz z repertuarem skrojonych
na jego miarê ról.

Wydaje mi siê, i¿ potencja³ Karola zosta³ korzystnie dla niego oszacowany
oraz w³aœciwie spo¿ytkowany. Obecnie zaœ mê¿czyzna sam zdaje siê go wyzyski-
waæ, nieustannie aktywizuj¹c swoj¹ sferê poznawcz¹: ustawicznie podejmuje bo-
wiem dzia³ania, w jakich siê odnajduje, realizuje, w³¹czaj¹c weñ tak¿e wzrastanie
duchowe, sk³aniaj¹ce go do sta³ych refleksji, przemyœleñ, rozmów, czytania lektu-
ry, pewnych form kontemplacji. W takich warunkach spo³ecznego i œrodowisko-
wego kontekstu zyska³ on szansê wyuczenia siê, opanowania okreœlonych wzo-
rów zachowañ, nabycia kompetencji, które, staj¹c siê kapita³em ¿yciowym
mê¿czyzny, uformowa³y zarazem jego samowiedzê i poczucie w³asnej to¿samo-
œci. On sam chyba czuje siê jednostk¹ predystynowan¹ i w³adn¹ sprawowaæ kon-
trolê nad w³asnym losem, kierowaæ nim i korzystaæ ze wsparcia i pomocy, gdy
taka zachodzi potrzeba. W tym w³aœnie dostrzegam w biografii Karola rysy boha-
tera romantycznej narracji.

Zgodnie z koncepcj¹ Heymansa (za: Malewski 1998) ¿ycie mê¿czyzny jawi siê
form¹ sta³ych poszukiwañ, „wygl¹dania” szczêœcia, wêdrówki w d¹¿eniu do rów-
nowagi, spokoju – w wymiarze zewnêtrznym i duchowym. W ich realiza-
cji/osi¹gniêciu staj¹ na przeszkodzie rozmaite zdarzenia, fakty – za takie Karol
uwa¿a na przyk³ad rozmaite pokusy, w³asne s³aboœci i „grzeszne” sk³onnoœci, nie-
rozerwalnie zwi¹zane z u³omn¹ ludzk¹ natur¹. Jako bohater romantyczny Karol
podejmuje z nimi walkê – choæby w duchowym wymiarze, staraj¹c siê im prze-
ciwstawiaæ. Zadaje/stawia pytania, dr¹¿y ró¿ne kwestie, na które poszukuje od-
powiedzi i rozwi¹zañ, wiele z nich pozostawiaj¹c nierozstrzygniêtymi. W swojej
poszukuj¹cej wêdrówce odnosi zapewne pora¿ki i sukcesy, doœwiadcza rozma-
itych trudów, w tym i takich, jak siê okazuje, które zwi¹zane s¹ z jego niepe³no-
sprawnoœci¹, o której doœwiadczaniu wyczytujemy z jego tekstów: „Podczas le-
ktury mo¿na zauwa¿yæ opis specyficznych doœwiadczeñ, w³aœciwych przede
wszystkim osobom niepe³nosprawnym. Karol pisze, ¿e trudno jest zapanowaæ
nad w w³asnymi reakcjami, a niejednokrotnie kosztuje go wiele wysi³ku, by pozo-
staæ w ramach wyznaczonych przez normy spo³eczne (…). Pisz¹c o upoœledzo-
nych, Karol zawsze formu³uje wypowiedzi w liczbie mnogiej – tak jakby rozsze-
rza³ ten defekt na wiêkszoœæ populacji, w pewien sposób j¹ „normalizuj¹c”.
Wpisuje siê w ten sposób w standardowe wypowiedzi ludzi upoœledzonych o sa-
mych sobie, którzy u¿ywaj¹ wobec siebie pojêæ s³abszy, gorszy itd., ale nie stosuj¹
nazwy upoœledzony. Jeœli ju¿ to czyni, to z wielk¹ niechêci¹ i oporem” – komentu-
je A. Grudziñska (2006, s. 50–51).
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Nie wiem, czy Karol ostatecznie „wyszed³ z upoœledzenia” – jeœli odwo³aæ siê
do koncepcji M. Koœcielskiej i co owo „wyjœcie” mia³oby w jego przypadku ozna-
czaæ. Dla mnie Karol w ogóle z trudem jawi siê jako osoba z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹, zaœ obraz takiej – jeœli ju¿ – przywo³uj¹ jedynie jego zdjêcia, na któ-
rych „wystêpuje” w masce (zespo³u) Downa. Odbieram go przede wszystkim
jako ciekawego, poszukuj¹cego cz³owieka, który niestrudzenie d¹¿y do kolejnych
celów, choæ zapewne nie s¹ to jakieœ cele wielkie i spektakularne, lecz raczej jawi¹
siê jako realizacje kolejnych etapów codziennego, choæ wcale nie³atwego i reflek-
syjnie prze¿ywanego, wêdrowania. Na wielu odcinkach swoich egzystencjalnych
i wewnêtrznych wyzwañ, Karol odnosi sukcesy, co jest niew¹tpliwym atrybutem
bohatera romantycznego, który w potyczkach i bitwach z przeciwnoœciami, wy-
chodzi z nich zwyciêsko. Takimi dla mê¿czyzny z ca³¹ pewnoœci¹ jest np. praca
nad realizacj¹ kolejnych fragmentów dzie³a Historia inaczej czy nieustanne wzras-
tanie duchowe, nie³atwe wobec ustawicznego pokonywania u³omnoœci ludzkiej
natury.

Karol jawi siê postaci¹ raczej autonomiczn¹ i samodzieln¹, czego istotnym
przejawem jest np. fakt podjêcia decyzji o „pod¹¿aniu w³asn¹ drog¹” i zamieszka-
niu we wspólnocie, czy te¿ sta³ego i konsekwentnego realizowania w niej aktyw-
noœci i dzia³añ, które s¹ dla niego istotne, wype³niaj¹ treœci¹ jego ¿ycie – czyli obco-
wanie z literatur¹ ulubionych dyscyplin, pisanie tekstów czy praktykowanie
wiary i duchowy rozwój – w tym dostrzegam niew¹tpliwie trzeci wymiar, w ja-
kim dokonuje siê kontekstualizacja jego romantycznej kosmologii, jakim jest
przeœwiadczenie o sprawowaniu kontroli nad w³asnym ¿yciem. Wspierany oneg-
daj przez najbli¿szych w rodzinie, teraz zaœ przez œrodowisko wspólnoty „Arka”,
Karol korzysta ze zgromadzonych w tych œrodowiskach zasobów wiedzy o sobie
samym – a któr¹ niew¹tpliwie zbudowa³, czerpi¹c od autorytetów takich, jakimi
byli jego rodzice czy inne znacz¹ce osoby zarówno w przesz³oœci, jak i obecnie;
s³uchaj¹c ich, rozmawiaj¹c z nimi (bo po prostu chciano z nim rozmawiaæ i teraz
tak¿e pozostaje we „wspólnotowym” dialogu), czytaj¹c ksi¹¿ki, obcuj¹c ze sztuk¹.
Zdaje siê mieæ/przejawiaæ œwiadomoœæ swojej indywidualnoœci, któr¹ zreszt¹ na
swój sposób manifestuje, choæby poprzez w³aœciwe mu i charakterystyczne
dzia³ania, wypracowane rytua³y, czy pewne organizuj¹ce ¿ycie schematy. Poka-
zuje to wyj¹tek z relacji P. Sachy: „Mieszkañcy Effathy przyzwyczaili siê ju¿, ¿e
wczesnym rankiem ktoœ szura w domu kapciami. – Wstajê prawie jak kamedu³a.
To znaczy wtedy, gdy za oknem jest jeszcze ciemno – pan Karol woli nie zdradzaæ
godziny pobudki. – W zakonach s¹ ró¿ne zwyczaje, nazywane formu³ami. Ja
mam w³asn¹ formu³ê, nazw?my j¹ „formu³¹ karoliañsk¹” – œmieje siê. – Przygoto-
wujê œniadanie, gdy wszyscy jeszcze smacznie œpi¹. PóŸniej zwykle zaczynam coœ
pisaæ. Czasem tak piszê a¿ do obiadu” (http://malygosc.pl/doc/962530.Karol-ply-
nie-w-Arce/2).
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M. Malewski (1998, s. 106), relacjonuj¹c teoriê Heymansa, sugeruje, i¿ „rozwój
jest kulturowym wymogiem ¿ycia udatnie transmitowanym na jednostkowe bio-
grafie za poœrednictwem tekstualnych narracji. Od jednostki zale¿y jedynie wy-
bór odpowiedniego kulturowego szablonu”. Karol Nahlik wydaje siê byæ posta-
ci¹, która pod¹¿a trajektori¹ ¿ycia nie tylko sprawuj¹c nad ni¹ jak¹œ kontrolê, ale
tak¿e prze³amuj¹c pewien kulturowy szablon oraz zwi¹zany z nim stereotyp oso-
by z zespo³em Downa, a tym samym zdaje siê wykraczaæ poza okreœlony wolu-
men ¿yciowych ról spo³ecznych, które pozostaj¹ w œcis³ej relacji ze znaczeniami
przypisywanymi w spo³eczno-kulturowej przestrzeni osobom niepe³nospraw-
nym: „znaczenia te tworz¹ charakterystyczn¹, w przewa¿aj¹cej mierze patolo-
giczn¹ antropologiê niepe³nosprawnoœci jednostek «odchylonych od normy»,
przez konstruowanie indywidualnych (a w rezultacie tak¿e i zbiorowych), nega-
tywnych to¿samoœci i zwi¹zanych z nimi ograniczonych mo¿liwoœci pe³nienia
ró¿nych ról spo³ecznych” (RzeŸnicka-Krupa 2007, s. 413). Nahlik, jak siê wydaje,
zdo³a³ dziêki „zbawiennemu” rzec mo¿na wp³ywowi œrodowiska osobistego
w najwiêkszej mierze, unikn¹æ narzucenia mu „roli downa”, co zdaje siê znajdo-
waæ kontynuacjê we wspólnocie „Arki”, w której od lat mieszka. Zyskuje tym sa-
mym równie¿ inn¹ to¿samoœæ, która umo¿liwia mu w znacznie wiêkszym stopniu
sprawowaæ kontrolê nad projektowaniem scenariusza swojej egzystencji w do-
ros³oœci oraz wybieraæ odpowiedni dla siebie kulturowy szablon; inny, ani¿eli ten,
w który zazwyczaj „wt³aczane” s¹ osoby z niepe³nosprawnoœci¹. (Najczêœciej
zreszt¹ zdaj¹ siê realizowaæ scenariusz narracji tragicznej, a przyk³ad takiej bio-
grafii zawar³am w innym tekœcie mojego autorstwa – Krzemiñska 2003). Nahlika,
którego szkic do portretu stara³am siê niniejszym nakreœliæ, widzê jako osobê nie-
zwyk³¹/niezwyczajn¹, a „lektura jego dzienników – jak zauwa¿a A Grudziñska
(2006, s. 6) – sk³ania raczej ku myœleniu, ¿e mamy do czynienia z osob¹ o niezwyk-
le bogatej osobowoœci, podchodz¹cej do codziennych spraw niezwykle refleksyj-
nie”, zaœ A. Szempliñska (2011), dla której Karol pozostaje wyj¹tkowo wa¿n¹ po-
staci¹, dodaje: „ten starszy pan obarczony zespo³em Downa, który czyni jego cia³o
wyj¹tkowo podatne na wszelkie choroby, jest si³aczem w sprawach ducha”. War-
to zatem, by biografiê Karola Nahlika spróbowaæ dog³êbnie poznaæ, zaœ teksty,
których jest autorem, udostêpniæ szerszemu gronu czytelników, stwarzaj¹c tym
samym sposobnoœæ bardziej osobistego, indywidualnego z nim spotkania i odczy-
tania.
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Zawód czy kompetencje (kwalifikacje?) – œcie¿ki
karier osób niepe³nosprawnych w kontekœcie
przemian legislacyjnych w edukacji Unii Europejskiej

Profession or competence (qualifications?) – the career paths
of people with disabilities in the context of legislative changes
in education in EU

(Abstract)

The European Union determines some changes in the system of formal, informal and non-formal
education. These modifications affect the shape and flexibility of the labor market. In addition, these
transitions are amplified by EU programs, which co-finance priority areas, including the concept of
lifelong learning. Implementation of the National Qualifications Framework in Poland, in the field
of non-formal and non-formal education is also designed to increase the chances of finding and
keeping employment, social and professional mobility. How do these changes affect the educa-
tional condition of every person with disabilities? How does it changed her/his pathway?

S³owa kluczowe: kariera zawodowa, niepe³nosprawnoœæ, prawo Unii Europejskiej

Keywords: professional career, disability, legislacy in UE

Wprowadzenie

Jednym z priorytetów Unii Europejskiej jest budowanie spo³eczeñstwa infor-
macyjnego, czyli spo³eczeñstwa opartego na wiedzy. Jego realizacja na szczeblach
lokalnych, regionalnych i krajowych wymaga sta³ego rozwoju koncepcji uczenia
siê przez ca³e ¿ycie (lifelong learning) oraz jej systematycznego wdra¿ania na ró¿-
nych poziomach egzystencji spo³ecznej. W³¹cznie z ustalaniem ich hierarchii
wa¿noœci, dokonywaniem modyfikacji zachowañ i postaw, ze szczególnym
uwzglêdnieniem zmian mentalnoœci.

„Kszta³cenie ustawiczne stanowi zasadniczy element tzw. europejskiej prze-
strzeni szkolnictwa wy¿szego” – donosz¹ zapisy Komunikatu z konferencji w Pra-



dze, opublikowanego ju¿ w maju 2001 r., czyli na kilka lat przed przyst¹pieniem
Polski do Unii Europejskiej. Udostêpniona dwa lata póŸniej treœæ Komunikatu
z konferencji w Berlinie podkreœla z kolei koniecznoœæ uznania kszta³cenia usta-
wicznego jako integralnej czêœci dzia³alnoœci uczelni. Optuje tym samym za ko-
niecznoœci¹ zwiêkszenia udzia³u kszta³cenia na poziomie wy¿szym w ogólnej
strategii rozwoju kszta³cenia ustawicznego.

Koncepcja uczenia siê przez ca³e ¿ycie tak¿e nawi¹zuje do wczesnych defini-
cji kszta³cenia ustawicznego. Wskazuje ona na rozwój cech indywidualnych oraz
nabywanie cech spo³ecznych, zarówno w systemie formalnym, jak i nieformal-
nym. Analizuje wszelkie mo¿liwe konteksty i zastosowania rozmaitych form edu-
kacji formalnej, nieformalnej oraz pozaformalnej. Zachêca i przygotowuje jedno-
stkê do nauki przez ca³e ¿ycie. Kreuje potrzebê samorealizacji i rozwoju, staraj¹c
siê zmieniæ postawy spo³eczne wzglêdem idei uczenia siê ca³o¿yciowego. Jej ce-
lem jest stworzenie osobom doros³ym realnych mo¿liwoœci ci¹g³ej nauki, podno-
szenia kwalifikacji, a nawet ich zmiany i ca³kowitego przekwalifikowania (Strate-

gia rozwoju..., 2003, s. 7).
Z ide¹ uczenia siê przez ca³e ¿ycie koresponduj¹ tak¿e kompleksowe

dzia³ania UE, maj¹ce na celu zwiêkszanie dostêpnoœci do kszta³cenia ustawiczne-
go i podnoszenie jego jakoœci. Programy unijne zawieraj¹ zapisy o roli i znaczeniu
uœwiadamiania, wspó³dzia³ania i partnerstwa, koniecznoœci wzrostu inwestycji
w zasoby ludzkie oraz tworzeniu zasobów informacyjnych w zakresie kszta³cenia
ustawicznego i rozwoju us³ug doradczych.

Jednak¿e najbardziej reprezentatywnym rezultatem promocyjnym tej idei,
a równoczeœnie – jej skutecznym ustrukturyzowaniem i systematyzacj¹ uczenia
siê przez ca³e ¿ycie jest stworzony w 2007 r. przez Komisjê Europejsk¹ pakiet edu-
kacyjny Lifelong Learning Programme, bêd¹cy kontynuacj¹ programu Socrates II
(por. Life Long Learning Programme, 2013 Online). Do jego kluczowych celów
nale¿¹ procesy wspomagaj¹ce przystosowanie siê do nowych warunków spo³ecz-
nych oraz ekonomicznych w perspektywie zjednoczonej Europy. Program ma
równie¿ za zadanie przyczyniæ siê do zwiêkszonego uczestnictwa w uczeniu siê
przez ca³e ¿ycie grup dotychczas mniej reprezentowanych, czyli: dzieci, m³o-
dzie¿, nauczycieli i kadry edukacyjnej oraz osób ze specjalnymi potrzebami edu-
kacyjnymi i grup nie w pe³ni sprawnych ze wzglêdów socjoekonomicznych.

Europa przysz³oœci, jako twór spo³eczeñstwa informacyjnego i gospodarki
opartej na wiedzy, jawi siê zatem – przez pryzmat tych¿e korelatów – jako miejs-
ce, w którym strategie kszta³cenia ustawicznego musz¹ sprostaæ „konkurencyjno-
œci i wykorzystaniu najnowszych technologii w celu zwiêkszenia spójnoœci
spo³ecznej, równoœci szans i jakoœci ¿ycia” (MENiS, 2003, s. 17–18). Jak w tym kon-
tekœcie lokuje siê obecnoœæ niepe³nosprawnych i ich kreowanie œcie¿ek kariery?
Skoro kszta³cenie ca³o¿yciowe ma coraz wiêksze znaczenie w edukacji doros³ych,
to jego rola wzrasta tak¿e w grupie doros³ych, reprezentowanych przez osoby

94 Agnieszka Piasecka



z niepe³nosprawnoœciami i dysfunkcjami, zarówno na poziomie psychofizycz-
nym, jak i spo³ecznym. Obecny postêp technologiczny wymusza na jednostce
ci¹g³y rozwój i samokszta³cenie – i osoby nie w pe³ni sprawne bynajmniej nie s¹
z owego rozwoju zwolnione. Skoro te¿ najnowsze definicje kszta³cenia przez ca³e
¿ycie podkreœlaj¹ fakt, i¿ nauka mo¿e przebiegaæ (i przebiega) w rozmaitych wa-
runkach, na wszystkich etapach ¿ycia jednostki (Reichert (red.), 2013 Online), to
z za³o¿enia tego wynika, i¿ proces uczenia siê musi trwaæ przez ca³e ¿ycie. Tylko
bowiem takie podejœcie mo¿e zapewniæ mobilnoœæ i elastycznoœæ wymagan¹
przez zmieniaj¹ce siê otoczenie.

Dotychczasowe trudnoœci w uczeniu siê i edukacji zawodowej
niepe³nosprawnych doros³ych

Przygl¹daj¹c siê tym¿e wytycznym unijnym, warto poddaæ ocenie obecn¹
kondycjê edukacyjno-zawodow¹ niepe³nosprawnych doros³ych i osób dojrza³ych
z rozmaitymi dysfunkcjami. Bêdzie to próba konfrontacji aktualnej sytuacji edu-
kacyjnej i postaw wzglêdem uczenia siê przez ca³e ¿ycie w przypadku osób z nie-
pe³n¹ sprawnoœci¹.

Pocz¹wszy od lat piêædziesi¹tych ubieg³ego stulecia obserwowano intensyw-
ny wzrost liczby dzieci i m³odzie¿y z trudnoœciami w uczeniu siê. Spowodowa³
on, na niwie naukowej, skupienie siê na rozwoju wiedzy na temat dzieci
maj¹cych trudnoœci w uczeniu siê. Koncentrowano siê wówczas przede wszyst-
kim na powstawaniu przyczyn niepowodzeñ szkolnych, pomaganiu uczniom
w ich przezwyciê¿aniu, „na diagnozowaniu, interwencji, przygotowaniu nauczy-
cieli i pedagogów-terapeutów – wszystko pod k¹tem szko³y podstawowej oraz
coraz czêœciej gimnazjów i liceów (ale tylko w zakresie terapii osób z dysleksj¹ roz-
wojow¹, szczególnie z dysortografi¹)”, (D¹browska-Jab³oñska 2009, s. 356). Osoby
doros³e z niepe³nosprawnoœci¹ zosta³y tym samym zepchniête na margines zain-
teresowañ poznawczych, a zaprzestanie eksploracji trudnoœci w tej¿e kategorii
wiekowej, wynika³o z ¿yczeniowego traktowania doros³oœci jako katalizatora
zmian, czynnika przyspieszaj¹cego rozwój psychofizyczny jednostki; niwe-
luj¹cego trudnoœci w uczeniu siê, a nawet – „naprawiaj¹cego” system neurologi-
czny (Gerber 2003)1. Rzeczywistoœæ jawi³a siê jednak mniej entuzjastycznie – o ile
bowiem obraz trudnoœci w uczeniu ewoluuje w zale¿noœci od wyzwañ ¿ycio-
wych, jakie staj¹ (lub s¹ stawiane) przed jednostk¹, o tyle osi¹gniêcie pewnej kate-
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1 „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).



gorii wiekowej lub zakoñczenie edukacji formalnej w szkole nie jest to¿same z za-
nikiem tych trudnoœci.

Kiedy dokonamy analizy wyników badañ, prowadzonych nad zjawiskiem
niepe³nosprawnoœci i dysfunkcji intelektualno-fizycznych oraz spo³ecznych,
w aspekcie doros³oœci, kszta³towania œcie¿ek kariery i d¹¿enia do realizacji koncepcji
kszta³cenia ca³o¿yciowego, bez trudu odkryjemy obszary trudnoœci zwi¹zanych
z procesem uczenia siê:
– konsekwencje trudnoœci w uczeniu siê s¹ rozleg³e, niejednoznaczne, a co naj-

wa¿niejsze – trwa³e; dotycz¹ nie tylko umiejêtnoœci typowo szkolnych, ale roz-
ci¹gaj¹ siê m.in. na sferê ruchow¹ (koordynacja motoryczna), pamiêæ
i umiejêtnoœæ koncentracji uwagi oraz kompetencje spo³eczne (zarz¹dzanie
czasem, umiejêtnoœci organizacyjne, budowania relacji interpersonalnych,
umiejêtnoœæ podejmowania decyzji itd.), (Gerber 1998, s. 13; Clance 1985; Clance,
Dingman, Reviere, Stober 1995, s. 79–96);

– trudnoœci w uczeniu siê mog¹ nie tylko utrudniaæ karierê szkoln¹, ale równie¿
– byæ przyczyn¹ rezygnacji z dalszej nauki;

– osobowoœæ ucznia i jego indywidualne podejœcie do zjawiska pora¿ki determi-
nuje jego postawê wobec niepowodzeñ szkolnych, sposoby przezwyciê¿ania
i kompensowania trudnoœci w uczeniu siê, a tak¿e – jego dalsze losy eduka-
cyjno-zawodowe w doros³ym ¿yciu (Bandura 1970; Wszeborowska-Lipiñska
1995, s. 233)2;

– specyficzne trudnoœci w uczeniu siê nie ograniczaj¹ siê wy³¹cznie do trudnoœci
z opanowaniem programu szkolnego (Silver 1998; por. Bogdanowicz, Adryja-
nek 2004, s. 13, 57)3;

– wiele osób, które dozna³y niepowodzeñ szkolnych w dzieciñstwie, natrafia „na
problemy edukacyjne w kolejnych okresach swego ¿ycia” (Pilecka 2005, s. 261),
co mo¿e przyczyniaæ siê do ich nieprawid³owej adaptacji spo³eczno-zawodo-
wej4;
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2 Wed³ug M. Seligmana i L. Bandury pora¿ka, w chwili zaistnienia, wywo³uje zwykle przygnêbienie,
dzia³aj¹c hamuj¹co na wszelkie inicjatywy i ich podejmowanie. Jednak¿e uczniowie o nastawieniu
optymistycznym szybko odzyskuj¹ stan równowagi i podejmuj¹ dalsze próby nauki. Natomiast pe-
symiœci, po pora¿ce przez d³ugi czas nie mog¹ dojœæ do równowagi i unikaj¹ podjêcia kolejnych wy-
zwañ (por. Bandura 1970; Wszeborowska-Lipiñska 1995, s. 233).

3 „Learning disabilities are life disabilities” (Silver 1998).
4 Przyk³adowo – powo³uj¹c siê na badania H. Jaklewicz i M. Bogdanowicz, warto w tym miejscu

wskazaæ na wysok¹ korelacjê wystêpowania u m³odzie¿y dysleksji z przebiegiem kariery szkolnej.
M³odzie¿ ze specyficznymi trudnoœciami w uczeniu to nie tylko ta, która otrzymuje ni¿sze oceny,
ale i... czêœciej rezygnuje z dalszej nauki. Ma to wp³yw na rozwój osobowoœci i mo¿e byæ zwi¹zane
m.in. z ni¿sz¹ samoocen¹ jednostki, jej poczuciem wiêkszej zale¿noœci od grupy oraz kszta³towa-
niem siê odmiennych zainteresowañ (ni¿ u rówieœników), (por. Wszeborowska-Lipiñska 1995,
s. 223; D¹browska-Jab³oñska 2009, s. 357).



– osoby z trudnoœciami w uczeniu siê, wstydz¹ siê tego zaburzenia i staraj¹ siê je
ukryæ, z obawy przed reakcjami otoczenia, potocznoœci¹ myœlenia wspó³pracow-
ników i zwi¹zanym z ni¹ etykietowaniem oraz utrat¹/spadkiem zaufania5;

– postrzeganie siebie jako osoby przegranej, ma³o zdolnej lub niezdolnej (w toku
edukacji szkolnej) sprawia, ¿e osoby z trudnoœciami w uczeniu siê odczuwaj¹
strach przed edukacj¹, traktuj¹c powrót do szko³y prawie jak akt odwagi. Sto-
suj¹ tak¿e rozmaite „strategie obronne”, eliminuj¹ce ryzyko ujawnienia, ¿e nie
potrafi¹ wykonaæ czegoœ ze wzglêdu na w³asne ograniczenia (np. absencja
w pracy zamiast przyznania siê), (por. Gerber 2013 Online);

– osoby doros³e z trudnoœciami w uczeniu siê doœwiadczaj¹ trudnoœci
w zarz¹dzaniu emocjami (mo¿e nawet pojawiaæ siê impulsywnoœæ lub labil-
noœæ emocjonalna). Cechuje je wysoka nadwra¿liwoœæ œrodowiskowa i emo-
cjonalna. Mog¹ mieæ te¿ trudnoœci w dostosowaniu siê do zmian i problemy
z ich zaakceptowaniem: „Zmiana poci¹ga za sob¹ koniecznoœæ bycia elastycz-
nym, poszukiwania nowych strategii postêpowania, zmianê tempa pracy i nie-
pokój, ¿e nie podo³a siê tym nowym wyzwaniom” (D¹browska-Jab³oñska 2009,
s. 360).
Opisane powy¿ej obszary trudnoœci w uczeniu siê, tak symptomatyczne dla

wielu doros³ych, którzy w dzieciñstwie doœwiadczali niepowodzeñ szkolnych,
nie s¹ na szczêœcie jedynymi obserwowanymi sposobami zachowañ i postaw.
Zdarzaj¹ siê bowiem wyj¹tki, o których pisze m.in. P.J. Gerber (1998, s. 41–59) –
jednostki tak elastyczne, i¿ tworz¹ swoje w³asne strategie kompensacji braków
i korekcji zachowañ. Pojawiaj¹ce siê problemy traktuj¹ jako swoiste wyzwanie
i impuls do dalszej pracy6. Bywa równie¿, ¿e osoby doros³e z trudnoœciami
w uczeniu siê stosuj¹ jeszcze mniej konwencjonalne podejœcie – S. Kerka opisuje
nawet zjawisko tzw. wyuczonej kreatywnoœci (ang. learned creativity), czyli stoso-
wania unikalnych rozwi¹zañ, przemyœlanych strategii oraz niepowtarzalnych
dzia³añ s³u¿¹cych uczeniu siê i dostosowaniu do nowej sytuacji edukacyjnej,
w celu... przetrwania na niwie edukacji i ¿ycia codziennego (Kerka 2013, Online).

Przygl¹daj¹c siê trudnoœciom w uczeniu siê i edukacji zawodowej doros³ych
z niepe³nosprawnoœci¹, w kontekœcie idei lifelong learning, nie sposób tak¿e prze-
oczyæ czynników natury spo³eczno-kulturowej, ekonomicznej oraz demograficz-
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5 Kolejne obszary koresponduj¹ ze sferami piêciu uczuæ, doœwiadczanych przez osoby doros³e
z trudnoœciami w uczeniu siê (Bogod 2013 Online; por. American LDA, 1996; Gerber, Reiff (red.)
1994; Walker 2000).

6 „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).



nej. Rzutuj¹ one na proces normalizacji i pojmowanie niepe³nosprawnoœci:
„Dziecko staje siê w sensie psychologicznym niepe³nosprawne, gdy jest tak trak-
towane, gdy «defekt», «brak», «zaburzenie» s¹ na pierwszym planie w jego kontak-
tach z otoczeniem, z ludŸmi bliskimi. Ta specyficzna filozofia edukacji, która «pro-
dukuje» dzieci niepe³nosprawne, które w dodatku tak samo o sobie myœl¹, opiera
siê na za³o¿eniu «specjalnego traktowania po to, by dziecko przywróciæ do nor-
malnoœci». St¹d taki nacisk na rehabilitacjê, specjalne æwiczenia, poszukiwanie
nowych sposobów leczenia, podporz¹dkowanie rytmu dnia potrzebom dziecka,
«poœwiêcanie siê» dla niego, stawianie bardzo wysokich wymagañ i trenowanie
albo przeciwnie – radykalne ich obni¿anie i pob³a¿anie” (Brzeziñska (red.) 2007,
s. 11). Problem „upoœledzonego traktowania” osoby nie w pe³ni sprawnej przez
tzw. zdrowe spo³eczeñstwo, rozpatrywany z tej perspektywy, w nieco innym
œwietle przedstawia zjawisko kreowania œcie¿ki kariery. Czy bowiem sytuacja,
w której dziecko z niepe³nosprawnoœci¹ rozpoczynaj¹ce edukacjê jest od
pocz¹tku traktowane w sposób pob³a¿liwy, maj¹cy niewiele wspólnego z psycho-
pedagogiczn¹ facylitacj¹7, nie sprzyja faktycznemu tworzeniu warunków, które
hamuj¹ przysz³y sukces zawodowy osoby niepe³nosprawnej (zarówno na chro-
nionym, jak i otwartym rynku pracy)?

Najbli¿sze otoczenie (postawy rodziców, styl wychowania, stosunek najbli¿-
szego otoczenia do niepe³nosprawnego dziecka i jego relacje z rówieœnikami),
aspiracje i wzorce osobowe oraz – wreszcie – kondycja ekonomiczna rodziny, to
czynniki, które odgrywaj¹ kluczow¹ rolê w kszta³towaniu postaw osób z nie-
pe³nosprawnoœci¹ wobec edukacji i kariery zawodowej. „Poziom wykszta³cenia
i kompetencji zawodowych oraz spo³ecznych jednostki zale¿y od warunków jej
rozwoju w dzieciñstwie, zaœ poziom ewentualnego zniechêcenia, umiejêtnoœæ
utrzymania pracy przez osobê z niepe³nosprawnoœci¹, jak równie¿ prezentowany
przez ni¹ sposób wywi¹zywania siê z obowi¹zków zawodowych i metody funk-
cjonowania w relacjach spo³ecznych zale¿¹ bezpoœrednio od poziomu wsparcia
otrzymywanego w dzieciñstwie i okresie adolescencji, wnikliwej obserwacji dzie-
cka i jego rozwoju pod k¹tem zainteresowañ oraz – co najistotniejsze – umiejêtno-
œci ustanowienia celów i motywacji do zmiany” (Piasecka 2011, s. 111–112).
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7 Facylitacja osób z niepe³n¹ sprawnoœci¹ powinna byæ poprzedzona analiz¹ ich faktycznej sytuacji
psychologicznej, m.in. bezpoœrednich skutków niepe³nosprawnoœci (np. ograniczonej sprawnoœci
narz¹dów ruchu); zasobów dziecka (ze szczególnym uwzglêdnieniem efektów rozwojowych po-
przednich okresów ¿ycia jednostki: wiedzy, umiejêtnoœci i doœwiadczeñ); specyficznych obci¹¿eñ
zwi¹zanych z rodzajem niepe³nosprawnoœci (doœwiadczanie bólu, zabiegi lecznicze, dieta etc.); wy-
magañ stawianych przez otoczenie (np. oczekiwañ rodziców odnoœnie wyników w nauce) oraz
wsparcia i pomocy osób bliskich. Facylitacja oznacza rezygnacjê z nadopiekuñczego stylu wycho-
wania dziecka oraz odrzucenie rygorystycznego wychowania na rzecz skupienia siê na podmioto-
woœci dziecka (por. Piasecka 2011, s. 107–115).



Analiza aktualnej sytuacji edukacyjno-zawodowej niepe³nosprawnej osoby
doros³ej wymaga zatem rozwa¿enia znaczenia czynników spo³eczno-kulturo-
wych i psychologicznych, które wp³ywa³y na ni¹ w okresie dzieciñstwa i dorastania.

Ostatni¹ z omawianych przeze mnie sk³adowych, które wp³ywa³y dotychczas
na kreowanie œcie¿ek kariery osób niepe³nosprawnych, jest poziom faktycznej in-
tegracji tych¿e osób z rynkiem pracy. Pomimo sprzyjaj¹cej, wydawa³oby siê aury
unijnej, licznych dotacji i wspó³finansowañ, nie sposób tutaj pomin¹æ ca³ego sze-
regu barier strukturalnych, zwi¹zanych bezpoœrednio z rynkiem pracy. Zjawisko
globalizacji, zmiany w pojmowaniu istoty pracy, zastêpowanie kwalifikacji przez
kompetencje oraz rozwój tzw. karier bez granic, „które nie ograniczaj¹ siê do za-
wodu, sektora gospodarki, przedsiêbiorstwa, rodzaju wykszta³cenia, specjalizacji
czy niepe³nosprawnoœci” (Bañka 2003, s. 15–30), prowadz¹ bezpoœrednio do
transnacjonalizacji ekonomii, globalizacji zawodów i rynków pracy. Wzrasta ruch-
liwoœæ edukacyjna, coraz powszechniejsze staj¹ siê tranzycje zawodowe. Niemo¿-
liwe staje siê zaplanowanie kariery ca³o¿yciowej w ramach jednego zawodu, tym
samym – wybór zawodu przestaje byæ najwa¿niejszym zadaniem rozwojowym
i kluczow¹ decyzj¹ ¿yciow¹. Zanikowi zawodów i pojawianiu siê w ich miejsce
nowych, towarzyszy rozmycie granic czasoprzestrzeni w wykonywaniu pracy
czy aktywnoœci edukacyjno-rozwojowej (por. Arthur, Ruosseau 1996; Bañka
1994)8. Wspó³czesne organizacje ró¿ni¹ siê organizacyjnie i ekonomicznie od pod-
miotów sprzed 20–30 lat. Chêæ przetrwania na rynku i gwa³townie rosn¹ca kon-
kurencyjnoœæ obliguj¹ organizacje do zmniejszania zatrudnienia, przy równo-
czesnym, systematycznym zwiêkszaniu produktywnoœci (por. Drucker 1993).
Ponadto ewoluuje sama natura pracy i jej tradycyjna wizja, precyzyjnie defi-
niuj¹ca obowi¹zki, zadania i „zakresy odpowiedzialnoœci wobec jednej organiza-
cji” (Bañka 2003, s. 16). Tym samym zmienia siê profil psychologiczny pracowni-
ka, dewaluacji ulega te¿ pojêcie planowania œcie¿ek kariery. Pojawia siê
koniecznoœæ wiêkszej elastycznoœci w definiowaniu zawodu, zatrudnienia oraz
samego zjawiska pracy. „W ramach tendencji do profilowania modelu pracy pod
k¹tem potrzeb i wymagañ konsumenta/klienta, czynnoœci wykonywane indy-
widualnie s¹ wypierane przez czynnoœci wykonywane zespo³owo” (Bañka 2003,
s. 16). W zwi¹zku z tym, i¿ wykonywanym zespo³owo procesom przypisuje siê
okreœlone role, a nie funkcje, zawê¿aj¹ siê obszary dotychczasowej aktywnoœci
osób z tzw. tradycyjnymi kategoriami niepe³nosprawnoœci. Od pracowników,
tak¿e tych niepe³nosprawnych, wymaga siê du¿ej elastycznoœci w zmianie czyn-
noœci i zakresie wykonywanej pracy. Trac¹ na znaczeniu tradycyjne atuty pracow-
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8 Cech¹ organizacji globalnych, wielonarodowych i miêdzynarodowych jest przekraczanie granic
kulturowych, w wymiarze narodowym oraz lokalnych kultur organizacyjnych, przy równoczes-
nym zachowaniu ich specyfiki i elastycznoœci lokalnej (Herriot 1992).



nicze: zaanga¿owanie w pracê i w¹ska specjalizacja. Utrudnia to osobom nie-
pe³nosprawnym kompensacjê w³asnych dysfunkcji i deficytów. „Obecnie cechy
te nie s¹ wartoœciami, jakimi kieruj¹ siê wspó³czesne organizacje gospodarcze, to-
te¿ podstawowym atutem osób niepe³nosprawnych mo¿e byæ jedynie silne przy-
wi¹zanie do pracy, rozumiane jako pozytywna i uogólniona postawa wobec pra-
cy jako takiej. (...) Lojalnoœæ, oddanie zawodowe, przywi¹zanie do pracy i zawodu,
zaanga¿owanie w wykonywan¹ pracê nie gwarantuj¹ sukcesu, czyli podtrzyma-
nia kariery (trwa³oœci zatrudnienia, kontynuacji kariery etc.)” i nie stanowi¹ ju¿
najwa¿niejszego kapita³u kariery (Bañka A., 2003, s. 16-17). Wydawaæ by siê mog³o
te¿, ¿e powszechne zainteresowanie kompetencjami przez zarz¹dzaj¹cych orga-
nizacjami, dyskwalifikuje osoby z niepe³nosprawnoœci¹, legitymuj¹ce siê g³ównie
kwalifikacjami i uzdolnieniami.

Zawód vs. kompetencje (kwalifikacje?) – nowe szanse,
nowe zagro¿enia

„Bez wyzwañ nie ma rozwoju” – dowodzi³a wielokrotnie w swoich publika-
cjach Anna I. Brzeziñska (Brzeziñska (red.) 2007, s. 17–20). Temu za³o¿eniu wydaj¹
siê ho³dowaæ równie¿ kolejne dyrektywy unijne dotycz¹ce przemian na rynku
pracy i w owych przemianach odnajduj¹ce potwierdzenie w³asnej egzystencji.

Kiedy przegl¹damy coraz liczniejsze raporty na temat kondycji polskiego ryn-
ku pracy i prognozy jego rozwoju, co chwilê napotykamy na pytania o rolê kom-
petencji w kreowaniu œcie¿ki kariery. Ich autorzy podejmuj¹ siê próby okreœlenia
owej roli i jej ulokowania w procesie pracy (SGH, Ernst&Young, 2012, s. 26–27;
Advisory Group Test, 2009; Dziurdzia (red.) 2007). O wy¿szoœci kompetencji nad
zawodem wyuczonym dyskutuj¹ tak¿e pracodawcy i szko³y wy¿sze9.

Mimo ró¿nic terminologicznych, w opracowaniach tych eksponowana jest
rola kompetencji w podejmowaniu decyzji o zatrudnieniu absolwenta uczelni.
W ponad 32% przypadków pracodawcy dokonuj¹cy wyboru kandydata kieruj¹
siê kompetencjami osobistymi i interpersonalnymi. W blisko 25% przypadków –
na decyzjê wp³ywaj¹ te¿ kompetencje intelektualne i akademickie, zaœ w oko³o
22% – udzia³ w praktykach i sta¿ach firmowych. Powy¿sze zestawienia w sposób
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9 Departament Kszta³cenia Zawodowego i Ustawicznego Ministerstwa Edukacji Narodowej jest rea-
lizuje projekt „Modernizacja egzaminów potwierdzaj¹cych kwalifikacje zawodowe”. Ministerstwo
Nauki i Szkolnictwa Wy¿szego wdra¿a projekt „Krajowych Ram Kwalifikacji w szkolnictwie wy-
¿szym jako narzêdzia poprawy jakoœci kszta³cenia”, którego celem jest implementacja ram kwalifi-
kacji do szkolnictwa wy¿szego. Ministerstwo Pracy i Polityki Spo³ecznej natomiast, w ramach
projektu „Rozwijanie zbioru krajowych standardów kompetencji zawodowych wymaganych
przez pracodawców”, opracowuje standardy kompetencji zawodowych.



jednoznaczny okreœlaj¹ tak¿e obszar deficytowy w zakresie nabywania i posiada-
nia kompetencji. Tworz¹ go kompetencje spo³eczne (czyli miêkkie) zarówno oso-
biste, jak i interpersonalne10. To one konstytuuj¹ efektywnego pracownika „naj-
bli¿szej przysz³oœci”.

Nie budzi zatem zdziwienia, natychmiastowa reakcja Komisji Europejskiej:
publikacja legislatyw i rozporz¹dzeñ na temat nabywania i certyfikowania kom-
petencji. Jednym z takich dokumentów jest wniosek KE, dotycz¹cy zalecenia
Rady w sprawie uznawania uczenia siê nieformalnego i pozaformalnego, podpi-
sany w Brukseli w dniach 20 grudnia 2012 r. przez ministrów edukacji i m³odzie¿y
krajów UE na 3201. posiedzeniu Rady Edukacji, m³odzie¿y, kultury i sportu (por.
Rada Unii Europejskiej PL 16501/12, 2013 Online)11. Akt ten podkreœla rolê umiejêt-
noœci i kompetencji, nabywanych przez jednostkê poza systemem edukacji for-
malnej. Inicjuje i popularyzuje tak¿e identyfikacjê oraz uznawanie kwalifikacji
i kompetencji nabytych poza systemem szkolnym. Celem wprowadzanych zmian
ma byæ zwiêkszenie mo¿liwoœci zatrudnienia osób z grup dotychczas defawory-
zowanych lub wykluczonych spo³ecznie, a zatem: jednostek niepe³nosprawnych
psychicznie, fizycznie i spo³ecznie, „m³odych bezrobotnych oraz osób s³abo
wykwalifikowanych, np. pracowników starszych i pracowników o niskich kwali-
fikacjach” (Abbott, Avraam, 2013 Online). Zadaniem rozwojowym jest te¿ zwiêk-
szenie dostêpu do szkó³ wy¿szych (równie¿ dla studentów w wieku dojrza³ym)
i tworzenie nowych miejsc pracy. Konsekwencj¹ zaœ – pobudzenie wzrostu gos-
podarczego w „kryzysowej” Unii Europejskiej12.

Powy¿sze dyrektywy umocowane s¹ szczegó³owymi wytycznymi i ramami
czasowymi. Do 2018 r. pañstwa cz³onkowskie musz¹ spe³niæ wymóg ustanowie-
nia krajowych systemów walidacji uczenia siê pozaformalnego i nieformalnego,
z uwzglêdnieniem specyfiki danego kraju i uwarunkowañ w nim panuj¹cych.
Musz¹ tak¿e przygotowaæ sprawozdania z wdro¿onych rozwi¹zañ, wraz z ocen¹
ich skutecznoœci. Aby umo¿liwiæ ow¹ weryfikacjê zastosowanych procedur i me-
tod oraz wyci¹gniêcie odpowiednich wniosków na temat efektywnoœci i elastycz-
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10 Przyk³adowe – deficytowe w opinii pracodawców – kompetencje, to: efektywna komunikacja,
otwartoœæ na uczenie siê i sta³y rozwój, zaanga¿owanie, umiejêtnoœæ pracy w zespole, umiejêtnoœæ
organizacji pracy i efektywnego zarz¹dzania czasem (SGH, Ernst & Young, 2012, s. 26–37).

11 Komisja Europejska przyjê³a wy¿ej wymieniony wniosek ju¿ na pocz¹tku wrzeœnia 2012 r.
(5.09.2012).

12 Powy¿sze zalecenie KE stanowi uzupe³nienie dokumentacji Europejskich Ram Kwalifikacji (EQF)
oraz Krajowych Ram Kwalifikacji (KRK), popularyzuj¹c tym samym ocenê i uznawanie efektów
kszta³cenia/uczenia siê w systemie edukacji formalnej/pozaformalnej i nieformalnej. Wagê doku-
mentu potwierdzaj¹ tak¿e zapisy zawarte w strategii „Europa 2020” (na temat mobilnoœci m³odzie-
¿y i programu na rzecz zatrudnienia i nowych umiejêtnoœci) i programie Erasmus (finansowanie
kszta³cenia doros³ych, uczenia siê pozaformalnego i nieformalnego w kolejnym okresie programo-
wania) (Por. Komisja Europejska, 2013 Online).



noœci stworzonego systemu, kraje UE (m.in. Polska) s¹ zobligowane do rozpoczê-
cia dzia³añ w tym zakresie ju¿ w 2015 r.13

Takie uelastycznienie systemu edukacyjnego, zespolenie formalnych i niefor-
malnych œcie¿ek kariery ma s³u¿yæ mieszkañcom Unii Europejskiej, sprzyjaj¹c
uzyskiwaniu czêœciowych lub pe³nych kwalifikacji w oparciu o ustalone kryteria
wiedzy, umiejêtnoœci i kompetencji spo³ecznych, nabytych w trybie nieformal-
nym i pozaformalnym. Wed³ug wytycznych unijnych, ów proces potwierdzania
i uznawania uzyskanych efektów uczenia siê, powinien byæ mierzony zgodnie
z odpowiednimi standardami, na czterech etapach. S¹ to:
– faza IDENTYFIKACJI konkretnych doœwiadczeñ danej osoby za pomoc¹ roz-

mowy,
– faza DOKUMENTACJI, s³u¿¹ca zaprezentowaniu doœwiadczeñ danej osoby,
– faza OCENY FORMALNEJ tych doœwiadczeñ,
– faza POŒWIADCZENIA wyników oceny, mog¹ca skutkowaæ czêœciow¹ lub

pe³n¹ kwalifikacj¹.
Takiego pomiaru dokonuje w³aœciwy organ pañstwowy. Stwierdza on, czy

dana osoba posiada kompetencje, uznaj¹c je lub podwa¿aj¹c ich istnienie. Akcep-
tacja efektów uczenia siê, nabytych w drodze nieformalnej i pozaformalnej, skut-
kuje zatem nadaniem... formalnych kwalifikacji.

Jakie konsekwencje wi¹¿¹ siê z owym uelastycznieniem œcie¿ek kariery? Roz-
patruj¹c powy¿sze zjawisko z punktu widzenia edukacji i dzia³alnoœci zawodo-
wej osób niepe³nosprawnych, nale¿y w tym miejscu wskazaæ zarówno na szanse,
jak i zagro¿enia zwi¹zane z tymi zmianami prawnymi.

Kluczowymi atutami s¹:
1) zwiêkszenie szans znalezienia i utrzymania zatrudnienia przez osoby nie-

pe³nosprawne, kszta³cone dotychczas w zawodach mniej atrakcyjnych na dy-
namicznie zmieniaj¹cym siê rynku pracy. Rozszerzenie oferty zawodów,
które mog¹ byæ wykonywane przez osoby nie w pe³ni sprawne i ³amanie ste-
reotypów (co do rodzaju mo¿liwej do wykonywania pracy) istniej¹cych
w œwiadomoœci i mentalnoœci spo³ecznej;

2) podkreœlenie rangi uczenia siê przez ca³e ¿ycie i motywowanie do edukacji
osób, które by³y dotychczas defaworyzowane, z uwagi na swój status spo³ecz-
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13 W rozumieniu powy¿szych dokumentów urzêdowych, uczenie siê odbywa siê w drodze edukacji
formalnej, pozaformalnej i nieformalnej. Uczenie siê (kszta³cenie) formalne jest realizowane w zor-
ganizowanym i usystematyzowanym œrodowisku, prowadz¹c do uzyskania kwalifikacji (œwiadec-
two, dyplom etc.). Uczenie siê pozaformalne to uczenie siê realizowane poprzez zaplanowane
dzia³ania (pod wzglêdem celów i czasu uczenia siê: szkolenia w miejscu pracy, usystematyzowane
uczenie siê za pomoc¹ Internetu, g³. otwartych zasobów edukacyjnych, kursy prowadzone przez
organizacje spo³eczeñstwa obywatelskiego itp.). Uczenie siê nieformalne z kolei to uczenie siê wy-
nikaj¹ce z codziennej aktywnoœci w pracy, w rodzinie lub w czasie wolnym (doœwiadczenia ¿ycio-
we i/lub zawodowe, np. w dziedzinie technologii informacyjnych, znajomoœci jêzyków obcych
i umiejêtnoœci miêdzykulturowych, opieka nad dzieckiem, sport).



ny, ekonomiczny lub niskie kwalifikacje. Uœwiadomienie i wskazanie na mo¿-
liwoœci zmiany na prawie ka¿dym etapie rozwoju zawodowego;

3) uœwiadomienie koniecznoœci sta³ego dokszta³cania siê, przekwalifikowania,
a nawet kilkukrotnej zmiany zawodu w biegu ¿ycia cz³owieka jako natural-
nych zjawisk w œrodowisku pracy, wynikaj¹cych z dynamiki gospodarczo-
-ekonomicznej, jak równie¿ – dojrzewania jednostki w wymiarze zawodo-
wym i personalizowania jej potrzeb w tym zakresie;

4) stworzenie bardziej elastycznych œcie¿ek kszta³cenia/uczenia siê, które
u³atwi³yby wchodzenie na rynek pracy oraz realizacjê kariery, a tak¿e –
p³ynne przechodzenie miêdzy etapem edukacji a etapem pracy zawodowej;

5) wskazanie na alternatywne metody uczenia siê jako sposób na zdobywanie
nowej wiedzy, umiejêtnoœci i kompetencji spo³ecznych (ze szczególnym
uwzglêdnieniem korzystania z tzw. otwartych zasobów edukacyjnych);

6) stworzenie spójnego formalnego systemu uznawania kompetencji nabytych
drog¹ pozaformaln¹ i nieformaln¹; ujednolicenie procedur uznawania i me-
chanizmów certyfikacji14;

7) rozbudowanie sieci punktów konsultacyjno-doradczych, wspieraj¹cych uzna-
wanie i weryfikacjê uczenia siê pozaformalnego i nieformalnego, a tym
samym – popularyzuj¹cych tê inicjatywê i zwiêkszaj¹cych dostêp osób nie-
pe³nosprawnych do profesjonalnych us³ug z zakresu doradztwa eduka-
cyjno-zawodowego i coachingu kariery; oferuj¹cym pomoc osobom niepe³no-
sprawnym w planowaniu w³asnej kariery i wsparciu rozwoju osobistego;

8) promocja walidacji uczenia siê pozaformalnego i nieformalnego: wzrost
popularnoœci dzia³alnoœci wolontariackiej jako sposobu na zdobywanie kom-
petencji – „Wolontariat, to siê op³aca?!” (Fundacja Aktywny Senior, 2013 Onli-
ne); zwiêkszenie udzia³u jednostek w budowaniu tzw. spo³eczeñstwa
obywatelskiego; profesjonalizacja us³ug poprzez budowê sieci konsultacyjno-
-doradczej;

9) pddzia³ywanie na problemy demograficzno-globalizacyjne – aktywizacja
obywateli i motywowanie ich do zmniejszania zasiêgu wystêpowania tych¿e
problemu. Albowiem „tradycyjna polityka i instytucje w coraz mniejszym sto-
pniu s¹ w stanie wyposa¿yæ obywateli w narzêdzia, które umo¿liwiaj¹ im
aktywne poradzenie sobie z konsekwencjami globalizacji, zmianami demo-
graficznymi (...)” (Abbott, Avraam 2013 Online). Istnieje wiêc silna potrzeba
uznania – w sektorze kszta³cenia formalnego – wartoœci uczenia siê pozafor-
malnego i nieformalnego (komunikat Komisji Europejskiej).
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14 W ich tworzeniu u¿yteczne bêd¹ dotychczas wypracowane narzêdzia oraz procedury unijne, opi-
sywane m.in. w ukazuj¹cym siê od 2004 r. „Europejskim przegl¹dzie walidacji uczenia siê pozafor-
malnego i nieformalnego”, a tak¿e europejskie wytyczne w sprawie walidacji uczenia siê
pozaformalnego i nieformalnego z 2009 r. oraz YouthPass jako narzêdzie przejrzystoœci.



Stanowi tak¿e œwietn¹ okazjê do weryfikacji sytuacji osób niepe³nospraw-
nych i tzw. w pe³ni sprawnych w kontekœcie œcie¿ek kariery. Wiele osób posiada
bowiem (wysokie) „kwalifikacje” w danej dziedzinie, ale s¹ to „kwalifikacje”, któ-
rymi mo¿e jedynie wykazaæ siê w sytuacji zadaniowej. Zosta³y one zdobyte poza
systemem edukacji szkolnej i brak dokumentów potwierdzaj¹cych tê wiedzê,
umiejêtnoœci i kompetencje spo³eczne. Tymczasem profesjonalna procedura pro-
wadzenia rozmów kwalifikacyjnych, z pakietem sytuacji zadaniowych i assessment

centre wci¹¿ jeszcze – w polskich realiach – nale¿y do rzadkoœci w ma³ych firmach
i organizacjach, pozostaj¹c domen¹ stricte korporacyjn¹. Posiadanie dokumentów
potwierdzaj¹cych kwalifikacje dla wielu kandydatów do pracy staje siê zatem prze-
pustk¹ do pozyskania zatrudnienia. Ich brak – to równoczeœnie brak wiarygodnoœci
w oczach pracodawców i eliminacja kandydata na poziomie selekcji dokumentów
aplikacyjnych. Miêdzy innymi – z tego w³aœnie powodu: dla zdobycia zaœwiadcze-
nia lub certyfikatu, wiele osób uczestniczy w szkoleniach, mimo i¿ ju¿ posiada dan¹
wiedzê i umiejêtnoœci. Dochodzi zatem do marnotrawienia czasu i pieniêdzy, w ce-
lu zdobycia niezbêdnego do podjêcia pracy dokumentu.

Po wymienieniu takiej liczby argumentów przemawiaj¹cych za powy¿sz¹
zmian¹15, wydawaæ by siê mog³o, i¿ z punktu widzenia spo³eczno-ekonomiczne-
go, jej zaistnienie jest swoistym b³ogos³awieñstwem dla osób nie w pe³ni spraw-
nych fizycznie, intelektualnie i spo³ecznie. Niestety, szeroki wachlarz szans musi
zostaæ skonfrontowany w tym miejscu z potencjalnymi Ÿród³ami oporu spo³ecz-
no-kulturowego oraz ekonomicznego, jak i pojawiaj¹cymi siê zagro¿eniami. Roz-
patruj¹c Ÿród³a oporu – w nawi¹zaniu do koncepcji J. Enrighta – nale¿y przede
wszystkim wskazaæ na:
1) uznawanie efektów uczenia siê, nabytych drog¹ pozaformaln¹ i nieformaln¹,

jako wchodzenie w sytuacjê problemow¹, niebezpieczn¹ dla dzia³añ wolonta-
riackich i filantropijnych, deprecjonuj¹c¹ rolê zachowañ altruistycznych
i nak³adaj¹c¹ nowe obowi¹zki na firmy i organizacje pozarz¹dowe. Po pierw-
sze: skoro walidacja sama w sobie „op³aca siê” jednostce, bo wi¹¿e siê z forma-
lnym uznaniem jej kompetencji nabytych poza formalnym systemem eduka-
cji, to dzia³alnoœæ w trzecim sektorze np. rozmija siê z ide¹ spo³eczeñstwa
obywatelskiego, staj¹c siê ch³odn¹ kalkulacj¹ edukacyjno-zawodow¹. Po dru-
gie: skoro istnieje (narzucona odgórnie!) potrzeba uznawania kompetencji,
nale¿y zmobilizowaæ firmy i organizacje pozarz¹dowe do przestrzegania pro-
cedur formalnych, zwi¹zanych z charakterystyk¹, dokumentacj¹ i opisem
tych¿e kompetencji nabywanych w toku edukacji pozaformalnej i nieformal-
nej. Koniecznoœæ wykonania dodatkowej pracy biurowej, a tak¿e niemo¿noœæ
sprostania nowym wymogom, z uwagi na niski poziom zatrudnienia w orga-
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15 Lista atutów nie ma, rzecz jasna, charakteru zamkniêtego i zapewne ka¿dy z Czytelników wska-
za³by kolejne pozytywy tej¿e zmiany unijnej.



nizacjach pozarz¹dowych i brak przeszkolonej w tym zakresie kadry, mo¿e
utrudniæ tym podmiotom wykonywanie dzia³alnoœci u¿ytecznie spo³ecznej
zapisanej w statucie, na rzecz gromadzenia dokumentacji do portfolio poten-
cjalnego wolontariusza i prac odtwórczych;

2) problem zmiany sposobu dzia³ania i koniecznoœæ zapoznania siê z procedura-
mi dokumentacji unijnej nie musz¹ byæ postrzegane przez podmioty z obsza-
ru edukacji pozaformalnej i nieformalnej jako rzeczywisty problem. Mog¹ byæ
postrzegane raczej jako nieokreœlony problem machiny biurokratycznej UE,
komplikuj¹cy ich dzia³anie w celu niezrozumia³ej „uniformizacji” dzia³añ
edukacji pozaformalnej i nieformalnej, zatracania ich kreatywnoœci na rzecz
¿mudnych prac dokumentacyjnych;

3) dualizm postrzegania problemu edukacji pozaformalnej i nieformalnej: wi-
dzianej przez UE w kontekœcie systemu dostosowywania jednostek do pot-
rzeb rynku pracy vs. niedostrzeganie przez firmy i organizacje pozarz¹dowe
koniecznoœci dostosowania ich oferty (wspó³pracy) w znaczeniu modelowa-
nia oferty w celu jej przystosowania do potrzeb rynku pracy;

4) sytuacja zwi¹zana z wprowadzeniem zmiany, jako efektu odgórnego nacisku
administracji unijnej na cz³onków organizacji pozarz¹dowych – osoby nieza-
le¿ne, indywidualistów o czêstym rysie przywódczym, którym nie odpowia-
da jakakolwiek forma przymusu;

5) posiadanie motywów konkurencyjnych – pracownik firmy lub organizacji
pozarz¹dowej, maj¹c okreœlony zakres obowi¹zków, nie chce poœwiêcaæ wiêk-
szoœci swego czasu na tworzenie nu¿¹cej go (i czêsto niezrozumia³ej) doku-
mentacji zajêæ praktykanta, wolontariusza etc. Ponadto – w przypadku pra-
cownika organizacji pozarz¹dowej – cechuje go okreœlone podejœcie do zja-
wiska pomagania. Nie mieœci siê w nim czysta kalkulacja i konkretne profity
osobiste, dla których jednostka decyduje siê na pomaganie. Uznawanie kwali-
fikacji jako istota dzia³alnoœci prospo³ecznej staje siê zatem irracjonalne (En-
right 1993, s. 30–57).
Wœród trzech, najczêœciej pojawiaj¹cych siê zagro¿eñ, trzeba wymieniæ tak¿e:

1) zmniejszenie roli wykszta³cenia formalnego i bezrefleksyjne promowanie
pragmatyzmu dewey’owskiego (uczenie siê jako praktyczna nauka ¿ycia
w jego kontekœcie zawodowym i pozazawodowym). W kontekœcie walki pra-
cowników szkolnictwa wy¿szego i MNiSW przeciwko podzia³om na uczelnie
akademickie i zawodowe, jak równie¿ scedowaniu na szko³y wy¿sze obo-
wi¹zku uznawania tych¿e kwalifikacji, ten pomys³ napotka na sprzeciw na-
ukowców, obawiaj¹cych siê zrównania umiejêtnoœci nabytych w toku
kszta³cenia wy¿szego z umiejêtnoœciami pozaformalnymi i nieformalnymi,
jak równie¿ – podwa¿enia sensu zdobycia wykszta³cenia wy¿szego;
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2) wybiórcze (umowne) traktowanie kwalifikacji przez firmy i przedsiêbiorstwa,
przejawiaj¹ce siê m.in. w akceptacji „alternatywnych” certyfikatów, jeœli uznaj¹
je oni za wartoœciowe;

3) sformalizowanie edukacji pozaformalnej i nieformalnej spowoduje utratê jej
dobrowolnego i spontanicznego charakteru, zmobilizuje jej uczestników do
realizacji usystematyzowanych dzia³añ. Tymczasem organizacje pozarz¹dowe
na przyk³ad, bazuj¹ na incydentalnoœci i aktywnoœci niewymuszonej swoich
cz³onków i wolontariuszy.
Ostatnim ze wskazywanych przeze mnie w tym artykule, choæ najwa¿niej-

szym i najbardziej istotnym zagro¿eniem, jest olbrzymie tempo wdra¿ania zmian
na wszelkich poziomach walidacji efektów uczenia siê (zarówno formalnego
uto¿samianego ze skrótem „KRK”, znienawidzonym przez kadrê naukow¹ szkó³
wy¿szych, jak pozaformalnego i nieformalnego), po³¹czone z ci¹g³¹ dynamik¹
zmiany na poziomie terminologii unijnej (ci¹g³e modyfikacje dokumentacji, wzo-
rów formularzy itd.). W ferworze urzêdniczego „dopasowywania” Polski do
norm unijnych, na szczeblu pañstwowym brakuje realnych terminów dosto-
sowywania zmian. Obowi¹zki walidacyjne, przenoszone s¹ g³ównie na szkolnic-
two wy¿sze i jego kadrê, nie uwzglêdniaj¹c faktycznego obci¹¿enia dydaktyczne-
go polskiej kadry, tak ró¿nego od rzeczywistych obci¹¿eñ dydaktycznych
w pozosta³ych krajach unijnych. Jedyn¹ wytyczn¹ staj¹ siê restrykcyjne wytyczne
temporalne Komisji Europejskiej, z gorliwoœci¹ podpisywane przez ministrów
odpowiedzialnych za edukacjê w krajach UE, w tym Polski. Tymczasem: zdrowy
rozs¹dek i pog³êbione analizy, znajduj¹ce umocowanie w codziennoœci edukacyj-
nej stanowi¹ wymóg nie tyle po¿¹dany, co niezbêdny, dla trwa³oœci owej zmiany.
Potwierdzaj¹ to choæby rozwi¹zania holenderskie, w³oskie i francuskie.

Holenderski Erkenning van Verworven Competenties (EVC, dos³. Centrum
Walidacji Nabywanych Kompetencji), powsta³y w 1994 r., dopiero w 2001 r. – czyli
po kilku latach opracowywania rozwi¹zañ w zakresie edukacji pozaformalnej
i nieformalnej – zaowocowa³ powstaniem ministerialnego Centrum Wiedzy w za-
kresie EVC, które przez piêæ lat rozpoznawa³o potrzeby rynkowe i obowi¹zuj¹ce
na nim sposoby oceny kwalifikacji. Dopiero wówczas, w 2006 r., rozpoczêto popu-
laryzacjê mo¿liwoœci certyfikowania kompetencji na poziomach regionalnych. Za
te dzia³ania odpowiedzialne by³y Rady ds. Uczenia siê 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 w³oskim od ponad 13 lat podejmuje siê próby stworzenia jednoli-
tego systemu identyfikacji, oceny i uznawania kompetencji, nabytych w trybie
edukacji pozaformalnej i nieformalnej. Administracja pañstwowa W³och wci¹¿
pracuje nad wdro¿eniem systemu uznawania efektów uczenia siê. Tak d³ugi pro-
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ces walidacyjny jest wynikiem regionalizacji w³oskiej edukacji zawodowej i jej
ogromnego zró¿nicowania (por. Collinassi, Mocci, Mol..., 2010; L’Isfol 2012 Online).

Byæ mo¿e, koñcowy efekt rozwi¹zañ w³oskich bêdzie nawi¹zywa³ do roz-
wi¹zañ francuskich. Te ostatnie umo¿liwiaj¹ walidacjê kwalifikacji, uzyskanych
przez jednostkê w systemie edukacji nieformalnej i pozaformalnej. Szczegó³owy
opis przebiegu doœwiadczenia zawodowego oraz dane na temat zdobytej wiedzy,
umiejêtnoœci i kompetencji spo³ecznych s¹ prezentowane (wytypowanemu przez
ministerstwo!) jury eksperckiemu. Owa komisja podejmuje decyzjê o przyznaniu
lub nie przyznaniu wnioskodawcy kwalifikacji, zarówno czêœciowych, jak i pe³nych.
Odstêpstwem od tej regu³y s¹ jedynie tzw. zawody regulowane, np. architekt, ad-
wokat i lekarz (tak¿e weterynarii). Procedury regulacyjne, zabezpieczaj¹ce dostêp
i wykonywanie niektórych zawodów, stosuje siê tak¿e w Luksemburgu. Powy¿-
sze unormowania s¹ wynikiem wieloletnich obserwacji: stworzenia w 1934 r. za-
pisów prawnych, umo¿liwiaj¹cych osobom indywidualnym uzyskanie dyplomu
in¿yniera na podstawie doœwiadczenia zawodowego, oraz utworzenia w 2002 r.
ogólnokrajowego rejestru certyfikatów zawodowych (RNCP) (République
Française – Centre international d’études pédagogiques, 2013 Online).

Obok wymiaru czasowego, pojawia siê tak¿e pytanie o realne mo¿liwoœci szy-
bkiego wypracowania procedur, z zabezpieczeniem pewnych dziedzin dzia³alno-
œci zawodowej lub sektorów uznanych za priorytetowe. Jak walidowaæ/uznawaæ
kompetencje, przekuwaj¹c je na formalne kwalifikacje? Wieloletnie doœwiadcze-
nia pañstw unijnych wskazuj¹ tutaj na dwie drogi: egzaminy oraz portfolio. Pol-
skie wytyczne wydaj¹ siê eliminowaæ, zupe³nie nies³usznie, drug¹ z tych mo¿li-
woœci. Zamykaj¹ tym samym drogê do uznawania kwalifikacji osobom nie
w pe³ni sprawnym i tym, na których sytuacja stresowa, jak¹ jest niew¹tpliwie
egzamin, bêdzie dzia³aæ hamuj¹co, a nawet – ich dyskwalifikowaæ. Przyk³ad Fran-
cji, w którym to kraju oficjalne potwierdzenie posiadania fachowej wiedzy i umie-
jêtnoœci, w postaci tytu³u zawodowego, zaœwiadczenia lub œwiadectwa, mo¿na
otrzymaæ po co najmniej trzyletnim okresie aktywnoœci zawodowej, wydaje siê
potwierdzaæ s³usznoœæ budowania portfolio kandydata do procedur walidacyj-
nych i optymalnego sprawdzenia jego faktycznych kompetencji, nie blokowa-
nych sytuacj¹ nerwowoœci egzaminacyjnej.

Aby jednak procedury identyfikacji, oceny i uznawania kompetencji, ich
przekuwania na formalne kwalifikacje, mia³y racjê bytu w przypadku osób nie
w pe³ni sprawnych, konieczne jest wczeœniejsze uœwiadomienie œrodowiska...
politycznego w naszym kraju. Mówienie o œcie¿kach kariery osób nie w pe³ni
sprawnych, wspieranie ich aktywizacji poprzez realizacjê projektów i wprowa-
dzanie kolejnych dokumentów prawnych, nie ma zbyt wielkiego sensu, gdy klu-
czowi polscy politycy wypowiadaj¹ w mass mediach sformu³owania typu: „Unia
Europejska wymusza na nas zmianê stosunku do osób niepe³nosprawnych”.
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Zmiana traktowana jako „wymuszenie” uniemo¿liwia bowiem równe trakto-
wanie osób z niepe³nosprawnoœci¹. A przecie¿ zasada równoœci jest jednym z ce-
lów horyzontalnych Unii Europejskiej, do której przynale¿y tak¿e Polska.
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Trójmiejskie praktyki wspomagania aktywnoœci
zawodowej osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹

Supporting vocational activity of people with intellectual
disability in Trójmiasto

(Abstract)

The text is a presentation of vocational activity of people with intellectual disability to be realized
within the operation if supported employment. The author discusses the problematic aspects of
vocational activity of the above mentioned group of people, emphasizing the specific of sup-
ported employment exemplified by the local project: Vocational Steer realized by Association
Na Drodze Ekspresji in Sopot.

S³owa kluczowe: wsparcie w pracy, niepe³nosprawnoœæ intelektualna, zatrudnianie wspomagane

Keywords: supported working, intellectual disability, supported employment

Od wielu lat w Polsce s¹ realizowane ró¿ne projekty maj¹ce na celu umo¿li-
wienie osobie z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ znalezienia pracy. W obsza-
rach wspomagania doros³oœci tej grupy osób pojawi³y siê dzia³ania, które wy-
chodz¹ naprzeciw potrzebie aktywnoœci zawodowej, sprawdzania siê w roli
pracownika przez osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Wiele organizacji
pozarz¹dowych, które zajmuje siê t¹ dzia³alnoœci¹, wpisan¹ w obszar rehabilitacji
zawodowej, realizuje projekty aktywizacji spo³eczno-zawodowej i tym samym
respektuje prawo osób niepe³nosprawnych do pracy. W 2012 r. Polska ratyfiko-
wa³a Konwencjê Organizacji Narodów Zjednoczonych o prawach osób niepe³no-
sprawnych. Jak mo¿na przeczytaæ w artykule 27 niniejszego dokumentu: „Pañ-
stwa strony uznaj¹ prawo osób niepe³nosprawnych do pracy, na zasadzie
równoœci z innymi osobami, obejmuje to prawo do mo¿liwoœci zarabiania na ¿ycie
poprzez pracê swobodnie wybran¹ lub przyjêt¹ na rynku pracy oraz w otwartym,
integracyjnym i dostêpnym dla osób niepe³nosprawnych œrodowisku pracy”
(Konwencja ONZ o prawach osób niepe³nosprawnych, 2012). Postulaty zawarte



w niniejszym dokumencie pozwalaj¹ postrzegaæ cz³owieka niepe³nosprawnego
jako pe³nowartoœciowego obywatela, konsumenta, osobê obdarzon¹ prawami,
niestety jednakowo¿ w Polsce jest pewien problem z realnym ich zaistnieniem
w ¿yciu codziennym. Jak donosz¹ rozmaite raporty, tylko 16% osób niepe³nospra-
wnych jest aktywnych zawodowo. Wœród pracuj¹cych osób z niepe³nospraw-
noœci¹ tylko nik³y procent to osoby ze znaczn¹ i umiarkowan¹ niepe³nosprawno-
œci¹ intelektualn¹. W naszej rzeczywistoœci takie osoby najczêœciej nie s¹ brane
pod uwagê jako potencjalni pracownicy (Gor¹cy 2011, s. 132). Sytuacja ta jednak
powoli ulega zmianie dziêki dzia³alnoœci wielu organizacji pozarz¹dowych, sto-
warzyszeñ, których dzia³ania czy projekty maj¹ zmieniæ wizerunek osoby z nie-
pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ oraz maj¹ daæ jej szansê na aktywnoœæ, na zdoby-
wanie nowych doœwiadczeñ, na samorozwój.

„Lets us in- I want to work” – to has³o przewodnie filmu przygotowanego
z okazji tegorocznego Miêdzynarodowego Dnia Zespo³u Downa1. Film ukazuje
tych ludzi, t¹ m³odzie¿ w przeró¿nych zawodowych aktywnoœciach. Promuje ich
aktywnoœæ zawodow¹, ukazuje potrzebê pracy i mo¿liwoœæ jej wykonywania.
Monika, bohaterka innego filmu dokumentalnego pt. „Monica i David,” zapyta-
na, czego pragnie nowe pokolenie osób z Zespo³em Downa, odpowiada: „nowe
pokolenie chce tego, czego pragnie wiêkszoœæ doros³ych: mi³oœci, pracy, niezale¿-
noœci”2. Aktywnoœæ zawodowa jest jedn¹ z podstawowych form dzia³ania
cz³owieka. Mo¿liwoœæ podejmowania pracy jest jednym z podstawowych praw
cz³owieka, ale równie¿ jest okazj¹ do doœwiadczania w³asnych mo¿liwoœci, ogra-
niczeñ, do badania w³asnych granic i ich przekraczania. Jak pisze B. Szczupa³,
mo¿na wyró¿niæ trzy podejœcia cz³owieka do wykonywanej pracy: autoteliczne,
punitywne i instrumentalne. W pierwszym jest mowa o pracy jako wartoœci samej
w sobie. Wykonywana praca, aktywnoœæ zawodowa sama w sobie jest wartoœci¹,
Ÿród³em doœwiadczeñ i pewnej satysfakcji. W drugim ujêciu praca traktowana
jest jak „z³o konieczne”, w trzecim zaœ jest œrodkiem do osi¹gania korzyœci mate-
rialnych (Szczupa³ 2004, s. 76–81). Bycie aktywnym zawodowo przynosi osobie
pracuj¹cej wiele korzyœci. Poza dochodow¹, ale i tak¿e socjalizacyjn¹ funkcj¹ pra-
cy warto wymieniæ poczucie kontroli sytuacji, poczucie niezale¿noœci, satysfakcji,
autonomii, podmiotowoœci. Praca stanowi istotny element w budowaniu pozy-
wanego obrazu siebie oraz mo¿e byæ niezwykle istotna dla konstruowania poczu-
cia sensu w³asnego ¿ycia (Marzec 2002, s. 151). Aktywnoœæ zawodowa, podejmo-
wana praca i korzyœci z niej p³yn¹ce maj¹ równie¿ takie samo istotne znaczenie
dla osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Od wielu lat w przeró¿nych opra-
cowaniach, raportach, badaniach pokazuje siê jak istotne jest aktywizowanie
zawodowe osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹3. Rehabilitacja spo³eczna
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1 Down Syndrom International, 5 Dedos Producciones, 2013.
2 Film dokumentalny, „ Monica & David”, re¿yseria: Aleksandra Codina, USA, 2009.



i zawodowa jest bardzo znacz¹cym elementem wspomagania doros³oœci tej grupy
osób. B. Szczupa³, uwa¿a, ¿e aktywizacja zawodowa osób z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹ jest jedn¹ z form przezwyciê¿ania dyskryminacji w dostêpie do ryn-
ku pracy (Szczupa³ 2010, s. 343). Doros³e osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektu-
aln¹ w naszej wspó³czesnej rzeczywistoœci maj¹ szansê na realizacjê siebie w wie-
lu znanych miejscach wspomagaj¹cych doros³oœæ i ich aktywnoœæ zawodow¹,
takich jak: Warsztaty Terapii Zajêciowej, Œrodowiskowe Domy Samopomocy czy
Zak³ady Aktywizacji Zawodowej. Coraz bardziej popularne s¹ od kilku lat w Pol-
sce, wzorem krajów Unii Europejskiej, projekty aktywizacji zawodowej w ramach
programu zatrudniania wspomaganego. Zatrudnianie wspomagane, sta¿e wspie-
rane to bycie osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ na otwartym rynku pra-
cy, to æwiczenie w³asnych umiejêtnoœci, podejmowanie pracy, wykonywanie tej
aktywnoœci przy wsparciu trenera pracy w miejscu pracy dobranym zgodnie
z zainteresowaniami, umiejêtnoœciami. Warto wspomnieæ, ¿e wiêkszoœæ polskich
projektów jest realizowana przez stowarzyszenia, fundacje, organizacje po-
zarz¹dowe dzia³aj¹ce na terenie ca³ego kraju b¹dŸ lokalnie przy wykorzystaniu
œrodków z Europejskiego Funduszu Spo³ecznego. Jak zauwa¿a M. Gor¹cy, praca
wspomagana zosta³a uznana za najbardziej efektywn¹ formê zatrudnienia dla
grupy osób niepe³nosprawnych ze znacznym i umiarkowanym stopniem nie-
pe³nosprawnoœci, o niskim poziomie wykszta³cenia i kwalifikacji zawodowych
(Gor¹cy 2011, s. 133).

Pierwszy projekt aktywizacji zawodowej osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelek-
tualn¹ – program wspomaganego zatrudnienia – odby³ siê we Wroc³awiu w 2001 r.
Jak opisuje ten projekt koordynatorka M. Gor¹cy, job coaching realizowany we
Wroc³awiu kierowany jest do osób najbardziej dyskryminowanych na rynku pra-
cy, tj. do osób ze znacznym i umiarkowanym stopniem niepe³nosprawnoœci inte-
lektualnej, osób z zaburzeniami psychicznymi oraz osób ze sprzê¿on¹ niepe³no-
sprawnoœci¹, czêsto z dodatkowymi schorzeniami i dysfunkcjami (mowy,
wzroku, s³uchu, ruchu, z epilepsj¹) w wieku od 20 do 50 lat. Osoby te, z racji swo-
jej niepe³nosprawnoœci najczêœciej posiadaj¹ niski poziom wykszta³cenia (podsta-
wowe, czêsto niepe³ne, realizowane w formie nauczania indywidualnego b¹dŸ
zawodowe specjalne), brak kwalifikacji i doœwiadczeñ zawodowych. Program
nasz kieruje siê kilkoma prostymi zasadami. Osoba z niepe³nosprawnoœci¹ nie jest
zatrudniona z powodów filantropijnych czy dla uzyskania jakichœ ulg, ale dlate-
go, ¿e firma potrzebuje pracownika na konkretne stanowisko. Nie chodzi o to,
¿eby pracodawca zatrudnia³ niepe³nosprawnych, bo jest do tego zobowi¹zany.
Chcemy, ¿eby zatrudni³ osobê niepe³nosprawn¹ dlatego, ¿e ona jako pracownik
œwietnie, zgodnie z oczekiwaniami pracodawcy, wykona powierzone jej zadania
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3 Warto siêgn¹æ m.in. do tekstów: B. Szczupa³, K. Mrugalskiej, E. Pisuli, T. Majewskiego, B. Cytow-
skiej, H. Ochonczenko.



(Gor¹cy 2011, s. 134). Nastêpnie Polskie Stowarzyszenie na Rzecz Osób z Upoœle-
dzeniem Umys³owym i jego terenowe jednostki zaczê³y realizowaæ „siostrzane”
projekty, oparte o te same za³o¿enia, których kolejne edycje trwaj¹ do dziœ. Nale-
¿y wspomnieæ chocia¿by program rehabilitacji w Stargardzie Szczeciñskim czy
warszawskie Centrum DZWONI. Centrum Doradztwa Zawodowego i Wspiera-
nia Osób Niepe³nosprawnych Intelektualnie ma na celu kompleksowe i wielo-
specjalistyczne poœrednictwo pracy dla osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹
w stopniu umiarkowanym i znacznym (Szczupa³, 2010, s. 355). Jak zauwa¿a
B. Szczupa³, „zatrudnienie wspomagane jest znacz¹cym krokiem w kierunku rea-
lizacji zasady równego dostêpu do rynku pracy: wype³nia ideê powszechnego
prawa do pracy, prawa wyboru i samostanowienia, realizuje zasadê dostarczania
zindywidualizowanej pomocy w zatrudnieniu w zale¿noœci od potrzeb, jest
zgodne z zasad¹ spo³ecznej i zawodowej integracji osób z niepe³nosprawnoœci¹,
ich równouprawnienia, w³¹czenia w ¿ycie spo³ecznoœci, partnerstwa i solidarnoœci”
(Szczupa³ 2010, s. 357). Jedn¹ z istotnych zasad job coachingu, jak pisze M. Gor¹cy,
odró¿niaj¹c¹ go od dotychczas stosowanych metod, jest indywidualizacja po-
dejœcia do kandydata do pracy (Gor¹cy 2011, s. 137). Jak zauwa¿a autorka, ka¿da
oferta aktywnoœci dla osób niepe³nosprawnych powinna oferowaæ im 5 cennych
doœwiadczeñ:
– godnoœæ (istotne to, ¿e dana osoba jest cz³owiekiem, a nie, ¿e jest niepe³nosprawna);
– mo¿liwoœæ wyboru (opartego na dostêpie do informacji);
– kontakty miêdzyludzkie (nie tylko rodzina i specjaliœci);
– ludzie powinni przebywaæ w zwyk³ych miejscach (nie „specjalnych”);
– wniesienie wk³adu do spo³eczeñstwa (ka¿dy ma jakieœ talenty, uzdolnienia,

umiejêtnoœci do zaoferowania).
Wspomagane zatrudnianie spe³nia wszystkie te za³o¿enia (Gor¹cy 2011, s. 137).

Jednak pomimo wielu zalet projektów aktywizuj¹cych zawodowo tê grupê
osób pojawiaj¹ siê równie¿ krytyczne g³osy, uznaj¹ce te projekty za dzia³ania uni-
fikuj¹ce niepe³nosprawnych intelektualnie. G³osy pytaj¹ce o powody czy przy-
czyny takowych dzia³añ oraz mówi¹ce nie o prawie do pracy, lecz o przymusie
pracy. Jak pisze Zakrzewska-Manterys, „otwiera siê przed nimi coraz wiêcej mo¿-
liwoœci, jednak cena jak¹ musz¹ za to p³aciæ, wydaje mi siê bardzo wysoka. Otó¿
nie maj¹ spo³ecznego przyzwolenia na swobodn¹ nienormalnoœæ.(…) Odmien-
noœæ upoœledzonych jest denerwuj¹ca. Zróbmy coœ, ¿eby nie ró¿nili siê od nas tak
bardzo. Poszukajmy im pracy na otwartym rynku pracy, sprawmy, aby chcieli do
niej chodziæ, oraz zaszczepmy im wartoœci, dziêki którym wszystko stanie siê
mo¿liwe. Czyli zaprogramujmy ich na racjonalnoœæ i refleksywnoœæ. Jak unifikacja
to, dla wszystkich” (Zakrzewska-Manterys 2010, s. 90).
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W niniejszym artykule nie podejmê polemiki z powy¿szym pogl¹dem4.
Bardziej uka¿ê korzyœci ni¿ wady takowych dzia³añ. Dlaczego? Uznajê podejmo-
wane dzia³ania za pewien projekt emancypacji rozumianej nie jako „próba
ukszta³towania nowego cz³owieka”, lecz jako pracê, któr¹ mo¿emy na sobie wy-
konaæ, jako wolne istoty, badanie mo¿liwoœci i granic, przekraczanie owych gra-
nic” (Foucault 2000, s. 290, za: Mêczkowska 2006, s. 215). Uwa¿am, ¿e stworzenie
pewnej, chêtnej grupie osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ mo¿liwoœci
zdobywania doœwiadczeñ w obszarze zawodowym daje im szansê na poznanie
siebie samych, na kszta³towanie siê ich charakterów, umiejêtnoœci, poczucia
odpowiedzialnoœci. Ale równie¿ jest Ÿród³em radoœci, satysfakcji, doœwiadczenia
w³asnej „dojrzewaj¹cej” doros³oœci. Jestem absolutnie przeciwna unifikacji, ura-
bianiu, przymuszaniu do pe³nienia „obowi¹zków normalnych”, ale jestem za
otwieraniem przestrzeni do zdobywania doœwiadczeñ, badania granic, oczywiœ-
cie przestrzeñ ta wcale nie musi byæ przestrzeni¹ pracy, ale mo¿e ni¹ byæ.

Równie¿ w Trójmieœcie od kilku lat z powodzeniem s¹ realizowane projekty
aktywizacji zawodowej osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Gdañskie ko³o
Polskiego Stowarzyszenia na Rzecz Osób Z Upoœledzeniem Umys³owym od 2006 r.
prowadzi Biuro Integracji Zawodowej Osób Niepe³nosprawnych, które realizuje
projekty aktywizacji zawodowej w ramach zatrudniania wspomaganego. Obec-
nie realizowane s¹ projekty: „Wsparcie osób z upoœledzeniem umys³owym w stop-
niu umiarkowanym i znacznym oraz g³êbokim stopniem upoœledzenia II” oraz,
wraz z Akademi¹ Kszta³cenia Zawodowego, projekt „PINI – program integracji
niepe³nosprawnych intelektualnie”. W Sopocie Stowarzyszenie na Drodze Eks-
presji w Centrum Ster realizuje projekt „Trójmiejski Ster Zawodowy – sta¿e
wspierane osób niepe³nosprawnych intelektualnie”. Stowarzyszenie na Drodze
Ekspresji jest bardzo prê¿nie dzia³aj¹c¹ inicjatyw¹ spo³eczn¹, organizacj¹ po¿yt-
ku publicznego, prowadz¹c¹ wiele projektów aktywizuj¹cych i wspieraj¹cych
rozwój lokalnej spo³ecznoœci Sopotu. Wœród nich s¹: Sopockie Centrum Organi-
zacji Pozarz¹dowych, Sopockie Integracyjne Targi Pracy, Schizofrenia-Otwórzcie
Drzwi, Seniorzy w akcji-kapitalni spo³ecznie, oraz ju¿ wspomniany Centrum Ster.

Sopockie Centrum Ster aktywizacjê zawodow¹ rozpoczê³o od projektu: STER
Zawodowy – Sopocki Trening Efektywnego Rozwoju Zawodowego, a jego kon-
tynuacj¹ jest projekt dotycz¹cy sta¿y wspieranych. Jak pisz¹ twórcy tego po-
mys³u, projekt „Trójmiejski Ster Zawodowy – sta¿e wspierane osób niepe³nospraw-
nych intelektualnie” to kompleksowa oferta gwarantuj¹ca ci¹g³oœæ i zindywi-
du- alizowane wsparcie osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ i ich rodzin.
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4 Polemikê z tym pogl¹dem podejmê oraz odpowiedzi pytanie o sens oraz przyczynê projektów
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Utworzone Centrum Ster to miejsca dla poszukuj¹cych zrozumienia i oczekuj¹cych
realnego wsparcia. Wzmacniamy dzia³ania ukierunkowane na zwalczanie stereo-
typowego myœlenia i stygmatyzacji osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹.
Ka¿dy ma prawo do ¿ycia w pe³nym wymiarze spo³ecznym – ka¿dy ma prawo do
pracy” (za³¹cznik nr 6, informacja o projekcie, 2011). W Centrum Ster identyfikuje
siê potrzeby i mo¿liwoœci przysz³ych pracowników, wspiera proces planowania,
pozyskania miejsca zatrudnienia oraz jego utrzymania, wykorzystuj¹c metodê
zatrudnienia wspieranego Dzia³ania Centrum, pozwalaj¹ na podniesienie kom-
petencji osobistych osobom z niepe³nosprawnoœci¹, zdobycie doœwiadczenia
zawodowego oraz zatrudnienia. Korzystaj¹c z oferty Centrum rodzice, opiekuno-
wie osób niepe³nosprawnych nabywaj¹ wiedzê w zakresie mo¿liwoœci zatrudnia-
nia osób z niepe³nosprawnoœci¹ na otwartym rynku pracy, nierzadko oswajaj¹c
lêk przed zasadnicz¹ zmian¹, jak¹ jest aktywne uczestnictwo dziecka w ¿yciu za-
wodowym. Jak pisze P. Harhaj, za³o¿yciel i prezes Stowarzyszenia Na Drodze
Ekspresji: „podejmowana praca bez wzglêdu na jej rodzaj wp³ywa na rozwój psy-
chospo³eczny, kszta³tuje osobowoœæ, daje poczucie u¿ytecznoœci i godnoœci. Co-
raz wiêcej pracodawców zatrudnia osoby niepe³nosprawne, wielu mieszkañców
Trójmiasta z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ i osób z zaburzeniami psychicz-
nymi znajduje siê w procesie aktywizacji zawodowej. To nasi przyjaciele, znajo-
mi, koledzy. Wierzymy w nich, wspieramy i kibicujemy na ka¿dym etapie drogi
do zatrudnienia. Czêœæ z nich odbywa treningi pracy, co w przysz³oœci pozwoli im
skutecznie realizowaæ siê w roli pracownika. Inni pracuj¹ i mog¹ pochwaliæ siê
zape³nion¹ rubryk¹ w CV pt.: doœwiadczenie zawodowe. Nie by³oby to mo¿liwe,
gdyby nie zrozumienie, chêæ dzia³ania i wspó³pracy podmiotów dzia³aj¹cych na
rzecz osób z niepe³nosprawnoœci¹ oraz odpowiednie œrodki finansowe. Pewne
jest, ¿e warto próbowaæ, doœwiadczaæ, zdobywaæ wiedzê i umiejêtnoœci, stawiaæ
ambitne cele i dawaæ szansê na urzeczywistnienie marzeñ… marzeñ – o wiêkszej
samodzielnoœci… (Harhaj 2012, s. 10). Efektem podejmowanych dzia³añ w tym
projekcie jest wzrost aktywnoœci spo³eczno-zawodowej 18 osób z niepe³nospraw-
noœci¹ intelektualn¹ oraz wzrost œwiadomoœci rodziców tych osób o potrzebie tej-
¿e aktywnoœci (Nowak 2012).

Jak zatem postrzegaj¹ swoj¹ aktywnoœæ zawodow¹ osoby z niepe³nospraw-
noœci¹ intelektualn¹ bior¹ce udzia³ w tym sopockim projekcie, jak widz¹ to ich ro-
dzice?5
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5 Wypowiedzi pochodz¹ z filmu, który powsta³ w ramach realizacji projektu „Trójmiejski ster zawo-
dowy-sta¿e wspierane osób niepe³nosprawnych intelektualnie”. Scenariusz P. Harhar, Stowarzy-
szenie na Drodze Ekspresji, Sopot 2011.



Perspektywa osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹

Uczestnicy projektu bardzo wyraŸnie w swoich wypowiedziach ukazuj¹ jak
istotna jest dla nich aktywnoœæ zawodowa, któr¹ podejmuj¹. Ich wypowiedzi tak-
¿e ods³aniaj¹ potrzeby, które teraz dostrzegane, uœwiadamiane i realizowane po-
woduj¹, ¿e ¿ycie nabiera sensu oraz staje siê bardziej ciekawe. To potrzeby uzna-
nia, szacunku, kreowania w³asnego ¿ycia, aktywnoœci, poznawcze, kontaktów
spo³ecznych. Przygl¹daj¹c siê wypowiedziom osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelek-
tualn¹ o w³asnej pracy, bardzo wyraŸnie dostrzec mo¿na obecn¹ w mowie cia³a
i wyra¿an¹ s³owami radoœæ z aktywnoœci, z mo¿liwoœci bycia wœród ludzi, ale rów-
nie¿ radoœæ z uczenia siê i zdobywania nowych doœwiadczeñ.

„I tak siê w³aœnie pracuje. Pozdrawiam wszystkich”.

„Staram siê jak mogê. Pracownik musi pracowaæ. Pracownik musi byæ odwa¿ny, solidny, aby lu-

dzie mogli mu ufaæ. Pracujê bo chcia³em osi¹gn¹æ w ¿yciu cel, a mam ró¿ne cele, pomagaæ innym,

daæ innym radoœæ”.

„Chcê nauczyæ plus poznawaæ ludzi i byæ uœmiechniêta i byæ pomocna i…”

Powy¿sze wypowiedzi, obok radoœci z aktywnoœci, ukazuj¹ równie¿ ogromn¹
potrzebê zdobywania nowych doœwiadczeñ, potrzebê uczenia siê i realizowania.
Pracuje, bo chcia³ osi¹gn¹æ w ¿yciu cel, chce siê uczyæ, poznawaæ ludzi, ¿eby lu-
dzie wiedzieli, ¿e pracuje. W innych pojawia siê równie¿ duma z podejmowanych
czynnoœci i prawdziwe zaanga¿owanie w pracê, oraz wspomniana ju¿ potrzeba
dzia³ania.

„W przysz³oœci chcia³bym pracowaæ, chcia³bym zarabiaæ pieni¹dze”.

„Chcia³am siê nauczyæ nowych rzeczy, chcia³am nauczyæ siê pracy i chcia³am nauczyæ siê pracy

w biurze”.

„Pracujê w MOPS, segreguje dokumenty, kserujê dokumenty, niszczê dokumenty. Teraz jestem

sta¿ystk¹ i siê nadal uczê nowych rzeczy”.

„Chcia³bym pracowaæ tutaj jako tapicer samochodowy”.

„Pracujê na szatni, praca polega, odbieranie kurtek, oddawanie kurtek pacjentom, odbieranie nu-

merków, oddawanie numerków, lubiê pracê, wywi¹zujê siê dobrze z tej pracy. Lubiê pracowaæ,

¿eby jakoœ utrzymaæ siê finansowo, mieszkanie op³aciæ”.

„Chcê nauczyæ i potem szukaæ prawdziwej pracy”.

„Chcia³bym pracowaæ, chcia³bym tu póŸniej pracowaæ”.

„Na praktyki tu chodzê, bo lubiê tu naprawdê chodziæ”.

Inne wypowiedzi ukazuj¹ kolejn¹ istotn¹ potrzebê kontaktów spo³ecznych,
bycia wœród ludzi, bycia przydatnym i dostrzeganym. To umo¿liwienie realizacji
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tej potrzeby mo¿e równie¿ podnosiæ poczucie w³asnej wartoœci, pomóc w stawa-
niu siê odpowiedzialn¹ osob¹, pracuj¹c¹ osob¹ ciesz¹c¹ siê spo³ecznym szacun-
kiem i uznaniem.

„Lubiê swoj¹ pracê, bo jest mi³a atmosfera, mo¿na poznawaæ nowych kolegów”.

„Tu jest przyjemnie, mo¿na poznawaæ du¿o osób i ludzi”.

„Chcê ¿eby ludzie wiedzieli, ¿e jestem osob¹ niepe³nosprawn¹ intelektualnie, ¿e pracujê tu

w Urzêdzie”.

„Rano przychodzê w³¹czam ksero, obs³ugujê klientów, którzy tutaj przychodz¹ i kserujê na du¿ej

maszynie i ma³ej maszynie, dowody osobiste, prawo jazdy, akty urodzenia, akty notarialne”.

„Mam tu ju¿ 4 lata przepracowane, zawsze szatniê sprz¹tam, teraz mi siê liœcie zaczê³y, grabiê,

zim¹ to siê szatnie maluje, siê przygotowuje do sezonu ju¿ na wiosnê ¿eby to by³o czyste w miarê.

Pracuje mi siê tu dobrze. Jakbym mia³ w domu siedzieæ i nic nie robiæ, to lepiej do pracy przyjœæ,

miêdzy ludzi”.

W podejmowanych aktywnoœciach równie istotny jest aspekt materialny, po-
siadanie w³asnych pieniêdzy.

„Chcia³abym pracowaæ, ¿eby mieæ pieni¹¿ki i zarabiaæ”.

„Dla mnie jest wa¿na praca, ¿eby mieæ w³aœnie swoje pieni¹dze, na swoje wydatki”.

Perspektywa rodziców i osób bior¹cych udzia³ w projekcie

Jednym z celów realizowanego projektu aktywizacji zawodowej, sta¿y wspie-
ranych dla osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ jest umo¿liwienie tym oso-
bom doœwiadczenia siebie w sytuacji pracy, ale tak¿e kszta³towanie œwiadomoœci
spo³ecznej o niepe³nosprawnoœci poprzez ukazanie osoby z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹ bêd¹c¹ w sytuacji pracy, jako pe³nowartoœciowego pracownika. Ko-
goœ kto mimo swojej innoœci ma swoje miejsce w spo³eczeñstwie, miejsce gdzie
mo¿e swoj¹ doros³oœæ i kszta³towaæ i doœwiadczaæ. Pracodawcy dostrzegaj¹ ogro-
mne zaanga¿owanie w pracê w swoich pracowników, ich rzetelnoœæ, odpowie-
dzialnoœæ, ale przede wszystkim s¹ œwiadomi roli tych aktywnoœci w rozwoju oso-
bistym, w zaspokojeniu potrzeb. Ich opinie ukazuj¹ poni¿sze wypowiedzi:

„Jak najbardziej te osoby nie nudz¹ siê prac¹, wrêcz przeciwnie doceniaj¹ dar, który otrzyma³y od

losu i naprawdê mo¿na na nich polegaæ, przede wszystkim s¹ bardzo rzetelne, punktualne, s¹ na

tyle rzetelne, ¿e czynnoœci przez nich wykonywane wykonuj¹ najlepiej jak potrafi¹”.

„Trening pracy jest bardzo potrzebny osobom niepe³nosprawnym, pozwala im na bardzo dobre

funkcjonowanie spo³eczne, daje te¿ mo¿liwoœci kontaktu z osobami pe³nosprawnymi, poczuæ siê

pe³nowartoœciowymi obywatelami”.
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„Tak jak dla nas tak i dla Micha³a, praca jest to podstawowe prawo, praca jest jednym z podsta-

wowych praw. Mo¿liwoœæ, ¿eby zaspokajaæ ró¿ne potrzeby, te¿ i te spo³eczne, relacji”.

„Niepe³nosprawnoœæ intelektualna nie jest przeszkod¹ w rozwoju osobistym, nie jest przeszkod¹

w rozwoju zawodowym. Wszystko mo¿na, tylko trzeba to robiæ z g³ow¹, planowaæ i robiæ to

wspólnie i przede wszystkim myœleæ o osobie, która chce zawalczyæ o swoje miejsce pracy na ryn-

ku pracy”.

Jak rodzice natomiast widz¹ aktywnoœæ swoich doros³ych dzieci? Rodzice do-
strzegaj¹ bardzo du¿e zmiany w zachowaniu swoich dzieci, doros³ych ju¿ ludzi.
Przede wszystkim zwracaj¹ uwagê na to, ¿e praca wspomaga dojrzewanie, stawa-
nie siê odpowiedzialn¹ osob¹, bardziej odpowiedzialn¹. Osob¹, która dziêki wy-
konywaniu aktywnoœci równie¿ nadaj¹cej ¿yciu sens, ma wiêksze poczucie w³as-
nej wartoœci. Jak mówi¹:

„Jestem bardzo zadowolona, ¿e mo¿e z tych zajêæ korzystaæ, dziêki temu widzê, ze staje siê bar-

dziej dojrza³a, odpowiedzialna, punktualna, bardzo jest zadowolona z tej pracy. Dziêki temu jej

poczucie wartoœci znacznie wzroœnie, ka¿dy z nas potrzebuje takiej konkretnej pracy ,¿eby mieæ

poczucie, ¿e robi coœ sensownego”.

Rodzice ponadto zauwa¿aj¹ u swoich dzieci du¿¹ radoœæ z wykonywanej pra-
cy, oraz to, ¿e bycie wœród ludzi „wyci¹ga ich z zamkniêcia”, odosobnienia, spra-
wia, ¿e czuj¹ siê potrzebni i wartoœciowi. Praca to nowi ludzie, nowe doœwiadcze-
nia, to ruch, to dzia³anie, to coœ co wype³nia pustkê i „wyrywa z czterech œcian”.

„Córka jest sta¿ystk¹, wykonuje pracê, z czego jak widzê, jest bardzo zadowolona, przychodzi,

opowiada nieraz, nie zawsze. Przez ten program zauwa¿y³am wielkie zmiany u mojej córki, bar-

dzo siê otworzy³a na ludzi, jest bardziej pogodna, wiêcej mówi, by³a bardzo zamkniêta w sobie,

bardzo du¿o ludzi pozna³a”.

„Córka odbywa sta¿e zawodowe w bibliotece miejskiej. Wraca³a zadowolona, podekscytowana,

coœ siê w jej ¿yciu zaczê³o dziaæ, i to jest dla mnie najwa¿niejsze, ¿e nie czuje siê odosobniona,

czuje siê potrzebna. Podoba jej siê bardzo, wiedza jest pog³êbiona, spotyka nowych ludzi, to ¿ycie

jakby w niej zakwita³o na nowo, przez to zaanga¿owanie ¿yje pe³ni¹ ¿ycia. Czuje siê doceniona,

dowartoœciowana, ¿yje tym, czeka”.

„Ma ju¿ 28 lat…, w pewnym czasie siê okaza³o, co z jego przysz³oœci¹, co on bêdzie robi³, okaza³o

siê, ¿e on jest bardzo dedykowany ludziom, pomocy ludziom i zwierzêtom i chce byæ wolontariu-

szem…. dosta³ siê do pierwszego projektu „Poci¹g do wolontariatu”, a potem Ster. W miarê up³ywu

zajêæ powa¿nia³ i zacz¹³ sta¿ w Centrum Wolontariatu, oraz zacz¹³ Sta¿ w Mc Donaldzie”.

Powy¿sze wypowiedzi twórców projektu Ster Zawodowy – trójmiejskich do-
brych praktyk, pracodawców, rodziców doros³ych osób bior¹cych udzia³ w tym
projekcie oraz samych pracowników, sta¿ystów z niepe³nosprawnoœci¹ intelektu-
aln¹, ukazuj¹, przywo³ywane równie¿ w licznych publikacjach o doœwiadcze-
niach zawodowych osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, jak bardzo istotny
jest to obszar we wspomaganiu doros³oœci, jak bardzo du¿e znaczenia dla osobi-
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stego rozwoju cz³owieka ma umo¿liwienie mu podejmowania aktywnoœci w ob-
szarze pracy, umo¿liwienie zdobywania tych doœwiadczeñ. B. Cytowska, anali-
zuj¹c znaczenia, jakie swojej pracy nadawa³y osoby z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹ w jej projekcie badawczym, pisze, ¿e praca dla nich jest drog¹ do pew-
nej samodzielnoœci, daje poczucie uniezale¿nienia, poczucie wolnoœci, jest mo¿li-
woœci¹ zdobywania nowych doœwiadczeñ, rozwoju osobistego, bycia wœród ludzi
(Cytowska 2012, s. 223–225). Uznaje ona, ¿e podejmowana aktywnoœæ zawodowa
jest drog¹ do narodzin to¿samoœci osoby przydatnej, mo¿liwoœci¹ do narodzin
doros³oœci, poprzez kszta³towanie w³asnej osobowoœci w trakcie ¿ycia. Uwa¿a, ¿e
dyskurs na temat pracy osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w naszym
spo³eczeñstwie ma niekorzystne t³o z powodu ci¹gle istniej¹cych stereotypów. S¹
to postrzeganie osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w perspektywie dys-
kursu medycznego uwypuklaj¹cego ich braki i s³abe strony oraz konsekwencja
poniek¹d takiego myœlenia, która przek³ada siê na postrzeganie pracy tych ludzi
jako czegoœ nieprzydatnego, sprawiaj¹cego du¿o k³opotu i o charakterze zabawy
(Cytowska 2012, s. 227). Ów sposób myœlenia na szczêœcie jest powoli wypierany
ze spo³ecznej œwiadomoœci zarówno pedagogów, terapeutów, a przede wszyst-
kim ludzi, którzy konstruuj¹c programy wsparcia doros³oœci osób z niepe³no-
sprawnoœci¹ intelektualn¹ bior¹ pod uwagê równie¿ obszar aktywnoœci zawodo-
wej w swoich projektach. Przywo³ane w tym tekœcie przyk³ady dzia³alnoœci
stowarzyszeñ z ca³ej Polski oraz praktyki trójmiejskie potwierdzaj¹ zaistnienie
dyskursu o pracy osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, pojawienie siê œwia-
domoœci roli, jak¹ odgrywa ona w realizacji marzeñ, pasji tych¿e osób w zwyk³ej
kreacji w³asnego ¿ycia – je¿eli oczywiœcie praca jest prawem a nie przymusem.
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Praca w ¿yciu osób niepe³nosprawnych
jako jedna z forma terapii

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
a number 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.

S³owa kluczowe: aktywnoœæ zawodowa, niepe³nosprawnoœæ, terapia prac¹

Keywords: vocational activity, disability, therapy work

Wprowadzenie

W ka¿dym œrodowisku lokalnym mo¿na odnaleŸæ osoby niepe³nosprawne.
Aktualna polityka pañstwa nak³ada na samorz¹dy obowi¹zek wspierania takich
osób, by mog³y w mo¿liwie najwiêkszym stopniu funkcjonowaæ jak pe³nosprawni
obywatele, w tym posiadali dostêp do budynków u¿ytecznoœci publicznej, dostêp
do edukacji itp.

Za osoby niepe³nosprawne uznaje siê jednostki, które maj¹ ograniczon¹ zdol-
noœæ do samodzielnego funkcjonowania. Miêdzynarodowa Klasyfikacja Funkcjo-
nowania, Niepe³nosprawnoœci i Zdrowia Œwiatowej Organizacji Zdrowia w 2001



roku pod pojêciem niepe³nosprawnoœci zdefiniowa³a stan, w którym osoba wykazu-
je siê odchyleniem od normalnego poziomu funkcjonowania w trzech obszarach:
1. Biologicznym, gdzie nastêpuje zniesienie, ograniczenie lub zaburzenie prze-

biegu czynnoœci organizmu na skutek uszkodzenia jednego lub wiêcej
narz¹dów.

2. Indywidualnym, przejawiaj¹cym siê w ograniczeniu aktywnoœci oraz dzia³ania
w podstawowych sferach ¿ycia osobistego.

3. Spo³ecznym, czyli nastêpuje ograniczenie uczestnictwa w ¿yciu spo³ecznym
danego œrodowiska.
Nale¿y zaznaczyæ, ¿e niepe³nosprawnoœæ danego organizmu w powy¿szych

obszarach mo¿e przybieraæ ró¿ne formy. Zale¿y to od czynników nie tylko wew-
nêtrznych (tj. czynników indywidualnych, wp³ywaj¹cych na cechy osobiste, œro-
dowiskowe), kluczowe s¹ równie¿ bariery architektoniczne i urbanistyczne, brak
dostêpu do systemu edukacji, rehabilitacji, pomocy socjalnej oraz niew³aœciwe
postawy otoczenia wobec osób niepe³nosprawnych. Bycie osob¹ niepe³no-
sprawn¹ wi¹¿e siê bezpoœrednio z codzienn¹ egzystencj¹, a wiêc z uczestnictwem
osób niepe³nosprawnych w ¿yciu codziennym, zawodowym i spo³ecznym.

T. Majewski jako osobê niepe³nosprawn¹ uwa¿a jednostkê, u której uszko-
dzenia oraz gorszy stan sprawnoœci organizmu powoduj¹ utrudnienia, ogranicze-
nia, ewentualnie uniemo¿liwiaj¹ wykonywanie wielu zadañ ¿yciowych oraz za-
wodowych, w tym pe³nienie ról spo³ecznych, z uwzglêdnieniem jej wieku, p³ci,
stanu, czynników œrodowiskowych, spo³ecznych i kulturowych (Majewski 1995).
Taka definicja jest zbie¿na z definicj¹ WHO.
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Z kolei Karta Praw Osób Niepe³nosprawnych podaje, ¿e niepe³nosprawnymi
s¹ te osoby, które z powodu swojej sprawnoœci fizycznej, psychicznej lub
umys³owej maj¹ trwale lub okresowo utrudnione, ograniczone lub ca³kowicie
niemo¿liwe ¿ycie codzienne, naukê, pracê oraz pe³nienie ról spo³ecznych zgodnie
z normami prawnymi i zwyczajowymi.

W odniesieniu do rehabilitacji zawodowej i spo³ecznej osobê niepe³nosprawn¹
okreœla siê w Ustawie o rehabilitacji zawodowej i spo³ecznej oraz zatrudnianiu osób
niepe³nosprawnych z dnia 27 sierpnia 1997 roku nastêpuj¹co: niepe³nosprawn¹
jest osoba, której stan fizyczny, psychiczny lub umys³owy trwale lub okresowo
utrudnia, ogranicza b¹dŸ uniemo¿liwia wype³nianie ról spo³ecznych, a w szczegól-
noœci wykonywanie pracy zawodowej (Dz. U. z 1997 r. Nr 123, poz. 776).

Najnowsze dane o liczbie osób niepe³nosprawnych w Polsce pochodz¹ z Na-
rodowego Spisu Powszechnego w 2011 roku i wskazuj¹ one, ¿e ogólnie jest to
oko³o 4,7 mln osób z ró¿n¹ form¹ niepe³nosprawnoœci, a dok³adnie 4697,5 tys.
osób. Stanowi to 12,2% ca³ej ludnoœci kraju (wykres 1). Oznacza to, ¿e wskaŸnik
uleg³ zmniejszeniu w stosunku do 2002 roku, wówczas by³o to oko³o 5,5 mln osób.
Z ogólnej liczny niepe³nosprawnych 3,1 mln (3133,2 tys.) s¹ to osoby, które maj¹
stwierdzon¹ prawnie niepe³nosprawnoœæ, co ilustruje wykres 2.

Prawo osób niepe³nosprawnych do pracy
– standardy miêdzynarodowe i polskie

Osoby niepe³nosprawne pomimo swoich ograniczeñ maj¹ prawo, by podj¹æ
pracê zawodow¹. Przemawiaj¹ za tym ró¿ne przes³anki. Jedn¹ z nich jest tzw. za-
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sada disability mainstreamingu, zwanego równie¿ zintegrowanym podejœciem
do niepe³nosprawnoœci.

Nie zaprzecza siê jednak temu, ¿e istnieje koniecznoœæ utrzymania odrêbnej re-
gulacji ustawodawczej, jak te¿ organizacyjnej dla tych spoœród osób niepe³nospra-
wnych, którym rodzaj czy poziom niepe³nosprawnoœci wykluczaj¹ lub w zasadni-
czy sposób utrudniaj¹ samodzielne funkcjonowanie na rynku pracy i w pe³nej
konkurencji z osobami sprawnymi.

Osoba niepe³nosprawna bez wzglêdu na rodzaj i stopieñ niepe³nosprawnoœci
(posiadane ograniczenia) ma takie samo prawo, jak inni cz³onkowie danego
spo³eczeñstwa, do realizacji swoich marzeñ i potrzeb w zakresie aktywnoœci za-
wodowej.

Rehabilitacja zawodowa i zatrudnienie powinny mieæ integracyjny charakter
w najbardziej mo¿liwym stopniu. Co oznacza, ¿e trzeba d¹¿yæ do tego, aby
dzia³ania, struktury, programy i instrumenty z zakresu rehabilitacji zawodowej
oraz zatrudnienia osób niepe³nosprawnych w³¹czane by³y ogólnodostêpne w i in-
strumenty.

Prawo do pracy zalicza siê do praw osobowych cz³owieka, które s¹ podstawo-
we, niezbywalne, powszechnie uznawane, o czym mówi¹:
1. Powszechna Deklaracja Praw Cz³owieka: „Ka¿dy cz³owiek ma prawo do pra-

cy, do swobodnego wyboru pracy, do odpowiednich i zadowalaj¹cych wa-
runków pracy oraz do ochrony przed bezrobociem” (art. 23).

2. Miêdzynarodowy Pakiet Praw Gospodarczych, Politycznych i Kulturalnych
(art. 6): „Pañstwa Strony niniejszego Paktu uznaj¹ prawo do pracy, które obej-
muje prawo ka¿dego cz³owieka do uzyskania mo¿liwoœci utrzymania siê po-
przez pracê swobodnie wybran¹ lub przyjêt¹, oraz podejm¹ odpowiednie
kroki w celu zapewnienia tego prawa. Kroki, jakie Pañstwa Strony niniejszego
Paktu powinny podj¹æ w celu osi¹gniêcia pe³nej realizacji tego prawa, bêd¹
obejmowa³y programy technicznego i zawodowego poradnictwa i szkolenia,
politykê i metody zmierzaj¹ce do sta³ego rozwoju gospodarczego, spo³eczne-
go i kulturalnego oraz do pe³nego, produktywnego zatrudnienia na warun-
kach zapewniaj¹cych jednostce korzystanie z podstawowych wolnoœci
politycznych i gospodarczych.” (Dz. U. z 1977 r. Nr 38, poz. 169).

3. Europejska Karta Spo³eczna zawiera normy dotycz¹ce ju¿ bezpoœrednio osób
niepe³nosprawnych, przy czym niepe³nosprawnoœæ wymieniona jest w okreœ-
leniu prawa, jak w art. 15: „Osoby niepe³nosprawne maj¹ prawo do szkolenia
zawodowego, rehabilitacji oraz readaptacji zawodowej i spo³ecznej, bez
wzglêdu na przyczynê i rodzaj ich inwalidztwa” (Dz. U. z 1999 r. Nr 8, poz. 67).

4. Konstytucja Rzeczypospolitej Polskiej (art. 69): „Osobom niepe³nosprawnym
w³adze publiczne udzielaj¹, zgodnie z ustaw¹, pomocy w zabezpieczaniu eg-
zystencji, przysposobieniu do pracy oraz komunikacji spo³ecznej, na mocy
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którego zosta³o wydane szereg ustaw i te ustawy kszta³tuj¹ prawa obywateli
polskich” (Dz. U. z 1997 r. Nr 78, poz. 483.)

5. Rezolucja Rady z 17 czerwca 1999 roku w sprawie Równych Szans w Zatrud-
nieniu dla Osób Niepe³nosprawnych, w której Rada Unii Europejskiej pot-
wierdza, ¿e trzeba wyrównywaæ szanse w zatrudnieniu osób niepe³nospraw-
nych, ze szczególnym naciskiem na rekrutacjê i utrzymanie w zatrudnieniu
pracowników, promocje, szkolenia, kszta³cenie ustawiczne i rozwój (Rezolu-
cja Rady Unii Europejskiej z 17 czerwca 1999 roku w sprawie równych szans
w zatrudnieniu dla osób niepe³nosprawnych [1999/C 186/02]).

6. Karta Praw Osób Niepe³nosprawnych: niepe³nosprawny ma prawo do „pracy
na otwartym rynku pracy zgodnie z kwalifikacjami, wykszta³ceniem, i mo¿li-
woœciami” (par. 6).

Niepe³nosprawny w roli pracownika

Praca w ¿yciu osób niepe³nosprawnych odgrywa bardzo wa¿n¹ rolê, podob-
nie jak w ¿yciu ka¿dego cz³owieka, i posiada nastêpuj¹ce cechy:
– jest to dzia³alnoœæ celowa – jest wyt³umaczalna racjonalnie, gdy¿ podnosi stopê

¿yciow¹ pracownika oraz wskazuje na wolê jednostki, ¿e wyra¿a chêæ, aby
œwiadczyæ us³ugê na rzecz danego pracodawcy;

– z punktu widzenia spo³ecznego stawi wartoœæ dodatni¹, co stanowi dobro
samo w sobie oraz z racji jej znaczenia, jest zarówno powszechnie aprobowa-
na, jak i po¿¹dana;

– dziêki systematycznej pracy tworzy siê nowe dobro w postaci doskonalenia
nabytych umiejêtnoœci, jak np. sumiennoœæ, starannoœæ, lub uczy nowych na-
wyków, takich jak rzetelnoœæ i lojalnoœæ wzglêdem pracodawcy;

– ma charakter konieczny – po pierwsze wynika z poczucia obowi¹zku, a wiêc
przekonania, ¿e aby godnie ¿yæ, trzeba pracowaæ, po drugie z trudu (do sukce-
su dochodzi tylko ciê¿k¹ prac¹) i po trzecie z radoœci, gdy¿ wykonywana praca
ma byæ powodem do zadowolenia z siebie, co jest wa¿ne zw³aszcza u osób nie-
pe³nosprawnych;

– pracê wykonuje siê przede wszystkim ze wzglêdu na w³asne aspiracje, które s¹
warunkowane tak przez indywidualne, jak i spo³eczne potrzeby.
Na podstawie powy¿szego mo¿na stwierdziæ, ¿e praca w ¿yciu osób nie-

pe³nosprawnych pe³ni kilka funkcji. S¹ to:
– dochodowa – praca stanowi Ÿród³o dochodu, co przek³ada siê na znaczn¹ po-

prawê stopy ¿yciowej;
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– socjalizacyjna – osoba niepe³nosprawna, podejmuj¹c pracê zarobkow¹, zostaje
przypisana do danego grona pracowników lub powierza siê jej kontakty
z klientami, wówczas uczy siê zachowañ charakterystycznych dla danej grupy,
a koniecznych do wykonania powierzonych zadañ, np. komunikacji;

– rehabilitacyjna – podejmuj¹c siê danych zadañ wynikaj¹cych ze stosunku pracy,
osoba niepe³nosprawna jest niejako zmuszona do ci¹g³ej aktywnoœci, w tym
przypadku jest to g³ównie rehabilitacja zawodowa;

– rozwój osoby – przebywaj¹c wœród innych wspó³pracowników oraz wyko-
nuj¹c swoje obowi¹zki nie jest siê osob¹ biern¹, co przek³ada siê na rozwój
w³asny, np. naukê obs³ugi komputera;

– rozwój spo³eczeñstw – podejmowanie aktywnoœci zawodowej przek³ada siê
na wzrost wiedzy na temat osób niepe³nosprawnych, ich ograniczeñ, ale te¿
sposobu radzenia sobie z w³asn¹ niesprawnoœci¹;

– wspó³czynnik aktywnoœci zawodowej osób niepe³nosprawnych w wieku
produkcyjnym ma charakter wzrostowy.

Tabela 1. WskaŸnik aktywnoœci zawodowej osób
niepe³nosprawnych

Rok Wartoœæ procentowa

2007 22,6%

2008 23,9%

2009 24,6%

2010 25,9%

�ród³o: Opracowanie w³asne.

Jak wynika z tabeli 1 powy¿szy wskaŸnik aktywnoœci zawodowej ma tenden-
cje wzrostow¹. Jest to wa¿ne, gdy¿ wskazuje on na fakt, i¿ coraz wiêksza iloœæ
osób z niepe³nosprawnoœci¹ ujawnia siê na rynku pracy.

Do niedawna wielu pozostawa³o biernymi zawodowo, utrzymuj¹c siê jedy-
nie z pomocy materialnej, jak¹ zapewnia pañstwo, któr¹ stanowi¹ m.in.: zasi³ki,
renta z tytu³u ca³kowitej lub czêœciowej niezdolnoœci do pracy. W zwi¹zku z czym
osoby te obci¹¿a³y skarb pañstwa, gdy¿ nie wnosi³y do bud¿etu dochodu, a tylko
z niego czerpa³y.

Taka postawa wynika³a przede wszystkim z przeœwiadczenia, i¿ nie mog¹ siê
one kszta³ciæ przez bariery architektoniczne czy trudnoœci z dojazdem do uczelni,
pomimo i¿ mog³y one otrzymywaæ stypendium specjalne dla osób niepe³nospraw-
nych oraz z Pañstwowego Funduszu Rehabilitacji Osób Niepe³nosprawnych
wsparcie finansowe, na pokrycie kosztów zwi¹zanych z: czesnym, zakupem
ksi¹¿ek, dojazdami, zakwaterowaniem, op³atami z tytu³u u¿ytkowania Internetu,
zakupem artyku³ów biurowych itp.

Praca w ¿yciu osób niepe³nosprawnych jako jedna z forma terapii 129



Tabela 2. Udzia³ pracuj¹cych osób niepe³nosprawnych
w wieku produkcyjnym

Rok Wartoœæ procentowa

2007 19,4%

2008 20,8%

2009 21,4%

2010 21,9%

�ród³o: Opracowanie w³asne.

To, ¿e jakaœ osoba posiada pewne ograniczenia, nie oznacza, ¿e nie sprawdzi
siê przy wykonywaniu konkretnych zadañ. Czasami wystarczy nawet w niewiel-
kim stopniu przystosowaæ miejsce pracy, aby zyskaæ pe³nowartoœciowego pracow-
nika, który wyka¿e siê sumiennoœci¹ oraz lojalnoœci¹ wobec pracodawcy. Wynika
to z faktu, ¿e trudno o pracodawcê, który chce zatrudniæ pracownika niepe³no-
sprawnego.

Tabela 3. Wysokoœæ stopy bezrobocia wœród osób
niepe³nosprawnych w wieku produkcyjnym

Rok Wartoœæ procentowa

2007 14,1%

2008 13,9%

2009 12,8%

2010 15,3%

�ród³o: Opracowanie w³asne.

Niemniej jednak nale¿y pamiêtaæ, ¿e ka¿da osoba niepe³nosprawna pomimo
swoich ograniczeñ posiada pewne sprawnoœci i predyspozycje, które przy zasto-
sowaniu odpowiednich œrodków umo¿liwiaj¹ podjêcie szkolenia, a póŸniej pracy
zawodowej.

Warto zaznaczyæ, ¿e ¿adna praca nie wymaga od osoby, która j¹ wykonuje,
wszystkich jej sprawnoœci, zarówno fizycznych, jak i psychicznych (w tym intele-
ktualnych, spo³ecznych). Osoby niepe³nosprawne posiadaj¹ czêsto wiele spraw-
noœci, a tak¿e wykazuj¹ siê dodatkowymi zdolnoœciami, co stanowi przes³ankê do
tego, by mog³y podj¹æ siê odpowiednich dzia³añ przygotowuj¹cych do podjêcia
pracy zawodowej, a nastêpnie pomyœlnego zatrudnienia.

By jednak wprowadziæ doros³¹ osobê niepe³nosprawn¹ na rynek pracy, nale-
¿y j¹ wspieraæ systemowo, by ¿ycie by³o jak najbardziej normalne.

Normalne ¿ycie doros³ej osoby niepe³nosprawnej polega na tym, ¿e jest podob-
ne do ¿ycia jej rówieœników w odniesieniu do:
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– rozwoju osobowego, na który sk³ada siê praca na wartoœciami, autonomi¹,
sprawstwem;

– relacji osobowych, kontaktów spo³ecznych;
– samodzielnoœci, niezale¿noœci, która pozwala na wykonywanie jak najwiê-

kszej iloœci czynnoœci, czy to zwi¹zanych z samoobs³ug¹, czy te¿ funkcjonowa-
niem w spo³eczeñstwie;

– podejmowaniem aktywnoœci zawodowej.
Obecnie w Polsce funkcjonuje system wsparcia dla osób niepe³nosprawnych.

W jego sk³ad wchodzi kilka elementów.
Po pierwsze istnieje system szkolnictwa, który zabezpiecza potrzeby eduka-

cyjne w odniesieniu do rozwoju osobowego. W tym celu osoby niepe³nosprawne
mog¹ siê kszta³ciæ w systemie: integracyjnym, w³¹czaj¹cym i specjalnym. W specjal-
nych przypadkach odbywa siê nauczanie indywidualne. Oczywiœcie wszystko za-
le¿y od indywidualnych predyspozycji ucznia, które diagnozuj¹ zespo³y w Po-
radniach Psychologiczno-Pedagogicznych.

Po drugie, osobom niepe³nosprawnym zabezpiecza siê opiekê medyczn¹ oraz
rehabilitacyjn¹. Pozwala to na usprawnienie osoby chorej, zatrzymanie stanu,
w jakim jest dana osoba, lub ewentualne spowolnienie rozwoju jej choroby.

Po trzecie, system rehabilitacji spo³ecznej i zawodowej stanowi¹cy wspieranie
niezale¿noœci oraz samodzielnoœci w ¿yciu codziennym. Dziêki niemu jednostka
niepe³nosprawna jest w stanie podejmowaæ codzienny trud, by jej ¿ycie osoby
by³o jak najbardziej zbli¿one do ¿ycia osób pe³nosprawnych, a ograniczenia wy-
nikaj¹ce z niesprawnoœci maksymalnie zniwelowane.

Istnieje te¿ w Polsce wspieranie aktywnoœci zawodowej. W tym celu wprowa-
dzono szereg udogodnieñ, by praca nie sprawia³a trudnoœci osobom niespraw-
nym (np. telepraca, ograniczony czas pracy, dodatkowy urlop rehabilitacyjny),
jak i pracodawcom (dofinansowanie do pensji pracownika oraz dostosowanie
miejsca pracy dla osoby niepe³nosprawnej, finansowane z Pañstwowego Fundu-
szu Rehabilitacji Osób Niepe³nosprawnych).

Spoiwem ³¹cz¹cym wszystkie powy¿sze systemy jest przede wszystkim reha-
bilitacja zawodowa. Pojmuje siê j¹ jako proces, który zachodzi miêdzy ludŸmi,
gdzie jedn¹ z uczestnicz¹cych osób jest niepe³nosprawny. Dzia³ania pozosta³ych
osób powoduj¹ w nim oraz w œrodowisku pracy zmiany, których celem jest upo-
dobnienie jego funkcjonowania w sytuacji pracy do funkcjonowania zawodowe-
go osób pe³nosprawnych.

Rehabilitacjê zawodow¹ powinno siê te¿ pojmowaæ jako aspekt szeroko za-
krojonej rehabilitacji spo³ecznej, która s³u¿y przygotowaniu osoby z niepe³no-
sprawnoœci¹ do podejmowania aktywnoœci zawodowej i bycia pracownikiem.
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W wyniku tego procesu nastêpuje zmiana zachowania rehabilitowanego oraz
zmiana œrodowiska pracy, przez co osoby niepe³nosprawne bêd¹ pe³niæ rolê pra-
cownika podobnie lub tak samo jak osoby pe³nosprawne.

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

Na elementy segregacyjne sk³adaj¹ siê:
– warsztaty terapii zajêciowej (wtz) – s¹ to placówki, które maj¹ na celu: ogólne

usprawnianie, rozwijanie zdolnoœci niezbêdnych w ¿yciu codziennym, przy-
gotowanie do ¿ycia w œrodowisku spo³ecznym (nauka zdolnoœci planowania,
komunikowania siê, dokonywania wyborów, podejmowania decyzji, popra-
wa kondycji fizycznej i psychicznej), rozwijanie umiejêtnoœci zawodowych,
umo¿liwiaj¹cych póŸniejsze podjêcie pracy zawodowej w zak³adzie aktywno-
œci zawodowej lub innej pracy zarobkowej b¹dŸ szkolenia zawodowego;

– zak³ady aktywnoœci zawodowej (zaz) – przygotowanie osób niepe³nospraw-
nych do pracy na otwartym rynku pracy, w tym organizacja sta¿y lub pomoc
w dostosowaniu miejsca pracy do potrzeb takiego pracownika;

– zak³ady pracy chronionej (zpch) zatrudniaj¹ przede wszystkim pracowników
niepe³nosprawnych (minimum 25 osób); œrodowisko pracy nie jest mieszane,
co stanowi formê izolacji od normalnego œrodowiska pracy.
Z kolei do elementów integracyjnych zalicza siê:

– zatrudnienie na otwartym rynku pracy – otwarty rynek pracy to miejsce, gdzie
osoba niepe³nosprawna zostaje zatrudniona wraz z innymi pe³nosprawnymi
osobami, wówczas pracodawca jest zobowi¹zany dostosowaæ miejsce pracy do
potrzeb pracownika ze stopniem niepe³nosprawnoœci, ale nie zatrudnia
wy³¹cznie takich pracowników;

– chronione miejsce pracy (adaptacja);
– zatrudnienie wspomagane – jest to instrument umo¿liwiaj¹cy indywidualne

podejœcie do osoby niepe³nosprawnej, przejawiaj¹ce siê we wprowadzeniu
osoby trenera pracy, który okreœla indywidualne predyspozycje pracownika
i dobiera pracê do osoby, a nie odwrotnie.
Koncepcja zatrudnienia wspomaganego powsta³a na pocz¹tku lat 80. minio-

nego stulecia w Stanach Zjednoczonych Ameryki Pó³nocnej. Pojmuje siê je jako
zatrudnienie osób najbardziej niepe³nosprawnych (posiadaj¹cych znaczny i umiar-
kowany stopieñ niepe³nosprawnoœci), w zwyk³ych zak³adach pracy, przy zapew-
nieniu im wsparcia ze strony trenera pracy (asystenta zawodowego).

O zatrudnieniu wspomaganym mo¿na mówiæ wówczas, gdy osoba niepe³no-
sprawna wykonuje pracê wspólnie z innymi pe³nosprawnymi pracownikami. S¹
wtedy zapewnione warunki integracyjne, gdy¿ wiêkszoœæ stanowi¹ pracownicy
sprawni, a niepe³nosprawny nie jest cz³onkiem specjalnie zorganizowanej grupy
niepe³nosprawnych pracowników.
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Zatrudnienie wspomagane nie powinno stanowiæ pojedynczej akcji, któr¹
podejmuje siê wobec jednej czy drugiej osoby ze znacznym stopniem niepe³no-
sprawnoœci, lecz powinno siê je stosowaæ jako strategiê dzia³ania, która pozwala
osobom niepe³nosprawnym na zatrudnienie na otwartym rynku pracy.

Istnie te¿ szereg innych rodzajów wspierania. Wymienia siê zmianê w czasie
pracy pracownika z niepe³nosprawnoœci¹. Od 1 stycznia 2012 roku czas pracy oso-
by niepe³nosprawnej (zaliczonej zarówno do znacznego, umiarkowanego, jak
równie¿ lekkiego stopnia niepe³nosprawnoœci) wynosi maksymalnie 8 godzin na
dobê i 40 godzin tygodniowo. Dotychczasowe przepisy mówi³y, ¿e pracownicy
z umiarkowanym i znacznym stopniem niepe³nosprawnoœci mog¹ pracowaæ naj-
wy¿ej 35 godzin tygodniowo i 7 godzin dziennie. Do skróconego czasu pracy ma
prawo pracownik niepe³nosprawny, który posiada znaczny b¹dŸ umiarkowany
stopieñ niepe³nosprawnoœci.

Od 1 stycznia 2012 roku, aby pracowaæ w skróconych normach czasu pracy
(tzn. maksymalnie 7 godzin na dobê i 35 godzin tygodniowo), pracownik musi
przedstawiæ pracodawcy zaœwiadczenie o celowoœci stosowania skróconej normy
czasu pracy, które wydane jest przez lekarza przeprowadzaj¹cego badania pro-
filaktyczne pracowników (lekarza medycyny pracy) lub w razie jego braku przez
lekarza sprawuj¹cego opiekê nad osob¹ niepe³nosprawn¹. Ewentualnie innego,
którego wskaza³ pracodawca, np. lekarz w przychodni przy zak³adowej, który po
zapoznaniu siê z dokumentacj¹ o stanie zdrowia danej osoby, mo¿e stwierdziæ,
czy istniej¹ przes³anki do tego, by ograniczyæ czas pracy, poniewa¿ ten mo¿e
wp³ywaæ negatywnie na zdrowie pracownika.

Jeszcze innym rodzajem wsparcia pracownika z niepe³nosprawnoœci¹ jest
tzw. urlop rehabilitacyjny, który przys³uguje raz w roku. Jego d³ugoœæ to 10 dni,
które musz¹ byæ wykorzystane w ca³oœci, bez rozdzielania na etapy. Z za³o¿enia
urlop ten ma s³u¿yæ na podratowanie zdrowia, jednak pracodawca nie wymaga
specjalnego rozliczenia siê z zagospodarowania takiego urlopu.

Dodatkowo jedn¹ z form wsparcia jest tzw. telepraca, zamiennie zwana prac¹
zdaln¹ lub SOHO (small office home office). Jest to organizacja pracy poza siedzib¹
firmy, najczêœciej w domu, przy pozostawaniu w kontakcie z prze³o¿onymi
i wspó³pracownikami za pomoc¹ urz¹dzeñ telekomunikacyjnych (np. kompute-
ra). Korzystne jest to równie¿ dla pracodawcy, gdy¿ ogranicza koszta zwi¹zane
z prac¹ danej jednostki – taki pracownik nie korzysta ze sprzêtu firmowego ani
nie generuje kosztów zwi¹zanych np. z op³atami za energiê, wodê.

Zatrudnienie pracownika niepe³nosprawnego wi¹¿e siê z korzyœciami dla
pracodawcy. Poza czêsto wartoœciowym pracownikiem mo¿na uzyskaæ dofinan-
sowanie do jego zatrudnienia.
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Dofinansowania do pensji dla zak³adów pracy chronionej w 2013 roku:
– 180% najni¿szego wynagrodzenia – w przypadku osób niepe³nosprawnych

zaliczonych do znacznego stopnia niepe³nosprawnoœci;
– 100% najni¿szego wynagrodzenia – w przypadku osób niepe³nosprawnych

zaliczonych do umiarkowanego stopnia niepe³nosprawnoœci;
– 40 % najni¿szego wynagrodzenia – w przypadku osób niepe³nosprawnych za-

liczonych do lekkiego stopnia niepe³nosprawnoœci.
Wy¿ej wymienione kwoty dofinansowania zwiêksza siê o 40% najni¿szego

wynagrodzenia w przypadku osób niepe³nosprawnych, u których orzeczono
chorobê psychiczn¹, upoœledzenie umys³owe, ca³oœciowe zaburzenia rozwojowe
lub epilepsjê oraz niewidomych (zgodnie z art. 26a ust. 1b ustawy o rehabilitacji).

Dofinansowania do pensji dla pracodawców zatrudniaj¹cych osoby nie-
pe³nosprawne z otwartego rynku pracy w 2013 roku:
– 70% kwot przys³uguj¹cych zak³adom pracy chronionej;
– 90% kwot przys³uguj¹cych zak³adom pracy chronionej, gdy dotyczyæ ono bê-

dzie osób niepe³nosprawnych, u których orzeczono chorobê psychiczn¹, upo-
œledzenie umys³owe, ca³oœciowe zaburzenia rozwojowe lub epilepsjê oraz
pracowników niewidomych.
Inn¹ zalet¹ mo¿e staæ siê dostosowanie miejsca pracy dla pracownika z nie-

pe³nosprawnoœci¹. Przek³ada siê to na zniesienie barier architektonicznych czy
dostosowanie sanitariatów. To powoduje, ¿e dany zak³ad pracy mo¿e równie¿
przyjmowaæ petentów, klientów z niepe³nosprawnoœci¹ i staje siê jeszcze bardziej
konkurencyjny na rynku oraz dla potencjalnych klientów.

Podsumowanie

1. Model zatrudniania osób niepe³nosprawnych mo¿na okreœliæ jako maksy-
maln¹ rezygnacjê z segregacji na rzecz integracji, która przejawia siê jako za-
trudnienie.

2. Nie oznacza to oczywiœcie rezygnacji z systemu wsparcia zatrudnienia osób
niepe³nosprawnych. Po prostu inaczej rozumie siê pewne kwestie.

3. Wsparcie otrzymuje niepe³nosprawny pracownik, ale i jego pracodawca, gdy
decyduje siê na zatrudnienie takiego pracownika.

4. Po¿¹danym rezultatem tych dzia³añ jest ograniczenie liczby zak³adów pracy,
które zatrudniaj¹ tylko lub w przewa¿aj¹cej czêœci osoby niepe³nosprawne,
i zaistnienie tych osób na tak zwanym otwartym rynku pracy.

5. Chronione miejsca pracy powinny byæ jedynie przejœciowym etapem w reha-
bilitacji zawodowej osoby niepe³nosprawnej.
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Osoby z umiarkowan¹ i znaczn¹ niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹ na otwartym rynku pracy
(na przyk³adzie rozwi¹zañ Badenii-Wirtembergii)

People with moderate and severe intellectual disability
in the free labour market
(refering to the research in Baden-Wuerttemberg)

(Abstract)

In the tekst the author presents a unique solutions referred to vocational activation of people with
moderate and severe intellectual disability. Refering to the research in Baden-Wuerttemberg
the author shows system solutions dedicated to vocational schooling and vocational activation
of people with intellectual disability.

S³owa kluczowe: aktywnoœæ zawodowa, zatrudnianie wspomagane, rozwi¹zania niemieckie

Keywords: vocational activity, supported employment, German solutions

Aktywnoœæ zawodowa nale¿y do najistotniejszych obszarów funkcjonowania
cz³owieka na etapie jego doros³ego ¿ycia, jednak w przypadku osób z niepe³no-
sprawnoœci¹ intelektualn¹ nabiera ona szczególnego znaczenia, stanowi¹c pod-
stawê normalizacji ich ¿ycia poprzez organizacjê takich dzia³añ, których zada-
niem z jednej strony jest „…chroniæ osoby niepe³nosprawne przed spo³ecznym
wykluczeniem, …z drugiej – motywowaæ do wysi³ku rehabilitacyjnego, chêci do
udzia³u w ¿yciu spo³ecznym…” (Krause, ¯yta, Nosarzewska 2010, s. 27). Wa¿ne
wiêc staje siê w takim kontekœcie zwrócenie uwagi na procesy aktywizacji
zawodowej tej grupy osób ju¿ od momentu podjêcia edukacji i kszta³cenia lub
szkolenia zawodowego, a¿ po etap stopniowego wycofywania siê z pracy zawo-
dowej i przechodzenia w stan spoczynku zawodowego.

Podjêcie pracy dla ka¿dego cz³owieka, równie¿ niepe³nosprawnego, ³¹czy siê
z uzyskiwaniem odpowiedniego statusu zawodowego i spo³ecznego. Realizacja



tak sformu³owanych oczekiwañ w przypadku niepe³nosprawnoœci intelektualnej
nie jest z pewnoœci¹ zadaniem prostym, przede wszystkim ze wzglêdu na funk-
cjonuj¹ce negatywne stereotypy dotycz¹ce mo¿liwoœci nabywania kompetencji
wymaganych do wykonywania zawodu przez osoby z tego typu niepe³nospraw-
noœci¹, jak równie¿ brak systemowych rozwi¹zañ w zakresie organizowania proce-
sów aktywizacji zawodowej dla tej grupy, mimo – jak siê wydaje – coraz bardziej
sprzyjaj¹cych rozwi¹zañ prawnych (Gajdzica 2013; ¯ó³kowska, Wlaz³o 2008).

Tym bardziej istotne zatem, w œwietle powy¿szej argumentacji, mo¿e byæ
przybli¿enie skutecznych rozwi¹zañ stosowanych w odniesieniu do opisywanej
grupy niepe³nosprawnych na terenie Landu Badenii-Wirtembergii w Niemczech
(Jurkiewicz 2009; badania w³asne 2012), regionu, w którym udaje siê obecnie wy-
prowadzaæ oko³o 80% wszystkich niepe³nosprawnych, w tym przede wszystkim
z umiarkowan¹ i znaczn¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, na otwarty rynek
pracy.

W niemieckim systemie kszta³cenia specjalnego w ogóle, a na omawianym te-
renie w szczególnoœci, k³adzie siê ogromny nacisk na pracê w „sieci”. Oznacza to,
i¿ wszystkie podmioty zajmuj¹ce siê kszta³ceniem, rehabilitacj¹ czy jak¹kolwiek
inn¹ dzia³alnoœci¹ na rzecz osób z niepe³nosprawnoœci¹, a tak¿e same osoby nie-
pe³nosprawne, dzia³aj¹ w sposób systemowy, wzajemnie ze sob¹ powi¹zany i od
siebie zale¿ny, daj¹cy dziêki temu synergicznie wzmocnione efekty. W rezultacie
takiego podejœcia dochodzi do wypracowania zasad szeroko zakrojonej wspó³-
pracy zarówno ze s³u¿b¹ zdrowia, policj¹, oœrodkami terapeutycznymi, jak i pla-
cówkami pomocy spo³ecznej, takimi jak np.: urz¹d do spraw dzieci i m³odzie¿y,
posiadaj¹cy w swych kompetencjach rozstrzyganie wiêkszoœci spraw formalnych
dotycz¹cych tej grupy wiekowej (Jugendamt), urz¹d bêd¹cy niemieckim odpo-
wiednikiem polskich oœrodków pomocy spo³ecznej (Sozialamt), czy urz¹d do
spraw zdrowia, który zajmuje siê organizacj¹ szeroko rozumianej dzia³alnoœci
medycznej i prozdrowotnej (Gesundheitsamt). K³adzie siê równie¿ du¿y nacisk
na wspó³pracê pomiêdzy szko³ami specjalnymi a placówkami kszta³cenia ogólno-
dostêpnego. Dotyczy ona zarówno kontaktów w œrodowisku uczniów przez two-
rzenie tzw. Aussenklassen – oddzia³ów klasowych sk³adaj¹cych siê z uczniów nie-
pe³nosprawnych na terenie szkó³ masowych, jak i wœród nauczycieli ró¿nych
specjalnoœci w zakresie wymiany doœwiadczeñ i wspólnego rozwi¹zywania
problemów. Celem tej wspó³pracy jest intensyfikacja procesów integracji i norma-
lizacji spo³ecznej osób niepe³nosprawnych (Bohringer 2012).

W opisywanym regionie wychodzi siê z za³o¿enia, ¿e doœwiadczenia poznaw-
cze i spo³eczne uczniów z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ powinny byæ orga-
nizowane w przestrzeni lokalnej, z przedstawicielami poszczególnych spo³eczno-
œci, miast i powiatów. W zale¿noœci od zasobów danego obszaru zmierza siê zatem
(zgodnie z zaleceniami Ministerium für Kulturs – instytucji odpowiedzialnej za
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edukacjê) do mo¿liwie najbardziej pe³nej organizacji wspó³pracy ze wszystkimi
placówkami i instytucjami mog¹cymi dostarczyæ tych doœwiadczeñ w sferze edu-
kacji, spêdzania czasu wolnego, korzystania z dóbr kultury, ¿ycia spo³ecznego.
Szczególne znaczenie odgrywaj¹ w tym wzglêdzie stowarzyszenia, organizacje
sportowe, spo³eczne, szko³y wy¿sze, muzea, teatry itp.

Realne prze³o¿enie na przygotowanie uczniów z niepe³nosprawnoœci¹ intelek-
tualn¹ do doros³ego ¿ycia po ukoñczeniu szko³y, stanowi¹ w opisywanym regio-
nie wypracowane formu³y dzia³añ dotycz¹cych wspó³pracy pomiêdzy szko³ami
zawodowymi a warsztatami rzemieœlniczymi, zak³adami produkcyjnymi, firma-
mi us³ugowo-handlowymi czy wspólnotami mieszkaniowymi funkcjonuj¹cymi
na terenie danej spo³ecznoœci.

Na tym polu na szczególn¹ uwagê zas³uguj¹ inicjatywy podejmowane przez
specjalnie powo³ane do tego celu podmioty, jak np.: Integrationsfachdienste
(IFD) – zawodowe s³u¿by integracyjne, pe³ni¹ce funkcjê swoistego rodzaju agen-
cji pracy dla niepe³nosprawnych intelektualnie czy organizacja zajmuj¹ca siê
sprawami m³odzie¿y, tzw. Kommunalverband für Jugend und Soziales (Komu-
nalny Zwi¹zek ds. M³odzie¿y i Spraw Socjalnych – KVJS). Instytucje te odgrywaj¹
szczególn¹ rolê w tworzeniu przestrzeni dla usamodzielniania osób z niepe³-
nosprawnoœci¹ intelektualn¹ przez uruchamianie procesów aktywizacji zawodo-
wej tej grupy spo³ecznej na terenie Niemiec. Warto zatem przyjrzeæ siê bli¿ej spe-
cyfice ich funkcjonowania.

KVJS – Kommunalverband für Jugend und Soziales (Komunalny
Zwi¹zek ds. M³odzie¿y i Spraw Socjalnych) i jego zadania

Komunalny Zwi¹zek dla M³odzie¿y i Spraw Socjalnych jest organizacj¹, która
zrzesza 44 miasta i okrêgi Landu Badenii-Wirtembergii. Dzia³alnoœæ tego zwi¹zku
koncentruje siê na czterech g³ównych obszarach: kszta³cenia i dokszta³cania, pro-
wadzenia i nadzoru placówek opiekuñczo-wychowawczych na swoim terenie,
pracy socjalnej w zakresie pomocy niepe³nosprawnym i organizowania wsparcia
kryzysowego oraz kierowania dzia³alnoœci¹ Integrationsamt, instytucji zaj-
muj¹cej siê problematyk¹ integracji. W sferze dzia³alnoœci edukacyjnej prowadzi
szkolenia i kursy z zakresu pomocy spo³ecznej, aktywizacji zawodowej osób
niepe³nosprawnych itp. Organizuje te¿ kursy kwalifikacyjne i podyplomowe
z zakresu pedagogiki spo³ecznej, pedagogiki specjalnej, pomocy pedagoga spe-
cjalnego, opiekuna-wychowawcy specjalnego. Jako organ prowadz¹cy i nadzo-
ruj¹cy placówki dla m³odzie¿y jest przede wszystkim siedzib¹ centrali adop-
cyjnej, prowadzi wiêkszoœæ placówek dziennego pobytu przedszkolnego, nadzo-
ruje oraz dokonuje ewaluacji dzia³añ w obszarze pomocy nieletnim.
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Z kolei zadania, jakie opisywana instytucja wype³nia w odniesieniu do kwe-
stii udzielania pomocy niepe³nosprawnym i wsparcia kryzysowego, obejmuj¹
prowadzenie domów pomocy spo³ecznej, placówek sta³ego i dziennego pobytu
dla m³odzie¿y oraz osób niepe³nosprawnych (2500 placówek zapewniaj¹cych
³¹cznie 165 000 miejsc), promowanie innowacyjnych rozwi¹zañ w opiece spo³ecz-
nej, wydawanie decyzji w kwestii inwestycji zwi¹zanych z opiek¹ nad osobami
w podesz³ym wieku i niepe³nosprawnymi. Powy¿szy urz¹d pe³ni funkcjê do-
radcz¹ w strukturach samorz¹dowych w zakresie zarz¹dzania kryzysowego
w sferze socjalnej, a tak¿e wspomaga dzia³alnoœæ placówek i stowarzyszeñ udzie-
laj¹cych wsparcia osobom potrzebuj¹cym.

W odniesieniu do swojej dzia³alnoœci koordynuj¹cej pracê Integrationsamt
KVJS jest oficjalnym partnerem dla ponad 269 tys. przedsiêbiorstw w Badenii-
-Wirtembergii, wspó³pracuj¹cych w zakresie aktywizacji zawodowej niepe³no-
sprawnych. Opiniuje proœby przedsiêbiorców o zwolnienie zatrudnianych przez
nich g³êbiej niepe³nosprawnych. Jest te¿ organem ustalaj¹cym i pobieraj¹cym
op³aty odprowadzane przez przedsiêbiorstwa, w sytuacjach, gdy nie zatrudniaj¹
one niepe³nosprawnych. Praktycznie niemo¿liwe jest znalezienie polskiego od-
powiednika dla tej instytucji. Zasadniczo ³¹czy ona wybrane funkcje wype³niane
w polskich realiach przez s³u¿by pomocy spo³ecznej, PFRON, a tak¿e poszczegól-
ne wydzia³y urzêdów gmin i powiatów, nie stanowi jednak ich prostego po³¹cze-
nia, tworz¹c raczej sprawnie dzia³aj¹cy mikrosystem.

IFD (Integrationsfachdienst) – Rola i zadania s³u¿b integracyjnych
na rzecz zatrudniania osób niepe³nosprawnych

Kolejnym podmiotem posiadaj¹cym istotne znaczenie w obszarze dzia³añ na
rzecz niepe³nosprawnych w Badenii-Wirtembergii s¹ tzw. Integrationsfachdienst
(IFD) – zawodowe s³u¿by integracyjne, organizacje pañstwowe dzia³aj¹ce na
podstawie przepisów okreœlonych w IX Ksiêdze Prawa Socjalnego. Bezpoœrednio
podlegaj¹ one pod dwie instytucje: Niemieck¹ Agencjê Pracy oraz urz¹d ds. inte-
gracji niepe³nosprawnych. Ich g³ównym zadaniem jest wspomaganie i wspiera-
nie zatrudnienia osób niepe³nosprawnych na otwartym rynku pracy.

Do najwa¿niejszych zadañ tych s³u¿b nale¿y tak¿e ocena mo¿liwoœci, kompe-
tencji i potencja³u osoby z niepe³nosprawnoœci¹ w oparciu o w³asne narzêdzia
diagnostyczne oraz opracowanie systemowego, opartego na wspó³pracy wielu
podmiotów, programu wsparcia i rehabilitacji, maj¹cego na celu umo¿liwienie tej
osobie znalezienia pracy na otwartym rynku. IFD zajmuj¹ siê ponadto wyszuki-
waniem odpowiednich miejsc pracy na otwartym rynku, prowadzeniem prak-
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tycznego kszta³cenia zawodowego w warsztatach rzemieœlniczych lub przedsiê-
biorstwach oraz przygotowywaniem niepe³nosprawnych do objêcia okreœlonych,
przygotowanych stanowisk pracy, dalszym wspieraniem ich po znalezieniu
przez nich pracy, kszta³ceniem i udzielaniem wsparcia pracodawcom i wspó³pra-
cownikom zatrudniaj¹cym osoby g³êbiej niepe³nosprawne, organizowaniem po-
mocy kryzysowej w obszarze problematyki zwi¹zanej z podejmowaniem lub
podjêciem pracy, udzielaniem wszelkiej pomocy prawnej i finansowej praco-
dawcom zatrudniaj¹cym osoby g³êbiej niepe³nosprawne intelektualnie.

Dziêki tak okreœlonym celom oraz wypracowanym zasadom wspó³pracy,
s³u¿by te mog¹ skutecznie organizowaæ i wspomagaæ proces aktywizacji zawodo-
wej osób niepe³nosprawnych.

Systemowe rozwi¹zania w zakresie kszta³cenia zawodowego
i aktywizacji zawodowej osób z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹ w okrêgu Enz

Obecnie funkcjonuj¹cy system aktywizacji zawodowej w Pforzheim w okrê-
gu Enz rozwija³ siê przez wiele lat. Sieæ wspó³pracy by³a tworzona krok po kroku,
a efekty w zakresie aktywizacji zawodowej osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelek-
tualn¹ s¹ wynikiem ju¿ ponad 30-letnich doœwiadczeñ, zapocz¹tkowanych
w szkole im. Gustawa Heinemanna, a obecnie realizowanych w ca³ej Badenii-
-Wirtembergii, czêœæ z nich znalaz³a uznanie w ca³ych Niemczech.

Struktur¹, na bazie której powsta³ istniej¹cy obecnie KVJS, by³o utworzenie na
szczeblu lokalnym pod agend¹ Lebenshilfe e.V specjalnej komisji roboczej pod
nazw¹ „drogi do otwartego rynku pracy”, w której sk³ad zosta³ powo³any dyrektor
Gustav Heinemannsschule w Pforzheim Klaus Peter Bohringer.

Istotn¹ rolê dla rozwoju systemu usamodzielniania uczniów/osób z niepe³no-
sprawnoœci¹ intelektualn¹ odegra³o równie¿ za³o¿enie w 1986 r. stowarzyszenia
„Miteinander Leben e.V”, jako organu wspieraj¹cego, uzupe³niaj¹cego procesy
kszta³cenia i wychowania, prowadzone w szkole. Jeszcze w tym samym roku powsta³
wzorcowy dom mieszkalny „Stein” – mieszkanie treningowe dla 12 uczniów, któ-
rzy nie tylko mogli w nim mieszkaæ w pobli¿u miejsca pracy, ale przede wszyst-
kim w optymalnych warunkach rozwijaæ umiejêtnoœci samodzielnego funkcjono-
wania. Rozwi¹zania wypracowane w modelu mieszkania treningowego „Stein”
sta³y siê wzorcowymi dla wielu podobnych projektów w Niemczech, a stowa-
rzyszenie „Miteinander leben e.V” uros³o do rangi znacz¹cego partnera dla wielu
instytucji zajmuj¹cych siê kszta³ceniem lub szeroko pojêt¹ pomoc¹ skierowan¹ do
osób z niepe³nosprawnoœci¹.
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W konsekwencji powy¿szych dzia³añ w 1994 r. w trakcie ogólnoniemieckiego
kongresu „Usamodzielnianie niepe³nosprawnych”, na wniosek szko³y w Pforzheim,
utworzono „Zwi¹zkow¹ Spó³dzielniê Pracy – Praca Wspomagana” (Bundes-
arbeitsgemeinshaft Unterstuzte Beschaftigung – BAG UB). Instytucja ta funkcjo-
nuje na zasadach organizacji pozarz¹dowej i wspiera pañstwowe dzia³ania na
rzecz usamodzielniania i aktywizacji zawodowej osób z niepe³nosprawnoœci¹ in-
telektualn¹.

Prze³omowym momentem dla tworzenia siê systemowej wspó³pracy pomiê-
dzy placówkami szkolnymi a samorz¹dem by³o podpisanie w 1995 r. przez radê
okrêgu Enz umowy wynajmu mieszkania treningowego przeznaczonego dla ucz-
niów szkó³ specjalnych z tego regionu. By³o to pierwsze postanowienie w³adz lo-
kalnych w obszarze usamodzielniania osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹.
Dziêki temu, podjêty proces konstruowania ca³oœciowego systemu wspomagania
i kszta³cenia uczniów z niepe³nosprawnoœci¹, zyska³ znacz¹ce wsparcie, dopro-
wadzi³o to do rozpoczêcia w 2001 r. projektu „6-Schulen”, przedsiêwziêcia badawcze-
go zainicjowanego we wspó³pracy z placówkami akademickim w Reutlingen.

W powy¿szym projekcie doœwiadczenia trzech szkó³ z Badenii (Pforzheim,
Donaueshingen i Heidelberg) oraz trzech szkó³ z Wirtembergii (Leonberg, Lauf-
fen i Herrenberg) zosta³y poddane systematycznemu monitoringowi, którego
wyniki podsumowano i opublikowano w opracowanym na tej bazie podrêczniku
dla dyrektorów szkó³ i pracowników socjalnych.

Zapocz¹tkowana w ten sposób spo³eczno-zawodowa integracja uczniów
z g³êbsz¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ opiera³a siê przede wszystkim na
dualnym klasowo-warsztatowym modelu kszta³cenia, realizowanego czêœciowo
w szkole a czêœciowo w lokalnych zak³adach i przedsiêbiorstwach produkcyjno-
-us³ugowych. Zorganizowanie tego typu praktyk by³o mo¿liwe jednak tylko we
wspó³pracy z urzêdem pracy oraz przy wsparciu pracowników IFD. Organizacjê,
nadzór i koordynacjê nad przebiegiem tych praktyk przejê³y w³aœnie ww. pod-
mioty, nie tylko odci¹¿aj¹c szko³ê, ale równie¿ tworz¹c specjaln¹ atmosferê wœród
przedsiêbiorców jednoznacznie sprzyjaj¹c¹ szeroko pojêtej aktywizacji zawodo-
wej osób niepe³nosprawnych.

W kontekœcie powy¿szych dzia³añ i wynikaj¹cych z nich doœwiadczeñ do-
strze¿ono, jak wa¿ne i skuteczne jest osadzenie ca³ego procesu nauczania i wy-
chowania w przestrzeni najbardziej zbli¿onej do rzeczywistoœci, w której to ucz-
niowie w naturalny sposób mog¹ doœwiadczaæ i wypróbowywaæ zdobywane
przez siebie kompetencje.

Kolejnym istotnym etapem na drodze budowania systemu wsparcia dla pro-
cesów aktywizacji zawodowej niepe³nosprawnych sta³o siê przekszta³cenie
w 2004 r. istniej¹cych w okrêgu Enz integracyjnych klas zawodowych w now¹
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strukturê o nazwie BVE – Berufsvorbereitendeeinrichtung, rozumian¹ jako ro-
dzaj dzia³añ ukierunkowuj¹cych przygotowanie zawodowe.

Na przestrzeni lat system ten by³ w dalszym ci¹gu rozwijany, koncepcja BVE
zosta³a wzbogacona o KoBV, w efekcie czego powsta³ obecnie funkcjonuj¹cy mo-
del kszta³cenia i aktywizacji zawodowej „BVE-KoBV”, który wymaga, rzecz jasna,
bardziej szczegó³owego omówienia.

Poziom zawodowy (BVE–KoBV) – etap kszta³cenia zawodowego
i pozaszkolnych form aktywizacji zawodowej

Po ukoñczeniu nauki na poziomie zasadniczym uczniowie z g³êbsz¹ nie-
pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w opisywanym modelu dzia³añ maj¹ do wyboru
co najmniej dwa ró¿ne rozwi¹zania organizowane w samej tylko Gustav-Heine-
mann Schule. Pierwsze z nich to tzw.„klasy projektowe”, pracuj¹ce w du¿ej mie-
rze w oparciu o projekty przygotowuj¹ce do pracy i wspó³uczestnictwa spo³ecz-
nego (dos³owne przet³umaczenie tego terminu nie jest mo¿liwe ze wzglêdu na
brak dok³adnego polskiego odpowiednika, w praktyce klasy te s¹ w pewnym sen-
sie najbardziej zbli¿one do funkcjonuj¹cych w Polsce oddzia³ów przysposa-
biaj¹cych do pracy). Klasy te zlokalizowane s¹ we wspominanych wy¿ej od-
dzia³ach zamiejscowych.

Drug¹ mo¿liwoœci¹ jest przyjêcie ucznia do opisywanej ju¿ formu³y BVE.
Kszta³cenie w „Berufsvorbereitendeeinrichtung” jest prowadzone w trzech eta-
pach – orientacyjnym, testuj¹cym oraz wdra¿aj¹cym, z czego pierwszy rozpoczy-
na siê jeszcze w trakcie nauki w szkole zasadniczej, a trzeci w³aœciwie odbywa siê
ju¿ w ramach KoBV.

W pierwszej fazie uczeñ mo¿e podj¹æ naukê w klasie przygotowuj¹cej do pra-
cy (BVK – Berufvorbereitende Klasse), w której czas nauki wynosi jeden rok,
w uzasadnionych przypadkach zaœ zostaje wyd³u¿ony do dwóch lat., bêd¹cej nie-
jako klas¹ przygotowuj¹c¹ do podjêcia nauki w ramach modelu BVE-KoBV. Roz-
wijane s¹ tam kompetencje kluczowe niezbêdne do podjêcia dalszego kszta³cenia
w modelu BVE-KoBV.

Kandydatami do podjêcia kszta³cenia w ramach modelu BVE-KoBV mog¹ byæ
absolwenci poziomu zasadniczego szkó³ specjalnych, absolwenci szkó³ dla ucz-
niów z problemami w uczeniu siê, w indywidualnych przypadkach uczniowie,
którzy nie ukoñczyli ¿adnej z powy¿szych szkó³. Ponadto, osoby ubiegaj¹ce siê
o przyjêcie do BVE, musz¹ spe³niæ nastêpuj¹ce kryteria: posiadaæ podstawowe
kompetencje spo³eczne, umiejêtnoœci samodzielnego poruszania siê, motywacjê
do nauki i pracy, odbyt¹ przynajmniej jedn¹ praktykê w zak³adzie otwartego ryn-
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ku pracy, posiadaæ kompetencje kluczowe lub przynajmniej predyspozycje do ich
rozwijania oraz posiadaæ orzeczenie o niepe³nosprawnoœci. Ponadto elementem
wp³ywaj¹cym na przyjêcie ucznia do modelu BVE-KoBV jest zaanga¿owanie ro-
dziców lub opiekunów prawnych ucznia w dzia³ania na rzecz jego aktywizacji
zawodowej.

Niemiecki system szkolnictwa i pomocy spo³ecznej, a œciœlej rzecz ujmuj¹c, sy-
stem Landu Badenii-Wirtembergii zawiera doœæ szerok¹ ofertê przejœcia ze szko³y
do aktywnoœci zawodowej uczniów szkó³ specjalnych z niepe³nosprawnoœci¹ in-
telektualn¹ oraz z trudnoœciami w uczeniu siê. Model proponowany w szkole
Gustav-Heinemann by³, jak wspomniano wy¿ej, jednym z najwa¿niejszych wzo-
rców przy projektowaniu rozwi¹zañ w tym zakresie dla ca³ego regionu. Mo¿liwe
drogi kszta³cenia i aktywizacji zawodowej, przebiegaj¹cej od nauki szkolnej do
podjêcia pracy zawodowej, oferowane w ramach stworzonego systemu szkolnic-
twa, pomocy spo³ecznej i polityki pracy Badenii-Wirtembergii, przedstawia sche-
mat 1.

Schemat przedstawiony powy¿ej dotyczy zasadniczo rozwi¹zañ stosowa-
nych lub rekomendowanych do stosowania w ca³ym Landzie Badenia-Wirtember-
gia. Ukazuje oczywiœcie tylko pewien wycinek stosowanych tam rozwi¹zañ, wiele
elementów przygotowuj¹cych do aktywizacji spo³eczno-zawodowej dokonuje
siê na wczeœniejszych etapach edukacji i mo¿na by je najkrócej okreœliæ jako
dzia³ania nastawione na budowanie kompetencji uczniów zwi¹zanych z ich
samodzielnoœci¹ we wszystkich mo¿liwych sferach ¿ycia. Wa¿nym elementem
dla realizowanych procesów aktywizacji zawodowej s¹ tak¿e wypracowane na-
rzêdzia diagnozy, monitoringu i ewaluacji, stosowane zgodnie z ustalon¹ proce-
dur¹ przez ró¿ne instytucje uczestnicz¹ce w tym procesie.

Zasadnicz¹ rolê dla skutecznoœci wszystkich dzia³añ odgrywa BWK – Beruf-
swegekonferenz, nazywana równie¿ „konferencj¹ nieustaj¹c¹”, stanowi¹ca po
prostu formu³ê sta³ych i regularnych spotkañ przedstawicieli instytucji, organiza-
cji spo³ecznych i przedstawicieli pracodawców, w toku których podejmowane s¹
decyzje co do œcie¿ek zawodowych wszystkich osób niepe³nosprawnych zareje-
strowanych w systemie. Dzia³ania te maj¹ przede wszystkim wymiar praktyczny,
tj. gdy do systemu trafia informacja o mo¿liwoœci zatrudnienia na konkretnym
stanowisku pracy, natychmiast rozpoczynane s¹ przygotowania konkretnej oso-
by niepe³nosprawnej do tego w³aœnie stanowiska. Informacje na temat poszuki-
wanych pracowników s¹ przekazywane do BWK przez samych pracodawców,
lub jeszcze czêœciej za poœrednictwem osób zatrudnionych w instytucjach publi-
cznych, których zadaniem jest aktywne poszukiwanie zatrudnienia na otwartym
rynku pracy. BWK spe³nia wiêc kluczow¹ rolê koordynowania procesów aktywi-
zacji zawodowej w Badenii-Wirtembergii.

Osoby z umiarkowan¹ i znaczn¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹... 143



BVE (Berufsvorbereitende Einrichtung) – Formu³a organizacyjna
aktywnej orientacji zawodowej na III poziomie edukacyjnym

Kszta³cenie w BVE zasadniczo trwa dwa lata, z mo¿liwoœci¹ wyd³u¿enia o jeden
rok w uzasadnionych wypadkach. Uczniowie uczêszczaj¹ trzy razy w tygodniu
na zajêcia edukacyjne prowadzone w szkole, dwa razy w tygodniu uczestnicz¹
w praktykach zawodowych organizowanych w zak³adach i przedsiêbiorstwach
lokalnych. Szko³a jest odpowiedzialna za organizacjê kszta³cenia, w organizacji
praktyk na otwartym rynku pracy pomaga IFD. Nauka przebiega w trzech fazach
zaprezentowanych na schemacie 2
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MO L̄IWE ŒCIE K̄I EDUKACJI ZAWODOWEJ I PRZECHODZENIA DO ZATRUDNIENIA

ANALIZA KOMPETENCJI – KWALIFIKACJA DO KONKRETNEJ ŒCIE¯KI KSZTA£CENIA ZAWODOWEGO

BWK Berufswegekonferenz – „Konferencja nieustaj¹ca”

Szko³a zawodowa

FAZA I – BVE/BVJ/BERUFSCHULE – Kszta³cenie zawodowe – realizacja obowi¹zku szkolnego

Foerderschule – ró¿ne procesy diagnostyczne,
terapeutyczne i treningu pracy

Hauptstufe – ró¿ne dzia³ania diagnostyczne,
terapeutyczne i treningu pracy

FAZA II – KoBV/WfMB/AB – Ponadszkolne kszta³cenie zawodowe
– kwalifikacja zawodowa w zak³adzie pracy

BVE – Szko³a przygotowuj¹ca
do pracy

BVJ – Rok przygotowania
do pracy

Obszar kszta³cenia zawodowego
do warsztatów

FAZA III – Wspomaganie zawodowe / zabezpieczenie miejsc pracy, utrwalanie zatrudnienia

KoBV – Kszta³cenie w systemie
3+2 do 18 miesiêcy

Kszta³cenie ustawiczne –
praktyki i zajêcia praktyczne

WfBM – Specjalne warsztaty
prowadzone przez opiekê spo³eczn¹

Przedsiêbiorstwa integracyjne
– praca chroniona

Otwarty rynek pracy

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



Faza pierwsza, czyli faza przygotowawcza to przede wszystkim doradztwo
zawodowe organizowane zgodnie z wymaganiami BWK oraz analiza kompeten-
cji ka¿dego ucznia. Analiza ta jest dokonywana z wykorzystaniem specjalistycz-
nych kwestionariuszy okreœlaj¹cych ogólne i szczegó³owe kompetencje oraz
umiejêtnoœci z zakresu samodzielnoœci ¿yciowej, predyspozycji zawodowych, go-
towoœci do podjêcia nauki zawodu, zainteresowañ oraz indywidualnych mo¿li-
woœci jednostki.

Faza druga, tzw.faza orientacyjna, obejmuje budowanie kompetencji klu-
czowych oraz rozpoznawanie ukrytych umiejêtnoœci ucznia. Nauka odbywa siê
w du¿ej mierze w oparciu o metodê projektu, poznawane s¹ przez uczniów kolej-
ne zak³ady pracy, a odbywana praktyka odbywa siê w ró¿norodnych przedsiê-
biorstwach w celu jak najlepszego dostosowania kszta³cenia zawodowego do
indywidualnych w³aœciwoœci ucznia.

W fazie testuj¹cej uczniowie przystosowywani s¹ ju¿ do wykonywania pracy
okreœlonego rodzaju, na wybranym stanowisku. W dalszym ci¹gu budowane
i wzmacniane s¹ kompetencje kluczowe. Du¿y nacisk jest po³o¿ony na przyzwy-
czajanie ucznia do d³ugotrwa³ego wysi³ku, wzmacnianie jego wytrzyma³oœci
i oswajanie z coraz d³u¿szym czasem pracy. Realizowane praktyki maj¹ charakter
d³ugotrwa³y, na stanowiskach bardzo do siebie zbli¿onych pod wzglêdem rodza-
ju wykonywanej pracy.

Po zakoñczeniu fazy testuj¹cej uczeñ koñczy naukê w BVE, spe³niaj¹c tym sa-
mym obowi¹zek szkolny. W trakcie kszta³cenia w tej formule spotkania w ramach
BWK odbywaj¹ siê cyklicznie, a plany i podejmowane dzia³ania ulegaj¹ uszcze-
gó³owieniu i zogniskowaniu na konkretnych celach wynikaj¹cych ze wzrostu do-
œwiadczenia zawodowego i ustabilizowania siê kierunku rozwoju zawodowego.
Po zakoñczeniu nauki uczeñ kierowany jest do KoBV w celu dalszej nauki zawodu.
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KoBV (Kooperative berufliche Bildung und Vorbereitung)
– Pozaszkolne struktury stymuluj¹ce procesy aktywizacji zawodowej

Nauka i zdobywanie kwalifikacji w KoBV trwa do 18 miesiêcy i odbywa siê
g³ównie w zak³adach i przedsiêbiorstwach otwartego rynku pracy. Organem pro-
wadz¹cym w tym przypadku jest Niemiecka Agencja Pracy (IFD), odpowiedzial-
na równie¿ za finansowanie KoBV. Dzia³alnoœæ KoBV opiera siê na swoistym
po³¹czeniu kszta³cenia realizowanego w szko³ach zawodowych z ofert¹ szkoleñ
i kursów z zakresu kwalifikacji zawodowych oferowanych przez np. centra
kszta³cenia ustawicznego.

Na tygodniowy plan kszta³cenia sk³adaj¹ siê dwa dni zajêæ szkolnych teoretycz-
no-praktycznych oraz trzy dni praktyk zawodowych realizowanych w przedsiê-
biorstwach i zak³adach otwartego rynku pracy. Zespo³y kszta³c¹ce i wspoma-
gaj¹ce w tej instytucji stanowi¹ nauczyciele z przygotowaniem z zakresu pedago-
giki specjalnej, zajmuj¹cy siê nauczaniem uczestników (szko³a zawodowa/BVE),
pracownicy IFD odpowiedzialni za koordynacjê ca³ego procesu uczenia i naucza-
nia, a tak¿e trenerzy pracy (Jobcoach) wyznaczeni przez jednostki prowadz¹ce
warsztaty dla niepe³nosprawnych, odpowiedzialni za przygotowanie i naukê
w trakcie praktyk (Deutsch 2008).

W ramach podejmowanych na terenie Badenii-Wirtembergii dzia³añ na rzecz
niepe³nosprawnych zosta³ zainicjowany ponadto interesuj¹cy program „Aktion
1000Plus”, w ramach którego wdro¿ono wiele innych rozwi¹zañ maj¹cych na celu
wzmocnienie i zacieœnienie wspó³pracy pomiêdzy poszczególnymi podmiotami
odpowiedzialnymi za aktywizacjê zawodow¹ osób z niepe³nosprawnoœci¹ intele-
ktualn¹. Godny podkreœlenia jest fakt, i¿ w efekcie dzia³añ podjêtych w trakcie re-
alizacji ww. programu na ca³ym obszarze Badenii-Wirtembergii utworzono do-
brze funkcjonuj¹c¹ sieæ wspó³pracy wielu podmiotów. Podstawowe za³o¿enia
programu zosta³y spe³nione, a ponad 1250 osób z niepe³nosprawnoœci¹ znalaz³o
zatrudnienie na otwartym rynku pracy. Utworzono i dalej tworzy siê znaczn¹
liczbê BVE i KoBV, a efekty ich dzia³alnoœci wydaj¹ siê byæ jedn¹ z najbardziej sku-
tecznych form aktywizacji zawodowej osób z umiarkowan¹ i znaczn¹ niepe³no-
sprawnoœci¹ intelektualn¹ w Europie (Ruedlin, Schick 2008).

Netzwerk (Sieæ wspó³pracy) – Rozwi¹zanie o charakterze
dzia³añ kooperacyjnych na rzecz aktywizacji zawodowej

KVJS we wspó³pracy z wiêkszoœci¹ podmiotów pañstwowych, jak i spo³ecz-
nych, zajmuj¹cych siê edukacj¹ i wsparciem osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelek-
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tualn¹ w regionie Badenii-Wirtembergii w latach 2005–2009, przyst¹pi³o do reali-
zacji programu „AKTION 1000Plus”.

Program ten w swoim za³o¿eniu mia³ s³u¿yæ poprawie funkcjonowania syste-
mu kszta³cenia zawodowego i aktywizacji zawodowej osób niepe³nosprawnych.
By³a to pierwsza próba na tak du¿¹ skalê stworzenia koncepcji kszta³cenia i aktywi-
zacji zawodowej opartej na sieci wspó³pracuj¹cych instytucji, s³u¿b i organizacji.

G³ównym za³o¿eniem „Aktion 1000Plus” by³o zreformowanie systemu edu-
kacji i kszta³cenia ustawicznego osób z niepe³nosprawnoœci¹, doprowadzenie do
spo³ecznej integracji i normalizacji ich ¿ycia, a w koñcowym efekcie zatrudnienia
oko³o 1250 osób z umiarkowan¹ i znaczn¹ niepe³nosprawnoœci¹ (przede wszyst-
kim intelektualn¹) na otwartym rynku pracy.

Osi¹gniêcie tego za³o¿enia wymaga³o jednak podjêcia bardzo wielu daleko
id¹cych kroków, które mia³y m.in. wytworzyæ odpowiedni¹ przestrzeñ zarówno
do nauki zawodu, jak i póŸniejszej pracy. Najistotniejszym elementem by³o opra-
cowanie i wdro¿enie modelu pracy w sieci, maj¹cego na celu kompleksow¹ akty-
wizacjê zawodow¹ osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Jego kompleksowy
charakter zak³ada³ z jednej strony zreformowanie struktur szkolnych, dostosowa-
nie programów nauczania, opracowanie narzêdzi diagnostycznych adekwatnych
do modelu spo³ecznego niepe³nosprawnoœci, tj. takich, które badaj¹ potencjalne
mo¿liwoœci oraz umo¿liwiaj¹ precyzyjne okreœlenie obszarów wymagaj¹cych
szczególnego wsparcia. Z drugiej strony przy tworzeniu ww. systemu konieczne
by³o uwzglêdnienie struktur pañstwowych, takich jak: KVJS, IFD, Niemiecka
Agencja Pracy itp., jak równie¿ lokalnych partnerów gospodarczych, przedsiê-
biorstw i firm, czyli potencjalnych pracodawców.

W celu osi¹gniêcia opisanych wy¿ej za³o¿eñ, w trakcie realizacji programu
„Aktion 1000Plus”, dokonano szeregu dzia³añ i stworzono wiele nowych roz-
wi¹zañ umo¿liwiaj¹cych systemow¹ wspó³pracê wielu podmiotów na wszystkich
poziomach zarz¹dzania. Na poziomie landu (wojewódzkim) powo³ano specjalne
komisje:
– komisja w³¹czania osób niepe³nosprawnych do ¿ycia spo³ecznego,
– komisja (grupa) robocza ds. szkó³,
– komisja (grupa) robocza ds. warsztatów dla osób z niepe³nosprawnoœci¹,
– komisja (grupa) robocza ds. „przejœcia” szko³a – praca.

Do zadañ powy¿szych komisji nale¿y obecnie opracowywanie podstawo-
wych za³o¿eñ z zakresu kszta³cenia zawodowego oraz proponowanie i podejmo-
wanie konkretnych rozwi¹zañ, decyzji dotycz¹cych tego obszaru, a nastêpnie
koordynowanie ich realizacji, dla podmiotów odpowiedzialnych za ich prowa-
dzenie, tj. przede wszystkim dla w³adz powiatowych.

Na poziomie lokalnym, powiatowym powsta³y tzw. Netzwerkkonferenzen,
co w dos³ownym t³umaczeniu oznacza konferencje w sieci lub konferencje siecio-
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we. S¹ to regularne wspólne spotkania (konferencje) w³adz miast i powiatów, lo-
kalnych instytucji i podmiotów zwi¹zanych z kszta³ceniem zawodowym oraz
otwartym rynkiem pracy. Celem tych konferencji jest stworzenie wspólnych ram
dla procesu integracji spo³eczno-zawodowej osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelek-
tualn¹. Dziêki takiej formule poszczególne agendy i instytucje odpowiedzialne za
ten proces na poziomie lokalnym mog¹ podejmowaæ wspólne decyzje i wypraco-
wywaæ optymalne rozwi¹zania, dopasowane do specyficznych warunków i pro-
blemów danego regionu. Konferencje s³u¿¹ równie¿ ewaluacji wdra¿anych ini-
cjatyw, dziêki czemu prowadzony jest bezpoœredni nadzór nad ich skutecznoœci¹
oraz bie¿¹ce planowanie dalszego rozwoju.

Pod przewodnictwem wydzia³ów rad miejskich i powiatowych, a tak¿e wy-
mienianych ju¿ wczeœniej komisji ds. w³¹czania osób niepe³nosprawnych we
wspó³pracy z podmiotami, takimi jak: organizacje pozarz¹dowe, s³u¿by i agendy
pañstwowe, komisje ds. szkó³, warsztatów, „przejœcia szko³a – praca” dzia³aj¹ce
na poziomie landu, zosta³y opracowane zasady okreœlone jako „Wspólne podsta-
wy dla wspierania osób z umiarkowan¹ i znaczn¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektu-
aln¹ w przejœciu ze szko³y do otwartego rynku pracy”. Jest to opracowanie przed-
stawiaj¹ce wszystkie niezbêdne us³ugi, procedury ich œwiadczenia, umowy i akty
prawne dotycz¹ce organizowania systemu aktywizacji zawodowej osób z g³êbsz¹
niepe³nosprawnoœci¹, obowi¹zuj¹ce lub wymagane w Landzie Badenia-Wir-
tembergia. Z jednej strony maj¹ one na celu ujednolicenie i opracowanie jednako-
wych zasad organizowania i koordynowania systemu wsparcia zawodowego,
a z drugiej, okreœlaj¹ przydzia³y czynnoœci i zakresy odpowiedzialnoœci za ten
proces wszystkich wspó³pracuj¹cych podmiotów.

Dziêki takiemu rozwi¹zaniu wsparcie osób niepe³nosprawnych w obrêbie
ca³ego regionu staje siê jednolite i podlega tym samym zasadom organizacyj-
no-prawnym. Docelowym za³o¿eniem opracowanych zasad by³o zagwarantowa-
nie wszystkim osobom z niepe³nosprawnoœci¹ tych samych praw i mo¿liwoœci
oraz zabezpieczenie jednakowo wysokiego poziomu œwiadczonych us³ug i skute-
cznoœci podejmowanych lokalnie dzia³añ w obrêbie ca³ego Landu Badenia-Wir-
tembergia.

Autorzy i osoby odpowiedzialne za realizacjê programu „Aktion 1000plus”,
pragn¹c stworzyæ systemowe rozwi¹zania w zakresie kszta³cenia i aktywizacji za-
wodowej osób z umiarkowan¹ i znaczn¹ niepe³nosprawnoœci¹ w oparciu
o wspó³pracê wielu podmiotów, stanêli przed koniecznoœci¹ dokonania istotnych
zmian w sferze kszta³cenia, a co za tym idzie, w du¿ej mierze w organizacji insty-
tucjonalnej tego procesu (Deutsch 2010).

W ramach programu „Aktion 1000plus” wypracowano nowe struktury orga-
nizacyjne zawodowego kszta³cenia specjalnego i aktywizacji zawodowej osób
z niepe³nosprawnoœci¹. Wdro¿one zosta³y dwie wy¿ej omówione formy orga-
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nizacyjne, tj. BVE („Berufsvorbereitende Einrichtung“) i KoBV („Kooperative
berufliche Bildung und Vorbereitung“), zbli¿one w pewnej mierze w swych
za³o¿eniach do funkcjonuj¹cych w Polsce Szkó³ Przysposabiaj¹cych do Pracy
(odpowiednik BVE) oraz Zak³adów Aktywnoœci Zawodowej (odpowiednik
KoBV), (Ruedlin, Schick 2008).

Tworz¹c powy¿sze organy, zaplanowano równie¿ odpowiadaj¹cy im tok
kszta³cenia zawodowego i nastêpuj¹cego po nim, a jednoczeœnie integralnego
z nim wsparcia aktywnoœci zawodowej na otwartym rynku pracy. Wa¿ne wydaje
siê podkreœlenie, i¿ nowo utworzone formy organizacyjne nie wypar³y ca³kowicie
dotychczasowych szkó³ zawodowych (Berufsschule), wspó³istniej¹ z nimi
tworz¹c niejako komplementarn¹ drogê kszta³cenia i aktywizacji zawodowej,
uzupe³niaj¹c dotychczasow¹ ofertê, a tym samym stwarzaj¹c nowe mo¿liwoœci
osobom ju¿ uczêszczaj¹cym do szkó³ zawodowych. BVE stanowi alternatywê dla
ostatniego zawodowego etapu szko³y (Berufsschullstuffe), w trakcie nauki w tej
instytucji uczniowie realizuj¹ treœci nauczania zawarte w podstawie programo-
wej zawodowej szko³y specjalnej. Faza druga – kwalifikacji zawodowej odbywa
siê w KoBV funkcjonuj¹cym ju¿ w oparciu o niemieckie prawo socjalne.

Mimo, i¿ formalnie edukacja szkolna zakoñczona zostaje po ukoñczeniu BVE,
uczestnicy KoBV w dalszym ci¹gu realizuj¹ treœci zawarte w podstawie progra-
mowej dla uczniów z niepe³nosprawnoœci¹ umiarkowan¹ lub znaczn¹. Nacisk
po³o¿ony jest na zdobywanie przez uczestników kompetencji kluczowych istot-
nych dla ustalonego w trakcie BWK planu rozwoju zawodowego ka¿dej jednostki.
Po zakoñczeniu okresu nauki i zdobywania kwalifikacji zawodowych w KoBV,
uczestnik rozpoczyna poszukiwanie pracy, a nastêpnie w wypadku powodzenia
tych poszukiwañ, podejmuje zatrudnienie. W trakcie tego, jak i wszystkich
poprzednich etapów, bardzo wa¿n¹ rolê odgrywaj¹ s³u¿by IFD, na ostatnim eta-
pie ich rola znacz¹co roœnie, bowiem to w³aœnie IFD, we wspó³pracy z instytucja-
mi pomocy spo³ecznej, praktycznie ca³kowicie przejmuje rolê wspomagaj¹c¹
aktywnoœæ zawodow¹ uczestnika.

To w gestii s³u¿b integracyjnych le¿y wsparcie jednostki w procesie poszuki-
wania pracy, jej rozpoczynania, dba³oœci o jej utrzymanie, jak i wspomagania pra-
codawcy zatrudniaj¹cego osobê z niepe³nosprawnoœci¹ od strony merytorycznej
i formalnej. Tok kszta³cenia i w³¹czania do pracy na otwartym rynku pracy osób
z niepe³nosprawnoœci¹ ilustruje schemat 3.

Jak wynika z powy¿szych rozwa¿añ, osiowymi elementami tego systemu s¹
dwie formu³y programowo-organizacyjne – BVE i KoBV. W praktyce jednak obie
te instytucje siê przenikaj¹ i mówiæ nale¿y raczej o modelu BVE/KoBV. Wi¹¿e siê
to w g³ównej mierze z doœæ subtelnymi ró¿nicami, jakie istniej¹ miêdzy nimi.

Ró¿nice te maj¹ charakter zarówno natury formalnej, jak i merytorycznej.
W zakresie formalnym podstawow¹ ró¿nic¹ jest fakt, i¿ BVE stanowi integralny
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element struktury szko³y. Jest to forma organizacyjna, która wystêpuje zastêpczo
lub równolegle do dotychczasowej szko³y zawodowej specjalnej, organizacyjnie
podlega szkole, a co za tym idzie, personel tam zatrudniony jest personelem szko-
lnym. Ca³e przedsiêwziêcie jest finansowane przez szko³ê, ewentualnie szko³a
wystêpuje do w³aœciwej instytucji o jej dofiansowanie.

Tym niemniej BVE posiada stosunkowo autonomiczne kierownictwo. KoBV
natomiast jest tworzone w oparciu o struktury urzêdu pracy (KVJS), ogólnie rzecz
ujmuj¹c jest finansowane z funduszy powiatu. Za polski odpowiednik takiej for-
mu³y mo¿na by w pewnym zakresie uznaæ Zak³ad Aktywnoœci Zawodowej, który
jest równie¿ struktur¹ pozaszkoln¹ finansowan¹ z funduszy PFRON i œrodków
samorz¹dowych.

Nie sposób jednak dokonaæ w tym przypadku prostego prze³o¿enia, gdy¿
KoBV organizuje zatrudnienie osób z niepe³nosprawnoœci¹ w porozumieniu z lo-
kalnymi partnerami, nie zaœ w ramach w³asnych struktur, jak ma to miejsce
w Zak³adzie Aktywnoœci Zawodowej. Inn¹ jeszcze ró¿nicê pomiêdzy BVE a KoBV
stanowi fakt, i¿ prawn¹ podstawê funkcjonowania BVE reguluj¹ zapisy ustawy
o szkolnictwie (Schulgesetzbuch), KoBV natomiast ustawy o prawie socjalnym
(Socialgesetzbuch).

Rozpatruj¹c natomiast ró¿nice w zakresie merytorycznym, najogólniej mo¿-
na je odnieœæ do zauwa¿alnie odmiennych proporcji w wymiarze realizowanej
nauki szkolnej i praktycznej nauki zawodu w analizowanych instytucjach. Orga-
nizacyjnie obie te instancje realizuj¹ dwutorowy model nauczania (zajêcia teore-
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tyczne i praktyka w zak³adach pracy), jednak na poziomie BVE stosunek zajêæ
teoretycznych do praktyki to 3:2, natomiast na poziomie KoBV jest odwrotnie.
W ramach BVE mo¿e byæ organizowanych do 34 godzin zajêæ tygodniowo,
w KoBV ju¿ tylko 13 godzin w ramach szko³y zawodowej. W obszarze zajêæ teore-
tycznych obie te placówki realizuj¹ wspólny program nauczania, przy czym treœci
nauczania w KoBV stanowi¹ rozwiniêcie b¹dŸ utrwalanie treœci poznawanych na
poziomie BVE.

Kszta³cenie na poziomie KoBV jest w swym za³o¿eniu bardziej zogniskowane
na praktycznej nauce zawodu i utrwalaniu umiejêtnoœci i kompetencji niezbêd-
nych do samodzielnego wykonywania okreœlonego rodzaju pracy.

Wa¿nym elementem modelu rozwi¹zañ na rzecz aktywizacji spo³eczno-
zawodowej osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w Badenii-Wirtembergii s¹
tak¿e wspomniane wy¿ej, wypracowane tam na przestrzeni ostatnich 30 lat, ró¿-
nego rodzaju narzêdzia pozwalaj¹ce na dokonywanie diagnozy zarówno czêœcio-
wej, jak te¿ ca³oœciowej poziomu funkcjonowania tej grupy osób, liczne dzia³ania
praktyczne o charakterze edukacyjnym, rehabilitacyjnym czy terapeutycznym,
a tak¿e procedury ewaluacji tych procesów.

Wydaje siê wiêc, i¿ równie¿ w polskich warunkach najbardziej skutecznym
rozwi¹zaniem bêdzie wypracowanie w³asnych narzêdzi dostosowanych do aktu-
alnie rozpoznawanych potrzeb uczniów. Najwa¿niejsze wydaje siê, aby u pod-
staw takiego dzia³ania sta³o przekonanie o koniecznoœci przeformu³owania wsze-
lkich dzia³añ szko³y pod potrzeby kreowania mo¿liwoœci samodzielnego,
niezale¿nego ¿ycia osób z umiarkowan¹ i znaczn¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelek-
tualn¹.

Mówi¹c o spo³ecznym komponencie aktywizacji nale¿y podkreœliæ, i¿ roz-
strzygniêcia w tym zakresie dotyczyæ powinny wielu obszarów, wydaje siê jed-
nak wa¿ne, aby szczególnie podkreœliæ znaczenie tych, które nie stanowi¹ stan-
dardowych rozwi¹zañ w polskiej praktyce edukacyjnej i postedukacyjnej. Nale¿¹
do nich takie, które mog¹ wydawaæ siê proste i oczywiste, jak np.: zwiêkszenie
aktywnoœci szkó³ w zakresie organizacji kontaktów w najbli¿szym otoczeniu
z przedstawicielami spo³ecznoœci lokalnej poprzez organizacjê spotkañ w szkole,
przejmowanie czêœci zadañ organizacji procesów rehabilitacyjnych przez organi-
zacje pozarz¹dowe itp.

Bardziej z³o¿on¹ formu³¹, zas³uguj¹c¹ na szczególn¹ rekomendacjê, jest stwo-
rzenie w Polsce odpowiednika niemieckiego BWK (Berufswegekonferenz), cho-
dzi³oby tu o próbê powo³ania lokalnej sta³ej struktury skupiaj¹cej przedstawicieli
ró¿nych s³u¿b, których zadaniem by³oby opracowywanie bie¿¹cych zagadnieñ
zwiêkszaj¹cych efektywnoœæ dzia³añ na rzecz aktywizacji spo³eczno-zawodowej
osób z umiarkowan¹ i znaczn¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Wraz z roz-
wojem nowych form organizacyjnych, wynikaj¹cych z dzia³ania takiej formu³y,
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nale¿a³oby modyfikowaæ jej zadania, tak aby stawa³a siê cia³em umo¿liwiaj¹cym
dokonywanie realnych zmian i modyfikacji w funkcjonowaniu systemu wsparcia.

Kolejne warte zainteresowania rozwi¹zanie organizacyjne stanowi¹ formy
aktywizacji spo³ecznej umo¿liwiaj¹ce trening w zakresie samodzielnego mieszka-
nia. W Niemczech to rozwi¹zanie funkcjonuje w postaci dzia³añ realizowanych
w mieszkaniach treningowych na etapie starszych klas Hauptstufe (odpowiednik
polskiego gimnazjum) oraz na etapie kszta³cenia zawodowego. Po zakoñczeniu
szko³y funkcje umo¿liwiaj¹ce samodzielne mieszkanie osób z umiarkowan¹
i znaczn¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ przejmuj¹ s³u¿by socjalne, a w przy-
padku okrêgu Enz, tak¿e stowarzyszenie „Miteinenderleben”, które zarz¹dza
mieszkaniami chronionymi.

Ostatnie z polecanych do przeniesienia na polski grunt rozwi¹zañ organiza-
cyjnych, którego znaczenie jest nie do przecenienia, to model KOBV (Kooperative
Berufsvorbereitung), czyli formu³a aktywizacji zawodowej osób z ró¿nymi nie-
pe³nosprawnoœciami, której nie spotkamy nigdzie poza okrêgiem Enz, stano-
wi¹ca element poœrednicz¹cy pomiêdzy realizowanym na poziomie kszta³cenia
zawodowego przygotowaniem do zawodu, a szeroko rozumianym rynkiem
pracy. Koordynacj¹ tych elementów systemowych, czyli kszta³cenia zawodowe-
go w formule BVE, przygotowaniem zawodowym w KOBV, a rynkiem pracy
zajmuje siê opisana wy¿ej formu³a BWK, w ramach której, w wyniku wymiany in-
formacji kszta³cone s¹ konkretne kompetencje zawodowe osób z umiarkowan¹
i znaczn¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ pod konkretne miejsca pracy.

Podsumowuj¹c niniejsze rozwa¿ania zasadna wydaje siê byæ próba odpowie-
dzi na pytanie, jakie korzyœci mog¹ p³yn¹æ z doœwiadczeñ zdobywanych w Bade-
nii-Wirtembergii dla polskiego systemu kszta³cenia i aktywizacji zawodowej osób
z umiarkowan¹ i znaczn¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹.

Nasuwaj¹ siê tutaj dwie g³ówne kwestie. Pierwsza z nich to koniecznoœæ in-
tensyfikacji wspó³pracy pomiêdzy wszelkimi instytucjami zaanga¿owanymi
w proces kszta³cenia i wspierania aktywnoœci zawodowej osób z niepe³nospraw-
noœci¹, a druga to koniecznoœæ podejmowania coraz dalej id¹cych zmian w obsza-
rze organizacji kszta³cenia i aktywizacji zawodowej niepe³nosprawnych ukierun-
kowanych na proces normalizacji ¿ycia osób niepe³nosprawnych.

Wraz z podjêciem zatrudnienia wzmocnieniu podlegaj¹ nie tylko od-
dzia³ywania rehabilitacyjne, ale równoczeœnie, patrz¹c zupe³nie pragmatycznie,
obni¿aj¹ siê koszty ponoszone na rzecz socjalnego zabezpieczania tej grupy osób.
Coraz wiêkszego znaczenia nabieraj¹ wiêc dyskusje dotycz¹ce spo³ecznych mo-
deli niepe³nosprawnoœci oraz wynikaj¹cej z nich koniecznoœci zmiany za³o¿eñ
dydaktycznych le¿¹cych u podstaw organizacji procesu kszta³cenia.

W Polsce, jak do tej pory, taka problematyka jest podejmowana g³ównie w ra-
mach projektów realizowanych ze wspó³udzia³em œrodków Europejskiego Fun-
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duszu Spójnoœci w ramach Programu Operacyjnego Kapita³ Ludzki, których
beneficjentami s¹ osoby z niepe³nosprawnoœci¹ ukierunkowanych, np. na two-
rzenie spó³dzielni socjalnych b¹dŸ innych formu³ zatrudnienia osób niepe³no-
sprawnych. Brakuje natomiast nadal, funkcjonuj¹cych na sta³e, lokalnych syste-
mów wsparcia aktywizacji spo³eczno-zawodowej osób niepe³nosprawnych.

Szczególnie istotne mo¿e byæ wykorzystanie sprawdzonych ju¿ i opisanych
tu doœwiadczeñ niemieckich na polskim gruncie.
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Edukacja zdrowotna w procesie rehabilitacji
osób z niepe³nosprawnoœciami

Health education in a process of rehabilitation of individuals
with disabilities

(Abstract)

Holistic and salutogenetic approach to health and evolution of notion “rehabilitation” allows to
assume that rehabilitation of individuals with disabilities is combined with health education.
Their aims are concentrated on improvement of quality of life and support of individuals with
disabilities development. Health education is a process witch participates in establishing people’s
health awareness, life skills and lifestyle. These competences help in a process of education of
coping with difficulties and everyday challenges which are connected with disabilities in a physi-
cal, economical, professional, psychological and interpersonal dimensions.

S³owa kluczowe: edukacja zdrowotna, niepe³nosprawnoœæ, rehabilitacja

Keywords: health education, disability, rehabilitation

Wprowadzenie

Wielowiekowa tradycja zainteresowania problematyk¹ zdrowia w naukach
o wychowaniu ma swoje uzasadnienie w bezspornie uznanym fakcie, i¿ stanowi
ono kontekst ¿ycia cz³owieka i nieod³¹czny element jego biografii. Znacz¹cego
dowartoœciowania w pedagogice doczeka³a siê jednak dopiero w ubieg³ym stule-
ciu, gdy w ramach zrodzonego na styku medycyny i nauk spo³ecznych nurtu pro-
mocji zdrowia upowszechni³o siê przekonanie, ¿e posiadanie najwy¿szego mo¿li-
wego do uzyskania stanu zdrowia jest jednym z podstawowych praw ka¿dego
cz³owieka, a jego realizacji powinno s³u¿yæ podejmowanie dzia³añ na rzecz
„zdrowia dla wszystkich” na ró¿nych poziomach ¿ycia spo³ecznego (por. Zdro-
wie 21, 2001, s. 11–12). Jakkolwiek obszar rzeczywistoœci wychowawczej zwi¹za-
nej ze zdrowiem zasadniczo wpisany jest w przedmiot badañ rozwijaj¹cej siê dy-



namicznie od lat 60. XX w. pedagogiki zdrowia, to wskazane wy¿ej argumenty
powoduj¹, ¿e stanowi on tak¿e przedmiot zainteresowania innych dyscyplin/sub-
dyscyplin pedagogicznych. Uznanie zaœ, ¿e przedmiotem analiz pedagogiki
zdrowia s¹ „(…) spo³eczno-œrodowiskowe uwarunkowania zdrowia i choroby,
wieloaspektowe i wielosektorowe dzia³ania œrodowiskowe (instytucjonalne
i pozainstytucjonalne) na rzecz zdrowia ró¿nych grup spo³ecznych oraz badanie
i ewaluacja procesu edukacji zdrowotnej (wychowania i kszta³cenia) ukierunko-
wanej na doskonalenie zdrowia fizycznego, psychicznego i spo³ecznego oraz
umiejêtnoœci ¿yciowych sprzyjaj¹cych zdrowemu stylowi ¿ycia i poprawie jakoœci
¿ycia w ka¿dym okresie ¿ycia cz³owieka celem projektowania pedagogicznych
(w tym edukacyjnych) dzia³añ kompensacyjnych na rzecz jednostki i œrodowiska,
wykorzystywanych tak¿e w pracy socjalnej” (Syrek 2009, s. 19), jest podstaw¹
przekonania, ¿e ma ona wspólne, mocno ugruntowane powi¹zania zarówno na
terenie praktyki, jak i refleksji teoretycznej, z pedagogik¹ specjaln¹.

Rozumienie zdrowia w kontekœcie niepe³nosprawnoœci

W rozpatrywaniu roli edukacji zdrowotnej w procesie rehabilitacji osób z nie-
pe³nosprawnoœciami i terapii przewlekle chorych podstawowe znaczenie ma spo-
sób rozumienia pojêcia zdrowia.

Zarówno potoczne, jak i profesjonalne sposoby definiowania zdrowia uka-
zuj¹ wieloœæ mo¿liwych perspektyw jego analizy. Warto na pocz¹tku zwróciæ
uwagê, ¿e w pedagogice specjalnej pojêcie zdrowia bywa stosowane zamiennie
z pojêciem normy i normalnoœci (Dykcik 2005, s. 13). Z punktu widzenia niepe³no-
sprawnoœci szczególnie cenne wydaje siê jednak poddanie eksplikacji takiego ujê-
cia zdrowia, w którym jest ono uto¿samiane z dobrostanem (well-being) oraz wy-
korzystanie do jego charakterystyki kategorii dyspozycji/zasobów.

Klasyczna ju¿ dziœ definicja zaproponowana w 1947 r. w Konstytucji Œwiato-
wej Organizacji Zdrowia okreœla zdrowie jako stan pe³nego dobrego fizycznego,
psychicznego i spo³ecznego samopoczucia, a nie tylko brak choroby czy niepe³no-
sprawnoœci. Obszar tak zdefiniowanego, subiektywnie postrzeganego, dobrostanu
wspó³czeœnie poszerza siê o wymiar duchowy, któremu przyznaje siê znacz¹cy
udzia³ w budowaniu obrazu holistycznie rozumianego zdrowia. Jak bowiem
wskazuj¹ badania, duchowoœæ sprzyja generowaniu pozytywnych emocji, skutecz-
nemu radzeniu sobie ze stresem i podejmowaniu aktywnoœci prozdrowotnej.
Nade wszystko jednak podkreœla siê znaczenie duchowego wymiaru zdrowia
w nadawaniu sensu chorobie, cierpieniu i niepe³nosprawnoœci (por. Borowska
1998; Heszen-Niejodek 2003). W tak wyznaczony zakres omawianego pojêcia
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wpisuje siê stwierdzenie J. Aleksandrowicza, mówi¹ce, ¿e zdrowie jest stanem
„(…) w którym cz³owiek afirmuje siebie i œwiat, realizuj¹c dobro, a wiêc spo³ecznie
i jednostkowo korzystne (w sprzê¿eniu) cele, z tym zastrze¿eniem, ¿e mieszcz¹ siê
one w ramach zakreœlonych ambicjami i obiektywnymi mo¿liwoœciami” (Aleksan-
drowicz, Duda 1991, s. 122). Mo¿liwoœci te s¹ okreœlane zarówno poziomem
osi¹gniêtego przez cz³owieka psychofizycznego rozwoju, jak i ograniczeniami
w funkcjonowaniu jego sfery somy i psyche, wynikaj¹cymi z choroby czy niepe³no-
sprawnoœci. W tym kontekœcie wydaje siê zasadnym twierdzenie, ¿e zrozumienie
istoty uto¿samianego ze zdrowiem subiektywnego dobrostanu wymaga uwzglêd-
nienia indywidualnej kondycji biologicznej i psychicznej jednostki, która wyzna-
cza obiektywne ramy dla okreœlania jego potencjalnych charakterystyk.

Kolejn¹ kwesti¹ zwi¹zan¹ z ujmowaniem zdrowia jako dobrostanu, jak siê
wydaje niezwykle wa¿n¹ z perspektywy pedagogiki specjalnej, jest ukazywanie
jego powi¹zañ z jakoœci¹ ¿ycia, a zw³aszcza jej subiektywnym ujêciem analizowa-
nym w kontekœcie indywidualnej satysfakcji z ¿ycia. Niepe³nosprawnoœæ jest bo-
wiem zjawiskiem medycznym, psychologicznym i spo³ecznym, pozostaj¹c jedno-
czeœnie rzeczywistoœci¹ dnia codziennego osoby ni¹ dotkniêtej. Rzeczywistoœæ ta,
w zale¿noœci od rodzaju niepe³nosprawnoœci, wyznacza pewne granice, w ra-
mach których osoba z niepe³nosprawnoœci¹ dokonuje subiektywnej oceny swoje-
go zadowolenia z ¿ycia. Zgodnie z modelem jakoœci ¿ycia zaproponowanym
przez WHO, który w swoich za³o¿eniach nawi¹zuje do koncepcji zdrowia jako
dobrostanu, w ocenie jakoœci ¿ycia nale¿y uwzglêdniæ cztery sfery egzystencji
cz³owieka: globaln¹ – odnoszon¹ do aspektów ekologicznych, spo³eczno-politycz-
nych i prawnych; zewnêtrzn¹, dotycz¹c¹ spo³eczno-ekonomicznych aspektów
¿ycia; miêdzyludzk¹ – w której ocenie poddawane s¹ relacje interpersonalne
i wsparcie spo³eczne oraz sferê osobist¹, obejmuj¹c¹ ocenê kondycji fizycznej,
umys³owej i duchowej cz³owieka (Zawiœlak 2006, s. 150–151). Niew¹tpliwie
w przypadku niepe³nosprawnoœci ka¿da z tych sfer wyznacza specyficzne prob-
lemy, które z jednej strony mog¹ stanowiæ przedmiot teoretycznych dociekañ,
z drugiej zaœ swoiste wyzwania dla praktyki promocji zdrowia i edukacji zdro-
wotnej.

Inspiruj¹ca poznawczo wydaje siê te¿ analiza problematyki zdrowia w kontek-
œcie niepe³nosprawnoœci z uwzglêdnieniem pojêcia zasobów zdrowotnych. W ta-
kim dyspozycyjnym ujêciu zdrowie traktowane jest jako „poddaj¹ce siê zmianom
zdolnoœci cz³owieka (…) do osi¹gania pe³ni w³asnych fizycznych, psychicznych
i spo³ecznych mo¿liwoœci” (S³oñska, Misiuna 1993, s. 68), zaœ za wyk³adniki tych
zdolnoœci uznaje siê szereg w³aœciwoœci o charakterze podmiotowym, wœród któ-
rych wymienia siê m.in. wiarê w siebie i swoje mo¿liwoœci, wzglêdnie wysok¹,
a zarazem adekwatn¹, samoocenê, wysokie (ale nie zawy¿one) poczucie w³asnej
wartoœci, umiejêtnoœæ bycia wyrozumia³ym wobec w³asnych s³aboœci, wewnêtrz-
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ne umiejscowienie kontroli i powi¹zane z nim poczucie samoskutecznoœci, posia-
danie zainteresowañ, umiejêtnoœæ anga¿owania siê w dzia³anie i d¹¿enia do celu,
zdolnoœæ doœwiadczania pozytywnych emocji (positive afectivity) czy wysokie po-
czucie koherencji (por. Poprawa 2008, s. 104). W piœmiennictwie psychologicznym
podkreœla siê, ¿e z racji faktu, i¿ zarówno osobiste zasoby, jak i deficyty (tak¿e defi-
cyty w zasobach) mog¹ dzia³aæ jako moderatory lub mediatory w procesach adap-
tacji – wp³ywaj¹ bowiem miêdzy innymi na motywacjê do rozwoju zdrowia i jego
ochrony, sprzyjaj¹ lub utrudniaj¹ zapobieganie zagro¿eniom zdrowotnym oraz
uczestnicz¹ w procesach zdrowienia – mo¿na je okreœliæ mianem predykatorów
zdrowia i choroby (Heszen, Sêk 2007, s. 161). Za równie wa¿ne w osi¹ganiu zdro-
wia uznaje siê zasoby zewnêtrzne tkwi¹ce w cechach fizycznego, przyrodniczego
i kulturowego kontekstu ¿ycia jednostki oraz nade wszystko w procesach
spo³ecznego wsparcia. W tej ostatniej grupie zasobów mieœciæ siê bêd¹ wielorakie
oddzia³ywania zwi¹zane z rehabilitacj¹ osób z niepe³nosprawnoœciami wraz z to-
warzysz¹cymi jej aspektami natury psychologicznej, prawnej i materialnej (por.
Speck 2000).

Niew¹tpliwie dysponowanie zasobami jest w przypadku osób z niepe³no-
sprawnoœci¹ niezwykle wa¿ne z punktu widzenia ich rozwoju, zaspokajania po-
trzeb i radzenia sobie z codziennymi wyzwaniami ¿ycia, nale¿y jednak pamiêtaæ,
¿e kwesti¹ równie istotn¹ jak ich posiadanie, jest umiejêtnoœæ ich wykorzystania –
i ona w³aœnie powinna stanowiæ przedmiot oddzia³ywañ edukacyjnych.

Potrzeby rozwojowe w cyklu ¿ycia cz³owieka
a niepe³nosprawnoœæ

Niepe³nosprawnoœæ i wszelkiego rodzaju zaburzenia rozwojowe w pedagogi-
ce specjalnej s¹ traktowane jako zjawiska dynamiczne, obejmuj¹ce zazwyczaj
procesy chorowania, leczenia i rehabilitacji. Dlatego podstaw¹ tworzenia strategii
pomocowych staje siê aktualna sytuacja ¿yciowa jednostki. Owa sytuacja okreœla,
jaki rodzaj dzia³añ mo¿na i nale¿y skierowaæ do okreœlonego adresata. W tego ro-
dzaju strategiach wykorzystywana jest wiedza o cz³owieku, zw³aszcza o jego pra-
wid³owoœciach rozwojowych. Z tego powodu w refleksji teoretycznej nad
dzia³aniami ortopedagogicznymi obecna jest teza, ¿e ich zakres i formy powinny
opieraæ siê na psychologii rozwoju cz³owieka. Zwraca siê uwagê, ¿e w poszczegól-
nych etapach ¿ycia pojawiaj¹ siê ró¿ne wyzwania i zadania rozwojowe wyni-
kaj¹ce z nacisków biologicznych, psychicznych i spo³ecznych (por. Brzeziñska
2005). Nale¿y przyj¹æ, ¿e w danej fazie ¿ycia inne czynniki wp³ywaæ bêd¹ na pro-
ces leczenia usprawniaj¹cego (por. Milanowska 1998), co uzasadnia koniecznoœæ
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zró¿nicowania i dostosowania dzia³añ rehabilitacyjnych do problemów i potrzeb
rozwojowych charakterystycznych dla danej grupy wiekowej. Pamiêtaæ jednak
trzeba, ¿e w rozwoju i funkcjonowaniu cz³owieka wiêkszoœæ zmian dokonuje siê
w sposób permanentny. Wreszcie tak jak ¿ycie nie ma œciœle okreœlonych granic,
tak te¿ zachodz¹ce zmiany, jakim cz³owiek podlega, w jakich uczestniczy i jakie
sam kreuje, znamionuje nieprzerwany proces (por. Piecuch 2005). Opisany w lite-
raturze przedmiotu cykl ¿ycia, jego g³ówne stadia i zwi¹zane z nimi statusy oraz
momenty przejœcia s¹ tworzone spo³ecznie i kulturowo, i mieszcz¹ w sobie pojêcie
normalnoœci (Ca³ek 2005, s. 236–237). Jeœli zaœ na³o¿ymy na struktury ¿ycia (w per-
spektywie rozwojowej) kategoriê niepe³nosprawnoœci, ukazaæ siê mog¹ swoiste
„koleje losu osoby z niepe³nosprawnoœci¹” (zob. Kowalik 1999, s. 90).

Próbuj¹c uchwyciæ kwestie, jakie pojawiaj¹ siê w z³o¿onych zmianach jako-
œciowych w rozwoju jednostki, dalsze rozwa¿ania skupione zostan¹ na fazach
przebiegu ¿ycia, które ró¿ni¹ siê na tyle wystarczaj¹co, ¿eby uprawomocniæ apli-
kacje na temat ich swoistych cech (por. Bames, Mercer 2009; Brzeziñska 2000; Cier-
pia³kowska, Ziarko 2010; Olejnik 2003; Ossowski 1999; Straœ-Romanowska 2003
i inni).

I tak (w ogólnym zarysie) pierwsza faza przebiegu ¿ycia (dzieciñstwo i adoles-
cencja) jest zdominowana przez rozwój fizyczny i stopniow¹ ekspansjê spo³eczn¹
jednostki. Ów okres ¿ycia koñczy siê wraz z pocz¹tkiem kariery zawodowej i po-
jawieniem siê bli¿szych zwi¹zków osobistych. Jeœli chodzi o chorobê o trudnych
rokowaniach b¹dŸ niepe³nosprawnoœæ, to uwydatnia siê ona szczególnie w tej fa-
zie ¿ycia. Z regu³y dziecko dorasta w œrodowisku rodzinnym, gdzie nie ma innych
osób z zaburzeniami rozwojowymi. Nie spotyka siê wiêc ze spo³ecznym wymia-
rem niepe³nosprawnoœci, dopóki nie podejmie aktywnoœci wymagaj¹cej wyjœcia
poza kr¹g rodzinny (por. Twardowski 1996). Naczelnym zadaniem ortopedago-
gicznym jest wspieranie rodziców w wychowaniu i rehabilitacji oraz kszta³towa-
nie po¿¹danych wzorców opieki nad dzieckiem. Wi¹¿e siê z tym przygotowanie
go do edukacji szkolnej przypadaj¹cej na wczesny i œredni okres rozwoju. Z per-
spektywy pedagogicznej powinna ona byæ podporz¹dkowana potrzebom opty-
malnego rozwoju jednostki, projektowana na fundamentach w³aœciwoœci fizycz-
nych, psychicznych i spo³ecznych. Na tym etapie ¿ycia dorastaj¹cy cz³owiek
doœwiadcza wyraŸnie poczucia innoœci – odmiennoœci ze wzglêdu na odchylenie od
ogólnie przyjêtej normy. Odkrywanie w³asnej to¿samoœci nieod³¹cznie zwi¹zane
jest z procesami œwiadomoœci i samoœwiadomoœci. Do samoœwiadomoœci samego
siebie zalicza siê miêdzy innymi samoakceptacjê, która nabiera szczególnej wagi
w kontekœcie w³aœciwego dla danego wieku zrozumienia w³asnej niepe³nospraw-
noœci. W³aœnie pomoc w poznawaniu i doœwiadczeniu siebie oraz œwiata staje siê
istotnym zadaniem ortopedagogicznym. Okazuje siê, ¿e pod koniec wieku dora-
stania owa œwiadomoœæ siebie i struktura wiedzy o sobie staj¹ siê niezbêdne przy
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wyborze drogi rozwoju zawodowego, uniezale¿nienia siê od rodziny generacyj-
nej czy wyboru partnera ¿yciowego (por. Ca³ek 2005; Brzeziñska 2005).

Kolejna faza rozwoju jest wype³niona czasem budowania wymiarów biogra-
ficznych, zaanga¿owania siê w ró¿norak¹ dzia³alnoœæ spo³eczn¹, ¿ycie towarzy-
skie oraz aktywnoœæ zwi¹zan¹ z realizacj¹ w³asnych zainteresowañ. Ten etap ¿y-
cia okreœlany jako wczesna doros³oœæ jest wpisany w wypróbowanie siê (przez
cz³owieka) w nowych dla siebie rolach. Ma siê na uwadze uzyskanie pe³nej auto-
nomii i samodzielnoœci ekonomicznej, a tak¿e czêsto trudnych do pogodzenia
zadañ rozwojowych. Wymagaj¹ca du¿ego wysi³ku i zaanga¿owania aktywnoœæ
w wielu sferach: rodzinnej, spo³ecznej i zawodowej w kontaminacji z niepe³no-
sprawnoœci¹ generuje wiele nowych problemów. Wydaje siê, ¿e w tym okresie
¿ycia ochrona zdrowia, niedopuszczanie do pog³êbiania siê zakresu i skutków
wystêpuj¹cych zaburzeñ powinny byæ kluczowe w podejmowanych oddzia³y-
waniach ortopedagogicznych (por. Speck 2000).

Œrednia doros³oœæ, bêd¹ca pod wzglêdem rozwoju biologicznego okresem
równowagi i pe³nej dojrza³oœci, charakteryzuje siê bardziej widoczn¹ stabilizacj¹
pod wzglêdem zaanga¿owania w interakcje z otoczeniem. W tym czasie nastêpu-
je te¿ integracja i zrównowa¿enie rozmaitych elementów psychiki, jako warunek
dokonania siê procesu indywidualizacji osobowoœci. Dotykaj¹cy wówczas niejed-
nokrotnie osobê z niepe³nosprawnoœci¹ brak poczucia bezpieczeñstwa
egzystencjalnego i zwi¹zane z ni¹ trudnoœci w samorealizacji stanowi¹ powa¿ne
zagro¿enie zarówno dla jej zdrowia somatycznego, jak i psychospo³ecznego, ge-
neruj¹c tym samym okreœlone potrzeby w zakresie spo³ecznego wsparcia (Sowa,
Wojciechowski 2001, s. 309 i n.).

Nieco odmiennego podejœcia wymaga przy tym zagadnienie niepe³nospraw-
noœci powsta³ej dopiero w doros³ym ¿yciu. Dochodzi bowiem wówczas do
nag³ego i zasadniczego przeformu³owania to¿samoœci, które zazwyczaj zostaje
dodatkowo wzmocnione przez gwa³towne pogorszenie siê sytuacji spo³ecznych
i mo¿liwoœci ekonomicznych. O racjonalnoœci zachowañ cz³owieka doœwiad-
czaj¹cego tak diametralnej zmiany sytuacji ¿yciowej bêd¹ decydowa³y w znacz-
nym stopniu zarówno wszelkiego rodzaju programy pomocowe wspomagaj¹ce
leczenie i rehabilitacjê konkretnego schorzenia, jak równie¿ wszelkie inne
dzia³ania, zw³aszcza w zakresie wsparcia poznawczego, jak i instrumentalnego.
Wspomniane rodzaje wsparcia sprzyjaj¹ bowiem zachowaniu kontroli nad oto-
czeniem i poczuciu sprawstwa oraz dostarczaj¹ informacji pomocnych w radze-
niu sobie z zadaniami codziennego ¿ycia w obliczu zaistnia³ych trudnoœci. W kon-
tekœcie omawianego problemu warto te¿ wspomnieæ o buforowym efekcie
dzia³añ wspieraj¹cych (Sêk, Cieœlak 2004, s. 26). Istniej¹ce, spostrzegane i otrzy-
mywane wsparcie spo³eczne, sprzyjaj¹c przezwyciê¿aniu trudnoœci poja-
wiaj¹cych siê w zwi¹zku z zaistnieniem niepe³nosprawnoœci w ¿yciu rodzinnym
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i zawodowym oraz w wielu sferach codziennego funkcjonowania, stanowiæ mo¿e
bowiem zarazem bufor wobec zagro¿enia wycofaniem siê z ¿yciowej aktywnoœci.

Nieuchronn¹ tendencj¹ wpisan¹ w cykl ¿ycia cz³owieka jest stopniowe i nie-
odwracalne pogarszanie siê funkcjonowania ca³ego organizmu, powodowane
zmianami inwolucyjnymi, które nieod³¹cznie towarzysz¹ procesom starzenia
(okres póŸnej doros³oœci). S¹ one osobniczo zró¿nicowane, uwarunkowane czyn-
nikami zewnêtrznymi i wewnêtrznymi. Os³abienie czynnoœci biologicznych orga-
nizmu stanowi podstawê zmian w obszarze funkcjonowania psychospo³ecznego.
Istniej¹ wystarczaj¹ce powody, ¿e starzej¹cy siê ludzie z niepe³nosprawnoœciami,
zw³aszcza ich problemy psychiczne i psychosomatyczne, implikuj¹ podstawowe
zadania pomocowe na gruncie ortopedagogiki. S¹ nimi oddzia³ywania zmie-
rzaj¹ce do niedopuszczenia do przedwczesnych procesów starzenia i depersona-
lizacji oraz stworzenie odpowiednich warunków socjoekonomicznych poprzez
zapewnienie odpowiedniego poziomu opieki i wsparcia. Zapewnienie warun-
ków dla godnego prze¿ywania schy³ku ¿ycia zapobiega jednoczeœnie powstaniu
pustki duchowej, sprzyjaj¹c tym samym poprawie w subiektywnym odczuwaniu
dobrostanu (Straœ-Romanowska 2003).

Nie wchodz¹c bli¿ej w szczegó³y zagadnienia, mo¿na wyprowadziæ tezê, ¿e
pedagogika specjalna w zró¿nicowany sposób wkomponowana jest w przebieg
¿ycia ludzi z niepe³nosprawnoœciami. Na ka¿dym jego etapie pojawiaj¹ siê swoi-
ste zadania: w dzieciñstwie i adolescencji – pomoc w nabywaniu nowych spraw-
noœci i umiejêtnoœci, w uczeniu siê ¿ycia w odmiennych warunkach biologicznych
i przystosowanie siê do jego zmieniaj¹cych siê warunków; we wczesnej do-
ros³oœci – promowanie niezale¿noœci ekonomicznej oraz stwarzanie warunków
przyczyniaj¹cych siê do rozwoju mo¿liwoœci pe³nego ¿ycia; w œrodkowej doros³oœci
– pomoc w skutecznym pokonywaniu ¿yciowych problemów i wykorzystaniu
szans prowadz¹ca do normalizacji ¿ycia, integracji i partycypacji; w póŸnej do-
ros³oœci – dzia³ania zmierzaj¹ce do umo¿liwienia godnego prze¿ywania ¿ycia i sa-
tysfakcji z jego bilansu mimo znacznego obni¿enia sprawnoœci fizycznej i stopnio-
wego os³abienia niemal wszystkich narz¹dów organizmu.

Zadania edukacji zdrowotnej w kontekœcie niepe³nosprawnoœci

Interesuj¹cym poznawczo wyzwaniem do poszukiwania wspólnych zainte-
resowañ pedagogiki specjalnej i pedagogiki zdrowia sta³y siê zmiany w postrze-
ganiu niepe³nosprawnoœci, kontekst rozwoju nauk pokrewnych oraz odejœcie od
patogennego modelu zdrowia ku podejœciu salutogennemu. Nowy model zdro-
wia i choroby mo¿na powi¹zaæ z teori¹ wp³ywu spo³ecznego i osobistymi zasoba-
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mi podmiotu. Pytanie, na które poszukuje siê odpowiedzi, daje siê zawrzeæ
w s³owach: jakie czynniki podtrzymuj¹ i wspieraj¹ zdrowie psychospo³eczne
mimo oddzia³ywania rozmaitych sytuacji obci¹¿aj¹cych psychikê? Chodzi zatem
o wskazanie czynników wp³ywaj¹cych na szeroko pojête zdrowie osób z utrud-
nieniami w rozwoju.

Uzasadnione wydaje siê zatem rozwa¿enie zwi¹zków ³¹cz¹cych pedagogikê
specjaln¹ z pedagogik¹ zdrowia oraz zale¿noœci wystêpuj¹cych pomiêdzy ni¹
a rehabilitacj¹. Utwierdzeniem tego podejœcia s¹ znacz¹ce zmiany, jeœli chodzi
o stosunek cz³owieka do swego cia³a, w umyœle którego kszta³tuje siê czujna wo-
bec niego postawa skoncentrowana nie tylko na problemie choroby, ale tak¿e na
zabiegach samodoskonalenia zmierzaj¹cego do maksymalizacji mo¿liwoœci.
Nale¿y mieæ na wzglêdzie, ¿e zajêcie siê t¹ kwesti¹ w przestrzeni pedagogiki spe-
cjalnej dotyczy jednostek o nietypowym przebiegu rozwoju. Podejmowane
w tym zakresie inicjatywy edukacyjne maj¹ byæ ukierunkowane na indywidualne
osoby oraz grupy spo³eczne – zw³aszcza rodziny. Uwa¿a siê, ¿e zbyt silne wyarty-
ku³owanie „myœlenia rehabilitacyjnego” i samych „dzia³añ naprawczych” oraz
³agodzenia objawów niepe³nosprawnoœci utrudnia w³aœciwe dostrze¿enie edukacji
zdrowotnej w terapii chorób i zaburzeñ rozwojowych (por. Shilling 2008, s. 742).

Koresponduje z tym przyjêta definicja edukacji zdrowotnej jako procesu, w któ-
rym ludzie ucz¹ siê dbaæ o zdrowie w³asne i innych ludzi (Wiliams 1988). W zakres
treœciowy pojêcia edukacji zdrowotnej w³¹cza siê ogó³ oddzia³ywañ skierowa-
nych na cz³owieka w toku jego ca³o¿yciowej egzystencji (intencjonalnych i nieza-
mierzonych, instytucjonalnych i indywidualnych), podejmowanych przez ró¿ne
podmioty i na ró¿nych poziomach organizacji ¿ycia spo³ecznego, zmierzaj¹cych
do kszta³towania podmiotowych zasobów dla zdrowia jednostki – zwi¹zanego ze
zdrowiem systemu wiedzy i przekonañ oraz motywacji oraz kompetencji do rea-
lizowania prozdrowotnego stylu ¿ycia (Gawe³ 2008, s. 157). Podkreœla siê przy
tym, ¿e jest to proces adresowany zarówno do ludzi zdrowych, jak i do osób do-
œwiadczaj¹cych choroby czy niepe³nosprawnoœci, a w odniesieniu do tej drugiej
kategorii osób wskazuje siê na rolê edukacji zdrowotnej w uczeniu ich jak ¿yæ, aby
móc aktywnie uczestniczyæ w leczeniu, radziæ sobie i zmniejszaæ negatywne skut-
ki istniej¹cego zaburzenia (por. Woynarowska 2007, s. 103).

Wœród celów edukacji zdrowotnej wymienia siê przekazywanie wiedzy
o uwarunkowaniach zdrowia i jego zagro¿eniach, kszta³towanie po¿¹danych
przekonañ zwi¹zanych z ró¿nymi aspektami zdrowia i choroby oraz poczucia
odpowiedzialnoœci za zdrowie, klaryfikacjê systemu wartoœci, kszta³towanie
umiejêtnoœci zwi¹zanych ze zdrowiem fizycznym (dbania o cia³o) oraz umiejêt-
noœci ¿yciowych (life skills), zmianê zachowañ zdrowotnych w kierunku prakty-
kowania prozdrowotnego stylu ¿ycia, rozwijanie kompetencji do dzia³ania na
rzecz zdrowia w³asnego i innych ludzi oraz upodmiotowienie jednostek i spo³ecz-
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noœci (empowerment), (por. Woynarowska 2007, s. 107). Oczekiwanym efektem
edukacji zdrowotnej jest zatem pozytywnie ukierunkowana postawa cz³owieka
wobec zdrowia, obejmuj¹ca aspekt œwiadomoœciowy, emocjonalny i zachowanio-
wy. Nawi¹zuj¹c zaœ do kwestii aplikacji edukacji zdrowotnej w pedagogice spe-
cjalnej nale¿y wskazaæ na potrzebê poszukiwania efektywnych strategii edukacyj-
nych uwzglêdniaj¹cych zarówno specyficzne potrzeby, jak i mo¿liwoœci eduka-
cyjne osób z niepe³nosprawnoœciami. Strategie te powinny uwzglêdniaæ z jednej
strony fakt funkcjonowania w ich umyœle stosunkowo stabilnej – choæ w ró¿nym
stopniu rozwiniêtej – reprezentacji zdrowia i choroby obejmuj¹cej m.in. percepcjê
zdrowia, jego wartoœciowanie, atrybucjê Ÿróde³ zdrowia i przyczyn choroby/nie-
pe³nosprawnoœci oraz przekonania i oczekiwania w zakresie terapii/rehabilitacji
(por. Gawe³ 2011, s. 91–92), z drugiej zaœ potrzebê dysponowania szerok¹ gam¹
podstawowych i specyficznych umiejêtnoœci radzenia sobie w codziennym ¿yciu.

Mo¿na st¹d wyprowadziæ wniosek, ¿e pedagogika specjalna i pedagogika
zdrowia nie ró¿ni¹ siê pod wzglêdem filozofii, jak¹ siê kieruj¹. Równie¿ plany in-
terwencji i strategii dzia³ania oraz ich etyczne aspekty posiadaj¹ wiele cech wspól-
nych. Ró¿nice natomiast mo¿na upatrywaæ w przedmiocie pedagogiki specjalnej,
jej swoistych celach, problematyce oraz zak³adanych efektach (por. Sêkowska
1998, s. 33 i n.).

Wiêkszoœæ badaczy uznaje edukacjê zdrowotn¹ za podstawowy element
ca³oœciowego postêpowania terapeutycznego, który powinien towarzyszyæ
wszystkim etapom diagnozowania i leczenia. Co wiêcej, edukacjê ludzi chorych
i z niepe³nosprawnoœciami trzeba postrzegaæ w kontekœcie promocji zdrowia, któ-
rej celem staje siê rozwijanie zasobów i potencja³ów fizycznych, psychicznych
i spo³ecznych (Woynarowska 2007, s. 261). Jak napisa³a K. Ostrowska, promocja
zdrowia w odniesieniu do tej grupy osób jest czymœ, co umo¿liwia prowadzenie
pe³nego ¿ycia, jest zarazem dla nich szans¹, a nie koniecznoœci¹. Powinna byæ
w zwi¹zku z tym ukierunkowana na upodmiotowienie (ang. empowerment) oraz
na zwiêkszenie alfabetyzacji zdrowotnej (1998, s. 110 i n.). Jako cel edukacji osób
przewlekle chorych wskazuje siê natomiast udzielanie pomocy w zrozumieniu
choroby i uczeniu siê sposobu ¿ycia z chorob¹, który pozwala dalej na wykorzy-
stanie potencjalnych mo¿liwoœci i zasobów, oraz odczuwanie satysfakcji z ¿ycia.
W zwi¹zku z tym wa¿ne miejsce przypisuje siê samokierowaniu w chorobie,
uznawanemu za formê profilaktyki trzeciorzêdowej ukierunkowanej na redukcjê
negatywnych skutków chorób przewlek³ych.

W jeszcze innym aspekcie rozpatrzyæ nale¿y edukacjê zdrowotn¹ dzieci
i m³odzie¿y szkolnej z niepe³nosprawnoœciami. Adresowanie oddzia³ywañ edu-
kacyjnych do tej grupy osób wi¹¿e siê bowiem wyraŸnie z dzia³aniami rehabili-
tacyjnymi, z którymi powinny byæ œciœle zintegrowane. Otó¿ wykorzystywanie
w kszta³ceniu specjalnym edukacji zdrowotnej ukierunkowanej nie tylko na
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przekazywanie wiedzy, ale obejmuj¹cej równie¿ kszta³towanie postaw, nawy-
ków, systemu wartoœci i nade wszystko kompetencji psychospo³ecznych (umiejêt-
noœci ¿yciowych), wp³ywa dynamizuj¹co na proces tych oddzia³ywañ, stymu-
luj¹c proces uaktywniania jednostki, rozwój jej kreatywnoœci oraz zaanga¿owa-
nie w pokonywaniu utrudnieñ rozwojowych. Warto w tym miejscu podkreœliæ
szczególn¹ rolê obszaru edukacji zdrowotnej zwi¹zanego z kszta³towaniem kom-
petencji psychospo³ecznych w kontekœcie innoœci jednostki niepe³nosprawnej.
Dla zdobycia, zachowania i poprawy psychicznego dobrostanu owa innoœæ gene-
ruje bowiem potrzebê samoakceptacji fizycznej odrêbnoœci, a w zasadzie samo-
akceptacji siebie mimo obci¹¿eñ biologicznych i ograniczeñ spo³ecznych. Aby
edukacja zdrowotna adresowana do m³odych ludzi doœwiadczaj¹cych niepe³no-
sprawnoœci by³a skuteczna, powinno w niej dominowaæ wychowanie nad na-
uczaniem, a wœród stawianych jej celów za jedne z najistotniejszych nale¿y uznaæ
wykszta³cenie racjonalnej postawy wobec w³asnego zdrowia i poczucia odpowie-
dzialnoœci na nie. Wa¿nym elementem oddzia³ywañ edukacyjnych powinno byæ
przy tym kszta³towanie takiej motywacji jednostki do podejmowania aktywnoœci
prozdrowotnej, w ramach której istotn¹ pozycjê zajmuje troska o w³asn¹
przysz³oœæ w kontekœcie sprawnoœci i kondycji umo¿liwiaj¹cych codzienn¹ i za-
wodow¹ aktywnoœæ. Takie ukierunkowanie edukacji zdrowotnej mo¿na uznaæ za
element autorewalidacji wyra¿aj¹cej siê œwiadomoœci¹ w³asnej niepe³nospraw-
noœci i d¹¿eniem do jej przezwyciê¿ania (por. Wojciechowski 1999, s. 38).

Jak zauwa¿a R. Ossowski (1999, s. 203) podmiotowoœæ i autonomia wyra¿aj¹
siê tym, ¿e podmiot rehabilitacji posiada umiejêtnoœæ: a) wyartyku³owania posia-
danej wiedzy celem racjonalnego rozpoznania w³asnej sytuacji egzystencjalnej,
b) w oparciu o powy¿sze rozpoznanie, wyartyku³owania (i zaakceptowania) pro-
jektu sytuacji po¿¹danej (docelowej), któr¹ mo¿na i, jak siê wydaje, nale¿y uto¿sa-
miæ z indywidualnym podmiotowym celem rehabilitacji, c) opracowania (i za-
akceptowania) instrumentów osi¹gania celów rehabilitacji, ujmowanych jako
proces przekszta³cania w³asnej sytuacji istniej¹cej w po¿¹dana, czy docelow¹,
d) prowadzenia samokontroli postêpów w realizacji programu rehabilitacji po-
przez czynne uczestnictwo w pomiarze (ewaluacji) jej efektów.

Na zakoñczenie warto dokonaæ pewnej próby przybli¿enia relacji miêdzy
edukacj¹ zdrowotn¹ a rehabilitacj¹. W tym kontekœcie choæby skrótowo nale¿y
odnieœæ siê do drugiego z przywo³anych pojêæ. Ogólnie rzecz ujmuj¹c: przez
rehabilitacjê rozumie siê „(…) ³¹czne i skoordynowane oddzia³ywanie lecznicze,
psychologiczne, pedagogiczne, spo³eczno-zawodowe zmierzaj¹ce do rozwiniêcia
lub przywrócenia u osoby trwale poszkodowanej na zdrowiu zdolnoœci, spraw-
noœci i mo¿liwoœci samodzielnego ¿ycia w spo³eczeñstwie. Rehabilitacja jest wiêc
procesem, który ³¹czy w sobie oddzia³ywania o ró¿nym charakterze i zakresie,
aby przywrócenie utraconych sprawnoœci by³o jak najpe³niejsze, mo¿liwie wczes-

Edukacja zdrowotna w procesie rehabilitacji osób z niepe³nosprawnoœciami 163



ne i trwa³e” (za: Dykcik 2001, s. 68). Dodaæ nale¿y, ¿e jej wspó³czesne ujêcie wyraŸ-
nie wskazuje, ¿e nie ogranicza siê jedynie do oddzia³ywañ ukierunkowanych na
chorobê czy kalectwo, lecz zajmuje siê wszystkimi skutkami, które wy³oni³y siê
w zwi¹zku z uszkodzeniem zdrowia jednostki. W podanym kontekœcie rehabilita-
cja obejmuje, obok fizycznego upoœledzenia cia³a, reakcje psychiczne chorego
(rehabilitacja psychologiczna), jak równie¿ skutki rodzinne, spo³eczne i zawodo-
we (rehabilitacja spo³eczna i zawodowa), a u dzieci skutki pedagogiczne oraz
ukierunkowanie zawodowe (Dega 1998, s. 17). Trzeba te¿ zaznaczyæ, ¿e rehabilita-
cji, która zazwyczaj zajmowa³a siê ³agodzeniem skutków kalectwa, stawia siê dziœ
jako jedno z g³ównych zadañ – zapobieganie kalectwom. Podkreœla siê przy tym
efektywnoœæ wczesnej rehabilitacji, co ³¹czy siê z wczesnym wykrywaniem wad
rozwojowych i wczesnym ich leczeniem. I po drugie, w niej realizowana jest zasa-
da leczenia cz³owieka, a nie tylko jego choroby. Wnosi ona tym w lecznictwo ele-
menty spo³eczne, a zarazem troszczy siê o los jednostki w kontekœcie jej niepe³no-
sprawnoœci (Dega 1998, s. 21 i 23). Widaæ st¹d, ¿e rehabilitacja sta³a siê pojêciem
szerszym ni¿ pierwotnie zak³adano (przywrócenie zdolnoœci do pracy). Jest to wi-
doczne tak¿e w odniesieniu do dzieci z wadami wrodzonymi, w przypadku któ-
rych nie mo¿na przywracaæ sprawnoœci, których de facto wczeœniej nie posiada³y,
lecz raczej wyrabia siê im sprawnoœci, jakie s¹ niezbêdne w codziennym ¿yciu.

Mimo niedoskona³oœci tego okreœlenia termin rehabilitacja jest miêdzynaro-
dowo uznany (w umownym znaczeniu), choæ jej treœæ i podstawowe za³o¿enia
uleg³y ewolucji. Mo¿na wiêc mówiæ o: a) rozszerzaniu jej zakresu (od leczniczej
do spo³ecznej i psychologicznej), b) rozwoju (od koncentracji na „naprawie” do
podejœcia zmierzaj¹cego do wyrównywania szans egzystencji), c) poszerzaniu
rehabilitacji szpitalnej (o poszpitaln¹ i ambulatoryjn¹, a¿ po systemowe wspiera-
nie jednostki z niepe³nosprawnoœci¹ w ci¹gu przebiegu ca³ego ¿ycia), d) zmianie
sposobu traktowania adresatów (od przedmiotowego traktowania do podmioto-
wego podejœcia), e) przechodzeniu osób z niepe³nosprawnoœciami z egzystencji
w warunkach segregacji do ¿ycia w warunkach integracji (Ossowski 1999, s. 206;
por. Dega 1998; Sowa, Wojciechowski 2001).

W kontekœcie tego pojawia siê te¿ okreœlenie leczenie usprawniaj¹ce jako pojêcie
odnosz¹ce siê do ca³okszta³tu postêpowania zorientowanego na osoby prze-
wlekle chore oraz z niepe³nosprawnoœciami, które ma na celu przywrócenie im
jak najwiêkszej sprawnoœci fizycznej i psychicznej, a tym samym zdolnoœci do
czynnego udzia³u w ¿yciu spo³ecznym (Milanowska 1998, s. 33).
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Podsumowanie

Podsummowuj¹c, aby przezwyciê¿yæ ograniczon¹ sprawnoœæ poprzez reha-
bilitacjê, za R. Ossowskim (1999, s. 126; zob. te¿: Milanowska, Dega 1998, s. 124–
139; Hulek 1981; Kowalik 1999) mo¿na wskazaæ na nastêpuj¹ce cele w aspekcie:
a) ekonomicznym – pe³n¹ lub zwiêkszon¹ niezale¿noœæ, b) medycznym – popra-
wa stanu fizycznego i fizjologicznego, c) prawnym – status osoby, która nie korzy-
sta z uprawnieñ przys³uguj¹cych z tytu³u niepe³nosprawnoœci, d) zawodowym –
uzyskanie statusu jednostki pracuj¹cej na otwartym rynku pracy w systemie inte-
gracyjnym, e) psychologicznym – pozytywna akceptacja niepe³nosprawnoœci
oraz ukszta³towanie poczucia sprawstwa i sensu ¿ycia, f) socjologicznym – inte-
gracja w p³aszczyŸnie rodzinnej, rówieœniczej, szkolnej, zawodowej, spo³ecznej
oraz œrodowiska lokalnego, g) definiowania w³asnej osoby – stanie siê jednostk¹,
która osi¹ga/osi¹gnê³a cele zdrowotne i rehabilitacyjne

Powy¿sza konceptualizacja wskazywaæ mo¿e na œcis³e powi¹zanie edukacji
zdrowotnej i rehabilitacji. Jeœli przyj¹æ, ¿e na ogólnym poziomie maj¹ one
wspólny cel – wspieranie rozwoju jednostki z niepe³nosprawnoœci¹, czyni¹ to
jednak we w³aœciwy dla siebie sposób. W edukacji na plan pierwszy wysuwa siê
uczenie ¿ycia w sytuacji choroby/niepe³nosprawnoœci. Rehabilitacja natomiast
ukierunkowana zostaje bardziej na ukszta³towanie konstruktywnych sposobów
radzenia sobie z trudnoœciami ¿ycia, jakie generuj¹ zaburzenia w stanie zdrowia
i rozwoju, obejmuj¹c swoim zakresem szerszy konglomerat problemów, nie tylko
zdrowotnych. W tym sensie edukacja tworzy warunki dynamizuj¹ce proces reha-
bilitacji, co u³atwia realizacjê celów rehabilitacji.

Mo¿na stwierdziæ, ¿e wskazane wy¿ej dyscypliny wiedzy naukowej staj¹ wo-
bec wyzwañ, jakie nios¹ ze sob¹ cywilizacyjne zagro¿enia dla zdrowia i potrzeby
spo³eczne z tym zwi¹zane. Nie wydaje siê jednak, by w teorii i praktyce pedagogi-
ki specjalnej oraz samej edukacji dzieci i m³odzie¿y z niepe³nosprawnoœciami
edukacja zdrowotna w sposób w pe³ni i wystarczaj¹co komplementarny by³a eks-
ponowana.
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