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Od Redakgji
Editor's Note

Wspolczesna pedagogika specjalna, podazajac za obecna specyfika cywiliza-
cyjnego rozwoju ludzkosci oraz zmieniajacymi sie w zwigzku z tym potrzebami
0s0b stanowigcych zasadniczy przedmiot jej naukowych i praktycznych zainte-
resowan — 0s6b z réznego typu niepelnosprawnos$ciami, podejmuje si¢ analizy
teoretycznej, utylitarnej i empirycznej wielu nowych, nieobecnych lub obecnych
w stopniu marginalnym zagadnien rzutujacych bezposrednio oraz posrednio na
jakos¢ zycia ludzi niepelnosprawnych. Wsréd kwestii znaczacych dla wspoél-
czesnej pedagogiki specjalnej lokujg sie niewatpliwie zagadnienia dotyczace nor-
malizacji zycia, a takze aktywizacji indywidualnej, osobowej i psychospolecznej
0s0b niepelnosprawnych. Sugerowane dylematy zdaja si¢ by¢ znaczace, szcze-
goblnie jesli pod uwage bierze sie zlozonos¢ niepelnosprawnosci w wymiarze
czasu jej wystapienia, rodzaju uszkodzen, ich etiologii, mozliwych konsekwen-
¢ji oraz wymaganych dzialan specjalistycznych w zakresie rehabilitacji, edukacji
czy szeroko zdefiniowanego wsparcia spolecznego. Stad, majac na wzgledzie
zarysowane zaleznosci w tresci artykuléw konstruujacych niniejszy numer cza-
sopisma ,Niepelnosprawnos¢”, podjeto dyskurs nad problematyka wieloprofi-
lowego i wielostronnego wspomagania oséb z niepelnosprawnoscia wielozakre-
sowa oraz sprzezona, a wiec osob doswiadczajacych spotegowanych trudnosci
wynikajacych z istnienia co najmniej dwoéch uszkodzen organizmu lub z jedne-
go uszkodzenia, ktére egzemplifikuje stosunkowo glebokie ograniczenia rozwo-
jowo-funkcjonalne. Celem wspomnianego dyskursu jest wskazanie istoty oraz
drég normalizacji zycia i aktywizacji spolecznej zasygnalizowanej grupy ludzi
z niepelnosprawnosciag po to by dzieki takim dzialaniom byly w stanie podazac
po wyznaczonej drodze zyciowej mozliwie samodzielnie i autonomicznie,
spelniajac wlasne ambicje i plany zyciowe, realizujac siebie w sferze osobistej,
rodzinnej, relacji interpersonalnych, zawodowej i spoleczne;j.

Proponowane naukowo-praktyczne analizy zostaly ujete w trzech katego-
riach problemowych: Niepetnosprawnosci ztozone i sprzgzone — istota i perspektywy
przysztosci, Niepetnosprawnosci ztozone sprzgzone — normalizacja i aktywizacja psycho-



spoleczna oraz Niepelnosprawnosci ztozone i sprzgzone w perspektywie rehabilitacji, edu-
kacji, socjalizacji, w ramach ktérych realizowane sg préby odpowiedzi na pytania
o stan aktualny, a takze perspektywy normalizacji oraz aktywizacji oséb z nie-
pelnosprawnoscia zlozona i sprzezona.

Jako redaktor niniejszego numeru czasopisma ,Niepelnosprawnos¢” pragne
wyrazi¢ swoja gleboka wdziecznos¢ Komitetowi Redakcyjnemu za powierzenie
mi zadania przygotowania danego opracowania, a autorom tekstéw za aktywna
wspolprace przy jego realizaciji.

Marzenna Zaorska
Redaktor tomu
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Sprzezona niepelnosprawnos¢ — préba
analizy fenomenu

The complex disability — an attempt to analyze the problem

The article attempts to analyze the phenomenon of coupled disability in two dimensions: theo-
retical and practical. It took into account the present state, its causes and suggestions for certain
activities in order to implement changes. Presented analysis results of the current state showed,
among other things: the diversity of terms (including coupled disability, complex, multiple, diver-
sified, additional, accompanying, double, combined) and definitions (using one common compo-
nent, i.e. The coexistence of at least two types of disabilities), which are not just the result of
interest in the phenomenon of specialists in various fields, but mainly due to its diversity.

Stowa kluczowe: niepelnosprawnos¢ sprzezona, ztozona, wieloraka, swoiste i wspdlne cechy de-
finicji niepelnosprawnosci sprzezonej, kategoryzacja niepelnosprawnoséci sprzezonej

Keywords: coupled disability, complex, multidimensional disability, specific and common
characteristics definition of coupled disability, coupled disability categorization

W artykule podjeta zostanie proba przeprowadzenia analizy fenomenu nie-
pelnosprawnosci sprzezonej. Zostanie ona zrealizowana w dwéch wymiarach:
teoretycznym i praktycznym! (rys. 1).

Wymiar teoretyczny

Fenomen ,sprzezonej niepelnosprawnosci” w teoretycznym wymiarze moz-
na analizowa¢ z réznych pespektyw: szerokiej (np. koncepcji czlowieka i zalozen
modelu wyjasniania zjawiska niepelnosprawnosci) lub tez waskiej (konceptuali-

Dla kazdego analizowanego zjawiska/elementu rzeczywistosci/fenomenu bardzo wazny jest jego
wymiar empiryczny. Nie zostal ujety w tym tekscie i bedzie przedmiotem odrebnej publikaciji.
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WYMIARY Struktura analizy
/” AKTUALNY STAN (Jak jest?)
> TEORETYCZNY PRZYCZYNY (Dlaczego tak jest?)
— WSKAZANIA DO PODE]MOWANIA
»  PRAKTYCZNY OKRESLONYCH DZIALAN (Co nalezy zrobi¢

\w celu zmiany aktualnego stanu?)

Rysunek 1. Struktura analizy fenomenu niepelnosprawnosci sprzezone;j.
Zrédto: Opracowanie wiasne.

zacja niepelnosprawnoéci oparta na teoretycznych zatozeniach charakterystycz-
nych danej dziedziny i dyscypliny naukowej). Sprzezona niepetnosprawnos¢ jest
przedmiotem zainteresowan przedstawicieli réznych dziedzin naukowych,
w tym w szczegdlnosci: nauk medycznych i nauk o zdrowiu (medycyny, nauki
o zdrowiu), spolecznych (psychologii, pedagogiki specjalnej, jako subdyscypliny
pedagogiki, socjologii) oraz prawnych (prawa). Przyjecie przez specjalistéw okre-
Slonych dziedzin teoretycznych zalozen typowych wylacznie dla dziedziny i dys-
cypliny naukowej skutkuje zréznicowaniem definicji obecnych w literaturze
naukowej i dokumentach o charakterze formalnym (np. przepisach prawa), cho¢
nalezy podkredli¢, ze coraz czesciej podejmowane sa proby ujednolicenia kryte-
riow diagnozowania niepelnosprawnosci, w tym takze niepelnosprawnosci
sprzezonej.

Przed przeprowadzeniem analizy konceptualizacji sprzezonej niepetnospra-
wnosci konieczne jest uzgodnienie terminologiczne.

W literaturze przedmiotu odnajdujemy duze zréznicowanie okreélen: ,nie-
pelnosprawnos¢® sprzezona”, ,zlozona”, ,wielokrotna”, ,wieloraka”, ,dodatko-
wa”, ,towarzyszaca”, ,podwdjna”, ,polaczona” (por. m.in.: Kirejczyk 1981; Doro-
szewska 1989; Twardowski 1995, 1998; Sowa 1997; Marcinkowska 2005; Walczak
2005; Vasek, Stankowski 2006; Deutsch Smith 2008; Zaorska 2013a). W tekstach
poswieconych sprzezonej niepelnosprawnosci odnajdujemy stanowiska, zgod-

2 Od wielu lat naukowcy wielu krajow $wiata podejmuja préby ujednolicenia koncepcji i definicji

niepelnosprawnosci, a trudnosci wynikaja z niedoskonalosci definicji zdrowia oraz problemu
,w okre§laniu wyraznej granicy miedzy zdrowiem a chorobg, miedzy choroba a niepelnosprawno-
Scig, a takze trudnosci w orzekaniu stopnia niepelnosprawnosci, a wiec ,ciezaru gatunkowego”
okreslonego stanu zdrowia w wymiarze somatycznym, spolecznym i psychicznym” (Piecewicz-
Szczesna, Panasiuk, Sobieszczanski, Zukow, Kollataj, Karwat 2013, s. 216). Do celéw naukowych
najczesciej uzywane sa definicje publikowane przez zespél ekspertéw Swiatowej Organizacji
Zdrowia (WHO), np. Miedzynarodowa Statystyczna Klasyfikacja Choréb i Probleméw Zdrowot-
nych ICD-10. Coraz wieksze znaczenie w definiowaniu i rozumieniu potrzeb w tym zakresie przy-
pisuje si¢ Miedzynarodowej Klasyfikacji Funkcjonowania, Niepelnosprawnosci i Zdrowia (ICF).
Woezesniej uzywano takich okreslen, jak: kalectwo, uposledzenie (por. m.in.: Kirejczyk 1981; Doro-
szewska 1989; Twardowski 1995).

3
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nie z ktéorymi wymienione wczesniej okreslenia traktowane sa jako synonimy
i stosowane zamiennie (por. m.in.: Doroszewska 1989; Twardowski 1995, 1998).

Pojecie jest wynikiem generalizowania operacji umyslowych, natomiast na-
zwa (termin, okreslenie) stuzy etykietowaniu okreslonego pojecia. Na podstawie
takiego stanowiska mozna dokona¢ przegladu stownikowych definicji opisywa-
nego fenomenu, uznajac, ze kazde zastosowane okreslenie/nazwa akcentuje
okreslona ceche/cechy i w konsekwencji prezentuje nieco inny kontekst znacze-
niowy. W celu zilustrowania tej tezy przeprowadzona zostala stownikowa analiza
poszczegdlnych nazw/okresleni zjawiska. Jej wynikiem jest wskazanie wspélnego
komponentu (wspdlwystepowanie co najmniej dwéch elementéw — niepelno-
sprawnoéci) oraz zaproponowanie kategoryzacji okreslefi/nazw (stownikowych
definicji) analizowanego fenomenu, uwzgledniajacej trzy ich kategorie: 1) akcen-
tujace wylacznie wspélwystepowanie niepelnosprawnosci (towarzyszaca, dodat-
kowa, wielokrotna, podwdjna?); 2) akcentujace wspoétwystepowanie niepelno-
sprawnosdci, ale takze jego konsekwencje — utworzenie pewnej spdjnej catosci
(ztaczona, polaczona, sprzezona); 3) akcentujace réznorodnoé¢ niepelnospraw-
noéci (wielkoraka) (rys. 2).

Wyjatkiem jest okreslenie wieloraka stosowane miedzy innymi przez Deborah
Deutsch Smith (2008) oraz Andreasa Frohlich (1998), ktére wskazuje na gtéwnie
wewnetrzne zréznicowanie niepelnoprawnosci.

Nalezy przyja¢, ze podstawa konceptualizacji sprzezonej niepelnosprawnosci
jest przyjecie okreslonej koncepcji czlowieka oraz modelu niepelnosprawnosci.
W szerokiej perspektywie analizowany fenomen wpisuje si¢ w bio-psychospo-
teczna koncepcje czlowieka, ktérej podstaw mozna upatrywac w nurcie psycho-
logii humanistycznej. Z koncepcji tej wynika, ze czlowiek jest bio-psychospolecz-
nym, niepowtarzalnym i podmiotowym bytem, istotq autonomiczng (wolna,
majaca mozliwos¢ wyboru i dazaca do samorealizacji, wykorzystujaca swoje swdj
potencjal rozwojowy) (por. Obuchowska 1996; Glodkowska 2003, 2014). Definicje
niepelnosprawnosci sprzezonej prezentowane w naukach spotecznych (gtéwnie
w pedagogice specjalnej i psychologii) wpisuja sie w te koncepcje. Andrzej Twar-
dowski (1995) podkresla, ze ,niepelnosprawnos¢ sprzezona nie jest prostg sumga
skladajacych sie na nig uposledzen, ale stanowi swoista, odrebna i zlozong catos¢,
a stwierdza sie jg w sytuacji, gdy u danej osoby wystepuja dwie lub wiecej nie-
pelnosprawnosci spowodowane przez jeden lub wiecej czynnikéw endo- lub/i
egzogennych, dzialajacych jednoczesnie lub kolejno w réznych okresach zycia
(w tym réwniez w okresie prenatalnym)” tacznie lub kolejno (s. 490).

% Stosowanie okreslenia podwdjna moze budzi¢ watpliwosci. Nie jest mozliwe bowiem wspotwyste-
powanie dwéch identycznych niepelnosprawnosci, a zgodnie z definicjg Stownika jezyka polskiego
PWN (wersja internetowa; http:/sjp.pwn.pl/; dostep: 15.12.2015) podwdjny oznacza zlozony z dwdch
jednakowych czgsci. Mozna jednak uzna¢, ze w tym przypadku czgsci oznaczajg jedng wspotwyste-
pujaca niepelnosprawnosé.
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NIEPEENOSPRAWNOSC
NAZWY/OKRESLENIA
(1) akcentujace wylacznie | (2) akcentujace wylacznie | (3) akcentujgce wylacznie
wspoélwystepowanie wspolwystepowanie réznorodnoscé
niepelnosprawnosci niepelnosprawnosci niepetnosprawnosci
i tworzenie wspdlnej calosci
TOWARZYSZACA ZEOZONA WIELORAKA

sktadajaca sie

z czedci, elementéw,
obejmujaca

wiele aspektow

wystepujaca
w wielu formach

wystepujaca
jednoczesnie
razem z inng

DODATKOWA POLACZONA
dodana do innej '— tworzaca calos¢
z elementéw
WIELOKROTNA -
SPRZEZONA
: powtarzajaca sig J zlaczona z czyms$
- w sposdb trwaly,
PODWOJNA stanowigca
pewna calosé

zlozona z dwoch
jednakowych

Rysunek 2. Kategoryzacja nazw/okreslen fenomenu sprzgzona niepetnosprawnosc.
Zrédto: Opracowanie wilasne na podstawie: Stownika jezyka polskiego PWN, http://sjp.pwn.pl/ [dostep:
15.12.2015].

Nalezy uznag, ze populacja 0séb z niepelnosprawnoscia sprzezong stanowi
bardzo zréznicowana grupe ze wzgledu na wspotwystepowanie réznych rodza-
jow i stopni skfadajacych sie na nig niepelnosprawnosci, a opracowanie wspélnej
(modelowej) charakterystyki osoby ze sprzezong niepelnosprawnoscia nie jest
mozliwe (Marcinkowska 2005).

Funkcjonowanie osoby ze sprzezong niepelnosprawnoscia (np. z niepelno-
sprawnoscia intelektualna i ubytkiem stuchu) zalezne jest nie tylko od rodzajow,
stopni i liczby sprzezonych niepelnosprawnoéci (rys. 3), ale takze miedzy innymi
od: czynnika/czynnikéw uszkadzajacych (jeden/wiele; egzogenne/endogenne;
dzialajace w tym samym czasie/dziatajace w réznych okresach rozwojowych),
wczesnego i trafnego rozpoznania, programu wsparcia dostosowanego do indy-
widualnych potrzeb i mozliwosci osoby z niepelnosprawnoscia oraz jej najbliz-
szego otoczenia, a takze jakodci realizacji tego programu.
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Niepelnosprawnos¢ — Sprzezenie
intelektualna + Ubytek stuchu - niepelnosprawnosci
. . intelektualnej
[ STOPIEN } [ STOPIEN } z ubytkiem stuchu

lekki

lekki
szesnascie podstawowych
kombinagji i o wiele wigcej
indywidualnych charakterystyk
uzaleznionych takze
_ od innych czynnikéw
znaczny

Rysunek 3. [lustracja zlozonosci fenomenu niepetnosprawnosc sprzgzona — przyklad.
Zrédto: Opracowanie wiasne.

umiarkowany

gleboki

Dyskusyjna sprawa pozostaje ewentualna «dominacja» jednej niepelnospraw-
nosci, czyli uznanie jej za odgrywajaca wiodaca role w rozwoju i funkcjonowaniu
osoby. W starszych publikacjach (np. Kirejczyk 1981; Sekowska 1998; Twardowski
1998) podkreslano, ze w niepelnosprawnosci sprzezonej zawsze jedna niepelno-
sprawno$¢ uznawana jest za dominujaca (do watku powracam w czeéci do-
tyczacej obszaru praktycznego).

W naukach medycznych i o zdrowiu dominuje koncentracja na sferze bio-
logicznego funkcjonowania czlowieka oraz medycznym aspekcie wsparcia oso-
by, cow bezposredni sposéb moze prowadzi¢ do reprezentowania typowo medy-
cznego podejscia do 0s6b z niepelnosprawnoscia, a takze procesu ich wpierania
(terapii/leczenia/rehabilitacji). Nalezy podkresli¢ jednak, ze medyczne definicje
niepelnosprawnosci coraz czesciej obejmujq szerszy kontekst pojeciowy.
Przykladem moze by¢ definicja niepelnosprawnosci sprzezonej (nazywana
«sprzezonym kalectwem») okreslajaca ja jako wystepowanie dwoch lub wiecej
wad wrodzonych badz nabytych, ktére w znaczacy sposdb pogarszaja stan zdro-
wia i mozliwosci funkcjonalne osoby (Ronikier 1997, s. 36-37). W literaturze me-
dycznej zagadnienia niepelnosprawnosci sprzezonej pojawiaja sie najczesciej
w kontekscie uszkodzen narzadu ruchu i choréb wewngtrznych lub zaburzen
sensorycznych (por. m.in.: Milanowska, Dega 1998; Karwat 2002; Jarzab, Pozow-
ski, Paprocka-Borowicz 2009; Borkowska, Derulska, Eysymont-Baranska 2015).

W literaturze przedmiotu mozna odnalez¢ préby kategoryzacji sprzezonej
niepelnosprawnosci lub oséb z tym rodzajem niepetnosprawnosci. Do najczesciej
wymienianych grup naleza: osoby gluchoniewidome, z niepelnosprawnoscia
intelektualna (wcze$niej nazywane uposledzonymi umystowo) niewidome,
z niepelnosprawnodcia intelektualng niestyszace (wczeéniej zwane gluchymi),
z niepelnosprawnoscig intelektualng autystyczne, niewidome z porazeniem
moézgowym, z niepelnosprawnoscig intelektualng przewlekle chore, z niepetno-
sprawnoécia intelektualng z niesprawnoscia ruchows; niepelnosprawnosci sen-
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sorycznej (uszkodzenie narzadéw zmyslow: wzroku lub stuchu); fizyczne (uszko-
dzenie narzadu ruchu lub przewlekle schorzenia narzagdéw wewnetrznych);
psychiczne (uposledzenie umystowe, choroby psychiczne z zaburzeniami osobo-
woéciizachowania, epilepsja z zaburzeniami §wiadomosci) (por. Majewski 1995b;
Sowa 1997; Twardowski 2005; Zaorska 2013b).

Analizujgc stan definicji i klasyfikacji sprzezonej niepelnosprawnosci nie mo-
zna pominac¢ dorobku prawnego, ktéry przede wszystkim ma na celu uporzadko-
wanie rzeczywistosci edukacyjno-rehabilitacyjnej/terapeutycznej. Ze wzgledu na
praktyczny jego wymiar zostanie on przedstawiony w czeéci artykulu poswigco-
nej praktyce.

Analiza konceptualizacji sprzezonej niepelnosprawnosci bedacych dorob-
kiem nauk medycznych, prawnych oraz spolecznych (szczegélnie pedagogiki
specjalnej i psychologii) pozwala na podjecie préby formulowania wspdlnych
i swoistych cech definicji dla nich charakterystycznych (rys. 4).

DEFINICJE
pojecia
niepelnosprawnosc sprzezona
(ztoZona, wielokrotna, dodatkowa, towarzyszgca, polgczona, wieloraka)
i

v

WSPOLNE CECHY | E— SWOISTE
MEDYCZNE

koncentracja na sferze biologicznego

funkcjonowania czlowieka <
i medycznym aspekcie wsparcia osoby
. . PRAWNE
wspolwystepoowanie

€O najmniej
dwoéch rodzajow
niepelnosprawnoéci

precyzyjne okreslenie pojecia

poprzez wskazanie zamknigtego katalogu | (|
miepelnosprawnoéci stanowigcych

sktadowe niepetnosprawnosci sprzezonej

>

MEDYCZNE

akcentowane ztozonosci, odrebnosci
oraz réznorodnoéci; wskazywanie
na koniecznos¢ poszukiwania
rozwigzan wsparcia do indywidualnych
potrzeb i mozliwosci

Rysunek 4. Wspdlne i swoiste cechy definicji niepelnosprawnos¢ sprzezona.
Zrédto: Opracowanie wlasne (por. Wiacek 2010).
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Cecha wspdlna definicji formutowych jest wskazanie wspoétwystepowania co
najmniej dwéch rodzajéw niepelnosprawnosci.

Charakterystyczne cechy stanu:

Zréznicowanie nazewnictwa (m.in. niepetnosprawnos$¢ sprzezona, zlozona,
wielokrotna, wieloraka, dodatkowa, towarzyszaca, podwoéjna, polaczona).
Zréznicowanie definicji: od wskazujacych wylacznie rodzaje uszkodzen/nie-
pelnosprawnosci do rozszerzonych o kryteria funkcjonalne (przy zastosowa-
niu jednego wspdlnego komponentu, tj. wspdélwystepowania co najmniej
dwoch rodzajow niepelnosprawnosci).

W dorobku naukowym akcentowanie nie tylko réznicy w bio-psychospotecznym
funkcjonowaniu osoby z niepelnosprawnoscia sprzezong od funkcjonowania
0s0b z innymi niepelnosprawnosciami, ale podkreélanie niejednorodnosci tej
grupy.

Brak charakterystyki populacji 0séb ze sprzezong niepelnosprawnoscia”.
Przyczyny:

Zainteresowanie sprzezong niepelnosprawnoécia przedstawicieli réznych
dziedzin i dyscyplin naukowych, podejmujacych préby jej konceptualizacji
na podstawie teoretycznych zalozen charakterystycznych dla dziedziny
i dyscypliny naukowej.

Zréznicowanie zjawiska niepelnosprawnosci (indywidualne charakterystyki
bedace miedzy innymi efektem: wspétwystepowania réznych rodzajéw i stop-
ni niepelnosprawnoéci wywotanych egzo- lub/i endogennymi przyczynami
dzialajgcymi w tym samym lub réznych okresach rozwojowych).
Proponowane wskazania do dzialan na rzecz poprawy stanu:

Wzmocnienie dzialan na rzecz wspoétpracy przedstawicieli r6znych dziedzin
i dyscyplin naukowych w zakresie uzgodnienia koncepcji, kryteriow klasyfi-
kacji oraz sposob6éw diagnozowania sprzezonej niepelnosprawnosci.
Uwzglednienie w kryteriach diagnostycznych innych takze innych, niz ro-
dzaje niepelnosprawnosci/uszkodzenia, przeslanek.

Obszar praktyczny

Szacuje sie, ze u ok. 30% o0séb z niepelnosprawnoscig wystepuje niepeino-
sprawno$¢ sprzezona (Piecewicz-Szczesna, Panasiuk, Sobieszczanski, Zukow,
Kolataj, Karwat 2013). W roku szkolnym 2014/2015 w polskich przedszkolach

> Nie oznacza to, ze nie sg podejmowane préby w tym zakresie. Nalezy jednak podkresli¢, ze dotycza
one wybranych grup oséb ze sprzezona niepelnosprawnoscia, np.: gluchoniewidomych (por.
m.in.: T. Majewski, 1998; M. Zaorska, 2002) a nie grupy jako takiej.
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i szkolach ksztalcilo sie facznie 26 144 ucznidéw z niepelnosprawnosciami sprzezo-
nymi, co stanowito 12,76% wszystkich niepetnosprawnych uczniéw; w tym w:
1) przedszkolach i punktach przedszkolnych 3661; 2) szkolach podstawowych
11 368; 3) gimnazjach 5766, zasadniczych szkolach zawodowych 1313; 4) liceach
ogolnoksztalcacych 444; 5) technikach 199; 6) szkotach policealnych 51; 7) szkotach
specjalnych przysposabiajacych do pracy dla uczniéw z uposledzeniem umy-
sfowym w stopniu umiarkowanym i znacznym oraz dla uczniéw z wiecej niz
jedna niepelnosprawnosciag 3118; 8) czteroletnich szkolach muzycznych I stopnia
1; 9) szeécioletnich szkolach muzycznych I stopnia 9; 10) czteroletnich liceach pla-
stycznych 2; 11) policealnych szkotach artystycznych 2°.

Zgodnie z Ustawa z dnia 7 wrzeénia 1991 r. o systemie o$wiaty niepelnospraw-
nos¢ sprzezong definiuje sie jako ,wystepowanie u dziecka niestyszacego lub
stabostyszacego, niewidomego lub stabowidzacego, z niepelnosprawnoscia ru-
chowag, z uposledzeniem umystowym albo z autyzmem co najmniej jeszcze jednej
zwymienionych niepelnosprawnosci” (art. 3, pkt. 18; Dz. U. z 2015, poz. 2156). Dla
poréwnania prawnych sposobéw definiowania niepelnosprawnosci sprzezonej
warto przytoczy¢ fragmenty federalnej ustawy IDEA, ktéra niepelnosprawnosci
sprzezone (nazywane wielorakimi — multiple disablitics) okreéla jako ,niepelno-
sprawnosci wspotwystepujace (jak uposledzenie umyslowe ze Slepotg, uposle-
dzenie umystowe z niepelnosprawnoscig ruchowsq itd.), ktérych kombinacja
wywoluje powazne potrzeby edukacyjne, ktére nie moga by¢ zaspokojone w ra-
mach programu ksztalcenia specjalnego, przewidywanego dla jednej niepetno-
sprawnosci. (...)” (U.S. Department of Education, 1999, za: Deutsch Smith 2008,
s. 311-312). Ta definicja ma charakter funkcjonalny. Akcentuje bowiem potrzeby
edukacyjne (specjalne potrzeby edukacyjne) oraz (cho¢ posrednio) wskazuje na
znacznie wigkszy ich zakres niz innych uczniéw z niepelnosprawnoscia.

W praktyce edukacyjnej napotykamy na wiele trudnosci wynikajacych gléw-
nie bezposrednio ze zlozonosci zjawiska niepelnosprawnosci sprzezonej oraz
braku jednoznacznych regulacji prawnych, ktére czesto sg tego skutkiem. Wy-
zwaniem dla praktykijest odpowiednie przygotowanie specjalistycznych kadr do
pracy z uczniami ze sprzezong niepelnosprawnoscia. Przy tak duzym zréznico-
waniu uczniéw w zakresie ich specjalnych potrzeb edukacyjnych nie jest fatwo
opisa¢ kompetencje, a tym bardziej kwalifikacje do pracy na stanowisku nauczy-
ciela. W procesie przygotowania kandydatéw na nauczycieli i uznawania ich
kwalifikacji kluczowe sa dwa dokumenty prawne: standardy ksztalcenia przygo-
towujacego do wykonywania zawodu nauczyciela (Dz. U. z 2012 r. poz. 131) oraz
w sprawie szczegolowych kwalifikacji wymaganych od nauczycieli, a takze okre-

Opracowano na podatnie zestawienia Uczniowie ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi w roku

szkolnym 2014/2015 wedlug Systemu Informacji Oswiatowej stan na 30.09.2014 r., http:/www.
cie.men.gov.pl/index.php/dane-statystyczne.html.
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Slenia szkot i wypadkéw, w ktérych mozna zatrudni¢ nauczycieli niemajacych

wyzszego wyksztalcenia lub ukoficzonego zakladu ksztalcenia nauczycieli

(Dz. U. z 2015 1., poz. 1264). Standardy przygotowujace do zawodu nauczyciela

przewiduja realizacje fakultatywnego modulu przygotowujacego w zakresie

pedagogiki specjalnej i umozliwiaja przygotowanie w zakresie jednej z pieciu
specjalnosci (edukacja i rehabilitacja 0s6b z niepelnosprawnoscig intelektualna;
tyflopedagogika; surdopedagogika; pedagogika lecznicza; resocjalizacja i socjote-
rapia). Zadna ze specjalnosci nie przygotowuje bezposrednio specjalistow do pra-
cy z osobami z niepelnosprawnoscia sprzezona. Dzieje sie tak zapewne z powodu
ograniczenia mozliwosci ustalenia uniwersalnej sylwetki takiego specjalisty. Jed-
nocze$nie szczeg6lowe kwalifikacje wymagane od nauczycieli tego nie definiuja.

Przyjecie tezy o dominujacej (wiodacej) roli jednej niepelnosprawnosci zna-
cznie ulatwia organizowanie przestrzeni edukacyjnej, terapeutycznej czy tez
rehabilitacyjnej. Niepelnosprawnos$¢ wiodaca przesadzi w tej sytuacji m.in. o: ro-
dzaju placéwki ksztalcenia specjalnego (jesli uczen nie bedzie korzystat z edukacji
integracyjnej lub wiaczajacej), kwalifikacji nauczycieli, doborze metod i srodkéw
dydaktycznych. Nie jest to jednak sytuacja oczywista i wymaga przeprowadzenia
szczegolowych, poglebionych badan.

Charakterystyczne cechy stanu:

1) sprzezona niepelnosprawnos¢ zdefiniowania w polskim prawie §wiatowym
sprowadza sie do listy rodzajéw niepelnosprawnosci ujetych w definicje i sta-
nowi zamknieta kafeterie;

2) réznicowa (nozologiczna) diagnoza sprzezonej niepetnosprawnosci sprowa-
dza sie do stwierdzenia wystepowania u ucznia jednego kryterium diagno-
stycznego, tj. wspdlwystepowania co najmniej dwéch niepelnosprawnosci
wskazanych w definicji prawnej;

3) na poziomie procesu orzekania nie ma obowiazku przygotowania diagnozy
funkcjonalnej;

4) w celu skutecznego wdrozenia procesu ksztalcenia specjalnego, jedna z nie-
pelnosprawnosci uznaje sie za dominujaca.

Proponowane wskazania do dziatan na rzecz poprawy stanu:

1) rozwazenie mozliwosci rozszerzenia kafeterii niepelnosprawnosci/zaburzen
uwzglednianych w prawnej definicji sprzezonej niepelnosprawnosci;

2) wspieranie rozwoju transdyscyplinarnych zespoléw nauczycieli i specjali-
stow prowadzacych edukacje i rehabilitacje;

3) wspieranie zespoléw w aktywnosci w poszukiwaniu nowych form i metod
wspierania rozwoju uczniow.
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The knowledge-power discourse as a space of experiencing
disability

To get power over an individual, one needs to shape that individual as an item of knowledge: to
construct knowledge of the person which will determine an account of every dimension of hu-
man life so as to sanction mechanisms of normalization. Knowledge shaped this way enables the
differentiation of the ,normal” from ,not normal”. It is the same with knowledge about disability.
Here also knowledge-power is the sphere that creates the discourses which define and classify
disability, marking the border between what is normal and what is not normal.

In Poland we have institutions and praxis which construct the experience of disability. Those in-
stitutions and praxis are maintained by pedagogical, legislative or medical discourse. The aim of
this paper is to expose the institutions and praxis which tame the subjectivity of disabled people,
exposing how knowledge-power enables the normalization of a disabled person by shaping in
him or her a submissive ,me”. The paper exposes the taming mechanisms of knowledge-power,
which are based on internalized norms and lead disabled people to take a determined position in
the social sphere (which individuals then interpret as their own ambition), avoiding actions and
behavior that do not conform to the norm (which individuals recognize as not normal and dan-
gerous for themselves) and performing such social roles and in such a manner that will be a maxi-
mal realization of being socially useful, which the individual sees as co-working for the common
benefit.

Stowa kluczowe: dyskurs, wiedza-wladza, niepelnosprawnosé

Keywords: discourse, knowledge, power, disability

Wprowadzenie

W Polsce od kilku lat mamy do czynienia z przemianami spoleczno-kulturo-
wymi i gospodarczymi, ktérych zakres i tempo s znacznie wieksze niz w innych
krajach. W ich wyniku doszlo do zréznicowanych, wielozakresowych zmian
w zyciu wielu Polakéw. Pojawily sie grupy, ktére szybciej poddaly sie¢ nowym
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wplywom, zaadoptowaly do nowych wymagan oraz takie, ktére nie miaty i nie
majg mozliwosci wlaczenia sie w te przemiany. W przypadku tych pierwszych
mowa o ludziach sukcesu, tych, ktérzy ,wygrali” swéj wlasny rozwéj i sa ,,poza-
danymi”, ,wartoSciowymi” czlonkami polskiego spoleczenstwa. W przypadku
tych ostatnich os6b niepelnosprawnych mamy do czynienia z tymi, ktérzy ,prze-
grali”, ktérzy zostali skazani na porazke wyrazajaca sie utrwaleniem i powieksze-
niem sfer ubdstwa, marginalizacji oraz wykluczenia, bezrobocia, bezdomnosci,
nedzy, glodu i ciemnoty, pozostawaniem poza sfera korzysci Swiatowego rynku,
rzadzonego przez anonimowe wielkie korporacje (Kwiecinski 2002, s. 23). Osoby
niepelnosprawne staty si¢ podmiotami neoliberalnego dyskursu. Dyskursu, ktéry
,wyprodukowal” nowe prawdy na temat niepelnosprawnosci. Ukonstytuowal
osoby niepelnosprawne jako podmioty relacji wladzy i ,wyprodukowal” ich spo-
sOb widzenia samych siebie i wlasnego dzialania w neoliberalnej przestrzeni
spolecznej.

Niniejszy artykul stanowi prébe prezentacji wspoélczesnego polskiego dysku-
rsu niepelnosprawnosci przy wykorzystaniu perspektywy Michela Foucaulta.
Perspektywy, ktora zdaje sie najpelniej umozliwia demaskacje praktyk konstytu-
ujacych niepelnosprawnos¢ w obszarze dyskursu wiedzy i wiadzy.

Niepelnosprawnos¢ w dyskursie wiedzy

Jak wskazuje M. Foucault, wiedza przyczynia si¢ do ,wyprodukowania
prawd” o nas samych, o naszej esencjalnej naturze, o nas jako obiektach badan
i o nas jako autentycznych (wolnych) podmiotach (Foucault 2002a,b). Dyskurs
wiedzy obejmuje uznanie ,prawdy”, ktéra ustanawia jednostki jako podmioty —
jako podmioty wiedzy, ktéra je definiuje. Jako podmioty dzialajace w szczegélne,
regulowane przez innych sposoby oraz jako podmioty etyczne zobowiazane do
uznania ,prawdy” w sobie i zarzgdzania odpowiednio swoim zachowaniem. Po-
jawienie sie ,prawdy” — zdaniem Foucaulta — odbywa sie w konkretnych i history-
cznie uwarunkowanych systemach wiedzy, i jest zwigzane z relacjami wiladzy,
pozycja podmiotu i znaczeniem jakie ma to rozpoznanie dla samego podmiotu.
,Prawda” okresla miejsce podmiotéw w systemie wiedzy oraz sposoby w jakie te
podmioty tworza poszczegoélne dziedziny wiedzy. Podmioty nie sg uksztaltowa-
ne poza dyskursem i nie oczekuja na odkrycie przez dana teorie czy dyscypline
wiedzy. Przeciwnie, to dyskurs ,tworzy obiekty” (Foucault 2002a, s. 49.)

W konstruowaniu ,prawdy” o niepelnosprawnosci duza role odgrywa wie-
dza naukowa, najczesciej oparta na autorytecie ,obiektywnej” nauki. Aby jednak
ta ,prawda” zostala uznana za pewna, niezmienng, obiektywna, niezbedne jest
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oparcie jej na normie. Wiedza wyrazajaca norme i norme legitymizujaca dostar-
cza szczegdtowych klasyfikacji pozwalajacych odrézni¢ zachowania ,normalne”
od ,nienormalnych”, postawy wtasciwe od niewtasciwych, dostarcza typologii
pozwalajacej odrézni¢ normalnosé od zboczenia, normalnos¢ od przestepstwa
itp. (Foucault 2009, s. 180 i n.).W naukach zajmujacych sie niepetlnosprawnoscia,
tak jak w kazdej innej dyscyplinie wiedzy, definiowany jest kategoryzowany,
typologizowany specyficzny dla tej dziedziny aspekt normy i zarazem — co nie-
zwykle istotne — definiowany obszar ,nienormalnosci”, dewiacji czy ,zboczenia”
(Foucault 2009, s. 180 i n.). Podobnie dzieje si¢ w polskiej pedagogice specjalnej,
gdzie pojecie normy jest pojeciem podstawowym. Swiadczy o tym miedzy inny-
mi przyjeta powszechnie definicja, wedlug ktérej pedagogika specjalna to sub-
dyscyplina zajmujaca sie¢ jednostka odchylong od normy (Dykcik 2005, s. 54).
W zwiazku z powyzszym do opisu czlowieka niepelnosprawnego tworzonych
jest wiele roznych kryteriéw odchylen od normy. Sa wérdd nich czynniki biolo-
giczne, psychologiczne i spoleczne. Norma jest tez uznawana za cel dziatan edu-
kacyjnych czy rehabilitacyjnych, za kategorie, wedlug ktérej mierzymy postepy
rewalidacyjne, socjalizacyjne czlowieka niepelnosprawnego. Norma to tez punkt
wyijécia do oceny sytuacji spolecznej oséb niepelnosprawnych i oceny dzialan
spoleczno-politycznych na rzecz zapobiegania ich wykluczaniu i marginalizaciji.
Norma to tez podstawa do projektowania dzialaii edukacyjnych, rehabilitacyj-
nych czy zadan socjalno-spotecznych (Kosakowski 2003; Krause 2010).

Zgodnie z tym co postuluje Foucault wykorzystanie normy w dyskursie wie-
dzy skutkuje wyprodukowaniem naukowych klasyfikacji, kategorii zaburzen czy
kategorii odchylen od normy (Foucault 2009, s. 180). Dyskurs ,ukazuje” niepelno-
sprawno$¢, a wraz z nig wylaniajg sie r6zne typologie niepelnosprawnosci — po-
stacie 0s6b z odchyleniami od normy. Typy te posiadaja wlasna, szczegétowo
opracowang, charakterystyke, szczegdlnego rodzaju cechy (innego) myslenia, za-
chowania, odczuwania. Odchylenia od normy sa naukowo analizowane (Sowa,
Wojciechowski 2001). Wyjaéniane sa ich przyczyny, projektowane mechanizmy
korekcji — mechanizmy ironicznie nazywane przez Foucaulta mechanizmami
ortopedycznymi, ktérych zadaniem jest przywrdcenie jednostki sferze normalno-
Sci. Pojawiaja sie ,fachowcy od normalnosci’, ktérzy sa zaréwno posiadaczami
wiedzy o normie, jak i wiedzy o tym, co odchylone od normy (Foucault 2009,
s.176,292in.). W rzeczywistoSci owa ,wiedza o odchyleniu od normy” nie jest ni-
czym innym jak odwrotnoécia wiedzy o normie i nie stuzy niczemu innemu jak
wyraznemu okre$leniu granic normy, granic normalnoscii oddzielania jej od tego
wszystkiego co normie przeciwne (Foucault 1987, 1999, 2000).

Stad przywolane typy odchylonych od normy sa tylko i wylacznie zbiorem
»cech negatywnych”, tj. takich cech zachowania, mys$lenia i odczuwania, ktére sg
sprzeczne z obowigzujaca norma. Najwazniejszym celem staje rehabilitacja jed-
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nostki, ktéra w zwigzku z tym, ze rozni sie od tego co normalne, musi by¢ podda-
na korekgji (Doroszewska 1981; Dykcik 2002; Sekowska 1998). Dyskurs wiedzy
stwarza metody indywidualizacji (Foucault 2009, s. 368.). W ujeciu Foucaulta
indywidualizacja polega na stworzeniu ,kolekcji typéw” odchylonych od normy,
ktérych bedzie mozna rozpoznaé na podstawie ogélnych, przypisanych poszcze-
goélnemu typowi cech, na obiektywizacji niepetlnosprawnosci w odniesieniu do
poszczegodlnych kategorii odchylen i poszczegolnych typéw oséb z odchyleniami
od normy. Dyskurs wiedzy sprawia, ze kazda jednostka posiadajaca diagnoze od-
chylonej od normy podlega — w zaleznosci od typu normy, ktéra przekracza - pod
ogo6lna, zobiektywizowang, naukowo wyodrebniona i opisang, kategorie. Katego-
ria ta staje sie opisem swego rodzaju obiektywnej tozsamosci danego typu odchy-
lonych, ,obrazem” odchylonego, ktéry to opis jest — jak wspomniatam — niczym
innym jak odwréceniem normy, odwréceniem opisu zachowania zgodnego
znormg (Doroszewska 1981; Dykcik 2002; Sekowska 1998). Niepelnosprawny jest
zatem niezbedny, aby uécisli¢ granice normy. Jednoczesnie jednak ta kategoria
odchylonego od normy w jej poszczegélnych odmianach musi by¢ ukazana jako
kategoria obiektywna, wypracowana za pomoca metod naukowych, poniewaz
stad czerpie swoja legitymizacje.

Foucault w swoich refleksjach wypowiada sie przeciwko obiektywnej nauce
o czlowieku, ktéra w rzeczywistosci jest wiedzg podporzadkowana wymogom
normy, i ktéra zarazem zajmuje sie produkcja owej normy w jej szczegbélowych,
odstanianych na terenie poszczegélnych dyscyplin, przejawach. Tak rozumiana
wiedza staje sie podstawowym dla technik dyscyplinarnych ,aparatem do produ-
kowania prawdy” — prawdy interpretacji, prawdy normatywnej, prawdy ujarz-
miajacej (Blesznowski 2009, s. 89). Foucault wskazuje, aby uczyni¢ z jednostki
przedmiot wladzy, nalezy uprzednio uksztattowac jg jako przedmiot wiedzy, na-
lezy wypelni¢ przestrzen wiedzy o czlowieku, ktéra zawiera¢ bedzie kompletng
prawde na temat wszystkich aspektéw ludzkiego zycia, prawde wyprodukowang
w taki sposdb by sankcjonowata mechanizmy normalizacji. Powstata w ten sposéb
prawda zostaje potem przyswajana przez jednostke, przede wszystkim w proce-
sie socjalizacji, za posrednictwem catego szeregu mechanizméw regulacyjnych.

Szczegblne znaczenie normy w pedagogice specjalnej pokazuje jej ambiwa-
lentna role, jako z jednej strony nauki niosacej pomoc i rehabilitacje, a z drugiej —
regulacje i kontrole ludzkich zachowan. Ten drugi aspekt dzialaii pedagogicz-
nych wart jest podkreslenia, bowiem pedagogika jako taka nie jest postrzegana
jako formalny czynnik kontroli spolecznej. Na takie jej ujecie pozwala nam tylko
analiza z perspektywy Foucaulta. Spojrzenie na niepelnosprawnos¢ jako stan wy-
magajacy ,korekcji” powoduje bowiem, ze staje sie ona ,przedmiotem” spotecz-
nych praktyk majacych na celu wlaczenie czy tez przywrdcenie do spotecznodci,
do $wiata uznanych norm wygladu czy zachowania sie. Niepelnosprawnos¢ jest
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wiec zwigzana z szeregiem praktyk i technik dyscyplinarnych, i stanowi problem
w kontekscie spotecznym, politycznym i epistemologicznym.

Niepelnosprawnos¢ intelektualna w dyskursie wladzy

Czlowiek niepelnosprawny jest ustanawiany za przedmiot wiedzy, wiedzy
precyzyjnie opisujacej jego cechy charakterystyczne, projektujacej pewien wzo-
rzec normy i szacujacej wszelkie przejawy aktywnosci tego czlowieka w odniesie-
niu do normy. Wiedze te czlowiek niepelnosprawny przyswaja sobie w procesie:
wychowania w rodzinie, edukacyjnym, leczenia, psychoterapii itp. Przyswojenie
sobie skonstruowanej o sobie samym wiedzy, powoduje, ze staje sie¢ ona dla
czlowieka niepelnosprawnego ,wewnetrzng prawda”, jego ,tozsamoscia”. Zda-
niem Foucaulta taki sposéb internalizacji normy, iz staje sie ona podstawowym
elementem konstytuujacym wewnetrzne ja czlowieka niepetlnosprawnego, jego
tozsamoscig jest podstawowy cel wladzy (Foucault 1998, s. 178). Autor wyraznie
podkresla przy tym, ze wladza ta nie narzuca normy zwyczajnie jako nakazu czy
zakazu (co jednak nie oznacza, ze zakaz zniknal z zakresu stosowanych w rela-
cjach wladzy metod), siega po o wiele bardziej subtelne i o wiele bardziej dzieki
temu skuteczne Srodki oddzialywania: dokonuje normalizacji jednostki, wy-
ksztalcajgc w niej ulegle normie ja: indywiduum ujarzmione nawykami,
regulami, nakazami — autorytetem, ktdry stale dziala wokét niego i na niego, kto-
remu ma zatem automatycznie pozwoli¢ dziala¢ w sobie (Hardt, Negri 2005,
38-39).Tozsamos$¢ czlowieka niepelnosprawnego jest wiec efektem oddzialywa-
nia mechanizméw wtadzy, jest ich bezposrednim wytworem i stuzy¢ ma zapew-
nieniu pelnego konformizmu jednostki wobec normy. Relacje wladzy maja, jak
wida¢, charakter normatywny. Jak wskazuje Fouacult wladza oparta jest na
»sedziach normatywnosci”, ktérymi sa , profesorzy-sedziowie”, ,lekarze-sedzio-
wie”, ,wychowawcy-sedziowie” (Foucault 2009, s. 299).

W swojej teorii Foucault przyjmuje inne niz klasyczne ujecie wladzy. Nie
traktuje wladzy jako wlasnosci czy posiadania przez panujaca klase lub panstwo
(Foucault 2009, s. 28). Uwaza ze w nowoczesnym spoleczenstwie wladze nalezy
rozumie¢ nie jako jaki$ jednoznaczny, moze nawet centralny osrodek wiladzy
postugujacy sie sila i przymusem, a raczej jako relacje, jako sie¢ przenikajacych sie
relacji przemocy. Poszukujac wladzy nalezy odnalez¢ jej przejawy w obszarach
zycia spolecznego. Przy czym zgodnie z tym co pisze Andrzej Zybertowicz nie
chodzi tu o obiektywng rzeczywisto$¢, a raczej o wzajemne uwiklanie réznych
czynnikéw konstytuujacych te rzeczywistos¢ (Zybertowicz 1995, s. 28-33). Zda-
niem Foucaulta mechanizmy wladzy mozna dostrzec na réznych poziomach
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iw réznych sferach zycia spolecznego, a poniewaz przenikajg cale spoteczenistwo,
na ogot trudno dostrzec formy wladzy (Foucault 2009, s. 28 i n.). Mozna je ziden-
tyfikowa¢ tylko przez opis proceséw kulturowych i spotecznych, przez demaska-
cje mechanizméw zachodzacych w konstytuujacych te wladze instytucjach, ta-
kich jak: rodzina, szkola, szpital, osrodek rehabilitacji itp. Foucault pisal, ze
wladze trzeba traktowac jako strategie, analizowac jak jest doswiadczana, za po-
mocg jakich srodkéw, jakie sa efekty dzialania wladzy, a nie czym jest i skad po-
chodzi (Kapusta 1999, s. 133). Autor wskazywal, ze ,Wladza jest wszedzie — nie
dlatego, ze wszystko obejmuje, ale dlatego, ze zewszad sie wylania [...] wladza
nie jest ani instytucja, ani strukturg, ani czyjakolwiek potega; jest nazwa uzyczana
zlozonej sytuacji strategicznej w danym spoleczenstwie” (Foucault 1987, s. 84).
W ocenie autorki dyskurs wladzy przebiega w Polsce w réznych obszarach.
Relacje wladzy zachodza zaré6wno w placéwkach edukacyjnych i rehabilitacyj-
nych, rodzinie, jak iw przestrzeni neoliberalnego rynku. Ograniczajac rozwazania
do wladzy neoliberalnego rynku, nalezy zauwazy¢, ze pojawiajaca sie w naszym
kraju wraz z przemianami spoleczno-gospodarczymi zasada ekonomicznosci
w miejsce zasad opiekunczosci panstwa czy wspdlnoty spowodowata specyficzng
sytuacje osob niepelnosprawnych. Ekonomizacja przenikneta wszystkie struktu-
ry zajmujace sie osobami niepelnosprawnymi intelektualnie i ich rodzinami.
Mimo gloszonych w Polsce hasel integracji, normalizacji socjalnej, niezaleznego
zycia, w codziennym zyciu spotyka sie liczne dowody na zlg, a nawet bardzo zlg
sytuacje os6b niepelnosprawnych, spowodowana niewlaéciwym prawem, sztyw-
noscia i ograniczeniami systemu rehabilitacji, niskimi kompetencjami oséb zaj-
mujacych sie rehabilitacja, brakiem kompleksowych rozwiazan, a przede
wszystkim porzuceniem przez system, skutkuje to wykluczeniem i marginali-
zacja wielu 0s6b niepetnosprawnych (Krause 2004; Z6tkowska 2012, 2013).
Pomimo skladanych przez spoleczenstwo polskie deklaracji pozytywnego
nastawienia do o0s6b niepelnosprawnych, akceptacji dla kierunkéw polityki
spolecznej wobec 0séb niepelnosprawnych i wyrazania swojego poparcia dla
hasel integracji spotecznej, rzeczywisto$¢ odbiega od oczekiwan samych zaintere-
sowanych (Firkowska-Mankiewicz, Szeroczynska 2005). Problem pojawia sie
w przypadku okreslania odpowiedzialnosci za problemy tych oséb. Znaczna
czes¢ spoleczenistwa polskiego podaje, Ze za los 0s6b niepetnosprawnych powinna
odpowiada¢ w pierwszej kolejnosci rodzina, a dalej organizacje spoleczne. Jesz-
cze wieksza rozbiezno$¢ dostrzega si¢ pomiedzy akceptacja ogélnych hasel
akceptacji czy integracji a deklaracjami konkretnej pomocy. Wiekszoé¢ Polakow
nie widzi mozliwosci podejmowania dzialanh na rzecz codziennej opieki nad
osoba niepelnosprawng, w niewielkim stopniu deklaruje che¢ wspdlnego spedza-
nia czasu wolnego, a najwiecej trudnosci ma w zaakceptowaniu propozycji wspo6l-
nego zamieszkania oraz nauki i pracy z osobami niepelnosprawnymi (Ferentz
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2008; Zotkowska 2010a). Postawy te s3 w pewnym sensie odzwierciedlone w sy-
stemie srodowiskowego wsparcia os6b niepelnosprawnych. Mamy bowiem okre-
§lona koncepcje tego systemu, ale jego rzeczywiste funkcjonowanie znacznie od-
biega od zalozen, a na pewno nie zaspokaja potrzeb oséb niepelnosprawnych.
Zgodnie z koncepcja system srodowiskowego wsparcia w samodzielnej egzysten-
qji to korzystanie z ustug socjalnych i opiekunczych $§wiadczonych przez sie¢
instytucji pomocy spotecznej, organizacje pozarzadowe oraz inne placowki (Woj-
ciechowski 2007). Wlasciwy system wsparcia to taki, ktéry obejmuje najwazniejsze
obszary zycia osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng, m.in.: edukacja, opieka
zdrowotna, poradnictwo, zatrudnienie, mieszkalnictwo, pomoc spoleczna, bez-
pieczenstwo, korzystanie z lokalnych instytucji (kosciél) czy ustug: fryzjer, szewc
itd. Podstawq tworzenia takiego systemu powinny wiec by¢ skoordynowane
dzialania obejmujace r6zne stuzby wspierajace, dostosowane do potrzeb i mozli-
wosci danej osoby niepetnosprawne;j.

Z zalozenia sie¢ wsparcia spotecznego powinna by¢ opracowana w Miejskiej
(Powiatowej czy Gminnej) Strategii Rozwigzywania Probleméw Spotecznych, ba-
zujacej na konstruowanych centralnie ogélnopolskich, narodowych planach, ta-
kich jak np. Narodowe Strategiczne Ramy Odniesienia 2007-2014 (uchwala
nr 9/2014). Lecz, jak wykazuje praktyka, wspoélpraca pomiedzy stuzbami wspie-
rajacymi jest niekorzystna lub w ogéle jej brakuje (Krause, Zyta, Nosarzewska
2010). Waznym czynnikiem utrudniajacym wtasciwe funkcjonowanie sieci wspa-
rcia jest brak planowania i wspétpracy pomiedzy poszczegélnymi stuzbami. Pro-
blem moze wynika¢ z faktu, ze konstruowane centralnie plany i strategie $ro-
dowiskowego systemu wsparcia opieraja si¢ na idealistycznych zalozeniach,
czesto wypracowanych w innych krajach majacych inne warunki gospodarcze,
kulturowe, polityczne i spoteczne. W konstrukgji planéw centralnych wykorzy-
stuje sie dane szacunkowe, opisujace w sposéb globalny dane zjawisko, albo tez
informacje pochodzace z poszczegdlnych resortéw. Zupelnie inaczej przebiega
planowanie na poziomie powiatu czy gminy. W wielu gminach, powiatach braku-
je danych mogacych by¢ podstawa planowania. Zdarza sie, ze w gminie czy po-
wiecie nie jest znana liczba 0s6b niepelnosprawnych. Czesto sie zdarza, ze jedyne
dostepne dane to te, ktére okreslaja liczbe osob objetych edukacja, opieka
spoleczna, terapia zajeciowa itp. Brak koordynacji pomiedzy podzialem zadan w
poszczegdlnych resortach czy instytucji powoduje konflikt intereséw wynikajacy
z faktu, ze w wielu przypadkach wystepuje przerost zadan i zbytnie poszerzanie
kompetencji poszczegélnych stuzb. To z kolei jest powodem konfliktéw o finan-
sowanie zadan. Dodatkowg trudnoé¢ stanowi fakt, ze poszczegélne instytucje
i organizacje w gminie czy powiecie zajmuja sie realizacja wybranych zadan,
sprawuja opieke nad wybrana grupa oséb niepelnosprawnych i w zwigzku z po-
wyzszym posiadaja wlasne plany rozwoju (Zétkowska 2004, 2013).
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Funkcjonowanie sieci ustug wspierajacych osobe z niepelnosprawnoscia inte-
lektualng w srodowisku uzaleznione jest od obowigzujacych regulacji prawnych
oraz wspolwystepujacej z nimi polityki spolecznej. W chwili obecnej odbywa sie
staly proces dostosowywania polskiej polityki spolecznej i prawa do europejskich
standardow. Niestety w wiekszosci obszar ten pozostaje w sferze zyczen i dekla-
racji. W Polsce brakuje ustawy kompleksowo regulujacej problematyke zwiazana
z niepelnosprawnoscia. Obecnie obowiazujaca ustawa o rehabilitacji zawodowej
i spotecznej oraz zatrudnianiu oséb niepetnosprawnych to wielokrotnie noweli-
zowane przepisy, coraz mniej przystajace do potrzeb srodowiska, zawierajace
wiele niejasnych zapiséw i zbyt skomplikowanych rozwigzan, nie zawsze sku-
tecznych w zmieniajacej sie dynamicznie rzeczywistoéci, ponadto wielokrotnie
nowelizowane i wyposazone w wiele aktéw wykonawczych — jest mato czytelne
i nie zapewnia kompleksowego wspierania os6b niepetnosprawnych w ich daze-
niu do aktywnego zycia zawodowego i spolecznego (ustawa z dnia 28 czerwca
2012 r. o zmianie ustawy o rehabilitacji zawodowej i spolecznej 0séb niepelno-
sprawnych).

Praktyka pokazala, ze zlym rozwigzaniem bylo scentralizowanie spraw oséb
z niepelnosprawnoscia w Panstwowym Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepelno-
sprawnych (Pafistwowy Fundusz Rehabilitacji Os6b Niepelnosprawnych, 1991).
Dziatalno$¢ PERON wiaze sie z licznymi trudno$ciami w zakresie finansowania
ustug, braku systemowych rozwigzan w zakresie zatrudniania oséb niepelno-
sprawnych czy srodowiskowego wsparcia. Praktyka ujawnita réwniez, ze wlasci-
wej organizacji ustug nie udato sie zapewnié przy pomocy reformy administracyj-
nej z 1999 r. Powolane wéwczas wojewoddzkie i powiatowe struktury nie realizujq
powierzonych zadan. Powodem jest m.in. brak pelnej decentralizacji panstwa,
stabe finansowanie, sztywne i ograniczajace struktury samorzadowe utrud-
niajgce realizacje zdan, a przede wszystkim odpowiedniej wspélpracy z innymi
instytucjami (Cytowska 2011).

Kolejnym obszarem dyskursu wiladzy, wyznaczajacego miejsce osoby nie-
pelnosprawnej w przestrzeni, jest system orzekania o stopniach niepelnospraw-
nosci. Z zalozenia powinien on by¢ jednym z wyznacznikéw polityki spolecznej
w $rodowisku lokalnym. Z chwilg kiedy odeszliSmy od sytuacji, ze o diagnozie
i rehabilitacji osoby niepelnosprawnej decydowat tylko lekarz i zostaly powolane
zespoly orzekajace, pojawiala sie nadzieja, iz taki sposéb pozwoli nie tylko na
lepsza funkcjonalng diagnoze, ale i na wlasciwe opracowanie programéw wspar-
cia oraz odpowiedni dobér uslug. Niestety oczekiwania nie zostaly spelnione.
Zespoly prowadza wybidrcza, specjalistyczng diagnoze. Wiekszos¢ zalecen reha-
bilitacyjnych ukierunkowana jest na wskazanie koniecznosci (lub nie) otrzymy-
wania przez osobe niepetlnosprawng zasitkéw finansowych. Inne bowiem zalece-
nia zespoléw sg po prostu matlo realne. Nawet w wiekszych miastach Polski nie
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ma mozliwosci zrealizowania takich zalecen, jak, np.: szkolenia dla oséb nie-
pelnosprawnych, w tym specjalistyczne, odpowiednie zatrudnienie uwzgled-
niajgce psychofizyczne mozliwosci danej osoby, korzystanie z rehabilitacji ze
wskazaniem form odpowiednich do potrzeb i mozliwosci, turnusy rehabilitacyj-
ne, korzystanie z systemu pomocy spotecznej, koniecznos¢ zaopatrzenia w przed-
mioty ortopedyczne i $rodki pomocnicze, uczestnictwo w terapii zajeciowej, ko-
rzystanie z systemu Srodowiskowego wsparcia w samodzielnej egzystencji, przez
co rozumie sie korzystanie z ustug socjalnych i opiekuniczych swiadczonych przez
sie¢ instytucji pomocy spolecznej, organizacje pozarzagdowe oraz inne placéwki
(ustawa z dnia 28 czerwca 2012 r. o zmianie ustawy o rehabilitacji zawodowej
i spolecznej 0séb niepelnosprawnych).

Nierealno$¢ wskazan wynika m.in. z faktu, ze brakuje skoordynowanych pla-
néw wsparcia na terenie powiatu. Miejskie (powiatowe, gminne) Strategie Roz-
wiazywania Probleméw Spolecznych sa tworzone w oderwaniu od systemu orze-
kania, a orzecznictwo nie korzysta ze wspomnianych strategii, poniewaz one sa
tak samo nierealne jak wskazania zespotu orzekajgcego. Szczegélnie trudna sytu-
acja jest w przypadku uslug zwiazanych z rehabilitacjqg zawodowa i praca oséb
niepelnosprawnych. Zdecydowana wiekszos¢ (84%) utrzymuje si¢ glownie ze
$wiadczen spolecznych: rent, emerytur i zasitkow. Jedynie dla 8% tej populacji
glowne zrédlo utrzymania stanowi praca, za$ kolejne 8% pozostaje na utrzyma-
niu innych o0séb, nie posiadajgc wlasnych srodkéw na przezycie (Krause, Zyta,
Nosarzewska 2010; Zétkowska 2013). Jak wynika z tych wybranych tresci, w Pol-
sce dyskurs wladzy jest niekorzystny dla oséb niepelnosprawnych. Nie ma
wilasciwej koncepcji rozwoju srodowiska os6b niepelnosprawnych intelektualnie,
brakuje wlasciwych warunkéw i to zaréwno materialnych, jak i organizacyjnych
oraz kompetencyjnych. Najtrudniej poprawi¢ warunki materialne, ale wlasciwie
konstruowany dyskurs moze da¢ szanse na poprawe warunkow organizacyjnych,
kompetencji zaréwno tworcéw i realizatoréw rehabilitacji, a przede wszystkim
0s6b niepetnosprawnych.

Konstytuowanie niepelnosprawnosci w dyskursie wiedzy-wladzy

Jak podkresla Foucault, wladza jest $cisle powigzana z wiedza (Foucault 1987,
1995, 2009). Podstawowym narzedziem wladzy jest dyskurs, a raczej prawda jaka
w obrebie dyskursu jest produkowana. Zdaniem Foucaulta w nowoczesnych
spoleczenstwach wladza dazy do zdobywania wiedzy o rzadzonych jednostkach.
Wiedza ta jest wladzy niezbedna, poniewaz jest waznym czynnikiem strategicz-
nym. Dzieki wiedzy istnieje mozliwo$¢, z jednej strony, ujednolicania i normali-
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zowania, a z drugiej, indywidualizowania ludzi, zdobywania informacji na temat
kazdej jednostki. W przypadku stwierdzenia odchylen od normy mozna taka jed-
nostke podda¢ dzialaniom korekcyjnym, aby ,wrdécita” na normalng droge funk-
cjonowania.

Wiedza i wladza nawzajem sie wspieraja i warunkuja. Foucault pisze: wladza
produkuje wiedze, wladza i wiedza wprost sie ze soba wigza, nie ma relacji
wladzy bez skorelowanego z nimi pola wiedzy ani tez wiedzy, ktéra nie zaklada
i nie tworzy relacji wladzy. ,Stosunkéw w obrebie «wladzy-wiedzy» nie da sie
analizowa¢, wychodzac od podmiotu poznania, ktéry jest albo nie jest wolny wo-
bec systemu wladzy; przeciwnie — trzeba uznag, ze poznajacy podmiot, poznawa-
ne przedmioty i warunki poznania sa raczej skutkami fundamentalnych na-
stepstw wladzy-wiedzy i ich historycznych przemian. Krétko méwiac — to nie
dzialanie podmiotu poznajacego tworzy wiedze uzyteczna dla wladzy lub wobec
niej oporng, ale wladza-wiedza, procesy i walki, ktérym podlega, i z ktérych sie
sktada, wyznacza mozliwe formy i dziedziny poznania” (Foucault 2009, s. 34).
Wtadza jest wiec realizowana w obrebie dyskursu, ktéry jest miejscem produko-
wania prawdy o czlowieku — prawdy interpretacji, prawdy normatywnej, pra-
wdy ujarzmiajacej. Prawdy zawierajacej interpretacje funkcjonowania czlowieka,
na podstawie ktérej wie jaki jest i jak ma dzialaé. Jest to prawda wyprodukowana
w taki sposéb, aby utwierdzala normalizacje. Wiedza-wladza zaopatruje jedno-
stke w interpretacje jej wlasnego zachowania, ksztattuje sposéb widzenia Swiata
i samej siebie. Wyprodukowana przez wladze-wiedze prawda jest przyswajana
przez czlowieka w toku socjalizacji pod nadzorem réznych ,sedziéw normatyw-
nych” (Foucault 1998).

Foucault podkreslal, ze nie nalezy utozsamia¢ wladzy tylko z przemoca.
Wtadza jest czym$ neutralnym, niekoniecznie jest ,zla” czy represyjna; rownie
dobrze moze promowad, jak i ogranicza¢, tworzy¢ i niszczy¢. Wladza ogranicza
pole mozliwego dziatania innych, czyli nakazuje ludziom postrzegac samych sie-
bie w pewien sposoéb (Foucault 1998, s. 178). Przy czym relacje wladzy nie polegaja
na wyznaczaniu zachowan ludzi, ale na ich nadzorowaniu, w tym kierowaniu
samym soba. Czlowiekowi zawsze pozostaje wybor.

Dla Foucaulta wladza wykorzystuje norme, aby spowodowac upodobnienie
sie zachowan ludzi w celu osiagniecia stabilnosci spotecznej. Doprowadzenie do
porzadku spolecznego uniemozliwiajacego pojawianie sie dzialan niezgodnych
z norma, takich ktére moglyby zaburzy¢ ten uznany porzadek. Relacje wiadzy
stuza wiec zniewalaniu ludzi, obligowaniu do dzialania zgodnie z tym co w danej
kulturze jest uznane za normalne. Najwazniejszym celem relacji wladzy jest imp-
lantacja normy, wszczepienie normy w najglebsze struktury myslenia jednostek,
ktéra to implantacje Foucault opisuje za pomocg pojecia assujettissement —
ujarzmienia (Komendant 2009, s. 301). Ujarzmi¢ ludzi, jak postuluje Foucault, to
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znaczy wytworzy¢ w nich ,ja”. Poniewaz mechanizm wladzy ma charakter pozy-
tywny, raczej produkuje niz sankcjonuje (zakazuje); poprzez system praktyk dys-
cyplinarnych tworzy jednostki podlegte i postuszne, fatwe do rzagdzenia (Foucault
2009). Foucault pisze: ,Trzeba skonczy¢ raz na zawsze z opisywaniem efektéw
wladzy w terminach negatywnych: wladza «wyklucza», «uciska», «tlumi», «cen-
zoruje», «abstrahuje», «<maskuje», «<skrywa». W rzeczywistoéci wladza produkuje:
realnos¢, dziedziny przedmiotowe i rytualy prawdy. Jednostka i wiedza jaka mo-
zna o niej zdoby¢ zaleza od tej produkcji” (Foucault 2009, s. 189). Efektem
dziatania wtadzy jest wiec ujarzmienie czlowieka polegajace na takim uksztatto-
waniu funkcjonowania czlowieka (dusza, indywidualnosé, $wiadomosé, zacho-
wanie), aby odruchowo wzorowal sie na pozadane spotecznie normy. Uksztatto-
wanie takiego funkcjonowania i nadzér na tym, aby przebiegalo ono zgodnie
ZNnorma, zapewniaja wspomniani ,sedziowie normatywnosci”, to znaczy instytu-
cje spoleczne, sedziowie, lekarze, nauczyciele.

Wyprodukowana w polskim dyskursie wiedzy-wladzy prawda o niepelno-
sprawnosci widoczna jest w nielicznych badaniach (Foucault 2009, s. 300). Anali-
zujac te z badan, ktére dotycza kwestii ujarzmiania, mozna zauwazyg¢, ze ist-
niejgca obecnie w Polsce organizacja systemu wsparcia przyczynia sie do ksztalto-
wania zachowan nadmiernie zaleznych od oséb innych. Jak prezentuja badania
wiekszos¢ placowek edukacyjnych i rehabilitacyjnych sg to placowki, ktére bar-
dziej sprzyjaja chronieniu i izolowaniu niz integrowaniu i uniezaleznianiu
(Bleszynska 2001; Zétkowska 2010b, 2013). W wiekszosci placowek czy srodowi-
skowych ustugach dla 0s6b z niepelnosprawnoscia ciagle tworzy sie ,udogodnie-
nia” (czesto instytucjonalne), a ogranicza dzialania wspierajace wlaczenie osoby
w spolecznos¢ i ksztaltowanie jej autonomii oraz niezaleznego zycia. W zasadzie
w zadnej z istniejgcych w Polsce form zawodowej rehabilitacji srodowiskowej nie
ma mozliwosci przechodzenia z jednej formy rehabilitacji (instytucji ) do innej,
oferujacej ustugi dla tych, u ktérych nastapily korzystne zmiany rozwojowe, pod-
wyzszenie mozliwosci wykonywania danej aktywnosci (Chorazuk 2008). Ludzie
ci nie majg szans na podjecie aktywnosci trudniejszej, rozwijajacej, dajacej satys-
fakcje i poczucie wartosci.

W polskim systemie nie ma tez propozycji innej ustugi dla tych, ktérzy nie
osiggajq rezultatéw czy zamierzonych efektéw. Funkcjonujace w naszym kraju
placowki rehabilitacyjne, takie jak np.: warsztaty terapii zajeciowej, zaklady akty-
wnosci zawodowej osiggaja niezbyt zadowalajace efekty rehabilitacyjne. Jak uja-
whiajg badania (Bleszynska 2001; Zétkowska 2011, 2013) dzialalnosé tych instytu-
cji jest negatywnie oceniania nawet przez rodzicow. Badania wykazuja, ze
w wymienionych placéwkach dochodzi do sytuacji, ktére Krystyna Bleszynska
okresla jako ,posiadanie oséb niepetnosprawnych”, catkowite podporzadkowa-
nie instytucji osoby niepelnosprawnej poprzez izolujace usytuowanie osrodkow,
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ograniczajace wolno$¢, regulaminy, hierarchiczng strukture organizacyjna,
uspolecznienie w kierunku ulegltosci, biernosci i zaleznosci. Podobnie uwaza
Malgorzata Kwiatkowska. Z jej badan wynika, ze osobom z niepelnosprawnoscia
intelektualng oferujemy w Polsce albo siedzenie w domach, albo pobyt w calodo-
bowych placéwkach, gdzie dos§wiadczaja calodobowej, niezwykle profesjonalnej,
zgodnej z procedurami, opieki, albo realizowanie sie w ré6znorodnych formach
terapii w izolacji od trosk i probleméw codziennych. Rehabilitacje w takich insty-
tucjach M. Kwiatkowska okresla jako ,aktywne spedzanie czasu w «bombonier-
kach»” (Kwiatkowska 2013, s. 130). Jednoczesnie podkreéla, ze istnienie takich
form jest mozliwe tylko tam, gdzie sa aktywni liderzy samorzadowej lub po-
zarzadowej pomocy spolecznej.

Aktywnos¢ lideréw jest Scisle powiazana z potrzeba sukceséw ze strony admi-
nistracji rzadowej. Widac to szczegdlnie wyraznie w oczekiwaniu na jak ,najlep-
sze” sprawozdania na papierze czy ,wymierne” efekty, takie jak np. prace wytwo-
rzone przez klientéw tych instytucji; stroiki, ceramiczne figurki, kartki $wigteczne
itp. W instytucjach edukacyjnych i rehabilitacyjnych osoby niepelnosprawne sa
poddawane nadmiernej kontroli, cistemu opisowi zakresu przystugujacych im
r6l spolecznych oraz zadan, jakie moga wykonywac¢ w ramach uczestnictwa
w wybranych grupach czy instytucjach. Ciagly trening postusznosci, grzecznosci
uczy je biernosci, a gratyfikacje jakie uzyskuja za niesprawianie klopotu, ucza, ze
nie oplaca sie by¢ niezaleznym i samodzielnym. Duzo bezpieczniejsze jest
funkcjonowanie zgodnie z okreslonymi przez system zasadami. Tym bardziej, ze
treningu autonomii i niezaleznosci na ogoét nie doswiadczajg ani w rodzinie, ani
w szkole czy innej instytucji. Jezeli dziecko niepelnosprawne nie bedzie mialo
okazji doswiadczac¢ sposobéw i konsekwencji samodzielnych wyboréw i dzialan
nie stanie sie dorostym zdolnym do niezaleznego zycia w srodowisku. Rehabilita-
cja oparta na koncepcji podmiotowosci, niezaleznosci, autonomii, samostanowie-
nia powinna by¢ prowadzona od wczesnego okresu rozwoju do okresu starosci.
Osoba z niepelnosprawnoscia musi by¢ odpowiednio przygotowana do samo-
dzielnosci, niezaleznosci kierowania swoim zyciem. Musi w tym celu uzyskac
odpowiednig wiedze i umiejetnosci. Musi mie¢ stworzone warunki dla doswiad-
czania w stawaniu sie pelnoprawnym czlonkiem spoleczeistwa. W odwrotnej
sytuacji bowiem, kiedy osoba niepelnosprawna bedzie zdefiniowana jako ,pod-
miot” opieki, bedzie miala wyznaczong specjalna pozycje spoteczng (Twardowski
2009). Ta pozycja z kolei wyznaczaé bedzie jej mozliwosci. Okresla¢ bedzie co
dana osoba moze osiggnac oraz jak bedzie traktowana przez innych. Bowiem, jak
twierdzi Foucault, wiedza-wladza okresla pozycje podmiotu (Foucault 1998,
s. 187).
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Podsumowanie

Mimo rozwoju nauki, przemian kulturowych w Polsce normalnoé¢ ciagle po-
zostaje nowoczesnym aparatem wladzy-wiedzy. W dyskursie wiedzy-wladzy
nadal gléwna role odgrywa wladza w postaci , przezroczystych” technik dyscy-
plinowania czy represji. Wiedza-wtadza jest ukryta, tworzy co§ w rodzaju matrycy
neoliberalnego spoleczenistwa, ktére nie tylko zapewnia ryzyko ukierunkowa-
nych programéw i polityk, ale takze reguluje nasze (spoleczne i os6b niepetno-
sprawnych) subiektywne sposoby myslenia. Neoliberalna wiedza-wladza nie
dziala jako gléwnie represyjny aparat, jako czynnik zewnetrzny. Jest ona
,wszechobecng” matryca zbudowang z dynamicznych, przenikajacych sie relacji,
polityk i programéw konstytuujacych czlowieka oraz produkujacych jego techni-
ki samoregulacji. Nie ma juz oficjalnych normalizujacych rzadéw autorytarnych.
Nie oznacza to, ze nie ma dyskurséw konstytuujacych osoby niepetnosprawne
jako ujarzmione podmioty neoliberalnego spoleczenstwa (Kapusta 1999, s. 149).
Obecny w Polsce dyskurs wiedzy-wladzy dazy do spowodowania takiego uwew-
netrznienia normy, az ta norma stanie sie podstawa konstytuowania ,ja” czlowie-
ka niepelnosprawnego, jego tozsamosci. Przy czym, zgodnie z tym, jak to widzi
Foucault, normy neoliberalnej wiedzy-wladzy nie sa narzucane, nakazywane
przez wiladze. Normalizacja czlowieka niepelnosprawnego dokonywana jest
w wyniku wyksztalcenia w nim ,ja” uleglego normie. Jak ujawniaja badania
uwewnetrznione normy powodujg, iz ludzie niepelnosprawni zajmujg okreslone
,pozycje” w przestrzeni spolecznej (co jednostka interpretuje jako realizacje wlas-
nych aspiracji), unikania czynnosci i zachowan z norma niezgodnych (ktére jed-
nostka rozpoznaje jako nienormalne i niebezpieczne dla siebie), dazenia do nor-
matywnie usankcjonowanych celéw (ktére jednostka rozumie jako realizacje
autonomicznie wyznaczanych wartosci) i pelnienia takich rél spotecznych oraz
pelnienia ich w taki sposéb, by w maksymalnym stopniu wypelni¢ zasade
spolecznej uzytecznosci (co jednostka rozpatruje w kategoriach wspoéldzialania
na rzecz ,wspoélnego dobra”) (Blesznowski 2009).

W obrebie polskiej pedagogiki specjalnej kryteria normy i odchylenia sa ewi-
dentnie uwiklane w szereg wartosci spotecznych. To uwiklanie ma swoje plusy
i minusy. Plusem jest to, ze pojawia sie mozliwoé¢ analizowania niepelnospraw-
nosci jako obszaru lezacego na przecieciu epistemologii, polityki i etyki. Minusem
natomiast jest ryzyko podwazenia ,prawd” produkowanych przez dyskurs wie-
dzy-wladzy. Powolujac sie na stowa Foucaulta analiza uwiklania pedagogiki spe-
cjalnej w szereg praktyk, instytucji, metod spotecznej kontroli: ,To bez watpienia
uciazliwy teren. Aby go przebyd¢, trzeba zrezygnowa¢ z komfortu ostatecznych
prawd” (Foucault 1987, s. 51). Foucault podkresla tez, ze przyjecie proponowanej
przez niego perspektywy badawczej destabilizuje powage i stusznos¢ instytucjo-
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nalnych praktyk rehabilitacyjnych oraz sugeruje polityczng ingerencje panstwa
ijego struktur, stuzaca kontroli i normalizacji jednostek, co moze czynic takie uje-
cie teoretyczne niepopularnym i kontrowersyjnym (Foucault 1987, s. 52). Mimo
takiego niebezpieczefistwa niezbedne jest kontynuowanie rozwazan w zapro-
ponowanym ujeciu. Nie wolno nam ignorowa¢ faktu, iz odchylenie od normy
w kazdej spolecznosci posiada pewien status i funkcje. Odchyleniu od normy
jako takiemu nadaje status grupa. Jest on efektem aktywnej produkgji: to dana ku-
Itura przez odchylenie od normy wyraza siebie pozytywnie (Foucault 1987, s. 64),
niezaleznie od tego jaki temu odchyleniu nadaje status — umieszcza w centrum
zycia kulturowego albo wyklucza.
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Wprowadzenie

Specyfike rozwoju aktualnej rzeczywistosci spolecznej oraz zycia codzienne-
go wspolczesnych ludzi z pierwszej polowy XXI wieku determinuje, zasadniczo
niespotykany wczeéniej, rozwdj nauki, szczegélnie nauk medycznych, technicz-
nych, nowych technologii, w tym technologii kosmicznych, cybernetycznych,
biologicznych, nanotechnologii. Dane determinanty przekladajq sie bezposred-
nio lub posérednio na mentalnos¢, preferencje, ukierunkowanie ambicji konkret-
nych os6b, ale tez na zauwazalne tendencje obecne w §wiadomosci ogdlno-
spolecznej. Wsrdd preferencji ogélnospotecznych znajduja sie takie, ktére nie
istnialy w wyobrazeniu pokolef minionych, a jesli nawet byly obecne, to w posta-
ci marginalnej i w formie nieskonkretyzowanej. Naleza do nich miedzy innymi
ukierunkowanie na samorealizacje, maksymalnie mozliwa autonomie, kult
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i sprawnoé¢ ciala, dlugie oraz aktywne zycie za przyczyna wykorzystania miedzy
innymi dorobku profilaktyki, diagnostyki i terapii medycznej. Ponadto na mini-
malizacje wysiltku fizycznego wkladanego w realizacje r6znych — istotnych zycio-
wo — czynnoéci, jako$¢ zycia pozwalajaca na egzystencje egzemplifikujacq wartosci
materialne, bytowe i samozadowolenie z kreowanej strategii zyciowej. To wszystko
przekiada sie na transformacje dotychczasowych wartosci, w tym wartosci uni-
wersalnych, odradzanie sie koncepcji materialistycznych, laickich, ateistycznych,
a(anty)religijnych, kryzys duchowosci, uznawanie standéw i sytuacji patologii
spolecznej za norme roéwnoprawng z sytuacja i stanem akceptowanym oraz
czestokro¢ odnoszonym do humanistycznej istoty czlowieka. Rowniez powstanie
nowych dziedzin wiedzy nacelowanych na likwidacje ulomnosci ciata ludzkiego,
aktywnos¢ i przydatnosé konkretnych oséb dla spolecznego ogétu. Do glosu do-
chodza oraz zaczynaja w tym glosie dominowaé koncepcje okreslane jako post-:
postmarksistowskie, postmodernistyczne, posthumanistyczne, podstdarwinowskie
lub jako trans-: transhumanistyczne, transdyscyplinarne.

W relacji do aktualnych osiggnie¢ nauki oraz determinantéw rozwoju
wspolczesnej cywilizacji odradza sie miedzy innymi teoria darwinowska, obecnie
ujmowana jako postdarwinowska, postdarwinizm. Krzysztof Szlachcic pisze:
~Wydaje sie, ze darwinowska teoria ewolucji osiagnela obecnie w kulturze Zacho-
du statusu podobny do tego, jakie mialy po stu piecdziesieciu latach trwania new-
tonowska mechanika i teoria grawitacji [...]. Jedng i druga teorie w odpowiednim
czasie (tj. po 150 latach od ich ogloszenia) traktuje sie (traktowano) jako wspaniale
niekwestionowalne owoce ducha ludzkiego, jako koncepcje o statusie niepod-
wazalnych empirycznie prawd. Kwestig drugorzedna z tego punktu widzenia
jest tu dostrzegana przez metodologéw nauk empirycznych odmiennosé¢ obu
koncepgji. O ile w przypadku teorii Newtona wskazuja oni, ze ilustruje ona wzor-
cowo jedno z klasycznych znaczen terminu teoria (miedzy innymi zawiera fatwo
uchwytne, fundamentalne prawa nauki), to w przypadku darwinowskiej kon-
cepcji ewolucji podnosza kwestie specyfiki uzycia okreélenia ,teoria” (sugeruja
na przyklad, operowanie w tym przypadku slabszym znaczeniem terminu
Jteorii”)”, (Szlachcic 2009, s. 186).

Tadeusz Biesaga zauwaza natomiast, ze: ,W codziennej praktyce postuguje-
my sie zdroworozsadkowym pojeciem dobra i norm moralnych. Zasadniczo sa to
normy uksztaltowane w nas przez tradycje moralna i kulturowg spolecznosci i ro-
dziny, w ktdrej zostalismy wychowani. Wnioski wyciggnigte z dramatycznych za-
wirowan spolecznych, takich jak nazizm czy komunizm, wskazuja jednak, ze
w postepowaniu moralnym trzeba sie kierowaé glebszymi racjami niz Slepe
postuszenstwo panstwu, spolecznosci i panujacym ideologiom. Poszukiwanie ta-
kich uzasadnien dla norm moralnych zaréwno ogoélnych, jak i szczegdtowych jest
nieodzowne. Poszukiwanie to trwa nieustannie, gdyz rozwdéj nauk biologicz-
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nych, medycznych i technicznych zmusza nas do formulowania norm szcze-
gotowych w stosunku do nowo podejmowanych ingerencji w nature ludzka.
Takie problemy, jak klonowanie cztowieka, zdobywanie embrionalnych komoérek
macierzystych kosztem istnienia zarodka, zaplodnienie in vitro, selekcja eugenicz-
na, aborcja, przeszczepianie narzadéw czy eutanazja, wymagaja uregulowan nor-
matywnych i prawnych” (2002, s. 53—-64).

T. Slipko (2010, s. 15) przywotuje wyniki badan naukowych na temat sztucz-
nego zaplodnienia oraz losu embrionéw przechowywanych w celu zastosowania
metody in vitro: 90% ginie w toku przenoszenia w fono kobiece, 96% ulega znisz-
czeniu z powodu przechowywania w niskich temperaturach, 50% embrionéw
ginie podczas zabiegu odmrazania, 60% nie nadaje sie do zaptodnienia najczesciej
z powodu anomalii chromosomowych. Podkreéla, ze ,czlowiek jest istotg
powolana do tego, aby wlasnym rozumnym dzialaniem urzeczywistnial wzoér
dzialania godny osoby i osiagnat w ten sposéb dostepna sobie pelnie czlowieczen-
stwa. Totez powolanie cztowieka do istnienia nie oznacza tylko aktu zrodzenia,
ale obejmuje réwniez caloksztalt warunkéw niezbednych do tego, aby go przygo-
towa¢ do spelniania wlasciwego mu moralnego zadania” (Slipko 2010, s. 14).

Zdaniem T. Biesagi ,poszukiwanie uzasadnieni dla norm moralnych — nie tylko
doraznych, ale niejako ostatecznych — jest w rzeczywistosci uprawianiem filozofii
moralnosci. Podstawowe rozstrzygniecia w sprawie dobra, wartosci i norm ustala
etyka og6lna, normy szczegétowe formuluje natomiast etyka szczegélowa, mie-
dzy innymi bioetyka” (2002, s. 53-64). Bioetyka ,stanowi dziat filozoficznej etyki
szczegolowej, ktéra ma ustali¢ oceny i normy (reguly) moralne wazne w dziedzinie
dzialan (aktéw) ludzkich, polegajacych na ingerencji w granicznych sytuacjach
zwigzanych z zapoczatkowaniem Zycia, jego trwaniem i $miercig” (Slipko 1994, s. 16).

T. Biesaga wskazuje, ze w etyce filozoficznej $cieraja sie co przynajmniej trzy,
konkurujace zreszta, uzasadnienia norm moralnych: utylitarystyczne, deontono-
miczne i personalistyczne. Podejécie utylitarne ,uznaje za dobre to co przynosi
korzys¢, deontonomiczne to co jest nakazane przez odpowiedni autorytet,
a personalistyczne to co wyraza afirmacje dla godnosci osoby” (2002, s. 53-64).

Utylitaryzm, za ujeciem Tadeusz Biesagi (2002, s. 53—-64), kierujac sie zasada
maksymalizacji przyjemnosci, korzysci, szczeécia dla mozliwie maksymalnie naj-
wiekszej grupy ludzi, przybiera rézne formy: od egoistycznego hedonizmu do
materialistycznego, ekonomicznego globalizmu. Wspélczesnie z tzw. utylitaryz-
mem czynéw bezposrednio konkuruje utylitaryzm regul. W przypadku pier-
wszego typu konkurencji decydujace kryterium dobra stanowi suma korzysci
wynikajaca z danego czynu dla wiekszej liczby ludzi, drugiego — korzystne jest
stosowanie sie¢ do pewnych zasad. Takie zasady, jak: prawdoméwnosé, dotrzy-
mywanie przyrzeczen, obietnic i zobowiazan sa podstawa zycia spolecznego
i wspodlnotowego. Mimo ze konkretny czyn respektujacy te zasady nie przynosi
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w danym momencie maksymalnych korzysci, to jednak w dalszej perspektywie
suma korzysci bedzie wieksza. Jednakze przez zasade maksymalizacji korzysci
i uzytecznosci utylitaryzm podwaza wszelkie normy moralne i inne wartosci,
w tym warto$¢ osoby ludzkiej, istotna jest bowiem ogélna suma uzytecznosci.
Owa og6lna sume uzytecznosci okreéla sie w duchu mentalnosci naturalistycznej,
postdarwinowskiej, w ktérej podstawowe dobro stanowi przezycie silniejszych
osobnikéw, warunkujace przetrwanie gatunku. Przetrwanie, o ktérym mowa,
umozliwia sita biologiczna, materialna, ekonomiczna i militarna. Dlatego to co
proponuje i propaguje utylitaryzm nie mozna uja¢ w kategoriach etycznych; jest
zasadniczo taktyka oraz strategia eliminacji stabych, pozwalajaca przezy¢ tym sil-
niejszym. Utylitarysci podwazaja wartos$¢ zycia ludzi z wadami genetycznymi,
powaznymi schorzeniami, propaguja aborcje, selekcje prenatalna, eutanazje.
Legalizacja wskazanych dziatan zwieksza bowiem dobrobyt spoleczny. Dodatko-
wo podwazaja warto$¢ zycia ludzkiego i cierpienia ludzi powaznie chorych.
Twierdza, ze moralnym obowigzkiem os6b terminalnie chorych jest zakonczenie
eutanazja swego niekorzystnego stanu egzystencji.

W opinii T. Biesagi (2002, s. 53—-64) zasada zycia niewartego zycia, ktora kiero-
wala sie np. medycyna nazistowska, przeprowadzajac eksperymenty na wiez-
niach, dokonujac eutanazji chorych, przybiera u utylitarystow posta¢ zasady ja-
kosci zycia albo zlego urodzenia czy niewlasciwego zycia. Zasady te podwazaja
powszechnos¢ prawa do zycia. Prawo takie przyznaje sie tylko tym ludziom,
ktérym biologiczny stan organizmu gwarantuje okreslone korzysci dla gatunku
ludzkiego. Podejscie utylitarystyczne, wykluczajac prawo do zycia dla slabszych
biologicznie i psychicznie, sprzyja niesprawiedliwemu podziatowi débr. Z punktu
widzenia myélenia postdarwinowskiego korzystniejsze dla gatunku ludzkiego,
postepu i cywilizacji jest opanowanie d6br materialnych przez silnych i bogatych.

Cytowany autor przywoluje poglady L. Feuerbacha, zdaniem ktérego gatu-
nek ludzki jest nieSmiertelny oraz F. Nietzschego o tym, ze nastanie taki czas, ze
ludzkos¢ wyloni nadczlowieka. Dlatego istnienie ludzkie stanowi wartos¢
wzgledna, podporzadkowang wartosci gatunku. Zaleca sie wiec wymiane chore-
go dziecka, ktére ma sie narodzi¢ przez aborcje i przez poczecie dziecka zdrowego
(Tamze, s. 53—64) Suma korzysci dla gatunku decyduje o tym, ze ludzie i zwierzeta
sa rzeczami wymiennymi. ,Wolno zabi¢ embrion ludzki lub nowo narodzone nie-
mowle — pisze Z. Szawarski — pod warunkiem, Ze na jego miejsce pojawi sie inny
osobnik gatunku homo sapiens. Nie ma bowiem zadnego znaczenia, kto zyje, nato-
miast wazna jest ogélna suma uzytecznosci” (cyt. za: Biesaga 2002, s. 53-64).
Nietrudno na podstawie powyzszego dostrzec, ze utylitaryzm propaguje post-
darwinowskie myslenie kategoriami gatunku oraz selekcji biologicznej, dokonuje
nihilizacji wartosci osoby ludzkiej, dehumanizacji zycia indywidualnego i spo-
tecznego (Biesaga 2002, s. 53—64).
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W uzasadnieniu deontonomicznym (gr. deon — powinnos¢, nomos — nakaz,
prawo) o obowiazujacych nakazach moralnych decyduje odpowiedni autorytet
(Tamze, s. 53-64). W opinii T. Biesagi, jesli autorytetem jest panstwo (T. Hobbes)
moéwimy o deontonomizmie heteronomicznym (gr. heteros — zewnetrzny, obcy),
w ktérym moralnos$¢ jest narzucana z zewnatrz przez panstwo i stanowione
prawo; w przypadku gdy autorytetem jest czlowiek sam dla siebie, jak propono-
wat I. Kant, mamy do czynienia z autonomizmem, w ktérym czlowiek we wlas-
nym zakresie okresla swoje obowigzki (2002, s. 53—64). Mimo Ze obie propozycje
odnosza sie do siebie krytycznie, to w rzeczywistosci zadna z nich nie podaje uza-
sadnien nakazéw moralnych. Rozstrzygniecie takie pozostawia si¢ panstwu
(T. Hobbes), rasie (F. Nietzsche), klasie spolecznej (K. Marks), obowigzujacym
obyczajom spolecznym (E. Durkheim) lub indywidualnej decyzji (I. Kant, J.P. Sartre)
(Tamze, s. 53-64). Stad na przyklad bioetyka angloamerykanska, kierowana empi-
ryzmem i pragmatyzmem, za zrédlo i uzasadnienie moralnosci uznaje obyczaje
i pokoj spoleczny (H.T. Engelhardt) (Tamze, s. 53-64). Ze wzgledu na podtrzymy-
wanie pokoju spolecznego nalezy przestrzega¢ normy obyczajowe albo ulepszaé
je przez procedury konsensusu lub kontraktu spotecznego (R. Veatch). Tym samym
o obowiazujacych nakazach moralnych decyduja obyczaje panujace w danym
spoleczenstwie, a takze to, jak s one realizowane w praktyce. Obyczaje te nie sg
czyms stalym. Dlatego nie nalezy na przyklad legalizowa¢ eutanazji, jesli zburzy
to pokdj spoteczny. Mozna ja natomiast wprowadzi¢, jesli spoteczefistwo stopnio-
wo oswoi sie z tym problemem (Biesaga 2002, s. 53—-64).

Generalizujac powyzsze nietrudno dostrzec, ze etyczne uzasadnienie norm
moralnych zostalo zastapione przez procesy spoleczne oraz rézne formy manipu-
lacji mentalnoscig spoteczng. Tymczasem ani procesy spoleczne, ani prawo pan-
stwowe nie moga by¢ uzasadnieniem moralnosci, gdyz zasadniczo z tego, jak
dane spoleczenstwo postepuje, nie wynika, jak moralnie postepowaé powinno.
Wielu ideologéw oraz organizacje reprezentujgce rézne interesy promuja swoje
rozstrzygniecia moralne i prawne, czego przykladem moze by¢ obecnie rozkwit
organizacji proeutanatycznych w krajach zachodnich. Stad dyskurs o uzasadnie-
nie norm moralnych wypierajg réznorodne formy manipulacji oraz przemocy
spolecznej i politycznej (Biesaga 2002, s. 53-64).

Uzasadnienie personalistyczne kieruje sie postulatem: czlowiek dla czlowieka
jest rzecza Swieta (stoicy) oraz osobie jako osobie nalezna jest afirmacja (czyli
miloé¢) dla niej samej (K. Wojtyla, T. Styczen). U podstaw analizy kwestii moral-
noéci znajduje sie godnos$¢ osoby wraz z jej osobowa natura (tamze, s. 53—-64).
Czyn jest moralnie dobry wtedy, kiedy afirmuje godnos¢ cztowieka. Takze moral-
nie stuszny, jesli stuzy rozwojowi jego osobowej natury. Dlatego osoba nie moze
by¢ traktowana jako $rodek do innych celéw poza nig samg. Od spelnienia tych
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wymagan zalezy humanistyczny wymiar nauki, techniki, kultury i cywilizacji
(Biesaga 2002, s. 53-64).

Istote etyki personalistycznej stanowi uchwycenie godnosci czlowieka. Usta-
leri na dany temat dokonali polscy personalisci (A. Rodzinski, A. Szostek). Odréznili
godnos¢ osoby od godnosci osobowosciowej i osobistej (Biesaga 2002, s. 53—-64).
Godnoé¢ osoby ujawnia sie w takich relacjach miedzyosobowych, w ktérych inny
czlowiek jest dla nas kims$, a nie czyms. Ponadto jest to warto$¢ ontyczna, egzy-
stencjalna, przynalezna ludzkiej naturze, nieutracana, stanowi warto$¢ wartosci.
O godnoéci osobowosciowej decyduja z kolei cechy biologiczne, psychiczne i mo-
ralne. Wigze sie ona z wygladem, zdolnoéciami i cechami charakteru; jest naby-
wana wraz z rozwojem osobowosci i moze zosta¢ utracona. Nastepuje wtedy
degradacja siebie i pozytywnych cech wlasnego charakteru. W kontaktach miedzy-
osobowych odgrywa pierwszoplanowa role. T. Kotarbiniski, formutujgc zasade
szacunku dla ludzi godnych szacunku, godno$¢ osobowosciowa uznaje za wy-
znacznik dobra moralnego. Nie stanowi ona jednakze jedynego i wystarczajacego
kryterium. Dotyczy tez tych, ktérzy z r6znych wzgledow (zawinionych lub nieza-
winionych) nie zasluguja na szacunek, a mimo to nie traca swej godnosci osobo-
wej (cyt. za: Biesaga 2002, s. 53-64).

K. Wojtyla odréznia warto$¢ samej osoby od wartoséci w osobie (Biesaga 2002,
s. 53-64). ,Wartos¢ osoby jest nieutracalna, przynalezna przestepcy i swietemu,
czlowiekowi choremu, niepelnosprawnemu oraz zdrowemu. Wlaéciwe odniesie-
nie do osoby to nie tylko afirmacja jej przymiotéw fizycznych i psychicznych, ale
tez afirmacja jej samej. Milo$¢ obejmujgca wartosci czy przymioty w osobie jest
wzgledna. To milo$¢ utylitarna, interesowna, egoistyczna, zwrdocona ku temu, co
osoba posiada, a nie ku temu, kim jest”. (tamze, s. 53—64) Jednakze nie wartosci
w osobie stanowia o niej, lecz odwrotnie — warto$¢ osoby, jej godnosé¢ decyduje
o znaczeniu cech fizycznych, atrakcyjnosci erotycznej, estetycznej. Wiasciwe po-
dejécie do godnosci osoby egzemplifikuje sie w traktowaniu innego czlowieka
jako blizniego, a nie wroga. Stad odmawianie komukolwiek prawa do zycia (zarod-
kowi obcigzonemu wadami, niepelnosprawnemu, terminalnie choremu) jest
pogwalceniem jego wartosci osobowej, sktadnia do daltonizmu aksjologicznego,
ktéry nie dostrzega egzystencjalnej, niepowtarzalnej wartosci ludzkiej osoby, na-
dajacej sens moralny wartosciom spolecznym, ekonomicznym i materialnym
(Biesaga 2002, s. 53-64). Uznanie wrodzonej godnosci osobowej warunkuje row-
noé¢ miedzy ludzmi. Utylitaryzm odrzucajac dang zasade postuluje segregacje
ludzi, wykluczenie pewnych grup ludzkich z prawa do Zycia przez selekcje euge-
niczng, aborcje i eutanazje tych, ktérzy nie wniosa lub nie beda wnosi¢ do spotecz-
nosci przewidywanych i materialnie wymiernych korzysci. Pomijajac godnos¢
osoby, nie da si¢ zbudowa¢ sprawiedliwej spolecznosci i sprawiedliwego pafistwa
(Biesaga 2002, s. 53-64).
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We wspblczesnej bioetyce, poza zasygnalizowanymi, istnieje tez nurt empi-
ryczny, fenomenalistyczny. Przedstawiciele tego nurtu uzalezniaja przyznanie
komus statusu osoby od przejawdéw biologicznych, emocjonalnych i $wiadomo-
sciowych. (tamze) Jesli kto$ z r6znych powoddéw nie potrafi wyrazi¢ Swiadomie
swoich planéw i intereséw, nie jest ich zdaniem osoba. W takim ujeciu dzieli oso-
by na przyszle, obecne i przeszle (Biesaga 2002, s. 53-64).

Blad nakreslonych teorii — zdaniem T. Biesagi polega na tym, ze opisuja to, co
w osobie wtérne, jako pierwotne i stanowiace o jej istnieniu. W rzeczywistosci jest
odwrotnie. To nie osoba istnieje dzieki r6znym swoim przejawom, lecz one ist-
niejg dzieki osobie. Istota ludzka od poczatku swego istnienia jest kims, a nie
czyms$. Natura osoby, tak w okresie rozwoju prenatalnego, w czasie dziecinstwa,
mlodoéci, staro$ci wyraza siebie w aktach myélenia, postepowania i wytwarzania.
Nie mozna i nie nalezy wigc uwazac tezyzny i atrakcyjnosci fizycznej, tj. zew-
netrznych aktéw ekspresji za kryteria bycia osoba. Patrzenie przez taki pryzmat
na ludzi chorych i niepetlnosprawnych jest ich dyskryminacja. Kryteria sprawno-
éci biologicznej organizmu stanowia podstawe gloszonej przez niektérych bioety-
kéw zasady jakosci zycia, odmawiajacej wielu ludziom prawa do zycia. Zasade te
nalezy uzna¢ za forme dyskryminacji i eliminacji ludzi niespelniajacych warun-
kéw stawianych przez utylitarystyczna, egoistyczng kulture. Gdyby medycyna
przyjela zasade jakosci zycia zamiast godnosci istnienia osoby, zaangazowataby
sie w unicestwianie tych, ktérzy nie spelniaja kryteriéw bycia zdrowym i boga-
tym. Zdradzitaby swoje wlasne cele i zostala wciggnieta do realizacji utopii, w kto-
rych problem choroby czy cierpienia rozwigzuje si¢ przez likwidacje dotknietego
nimi czlowieka (Biesaga 2002, s. 53-64).

Bioetyka personalistyczna stawia wiec u podstaw moralnosci ontyczno-a-
ksjologicznie godno$¢ osoby i podporzadkowuje jej inne zasady, a rachunek
utylitarystyczny i poprawianie jakoSci zycia maja stuzyé dobru ludzi. Obo-
wiazujace normy obyczajowe sa dobre, o ile stuza rozwojowi osoby, wspélnoty
i spolecznosci ludzkiej. Personalizm dazy do humanizacji wspoélczesnej kultury
i cywilizacji. Dokonuje sie to w duzej mierze poprzez realizacje humanistycznej
misji medycyny. Stad od tego, jakimi normami moralnymi bedzie sie kierowac
medycyna, zalezy moralny ksztatt kultury (Biesaga 2002, s. 53—64).

Phil Bosmans, analizujac specyfike wspodlczesnej rzeczywisci, pisze: ,Tech-
niczno-naukowy postep i duchowy rozwéj czlowieka rozminely sie. Przepasc
miedzy nimi staje si¢ coraz wieksza i bardziej wyrazna. Niepokojaco wielka.
Czlowiek zajal si¢ wylgcznie swoim materialnym postepem. Teraz staje sie ofiarg
wlasnej tworczosci” (Bosmans 2005, s. 17).
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Wybrane osiagniecia naukowe w perspektywie wspoélczesnej
pedagogiki specjalnej

Biorac pod uwage osiagniecia wspodlczesnej nauki, a w szczegdlnosci nauk
medycznych i to w wymiarze terapii oraz profilaktyki wielu dotychczas nieule-
czalnych schorzen, nowych technologii utatwiajacych zycie i codzienne funkcjo-
nowanie osobom doswiadczajacym konsekwencji ograniczonej sprawnosci
psychofizycznej i spolecznej, cybertechnologii mozna zada¢ — skadinad sluszne
pytanie — o to jakie osiggniecia i w jaki sposéb moga zmieni¢ istnienie oséb nie-
pelnosprawnych, istote zjawiska niepelnosprawnosci oraz wspélczesna pedago-
gike specjalna.

Podejmujac sie¢ odpowiedzi na zasygnalizowane kwestie nalezy podkresli¢,
ze jesli idzie o rozwd¢j nauk medycznych, to na uwage zastugujag nowe metody
terapii stosujace w leczeniu licznych schorzen doprowadzajacych do niepetno-
sprawnosci i niepelnosprawnosé powodujacych komoérki macierzyste. Tak komor-
ki macierzyste pobierane z platéw skory i wszczepiane do siatkéwki juz aktualnie
sa stosowane w usuwaniu zaburzen pola widzenia, w tym zasadniczo ograniczen
pola widzenia. Trwajg badania naukowe nad wykorzystaniem tzw. komorek
samoregeneracyjnych do odbudowy uszkodzonych narzadéw organizmu ludz-
kiego, nawet nerwéw, rowniez nerwu stuchowego i wzrokowego. Chodzi tu
0 mozliwos¢ wszczepienia do organizmu komérek zdrowych po to by odbudo-
waly komérki niefunkcjonujace. Z powodzeniem wykorzystywane sa przeszczepy
narzadéw oraz czedci ciala ludzkiego od innych dawcéw, narzadéw sztucznych
czy wydrukowanych na drukarkach 3D (Amedi 2015). Eksperymentuje sie mozli-
wos¢ hodowania narzgdow z komérek macierzystych oraz terapii genowej, ktéra
ma pomagaé nie tylko w leczeniu wielu schorzen, ale tez zapobieganiu ich
wystapieniu.

Na uwage zastugujq osiggniecia wspdlczesnych badan biotechnologicznych.
Znaczacymi sukcesami w danej zakresie moga pochwali¢ sie specjaliSci pracujacy
na Uniwersytecie w Jerozolimie oraz Uniwersytecie Potudniowej Kalifornii w Los
Angeles. Amir Amedi z Uniwersytetu w Jerozolimie realizuje prace nad tzw. bio-
nicznym okiem (Bionic Eye) oraz podejmuje proby Iaczenia mozliwosci zwigza-
nych z wykorzystaniem nieuszkodzonych zmysléw w celu kompensacji funkgji
zmyslu uszkodzonego, Iaczenia aktywnosci multisensorycznej, wspoélczesnej
techniki video i skanowania w celu tworzenia obrazéw zastepczych. Inne
urzadzenie stworzone w laboratorium kierowanym przez A. Amedi — oko muzy-
czne (Eye Music) jest jednym z gléwnych urzadzen sensorycznych opracowa-
nych w danej placéwce. Przeksztalca rézne przestrzenie i dostarcza informacji
o ich cechach, takich jak polozenie znajdujacych sie w nich przedmiotéw, ich
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ksztalcie czy kolorystyce za pomoca informacji dzwiekowych. Niewidzacy od
urodzenia jest w stanie rozpozna¢, $ciany i drzwi swojego domu, zidentyfikowac
czy w pomieszczeniu sg wiaczone czy wylaczone $wiatta juz po tygodniu stoso-
wania tego systemu. Glos przeklada dowolne obraz uzyskiwane z kamery na
dzwigki. Oznacza to, ze mozna nauczy¢ sie widzie¢ za pomoca wlasnych uszu
chyba wszystko, nawet obrazy, plaskie teksty, ilustracje, widoki, przyrode, zabytki
(Amedi 2015).

Inne urzadzenie — glos, nauka, edukacja (Voice Learning Edition) zapewnia do-
step do wykresoéw i liczb w ksigzkach, do grafiki wyswietlanej na ekranie kompu-
tera lub sladéw oscyloskopu. Wystarczy skierowaé aparat skanujacy do konkret-
nego elementu i przesuwac go po nim i tylko stucha¢ jaka informacja slowna sie
pojawia. Za pomoca glosu mozna ustysze¢ (a wiasciwie w pewnym sensie zoba-
czy¢) dowolne elementy wizualne: fotografie, rysunki, znaki, symbole graficzne,
bramy, budynki, drzewa, meble, zagrozenia obecne w przestrzeni. Informacje
stuchowe na temat zmian dokonujacych sie w przestrzeni docieraja za pomoca
kamery. Mozna wiec wiedzie¢, ze drzwi sa otwarte lub zamkniete, ze pojawiaja
sie przeszkody na drodze, po ktérej przemieszcza sie osoba niewidzaca (Amedi
2015).

W omawianej uczelni realizuje si¢ takze inne prace nad nieinwazyjng stymu-
lacja mézgu w celu leczenia zaburzen neuropsychiatrycznych (takich jak depre-
sja, schizofrenia, dystonia, choroba Parkinsona, epilepsja, autyzm), przewleklego
bélu, neurorehabilitacja funkcji motorycznych, poznawczych i jezykowych, np.
po udarze mézgu lub urazowym jego uszkodzeniu. Inne mozliwosci daja chipy
wszczepiane do okreslonych partii mézgu w celu kompensacji obecnych uszko-
dzen oraz aktywizacji réznych funkcji psychofizycznych i spolecznych osoby nie-
pelnosprawnej, ale w petni sprawnej réwniez (Amedi 2015).

Co pewien czas pojawiaja sie tez informacje na temat nowych protez nég
umozliwiajgcych przemieszczanie si¢ osobom ich pozbawionym lub powaznie
uszkodzonym, uprawienie sportu, udzial w zawodach sportowych. Podobnie
protezy rak — pozwalaja na chwytanie przedmiotéw, manipulowanie nimi oraz
wyczuwanie faktury dotykanych powierzchni. Inng forma pomocy jest tzw. egzo-
szkielet, ktéry zalozony na niesprawne lub mato sprawne ludzkie cialo znaczaco
przywraca jego aktywnos¢, normalizuje dzialania instrumentalne. Moze stuzy¢
osobom z niedowladami, sparalizowanym, z zanikami mieéni. Realizuje sie eks-
perymenty nad zastgpieniem niesprawnych czgsci mézgu odpowiednikami elek-
tronicznymi, szczegélnie hipokampu odpowiadajacego za zapisywanie informacji
w pamieci ludzi, co mogloby poméc osobom z chorobg Alzheimera, Parkinsona,
epilepsja, porazeniem mézgowym (Stradowski 2015, s. 22-23). Juz na dzien dzisiej-
szy zostaly przygotowane (chociaz znajduja si¢ jeszcze w fazie eksperymentow)
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specjalne roboty do opieki nad osobami starszymi, niepelnosprawnymi, do$wiad-
czajacymi ograniczen z uwagi na powazne schorzenia somatyczne.

Jaka wobec tego przyszlos¢?

H. Herr, kierujacy laboratorium biomechatroniki na Massachusetts Institute
of Technology uwaza, ze nowe technologie potrafig nie tylko przywraca¢ normal-
ne dzialanie ciata ludzkiego, ale tez diametralnie zwiekszy¢ jego mozliwosci. Zda-
niem badacza: ,Rewolucja technologiczna oznacza nie tylko koniec niepetnospra-
wnosci. To takze §mier¢ ,normalnosci”. Ulepszanie wlasnego ciala w niedalekiej
przyszlosci bedzie forma sztuki, polem do popisu dla kreatywnosci” (Stradowski
2015, s. 20).

Na podstawie zasygnalizowanych wyzej kwestii pojawia sie pytanie o przy-
szlo$¢ pedagogiki specjalnej i ewentualng potrzebe wpisania sie w osiagniecia
wspolczesnej nauki. Snujac pewne przypuszczenia, jak rowniez stawiajac mozliwe
tezy nalezy zastosowac odniesienie do sukceséw medycyny i nowych technolo-
gii. Jesli chodzi o nauki medyczne, a w szczeg6lnosci nowe metody terapii, to role
pedagogiki specjalnej mozna lokowa¢ w momencie poprzedzajacym dzialania
terapeutyczne oraz tuz po zastosowaniu nowatorskiej terapii, ktérej celem bedzie
odzyskanie uszkodzonej sprawnosci. Na przykiad przy leczeniu zaburzen pola
widzenia za pomocg komoérek macierzystych (Kossobudzki 2015), przy zastoso-
waniu bionicznego oka, czy komérek samoregeneracyjnych. Bedzie wiec petnié
funkcje wspomagajace, terapeutyczne, psycho-edukacyjne w sytuacjii okoliczno-
Sciach, kiedy sprawnoé¢ czlowieka nie bedzie jeszcze peilna. O. WozZniak pisze:
,Na laboratoryjnych szalkach tetnig Zyciem malenikie plucka, nereczki, mézgi czy
trzustki. To juz tysigce ton organéw na calym $wiecie. Naukowcy hoduja je po to,
by sie¢ dowiedzie¢, jak powstaja choroby i jak je leczy¢. [...] Badacze wiedzg, ze
mini organy to dopiero poczatek drogi, na ktérej koficu widza imponujace nowe
mozliwosci medycyny regeneracyjnej, badain nowych lekéw czy testowania no-
woczesnych terapii. Te miniaturowe organy wyhodowane poza cialem czlowieka
pozwola tez zrozumie¢ proces ksztaltowania sie naszego organizmu na bardzo
wczesnym etapie oraz mechanizm powstania wielu choréb, w tym nowotworéw”
(2015, s. 10).

Zupelnie odmienng kwestig jest rola pedagogiki specjalnej w procesie
ksztalcenia dzieci i mlodziezy z zastosowaniem nowych technologii. Bez watpie-
nia predzej czy nieco pézniej zeszyty i ksiazki zastgpia komputery, tablety. Nie
bedzie wiec elementu dotychczas zwiazanego z nauka czytania, a szczegodlnie pi-
sania, wymagajacego okreslonego poziomu sprawnosci manualnej oraz koordy-
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nacji wzrokowo-ruchowej. Piszac z pominieciem pisania w tradycyjnej postaci,
tzn. bezposrednio na komputerze, dzieci bedqa wymagaly wprowadzenia dodat-
kowych zaje¢ specjalistycznych stymulujacych rozwdj tych sprawnosci rucho-
wych, zmyslowych i zmystowo-ruchowych, tych czesci mézgu, ktére byly rozwi-
jane w czasie nabywania umiejetnosci czytania i pisania droga tradycyjna.
Konkludujac zadania pedagogiki specjalnej w przyszlosci bedq zasadniczo
dotyczy¢ uzupelniania brakéw generowanych przez nowe technologie w relacji
do dotychczasowych standardéw, aktywnosci, sprawnosci tak osoby niepetno-
sprawnej, jak i osoby funkcjonujacej adekwatnie do istniejacych standardéw normy.

Podsumowanie

Pedagogika specjalna nie moze pozosta¢ obojetna na osiggniecia wspdlczes-
nej nauki, nie moze ich nie zauwaza¢ i bagatelizowac. Wrecz przeciwnie, biorac
pod uwage swoja historyczng i humanistyczna misje, koncentracje na pomocy
ludziom, ktérzy z racji ograniczonych sprawnoéci somatycznych, psychofizycz-
nych i spolecznych nie moga spelnia¢ wymogdéw i standardéw cywilizacyjnych,
oraz przez realizowane analizy powinna poszukiwaé nieobecnych dotychczas
przestrzenii potrzeb pomocowych. Od wskazanej postawy zaleze¢ bedzie nie tyl-
ko przetrwanie pedagogiki specjalnej jako dyscypliny teoretycznej i praktycznej,
ale zasadniczo wyznaczonej przed pedagogika specjalng przez minione pokole-
nia ideowej, zadaniowej i celowosciowej drogi, a takze ochrona jej historycznego,
humanistycznego i cywilizacyjnego sacrum.
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The knowledge about the mind for functioning of persons
with disorder/disabilities of sight

Senses with which we are experiencing world closely are cooperating with themselves. In deter-
mined situations (e.g. at disturbing one of senses or while intentional isolating senses) the role of
senses can change from leading on support. When one of senses is yielding to injury functioning
of the entire system is changing as well as individual of his elements.

Situations are happening, when persons with disability in the natural way or thanks to possibili-
ties a contemporary technology is giving which sustain the situation determined as the ,mix
sense”. In the article examples of persons were quoted, of which brain as a result of loss of the
sense of sight and for change in functioning of areas of the brain or also excitements of areas of the
brain neighbouring oneself, whether thanks to technologies can develop his compensating abili-
ties unexpectedly what he is establishing, that the flexibility of the brain and the sense of sight is
much greater than so far they supposed, what was bringing new hopes and challenges persons
with dysfunction/disabilities, as well as for teachers and psychotherapists.

Stowa kluczowe: synestezja, plastyczno$¢ mézgu, niepelnosprawnoé¢ zmystéw, niepelnospraw-
nos¢ wzroku, funkcje zmysléw, ,cyborgi”

Keywords: synaesthesia, plasticity of the brain, disability of senses, visual disability, functions
of senses, ,cyborgs”

Wprowadzenie

Umiejetnos¢ selekcji istotnych elementéw otoczenia, wykrywania ciekawych
relacji miedzy nimi, dokonywania kodowania wiasciwosci przedmiotéw i zda-
rzen, pozwala budowaé poznawcza reprezentacje otaczajacej rzeczywistosci (por.
Chlewinski 1999; Searle 1999), wykorzystujac do powstawania poje¢ informacje
pochodzace ze $wiata zewnetrznego. Analizujac powstawanie pojec istotne jest
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zwrocenie uwagi na znaczenie uzyskiwania przez umyst informacji z poszczegoél-
nych zmystow (Czerwinska 2007, s. 82).

W funkcjonowaniu umystu i procesach poznawczych znaczaca rolg odgrywa
system wizualny czlowieka (Chlewinski 1999). Ponad 80%! informacji z otoczenia
dociera do nas za posrednictwem wzroku, co pokazuje jak bardzo poznawcza
reprezentacja otoczenia jest zdominowana przez informacje wizualne i, jak pod-
kresla K. Czerwinska, ,u podloza wiekszosci poje¢ leza metafory przestrzenne,
w tworzeniu ktérych kluczowa role odgrywa percepcja wzrokowa” (Czerwinska
2007, s. 82).

Swiat poznajemy i kontaktujemy sie z nim za pomoca zmystow, ktére écisle ze
soba wspoldzialajg. Podczas doswiadczania otoczenia tworza one caloéé, ale zara-
zem i hierarchie: role dominujacg odgrywa zmyst wzroku, a nastepnie stuch.
W okreslonych sytuacjach (np. przy zaburzeniu jednego ze zmysléw czy podczas
celowego wyizolowania zmystéw) rola zmystéw moze zmienic sie z wiodacej na
pomocniczg (por. Skrzypek-Siwinska 2004). Kiedy jeden ze zmystéw ulega uszko-
dzeniu, zmienia si¢ funkcjonowanie catego systemu, a takze poszczegolnych jego
elementow.

Pomimo ze nie jest mozliwe pelne skompensowanie zmystéw z uwagi na ich
r6zna strukture i funkcje, to poszczegdlne zmysty moga dostarczaé wielu przydat-
nych informacji, aby osoba z zaburzonym funkcjonowaniem zmystéw mogla fun-
kcjonowa¢é samodzielnie na najwyzszym mozliwym poziomie.

Struktura i funkcje zmysiow

Na czym polegaja najwazniejsze réznice pomiedzy wzrokiem, dotykiem
i stuchem? Wzrok nalezy do tzw. teleanalizatoréw, oznacza to, ze postrzeganie
przedmiotéw jest mozliwe nawet ze znacznej odlegtosci. Tej wlasciwosci nie po-
siada zmyst dotyku, ktéry jest tzw. kontaktoanalizatorem. Kluczowa w tym przy-
padku jest réznica w polu percepcji: pole percepcji wzrokowej jest nieporéwny-
walnie wieksze (Skrzypek-Siwinska 2004, s. 59). Kolejna funkcja réznicujgca
zmysly odnosi sie do wrazen. Wzrok jest zmyslem, dzieki ktéremu wrazenia od-
bierane sq symultanicznie, czyli sytuacja bodZcowa ujmowana jest réwnoczesnie.
Dotyk natomiast jest zmyslem wrazen sukcesywnych, czyli kolejnych, oznacza to,
ze informacje plynace z otoczenia przekazywane sa stopniowo, co wiaze sie
z tym, iz percepcja dotykowa jest znacznie wolniejsza od wzrokowe;j.

! Wspolczesny Swiat jest coraz bardziej oparty na bodZcach wzrokowych i coraz bardziej wizualny,

w zwigzku z tym czeé¢ osob uznaje, ze nawet 90% informacji z otoczenia dociera za posrednictwem
zmystu wzroku.
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Nastepna réznica odnosi sie do cigglosci dostarczanych i odbieranych wazen.
Bodzce wizualnie dzialajg na osobe nieustannie, bez wzgledu na to czy przyjmuje
postawe bierna, czy aktywna podczas patrzenia. Zmyst dotyku wymaga aktyw-
nej postawy —konieczne jest szukanie i wykrywanie wlasciwych bodzcoéw: przed-
miotéw i ich cech. Wymoég aktywnej postawy w sytuacji poznawania $wiata za
pomoca zmyslu dotyku powoduje zwiekszona meczliwo$¢ zwigzana z koniecz-
nosciag wykonywania wielu ruchéw i utrzymaniem koncentracji uwagi na wyso-
kim poziomie.

Zmyst stuchu jest kolejnym — po dotyku — zmystem waznym pod wzgledem
wartosci kompensacyjnej. Podobnie jak wzrok, nalezy do teleanalizatoréw (od-
biera bodzce z oddalonych nawet w znacznej odleglosci zrodel) i dla oséb nie-
mogacych korzysta¢ ze wzroku jest Zrédlem wielu cennych informacji. Podobnie
cennych informacji dostarczy¢ moze zmyst wechu, jesli potrafi sie korzystac zjego
potencjatu (Skrzypek-Siwiniska 2004).

Brak wzroku ogranicza ilos¢ dostarczanych informacji o otoczeniu. Osoby
niewidome dzigki dynamicznym i strukturalnym ukladom kompensacyjnym
moga zdobywac i interpretowa¢ informacje dzwiekowe, dotykowo-kinestetycz-
ne, wechowe i smakowe uzyskane dzieki pozostalym zmystom, ktére funkcjo-
nuja bez zaki6cen: osoby z niepelnosprawnoscia wzroku sg zdolne do poréwny-
wania, klasyfikowania, abstrahowania, kojarzenia, uogélniania i interpretowania
danych (Sekowska 1998). U os6b niewidomych obserwuje sie ograniczenia w in-
formacjach uzyskiwanych ,na wejsciu”, ale mozliwosci ich przetwarzania i orga-
nizowania pozostaja prawidlowe. Potwierdza to rowniez P. Markiewicz, piszac,
ze ,mozgi 0séb niewidomych (niewidzenie wrodzone) i ociemnialych (niewidze-
nie nabyte) aktywnie adaptuja sie do S$wiata bez Swiatlta. Podstawowa pra-
widlowoscig jest to, ze utrate wzroku niewidzacy kompensuja zwiekszong spraw-
nosciag innych zmysléow. Przykladem moze by¢ wyczuwanie nawet niewielkich
zmian temperatury, odczytywanie emocji z glosu, zwigkszone umiejetnosci doty-
kowe czy wykorzystywanie echolokacji w poruszaniu si¢. Dla mézgu utrata
wzroku jest sygnalem do zmian. Zmiany te maja na charakter zaréwno negatyw-
ny, jak i pozytywny. Po stronie negatywnej znajduje sie m.in. zanik istoty szarej
[...] wzdluz drogi wzrokowej w mézgowiu [...]. Redukcja osiaga nawet 25% stanu
obserwowanego u widzacych. [...] W niektérych obszarach mézgowych oséb,
ktére utracity wzrok, ubywa tkanek, w innych przybywa. [...] W efekcie r6zne funk-
cje niewizualne dostownie anektuja obszary pierwotnie stuzace widzeniu. U oséb
pozbawionych wzroku aktywnos$¢ wzrokowych obszaréw kory potylicznej
wzmaga sie podczas zadan angazujacych m.in. percepcje dotykowa, analize jezy-
kowa, pamie¢ werbalna, rozpoznawanie stuchowe i nawigacje przestrzenng”
(Markiewicz 2011, s. 63).
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Poznawanie rzeczywistoéci przez osoby z niepelnosprawnoscia wzroku
wskazuje, iz badacze najczeéciej koncentrujq sie na poziomie poznania sensorycz-
nego. ,Konkretne, zmystowe poznanie wlasciwosci przedmiotoéw i zjawisk znaj-
duje swoje odzwierciedlenie w spostrzezeniach i wyobrazeniach osoby niewido-
mej, a tym samym ma bezposredni wplyw na to, w jakim stopniu w $wiadomosci
tej osoby powstanie adekwatny obraz rzeczywistosci” (Czerwinska 2007, s. 83-84).

Warto zwrdci¢ uwage, ze obraz danego obiektu u osoby z niepelnosprawno-
Scia wzroku ma inny charakter nie tylko ze wzgledu na to, ze w trakcie jego
ksztaltowania zabraklo wrazen wizualnych?, a takze dlatego, iz powstal on na
podstawie syntezy wrazen z pozostatych zmystéw, ktére tworza nowa jakos¢ nie
bedac ,prosta sumg pozostatych rodzajéw wrazen” (Czerwinska 2007, s. 83-84).
Niektérzy badacze sugeruja nawet nadmierne przecenianie roli wzroku w pozna-
waniu rzeczywistosci i wskazujg przyklady, kiedy poznanie przedmiotu z zasto-
sowaniem alternatywnych technik bezwzrokowych okazuje sie bardziej wszech-
stronne’.

,Pomieszanie zmystow”

Zdarzaja sie sytuacje, gdy osoby z niepelnosprawnoscia w sposéb naturalny
czy dzieki mozliwosciom jakie daje wspolczesna technologia, doznaja sytuacji
okreélanej jako ,pomieszanie zmyslow”. Dzieje sie tak np. w przypadku oséb
z niepelnosprawnoscia wzroku. Jak wczedniej wspomniano niepetlnosprawnos¢
wzroku jest sytuacja, w ktérej do poznania $wiata angazowane sa wszystkie pozo-
stale funkcjonujace prawidlowo zmysly, to z kolei powoduje, ze niepelnospraw-
nos¢ wzroku staje sie tym samym sytuacja na pograniczu zmystéw. Podobnie sy-
nestezja jest okreslana zjawiskiem z pogranicza (por. Menczykowska 2015).

Synestezje (z gr. rOwnoczesne postrzeganie przez zmysly) okresla si¢ potocznie
jako ,pomieszanie zmysléw” czy wymieszanie co najmniej dwoch ze zmystow,
prowadzi to do nietypowego odbioru rzeczywistosci. W psychologii okresla sie

W ksztaltowaniu sie¢ wyobrazen i poje¢ u oséb niewidomych szczegélng role odgrywaja tzw. poje-
cia surogatowe, zwane tez zastepczymi. Wyobrazenia te stanowia psychiczne substytuty tych tresci
pogladowych, ktére calkowicie lub czeéciowo sa niedostepne poznaniu dotykowemu. Najczesciej
wyobrazenia surogatowe dzielone sa na dwie kategorie: wyobrazenia ujmujace stosunki prze-
strzenne i wyobrazenia zwigzane z odbiorem $wiatla i barwy (np. kojarzenie nazwy konkretnego
koloru z okreslonym dzwiekiem czy zapachem” (Czerwiniska 2007, s. 83-84).

U. Burhardt (1970, za: Sekowska 1998, s. 127) zestawila cechy §liwki rozpoznane tylko za pomoca
wzroku (kolor, polysk, ksztatt, wielkos¢, gra Swiatla na wgtebieniach) z wlasciwosciami dostepnymi
poznaniu, bez udzialu wzroku (ksztalt, wielko$¢, waga, zapach, smak, dzwiek przy dotykaniu
i opadaniu owocu, gladkos¢, miekkos¢, suchos¢, temperatura, wlasciwosci powierzchni), (por.
Czerwinska 2007).

Por. psychiczne.choroby.biz [dostep: 10.02.2016].
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synestezje jako ,wspoétwystepowanie wrazen réznych analizatoréw przy pobu-
dzeniu jednego analizatora, np. slyszenie okreslonych tonéw przy ogladaniu
okredlonych barw, i odwrotnie” (Szewczuk (red) 1985, s. 303). Poczatkowo, gdy
pod koniec XIX wieku zjawisko zostalo opisane przez F. Galtona, naukowcy byli
przekonani, ze doswiadczenia takie mozna wywolac tylko przez zazywanie na-
rkotykéw czy Srodkéw psychotropowych. Okazuje sie, ze jedna na 20 tysiecy®
0s6b nie musi zazywac¢ zadnych $rodkéw, aby odczuwaé smak ,mieszaning
zmyslow”.

Chcac zrozumie¢ istote synestezji nalezy skupi¢ sie na doznaniach zmysto-
wych — wiekszos¢ ludzi wie co oznacza czu¢ smak, widzie¢ kolor czy styszeé
dzwiek. Synesteci odbieraja doznania zmyslowe jako ,poszerzone”. ,W przy-
padku synestetéw w korze mézgowej [...] za pomoca jednego bodzca zachodzi
pobudzenie réznych analizatoréw, dzieki czemu np. dZwiek w umysle syneste-
ty aktywuje obszary odpowiedzialne nie tylko za dany bodziec (dzwiek), ale
réwniez te z pogranicza (np. kolor, dotyk). Poréwnania synestetyczne jawia sie
[...] czesto jako metafory i w ten sposéb latwiej jest [...] zrozumie¢ to zjawisko”
(Menczykowska 2015, s. 133).

Istnieje wiele odmian synestezji, takich jak np.: dotykowo-smakowa, kolo-
rowo-zapachowa, dotykowo-stuchowa, stuchowo-dotykowa® (Rogowska 2007,
s. 19). Warto wspomnie¢ o znaczeniu kolejnosci czlonéw poszczegdlnych nazw —
pierwszy czlon, np. dotyk (dotykowo —[...]) stanowi zmyst wyzwalajacy; jest on
bodzZcem do wrazen synestetycznych. Drugi czlon np. smak ([...] —smakowa) jest
stymulowany przez zmyst poprzedzajacy go, i tak dla przykladu ,synestezja
dotykowo-smakowa” oznacza, ze dotkniecie jakiego$ przedmiotu, np. pluszowego
misia, dziala na zmyst smaku powodujac odczuwanie przez synestete na jezyku,
np. smaku orzechéw. Takie polaczenia sa przewaznie trwale, co oznacza, ze dla
tego synestety plusz zawsze bedzie ,smakowal” orzechami (Cytowic, za: Rogowska
2007, s. 19).

W swoim artykule A. Menczykowska opisuje osobe z niepelnosprawnoscia
wzroku, uzdolniona muzycznie, ktéra styszy ,dzwieki w postaci koloréw
i ksztaltéw, sg one zjawiskami potprzezroczystymi” (Menczykowska 2015, s. 135).

Synestezja dotyka czesciej kobiety oraz osoby, ktére maja zdolnosci tworcze i artystyczne. Naukow-
cy sugeruja, ze do przypadloé¢ genetyczna (psychiczne.choroby.biz). Naukowcy prébuja ttuma-
czy¢ zjawisko synestezji dwoma teoriami. Pierwsza bierze pod uwage polozenie obszaréw mézgu
odpowiedzialnych za odbiér bodzcéw zmystowych - obszary te sasiaduja z soba, dzieki czemu mo-
zliwe bylo rozwiniecie wiekszej ilosci polaczenr nerwowych przenoszacych informacje ,zmystowe”
miedzy nimi. Druga teoria zaklada, Ze liczba polaczen miedzy komérkami nerwowymi jest taka
sama, a ,mieszanie si¢” doswiadczen zmystowych wynika z zachwianej réwnowagi pomiedzy im-
pulsami w mézgu (szare-komorki.pl).

W literaturze pojawiaja si¢ rOwniez inne okreslenia: synestezja leksykalna, chromatyczno-graficz-
na, chromestezja i inne (por. Rogowska 2007; Sacks 2009).
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Podobna sytuacje przedstawia N. Harbisson w swoim wystapieniu’, ktéry w od-
réznieniu od osoby badanej przez A. Menczykowska, stal sie ,synesteta” na sku-
tek wszczepienia ,elektronicznego oka”. N. Harbisson urodzil si¢ z achroma-
topsja (catkowita $lepota barwna), dla niego $wiat nie miat koloréow: ,Nie widze
koloréw. Nie wiem jak wygladaja. Pochodze z szarego $wiata”®. Od roku 2008 ma
mozliwo$¢ styszenia koloréw dzieki czujnikowi koloréw, ktéry wykrywa czestot-
liwos¢ barw i przesyla informacje do chipa wszczepionego z tytu jego glowy. Na
poczatku N. Harbisson musial zapamieta¢ nazwe kazdego koloru i przypisane im
dzwieki, teraz odbywa si¢ to automatycznie, a on sam méwi o sobie, ze poczul sie
»jak cyborg, natomiast urzadzenie cybernetyczne nie bylo juz czyms obcym, stato
sie czescig mojej osoby, stanowito przediuzenie moich zmyslow”. Ciekawe jest
to, jak opisuje swoje obecne postrzeganie $wiata: ,Od czasu, gdy stysze kolory,
moje zycie bardzo sie zmienilo. One sg niemal wszedzie. Gdy ide do galerii, to
moge postucha¢ Picassa. Czuje sie niemal jak na koncercie, bo stucham obrazéw.
[...] Zmienil sie takze mo6j sposéb ubierania sie. Wczedniej ubranie miato dobrze
wygladaé. Teraz ma dobrze brzmie¢/dzwieczed. [...] Zmienilem takze sposob,
w jaki postrzegam jedzenie. Potrafie dobra¢ tak produkty, aby powstata moja ulu-
biona piosenka. Zmieniajac kompozycje produktéw, tworze nowa kompozycje
muzyczng. WyobraZcie sobie restauracje, ktéra podaje salatki a’la Lady Gaga.
Moze nastolatki zaczelyby jes¢ warzywa?”'".

N. Harbisson sam o sobie méwi, ze jest cyborgiem i zalozyt Fundacje Cybor-
gow, ktora zrzesza tych, ktoérzy dzieki technologii i nowoczesnym urzadzeniom
rozwijaja/udoskonalaja funkcje swego ciala, ktére funkcjonuje nieprawidtowo.
Zalozyciel fundacji zacheca osoby z dysfunkcjami do stawania sie cyborgami
i rozwiniecia swoich mozliwosci przez zastosowanie nowoczesnych urzadzen
i techniki. ,Powinny$my pamietac, ze wiedza pochodzi ze zmystéw. Gdy rozwija-
my zmysly przybywa nam takze wiedzy. Zycie stanie sie bardziej ciekawe, gdy
zamiast ulepszac telefony komoérkowe zaczniemy doskonali¢ nasze ciala. [...]
Pomysélcie, ktére zmysty chcielibyscie wyostrzy¢. Zachecam do zostania cyborga-
mi. Nie bedziecie sami”'!.

W literaturze anglojezycznej mozna spotkaé opisy 0séb z réznymi niepelno-
sprawnosciami czy dysfunkcjami, ktére dzieki zastosowaniu w swoim ciele ele-
mentéw maszyn (human-machine) czy zdobyczy technologii (human-technology)

7 www.ted.com/talks/neil_harbisson_i_listen_to_colour [dostep: 10.02.2016].
Tlumaczenia ze strony www.ted.com wlasne (J.I.B) na podstawie zapisu wystapierr poszczegol-
nych méwcéw.
Tamze.
Tamze.
! Tamze.
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staja sie ,cyborgami” i dzieki temu poprawiaja swoje codzienne funkcjonowanie
(por. Haraway 1991; Goodley, Runswick-Cole 2013, s. 14)'2.

Plastyczno$¢ i mozliwosci adaptacyjne mézgu

Jak wida¢ z przytoczonego przykladu N. Harbissona, mézg na skutek utraty
zmyslu wzroku i zmianie w funkcjonowaniu obszaréw moézgu (por. Markiewicz
2011) czy tez pobudzen obszaréw moézgu sasiadujacych z sobg'®, czy dzieki tech-
nologiom moze rozwinaé nieoczekiwanie swoje zdolnosci kompensacyjne.

Powszechnie brak wzroku jest uwazany za najwieksza mozliwg strate, a jego
odzyskanie jawi si¢ jako wygrana na loterii. Zdarza si¢ jednakze, ze 6w szczesliwy
los wigze sie z problemami. ,Neurolog Oliver Sacks z Columbia University opisat
przypadek 50-letniego masazysty o imieniu Virgil*4, ktéry od wczesnego dziecifi-
stwa wskutek za¢my [...] odr6zniat zaledwie jasnosc¢ od ciemnoéci i potrafit wska-
zaé skad pada $wiatlo. Po operacji usunigcia za¢my i wszczepienia soczewki mez-
czyzna zaczal widzie¢. ,Nowe” widzenie Virgila spowodowalo komplikacje.
Megzczyzna dostrzegal jedynie ruchome barwne plamy, ale nie rozpoznawat
wsrdd nich przedmiotéw. Po 45 latach niewidzenia nie potrafil przywotaé scen
i obrazéw z dziecinstwa, co umozliwiloby mu kategoryzacje, czyli uporzadkowa-
nie wcigz zmieniajgcego sie obrazu. Jego galtki oczne wykonywaly chaotyczne
ruchy, ktére nie pozwalaly namierzenie przedmiotu czescig siatkéwki odpowie-
dzialna za ostre widzenie. Co wiecej, mezczyzna stale zachowywal sie jak niewi-
domy, gdyz nie mial wyuczonego nawyku czynnosci patrzenia — przedmioty
ogladal i prébowal rozpoznawac gtéwnie na czyje$ zyczenie. Pomimo trudnosci
Vigril uczyt sie powoli ponownie widzie¢. Zafascynowany kolorami i ksztattami
probowal Iaczy¢ fragmenty w calosé. W wyniku systematycznych ¢wiczen zaczal
rozrézniaé przedmioty, cho¢ ciggle nie byl w stanie poradzic sobie z perspektywa
przestrzenna lub zmienna wielkoscia przedmiotéw. Nadal prébowal rozpozna-
waé przedmioty za pomocg dotyku, tylko z trudem powstrzymywat sie przed
chwytaniem rzeczy bedacych w jego polu widzenia. Zachowywat si¢ wlasciwie

20 technologicznych rozwiazaniach dla oséb niewidomych mozna postucha¢/poczytaé réwniez na:
www.ted.com/talks/sheila_nirenberg_a_prosthetic_eye_to_treat_blindess [dostep: 10.02.2016].

3 Por. informacje dotyczace teorii powstawania synestezji — pierwsza bierze pod uwage polozenie ob-
szaréw moézgu odpowiedzialnych za odbiér bodZcéw zmystowych — obszary te sasiaduja z soba,
dzieki czemu mozliwe bylo rozwiniecie wiekszej ilosci polaczen nerwowych przenoszacych infor-
macje ,zmystowe” miedzy nimi. Druga teoria zaklada, Ze liczba polaczenr miedzy komérkami ner-
wowymi jest taka sama, a ,mieszanie si¢” doswiadczenn zmyslowych wynika z zachwianej
roéwnowagi pomiedzy impulsami w mézgu (szare-komorki.pl)

™ Historia Virgila Adamsona zostala przedstawiona w filmie fabularnym ,Dotyk milosci” (1999),
(At First Sight).
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jak malenkie dziecko, u ktérego dopiero tworza sie podstawowe umiejetnosci
syntezy wzrokowej i orientacji przestrzennej. Virgil nie odzyskal wzroku w petni.
Kres epizodowi widzenia przyniosto zapalenie pluc, na jakie zapadl”'> (Markie-
wicz 2011, s. 65).

W literaturze mozna znalez¢ takze inng historie — przypadek kobiety z Indii
okreélany jako S.R.B., ktéra urodzila si¢ jako osoba niewidoma. W wieku 12 lat
przeszla operacje usuniecia za¢my i zaczela widzie¢. Po latach przeprowadzono
badania'® mozliwosci wzrokowych i percepcyjnych kobiety. Okazalo sie, ze potra-
fita poprawnie wykonaé wiekszos¢ zadan (w poréwnaniu do oséb z grupy kon-
trolnej). Bycie osoba niewidoma od urodzenia i brak jakichkolwiek wrazei wzro-
kowych przez 12 lat jej zycia nie spowodowaly zaniku mozliwoéci adaptacyjnych
jej mézgu. S.R.B. opanowala podstawowe funkcje wzrokowe, cho¢ — biorac pod
uwage stan wiedzy naukowej — nie powinna. Przed poznaniem jej przypadku
uznawano, ze jesli osoba (dziecko) nie widzi w okresie krytycznym?', to nigdy nie
bedzie w stanie prawidlowo widzie¢ (Markiewicz 2011), wynikalo to z powszech-
nie znanych badan D. Hubela i T. Wiesela!® przeprowadzanych na nowo narodzo-
nych kotach trzymanych przez kilkanascie dni w walcu pomalowanym w pasy
(cze$¢ miotu umieszczono w walcu pomalowanym w pasy pionowe, czeS¢ w pasy
poziome). Badania te przeprowadzone w latach 60. XX wieku pokazywaly, ze
okres sensytywny, zwlaszcza jego pierwsze tygodnie, sa kluczowe dla rozwoju
wzroku z uwagi na rozwo6j odpowiedniej reprezentacji mézgowej. Uznano,
odwolujac sie do wynikéw badan przeprowadzanych na zwierzetach, ze jesli
w tym czasie nie rozwinie si¢ analizator wzrokowy, to czlowiek nigdy nie bedzie
dobrze widzial (por. Skrzypek-Siwiniska 2004).

E. Skrzypek-Siwinska (2004) przywoluje réwniez badania pokazujace, ze jesli
osoba urodzila sie jako osoba niewidoma, np. z wrodzong za¢mg, to nawet po jej
usunieciu nie beda w stanie osiggna¢ pelni prawidlowego widzenia (por. Skrzy-
pek-Siwinska 2004, s. 58). Natomiast warto w tym miejscu podkresli¢, ze P. Sinha,
czlonek zespotu operujacego kobiete S.B.R. i badajacego mozliwosci adaptacyjne
jej mézgu po operacji przywrécenia wzroku, uwaza, ze cho¢ wyniki badan D. Hu-
bela i T. Wiesela sg bardzo waznymi dla poznania fizjologii wzroku, to przed-
wczeénie zostaly ,przeniesione na czlowieka” i mimo ze pochodza z lat 60. XX
wieku, to nadal, pomimo rozwoju nauki, technologii, sa odnoszone do sytuacji

15 Przyklad Virgila nie jest odosobniony, a osoby odzyskujace wzrok po poczatkowej euforii, nie sa
w stanie poradzi¢ sobie z orientacjg przestrzenng czy rozpoznawaniem przedmiotéw w réznych
kontekstach.

1o Szerzej na ten temat mozna postuchaé¢ w wystapieniu Pawan Sinha z projektu Prakash w Indiach:
www.ted.com/talks/pawan_sinha_on_how_brains_learn_to_see [dostep: 10.02.2016].

17" Okres krytyczny — okres najbardziej optymalnego rozwoju dla funkcji wzrokowych.

'8 Dawid Hubel i Torsten Wiesel, naukowcy z Harvardu, za badania w dziedzinie fizjologii wzroku
otrzymali w roku 1981 nagrode Nobla.
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rozwoju funkcji wzrokowych dzieci'. Przypadek S.B.R. wskazuje, Ze elastycznos¢
moézgu i zmystu wzroku jest znacznie wieksza niz do tej pory przypuszczano, a to
niesie za soba nowe nadzieje i wyzwania dla 0séb z dysfunkcjami/niepelnospraw-
noéciami zaréwno dla pedagogéw, jak i terapeutow.

Podsumowanie

Zmysly, za pomocg ktérych doswiadczamy $wiata, SciSle ze soba wspétdzialaja.
W okreslonych sytuacjach (np. przy zaburzeniu jednego ze zmysléw czy podczas
celowego wyizolowania zmystéw) rola zmystéw moze zmienic sie z wiodacej na
pomocnicza (por. Skrzypek-Siwinska 2004). Kiedy jeden ze zmystéw ulega uszko-
dzeniu zmienia sie funkcjonowanie calego systemu, a takze poszczegdlnych jego
elementéw. Pomimo Ze nie jest mozliwe pelne skompensowanie zmysiéw z uwa-
ginaich r6zna strukture i funkcje, to poszczegolne zmysty moga dostarczaé wielu
przydatnych informacji, aby osoba z zaburzonym funkcjonowaniem zmystéw
mogla funkcjonowa¢ samodzielnie na najwyzszym mozliwym poziomie.

Zdarzaja sie sytuacje, gdy osoby z niepelnosprawnoscig w sposéb naturalny
czy dzieki mozliwosciom, jakie daje wspodlczesna technologia, doznaja sytuacji
okreélanej jako ,pomieszanie zmystow”. W artykule przytoczone zostaly
przyklady oséb, ktérych mézg na skutek utraty zmystu wzroku i zmianie w funk-
cjonowaniu obszaréw moézgu (por. Markiewicz 2011) czy tez pobudzen obszaréw
moézgu sasiadujacych z sobg, czy dzieki technologiom moze rozwingé nieoczeki-
wanie swoje zdolnosci kompensacyjne, co dowodzi, ze elastyczno$¢ mézgu
i zmystu wzroku jest znacznie wigksza niz do tej pory przypuszczano, stwarza to
natomiast nowe wyzwania zaréwno dla 0séb z dysfunkcjami/niepetnosprawno-
Sciami, jak i dla pedagogéw oraz terapeutéw.

Bez wzgledu na to czy zmysly funkcjonuja przy wspomaganiu technologii,
czyniac z 0s6b ,cyborgi” o zdolnosciach® niedostepnych ,zwykltym” ludziom, czy
funkcjonujg w sposdb nieprawidlowy (np. w sytuacji utraty wzroku), osoby z dy-
sfunkcjami nieustannie szukaja sposobéw na zycie, czesto pokazujac (i przekazujac)
spoleczefistwu nowe idee, ktére wdrazaja w trakcie projektow, ktore realizuja/

19 Wiecej na ten temat: www.ted.com/talks/pawan_sinha_on_how_brains_learn_to_see [dostep:
10.02.2016].
N. Harbisson rozpoznaje dzigki elektronicznemu oku 360 koloréw, podobnie jak ludzkie oko.
Uznal, ze méglby rozwina¢ zmyst widzenia o skale podczerwieni i ultrafioletu, bo elektroniczne
oko pozwala na postrzeganie réwniez tych skal www.ted.com/talks/neil harbisson_i_listen_to_co-
lour [dostep: 10.02.2016].
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koordynuja®'. Osoby te bardzo czesto podkreslaja, ze nie chcg by¢ okreslani przy
udziale pojec¢ ,0soba niepelnosprawna” czy ,osoba z niepetnosprawnoscia”. Po-
jecia te wyznaczaja zakres mozliwosci i stygmatyzuja, automatycznie nadajac
osobom tak okreslanym pewne cechy. Ogranicza to ich mozliwosci. Czestokro¢
osoby udowadniajg, ze potrafia dokona¢ wiecej niz osoby okreslane jako petno-
sprawne.

2 Dla egzemplifikacji warto przywola¢ przyklady dwoch oséb z niepelnosprawnoscig wzroku, obie

utracity wzrok bedac osobami dorostymi. Pierwszy z nich, Ch. Downey, przeszed?! operacje usunie-
cia guza mézgu, po ktorej stracil wzrok. ,Jak kazdy na moim miejscu odczuwalem olbrzymi lek, nie-
pokdj i bezbronnos¢. Kiedy sie nad tym zastanowilem, uswiadomilem sobie, ze mam sie z czego
cieszy¢. [...] Mdj syn nadal ma tate. Nie bylem teZ pierwsza osobg, ktéra utracita wzrok, wiedzialem,
ze musza by¢ sposoby, techniki, kursy, ktére pozwalaja niewidomym powrét do zycia i zycie pelnia
zycia. Kiedy wychodzilem ze szpitala postanowilem sobie za cel, aby jak najszybciej [...] naprawi¢
swoje zycie. W ciggu p6l roku wrécilem do pracy”. Ch. Downey pracowat jako architekt i odkryt, ze
ludzie i miejsca robily na nim inne wrazenie, a ,wszystkie te wrazenia, spostrzezenia dawaly mi do
myélenia na temat miast i miejsc. Najwazniejszym odkryciem bylo to, Ze miasta s3 wspaniatymi
miejscami dla oséb niewidomych. [...] Zdatem sobie sprawe, ze osoby niewidome maja pozytywny
wplyw na miasto. [...] Dlaczego miasto jest dobre dla 0s6b niewidomych? Dla rehabilitacji niezbed-
ne jest wykorzystywanie pozostalych zmystéw, ktérych znaczenie do tej pory bylo czesto ignoro-
wane. Czulem sig, jakbym znalazl sie w $wiecie nowych doznan zmystowych”.
W toku swoich doswiadczen zdobywanych pozawzrokowo doszedl do wniosku, ze ,niepeino-
sprawno$¢ zamazuje etniczne, spoleczne, rasowe i ekonomiczne réznice, stwarza réwne szanse.
[...] W stowarzyszeniu dla 0s6b niepelnosprawnych ustyszalem, Ze sa dwa rodzaje ludzi: osoby
z niepelnosprawnosciami i osoby, ktére jeszcze nie dostrzegli swoich”. Uwaza on, Ze to zupelnie
inny punkt widzenia, ale uznaje go za interesujacy z uwagi na to, ze ma integrujacy wydzwiek,
w przeciwienstwie do podzialu ,my-oni”, ,sprawni-niesprawni”. Jako architekt Ch. Downey uwaza,
Ze osoby z niepelnosprawnoscia wzroku sg wrecz niezbedni miastu. ,I jestem tego na tyle pewien,
ze proponuje, aby projektujac nowe miasta postrzega¢ osoby niewidome jako pierwszych mieszkan-
cow, a nie kogo$ o kim sie mysli, gdy projekt juz powstal, bo wtedy jest za p6Zno. Projektujac miasto
zmy$la o niewidomych powstanie rozbudowana sie¢ chodnikéw ze $ciezkami dostepnymi z pozio-
mu ulicy, powstana szerokie i przewidywalne chodniki. Przestrzen zostanie podzielona miedzy lu-
dzi i samochody. Miasto bedzie mialo rozwinieta i przystepng komunikacje miejska laczaca
wszystkie jego czesci z regionem”. Projektujac miasto z my$la o niewidomych, stwarza si¢ miejsca
przyjazne wszystkim jego mieszkaiicom. Podobng idee mozna odnalez¢é w projekcie prowadzo-
nym przez C. Papali¢. ,Kilka lat temu zaprzestalam uzywania stéw niewidomy i niepelnosprawny
wzrokowo do okreslania moich doswiadczen, bo uswiadomilam sobie, ze moje doswiadczenia nie
sa zwigzane juz wiecej z wrazeniami wzrokowymi” (Papalia 2015, s. 357). Korzystajac ze swoich do-
$wiadczen prowadzi projekt skierowany do oséb widzacych, ktérzy podczas zaje¢ poznaja miasto,
dzielnice, najblizsze otoczenie z zawigzanymi oczami. C. Papalia zauwazyla, ze poza lekiem,
niepewnoscia i zaburzonym poczuciem bezpieczenistwa i komfortu, grupa uczestniczaca w proje-
kcie musiala zmierzy¢ sig z ogarniajagcym ich poczuciem nieufnoéci wobec innych oséb. Przytacza
w swoim artykule przyklad dokonywania zakupéw w barze, gdy osoby majac zawigzane oczy, nie
byly w stanie rozpozna¢ monet i banknotéw, aby zaplaci¢. Zostaly zmuszone przez sytuacje do po-
dania sprzedawcy swoich portfeli majac nadzieje, ze nie oszuka ich biorac naleznoé¢ za zakupy. To
wydarzenie sklonilo osoby biorgce udziat w projekcie do budowania poczucia zaufania do innych
0s6b. Podczas zajeé, ktére prowadzi autorka tekstu ze studentami pedagogiki specjalnej przepro-
wadza podobne ¢wiczenia, ktére pozwalaja studentom poczué na ,wlasnej skérze” niepelnospraw-
nos¢ i postawienie w sytuacji wykonywania czynnosci zycia codziennego. ,Stawanie si¢” osoba
niewidoma czy gluchoniewidoma sg zawsze wielkim przezyciem dla studentéw. Reakcje na tak
trudne do$wiadczenie sa zawsze gwaltowne i czesto wiazg sie z napieciem, niepokojem, niepewno-
$cig, wycofaniem a takze zaburzeniem poczucia bezpieczefistwa (por. Belzyt 2013).
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Normalizacja versus waloryzacja rél spotecznych

Normalization versus social role valorization

The concept of normalization and social role valorization by W. Wolfensberg is widely presented
in special education literature. Recently, however, there has appeared an opinion that normaliza-
tion became outdated and was replaced by social role valorization. The article, analyzing both
conceptions, aims to show injustice and criticism of such reasoning.
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Wprowadzenie

Wydaje sie, ze wérdd pedagogoéw specjalnych milkna zazarte dyskusje na te-
mat spolecznego postrzegania i rozumienia niepelnosprawnosci. Te préby wzno-
wienia dyskusji, ktére sie sporadycznie pojawiaja, sa z reguly traktowane jako
jalowe, odtwoércze i zdaja sie nie wnosi¢ wiele do obrazu czlowieka niepelnospraw-
nego w spoleczenstwie. Mozna by odnie$¢ wrecz wrazenie, ze w literaturze zapa-
nowal pewien rodzaj konsensusu teoretycznego, polegajacego na zgodzie co do
spoleczno-kulturowych uwarunkowan niepelnosprawnosci i koniecznosci
odejscia od jej biologicznego modelu. Sposoby naukowego ogladu niepelno-
sprawnosci maja coraz bardziej charakter pewnego uzgodnienia paradygmatycz-
nego i rdznig si¢ najczesciej jedynie stopniem determinizmu spolecznego, w ktérym
poszczegodlni badacze upatrujg konsekwencji niepelnosprawnosci. Ci, ktérym bli-
zej do spoleczno-kulturowego wymiaru niepelnosprawnosci, dostrzegaja w tej
kategorii mechanizmy deprecjacji, marginalizacji i wykluczenia; inni, zajmujacy
sie jej wymiarem rehabilitacyjnym, wskazujg réwniez na cechy jednostkowe
i funkcjonalne, zwigzane bezposrednio z uszkodzeniem. Zalozenia te oczywiscie
maja bezposrednie odzwierciedlenie w modelach pracy z osoba niepelno-
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sprawna. W pierwszym przypadku beda one skoncentrowane na dziatania prze-
ciwdzialajacych spolecznej deprecjacji i szeroko rozumianych zabiegach integra-
cyjnych; w drugim na wzmacnianiu indywidualnego potencjatu jednostki i jej
zdolnosci adaptacyjnych. Przy czym — méwiac o koncentracji dzialan — nie mam
na mysli odrebnosci tych modeli, lecz ich stopniu zaangazowania w dane
dziatania. Oznacza to, Ze istnieje tez pewien konsensus rehabilitacyjny uwzgled-
niajgcy zaréwno uwarunkowania zewnetrzne, jak i jednostkowe niepelnospraw-
nosci. Majac na uwadze znaczenie zalozen koncepcyjnych dla modelu pracy
z 0sobg niepelnosprawna chcialbym wznowic¢ dyskusje nad pewnymi elementami
tego konsensusu w pedagogice specjalnej. Chodzi o relacje koncepcji normalizacji
i waloryzacji rél spolecznych wraz z jej praktycznymi konsekwencjami dla pracy
z 0sobg niepelnosprawng, w tym réwniez z niepelnosprawnoscia sprzezona.

Koncepcja normalizacji versus waloryzacja rél spotecznych

Koncepcja normalizacji zostala zapoczatkowana w krajach skandynawskich
przez N.E. Banka-Nikkelsena i B. Nirje w latach szes¢dziesigtych ubiegtego stule-
cia. Zawierala wiele postulatow sprzeciwiajacych sie instytucjonalnemu iizolacyj-
nemu traktowaniu niepelnosprawnosci. Mozna ja scharakteryzowac jako idee
okreslonych warunkéw zycia, ktére nalezy zagwarantowac osobie niepelnospraw-
nej. W swojej prostej formie oznacza szereg dzialan majacych zapewnic osobie
niepelnosprawnej tzw. normalne warunki zycia. Poczatkowo koncentrowata sie
na warunkach mieszkaniowych dla 0oséb z niepelnosprawnoscia intelektualna, by
z czasem obejmowac kolejne obszary zycia i aktywnosci czlowieka, takie jak:
praca, czas wolny, zycie seksualne i rodzinne, rytmy dnia, tygodnia i roku, status
materialny, edukacje, kulture, zycie spoleczne itd.

Koncepcja normalizacji rozwijala si¢ na przestrzeni lat w wielu krajach euro-
pejskich znajdujac uzupelnianie teoretyczne i zastosowanie praktyczne!. W Pol-
sce jest obecna gldwnie od lat dwutysiecznych za sprawa prac Amadeusza Krause
(2000, 2010) i Teresy Zotkowskiej (2004), poznej opisywana przez wielu autoréw,
w tym dosé¢ kompleksowo w pracy Beaty Borowskiej-Beszty (2012).

Podstawowa zaletgq koncepcji normalizacji jest proste przestanie co do organi-
zacji dzialaii zmierzajacych do poprawy warunkéw zycia we wszelkich mozli-
wych sferach. Postulaty te tatwo przeksztalci¢ w formie praktycznych i powszech-
nie zrozumialych wskazéwek dla pracy pedagogicznej i organizacji przestrzeni
zyciowej dla 0s6b z niepelnosprawnoscia. Sama koncepcja jest mocno zakorze-

! Na przykiad w Niemczech praca: Schwarte N., Obeste-Ufer R., LEWO-Lebensqualitit in Wohnstitten
fiir Erwachsene Menschen mit geistige Behinderung, Marburg 1997.
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niona w humanistycznej idei normalnego zycia, typowego dla danej kultury
i spolecznosci. Dzialania zmierzajgce do normalizacji warunkow zycia oséb z nie-
pelnosprawnosciag maja wielkie znaczenie dla kulturowej i spotecznej integracji
tych oséb. Stworzone warunki uczestnictwa w kulturze i zyciu spolecznym sprzy-
jaja zaréwno spolecznej integracji, jak i rozszerzajq palete rél spotecznych, doste-
pnych dla os6b z niepelnosprawnoscia. Wiasciwe wdrazanie tej koncepcji w zycie
pozwala na odideologizowane spojrzenie na sam proces integracji spolecznej. Nie
staje sie on obowiazkowa droga czlowieka niepelnosprawnego, lecz jego swiado-
mym wyborem. Wprawdzie tzw. mozliwe normalne Zycie nie musi by¢ tozsame
z tym co powszechnie rozumie sie pod idea integracji, lecz zapewne sprzyja pro-
cesom integracyjnym. Integracja spoleczna jest czesto konsekwencja dzialan
normalizacyjnych. Sama normalizacja natomiast jest procesem bardziej natural-
nym, anizeli dzialaniem zamierzonym na konkretny efekt integracyjny. Mozna
zatem powiedzie¢, ze gléwng zaleta koncepcji normalizacyjnej jest tworzenie
gruntu pod naturalng integracje oraz zdjecie z tego procesu ideologicznych
zalozen efektywnos$¢ i powinnosci.

Koncepcja normalizacji potwierdza nam tez posrednio spoleczny charakter
uposledzenia. Stworzenie warunkéw do poprawnego funkcjonowania, niezalez-
nie od stopnia niepelnosprawnosci, obniza naznaczajacy potencjal samego
uszkodzenia i indywidualnej niewydolnosci. Przeslanie, ze niezaleznie od stop-
nia niepelnosprawnosci organizacja warunkéw zycia pozwala na godne zycie,
przenosi ciezar konsekwencji niepelnosprawnosci z jednostki na spoleczenstwo
i system pomocy, jaki oferuje sie osobom z niepetlnosprawnoscia. W literaturze
wielu krajéw europejskich znajdziemy zaréwno wiele przyktadéw pozytywnych
zmian bedacych konsekwencjg dzialah normalizacyjnych, jak i liczne modele
pracy oparte na tej koncepcji.

Koncepcja normalizacji znalazla tez swoich krytykéw. Dla wielu, w tym tez
dla jej wspoltwoércey i propagatora na teranie USA — Wolfa Wolfensbergera, jej za-
sady w niedostateczny sposéb uwzgledniaja deprecjacyjne mechanizmy spotecz-
nego wykluczenia, sa niepotrzebnie ograniczone dla waskiej grupy spolecznej
i nie maja wystarczajacego teoretycznego zakotwiczenia w naukach spotecznych.
W Polsce czeé¢ badaczy podwaza uniwersalnosé¢ kulturowa niektérych zasad nor-
malizacji, np. zasady samodzielnego zamieszkania w doroslosci w krajach katolic-
kich z gtebokimi wiezami rodzinnymi (Borowska-Beszta 2012, s. 139).

Innym istotnym Zrédlem krytyki staly sig tez pojeciowe i ideowe znaczenia te-
rminu normalizacja. W wielu publikacjach kategorii tej przypisuje si¢ znaczenia
negatywne, zwiazane z dazeniem do okre$lonej normy psychospolecznej; z prze-
ksztalcaniem $rodowiska cziowieka niepelnosprawnego pod dyktando tzw.
normy spolecznej czy wrecz procesowi, ktory bySmy okreslili unormalnianiem



Normalizacja versus waloryzacja rol spotecznych 61

czlowieka niepelnosprawnego. Zwraca sie tez uwage na opresyjny i dyscypli-

Zwolennicy koncepcji normalizacyjnej bronig si¢ przed ta krytyka przede
wszystkim zwracajac uwage na jej Srodowiskowe i praktyczne wymiary. Podkre-
§la sie koniecznos¢ rozréznienia terminologicznego normalizacji jako zjawiska
opresyjnego od normalizacji srodowiskowej, bedacym optymalizacja warunkéw
zycia i uwarunkowan spoteczno-kulturowych. Uzupelnia si¢ teoretyczne zaple-
cze koncepcji poprzez analize konotacji z naukami spotecznymi, w tym szczegoél-
nie wspoélczesng pedagogika specjalna i jej modelami pracy. Koncepcja normali-
zacji znalazla swoje miejsce w teoretycznych paradygmatach pedagogiki
specjalnej, w tym w relacji z jej podstawowymi kategoriami, takimi jak podmioto-
wos¢, integracja czy emancypacja (Krause 2010). Mozna z cala pewnoscia powie-
dzie¢, ze przynajmniej na gruncie polskiej pedagogiki pragmatyczne podejscie
normalizacyjne odzyskalo swe teoretyczne i koncepcyjne zaplecze.

Brak zbytniej koncentracji na zjawisku marginalizacji spotecznej mozna post-
rzega¢ w normalizacji bardziej jako zalete anizeli wade koncepcji. Orientacja na
warunkach Zycia codziennego i otoczeniu osoby niepetnosprawnej nie wyklucza
przeciwdzialania temu procesowi, lecz dzieje sie to niejako w nastepstwie dzialan
normalizacyjnych. To czyni wlaénie tg koncepcje uniwersalng i pozbawia wymia-
ru ideologii zewnetrznego zniewolenia. W wielu kregach kulturowych trudno
obecnie méwié, przynajmniej o tradycyjnych procesach wykluczenia spoteczne-
go. W nowoczesnym spoteczenstwie, to czego do§wiadczaja osoby z niepelno-
sprawnoscia, jest wykladnia tak wielu czynnikéw, ze uproszczeniem byloby post-
rzeganie ich relacji przez foucaultowski pryzmat opresji (por. Krause 2004). Nie
oznacza to jednak, ze w nauce zanikly skrajne i jednostronne wizje na temat opre-
syjnej roli spoleczenstwa wobec 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng czy
determinujacej roli dyskursu normalnosci w zyciu tych oséb. Réwniez w Polsce,
szczegOlnie w obszarze wspoélczesnej socjologii, znajdziemy takie poglady np.
w pracach Elzbiety Zakrzewskiej-Manterys (2010). Pomijajac liczne kontrowersje
teoretyczne i merytoryczne w pracach tej autorki? nalezy zastanowic¢ sie zasadno-
Scig prostego i bezposredniego przelozenia koncepcji Michaela Foucault w analizie
sytuacji spotecznej grupy os6b z niepelnosprawnoscia intelektualng w nowoczes-
nym spoleczenstwie. Nie negujac samego zjawiska presji ustanawianej normy
i definiowania normalnosci, nalezatoby wskaza¢ postep zjawisk humanizujacych
i emancypacyjnych w zyciu 0séb niepelnosprawnych czy przeobrazenia w samych
mechanizmach marginalizujacych. Nalezy wzigé¢ takze pod uwage catosciowe
zmiany, jakie zachodza w funkcjonowaniu czlowieka w nowoczesnym spoleczeir-
stwie niezaleznie od faktu posiadanej sprawnosci. Inaczej méwiac, rozpatrywanie

Dyskusje z czescig pogladow autorki podjalem w: ,Studia Edukacyjne” 2013, nr 24.
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spolecznego uczestnictwa, grupowej integracji, relacji miedzyludzkich, sasiedz-
kich czy réwiesniczych nie ma sensu w oderwaniu od czasu i przestrzeni. W prze-
strzeni spolecznej 0s6b niepelnosprawnych bardzo fatwo zamienié ideg z ideolo-
gia, a dyskusje z demagogia. Bezrefleksyjne uzywanie pojecia normalizacji naraza
zatem pedagogdéw specjalnych na zarzut dziatan, z ktérymi sami od lat walcza, tj.
unormalniania osoby niepelnosprawnej. Z tej perspektywy kazde dzialania peda-
gogoéw o charakterze pomocowym mozna okresli¢ manipulacja spoleczna pod
dyktando normy, a samych pedagogéw okresli¢ funkcjonariuszami stojacymi na
jej strazy (Zakrzewska-Manters 2010, s. 161). Rozréznienie dyskursu normaliza-
cyjnego od koncepcji normalizacji srodowiska ma zatem znaczenie pierwszopla-
nowe dla wyjasniania intencji dzialan pedagogicznych.

Czeé¢ pedagogoéw w Polsce zarzuca postulatom normalizacyjnym nieadek-
watnosé kulturowa w stosunku do religii katolickiej czy tradycji polskiej. Jesli
przyjrzymy sie badaniom nad zmianami polskiej rodziny® czy glosom czesci $ro-
dowisk rodzicéw dzieci niepelnosprawnych intelektualnie, stwierdzimy, iz wlas-
nie postulat posiadania mozliwosci (nie obowigzku!) samodzielnego zamieszkania
lub innej formy ,wyijscia z domu rodzinnego” stwarza przestrzen dla dorostego
,normalnego” zycia osoby z niepelnosprawnoscia. W naszym obszarze kulturo-
wym pozostawanie w domu rodzinnym nie tylko nie jest juz typowe, ale moze
kumulowa¢ sytuacje kryzysowe. W przypadku os6b z niepetnosprawnoscia inte-
lektualng moze to by¢ calozyciowa infantylizacja, ograniczenie relacji spolecz-
nych czy innych atrybutéw dorostosci.

Szczegblne miejsce wérdd krytykoéw koncepcji (zasad) normalizacyjnych zaj-
muje teoria waloryzacji r6l spolecznych Wolfa Wolfensberga. B. Borowska-Beszta
wskazuje, ze:

Koncepcja normalizacji zostala poddana krytyce i opierajac sie na jej zalozeniach
W. Wolfesberger opracowat teori¢ waloryzacji roli spotecznej” i dalej ,normalizacja
implikuje w maksymalnie mozliwy sposéb uzycie srodkéw kulturowo warto$ciowych
w celu ustalenia lub/podtrzymywania wartosciowych rél spotecznych dla ludzi (2012,
s. 144).

Teorie omawia tez Terasa Zétkowska, piszac:

Zdaniem W. Wolfensberger jednym z wazniejszych sposobéw zapewnienia osobom
niepelnosprawnym wlasciwego miejsca w spoleczenstwie jest wspomaganie ich w po-
dejmowaniu rél cenionych spotecznie. Wolfenberger wychodzi z zalozenia, ze jesli
osoba bedzie pelni¢ cenione spoleczne role, to bedzie inaczej postrzegana i bedzie
mogla tez czerpac z innych dobrodziejstw spolecznych. Tylko ludzie pelnigcy cenione
role otrzymaja od innych uznanie i inne dobra, przynajmniej w obrebie zasobéw
i norm danego spoteczenstwa (2010, s. 54-55).

3 Por. np. badania Zbigniewa Tyszki czy Stanistawa Kawuli na temat zmian wspdlczesnej rodziny.
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W teorii tej chodzi zardowno o poprawianie spolecznego wizerunku oséb
marginalizowanych, jak i o zwiekszanie spotecznych kompetencji tych oséb. Od-
bywa sig to poprzez dziatania w czterech plaszczyznach; jednostkowym, matych
grup spolecznych (rodzina), srodowiska i spolecznosci lokalnej oraz systemu
spolecznego (panstwa) (Z6tkowska 2010, s. 56). Teoria Wolfensbergera jest mocno
osadzona w naukach spolecznych (szczegélnie w socjologii), jak i w dziataniach
praktycznych. Jak podkresla Teresa Zotkowska, sam Wolfensbreger nie laczyt
swojej teorii z zadnym konkretnym systemem wartosci czy ideologia (2010, s. 56).
Rewaloryzacja roli spolecznej postrzegana jest jako ustuga spoleczna, dostosowa-
na do potrzeb i uwarunkowan kulturowo-spotecznych. Generalnie chodzi o zasade,
ze konsekwencja pelnienia tzw. cenionych rél spolecznych zwieksza gotowos¢
spoleczna do akceptowania atrybutow niepetnosprawnosci, a przez to tolerancje dla
innosci, stabosci czy niewydolnosci. Inaczej méwiac, poprawne funkcjonowanie
w okreslonej roli spolecznej (réwniez wspierane systemowo) zmniejsza pietno
upo$ledzenia i ryzyko wykluczenia. Jak podaje Borowska-Beszta (2012, s. 151),
Wolfenseberger gléwna modyfikacja koncepcji normalizacji widziat w podkreéle-
niu wagi pozytywnej roli spolecznej i osadzeniu jej w naukach spotecznych.
Wedlug autorki ma ona ogromne znaczenie dla poprawy wizerunku osoby nie-
pelnosprawnej w przestrzeni publicznej, mniejsze natomiast w kontekscie indy-
widualnym, szczegdlnie w przypadku glebokich i ztozonych dysfunkcji.

Sam R. Wolfensbergr widziat chetnie swoja teorie waloryzacji rél spotecznych
jako ewolucje koncepcji normalizacji. Analizujac jego prace dostrzezemy, ze to co
poczatkowo miato by¢ poszukiwaniem nowej kategorii pojeciowej dla normaliza-
cjiiosadzeniem jej w teoriach nauk spolecznych, stalo sie catkowicie nowa i moc-
no rdéznigca sie koncepcja teoretyczna o nowych implikacjach praktycznych. Ze
wzgledu na role Wolfensbergera w tworzeniu obu koncepcji popularny jest
wérod wielu pedagogéw poglad zastapienia jednaj koncepcji drugg, przy jedno-
czesnej koniecznosci odejécia od koncepcji normalizacji (np. Al-Khamisy 2013;
Borowska Beszta 2012; Kijak 2016). Uwazam to za decyzje pochopna i nietrafna.
Poréwnujac obie teorie juz na poziomie ogélnym widzimy jej podstawowa zbiez-
nos¢, ktora jest jednoczesnie istotng w konsekwencjach réznica. Obie koncepcje
prowadza do poprawy jakosci zycia os6b z niepelnosprawnoscia i ich spoteczne-
go wizerunku. Jednak w teorii Wolfensbergera waloryzacja roli spolecznej jest
zalozeniem i celem, natomiast w koncepcji normalizacji moze by¢ ewentualnie
konsekwencja konkretnych dziatah normalizacyjnych.

Przykladem niech beda role partnera w zwigzku, matzonka czy macierzyn-
stwo. W teorii waloryzacji rdl spolecznych beda one kulminacja dzialah zmie-
rzajacych do petnienia tych rél. W normalizacji beda one pochodna warunkéw
§rodowiskowych i spolecznych, jakie zapewni sie osobie z niepetnosprawnoscia
by mogla te role pelni¢. Wprawdzie efekt moze by¢ ten sam, lecz drogi dziatan
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praktycznych beda rézne. W pierwszym przypadku sg one podporzadkowane
roli spotecznej (podyktowane rolg), w drugim normalnoscig funkcjonowania,
w ktérym role spoleczne sg wyborem.

Whbrew temu co prébuja przekazaé zwolennicy Wolfensbergera, ich teoria jest
dla mnie bardziej kontrowersyjna ideologicznie anizeli krytykowana przez nich
normalizacja. Teoria ta posiada znacznie wigkszy przymus adaptacyjny. Wspar-
cie i proces rehabilitacji wyznaczane sa tym co spoleczenstwo uwaza za pozy-
tywna role spoleczng. To standardy kulturowe stworzone dla pelnosprawnej
spolecznosci wyznaczaja obszar funkcjonowania osoby niepetlnosprawnej. Wej-
Scie w pozytywna role jest tu warunkiem akceptacji spolecznej. Zauwaza to tez
Teresa Z6tkowska, piszac:

Teoria waloryzacji rél spolecznych zaklada koniecznos¢ sprostania standardom wy-
znaczanym przez spoleczenstwo (kulture), to jest dgzenie do osiggniecia tego co cen-
ne, dobre, normalne, i konieczno$¢ dostosowania si¢ do obyczajow spoltecznych oraz
postepowania zgodnie z normami. Co wiecej, wskazuje ona, ze tak zwane normalne,
wartosciowe cele Zycia mozna osiagnac tylko w efekcie wyuczonych zachowan. Z kolei
wyuczone (wartoéciowe) zachowania sg mozliwe dzieki uczestnictwu w spoleczen-
stwie i wrecz réwnoznaczne z akceptacja spolecznag (2010, s. 57-58).

Autorka slusznie zwraca uwage na szereg kwestii niewygodnych dla zwolenni-
kow tej koncepcji, miedzy innymi o klasyfikowanie zachowan odbiegajacych od
norm i koniczno$¢ ich naprawy; na rodzaj ultimatum jakie spoteczenstwo stawia
osobie niepelnosprawnej w postaci akceptacji warunkowanej przyjeciem okreslo-
nej roli, na przeniesienie odpowiedzialnosci dostosowania si¢ do roli na osobe
niepelnosprawna.

W analizie teorii pojawiaja sie kolejne kontrowersje, np. jaka jest cena za
spoleczng akceptacje. Czy jest to tylko cena odgrywania roli, dostosowania sie czy
cena utraty swojej autentycznoscii niezaleznosci? Kto i na jakich zasadach okresla
pozytywny charakter roli spolecznej? A co z osobami, ktére nie sa w stanie tych rol
podjaé, np. ze sprzezona czy glebsza niepelnosprawnoscia intelektualna? Czy nie
zachodzi tu ryzyko zaistnienia silnego czynnika wykluczajacego wobec 0séb nie-
zdolnych do pelnienia rél pozytywnie postrzeganych?

Teoria waloryzacji rél spolecznych ma — moim zdaniem — stabe strony zarow-
no w wymiarze aksjologiczno-etycznym, jak i spotecznym. Powstajac jako kryty-
ka i rozwiniecie koncepcji normalizacyjnych nie poradzila sobie z gléwnym za-
rzutem wobec niej formutowanym, to jest trudnos¢ w definiowaniu i dazeniu do
normalnosci. Co wiecej, o ile wspodlczesnie rozwijane zasady normalizacji prébuja
sobie z tym problemem poradzi¢ koncentrujac sie na zaspokajaniu potrzeb osoby
niepelnosprawnej, o tyle teoria Wolfensbergera wchodzi mocno w obszary zacho-
wan asymilacyjnych i adaptacyjnych, ktérych ramy leza poza Srodowiskiem os6b
z niepelnosprawnoscia. Teorii tej o wiele blizej do tego co zarzucano (zresztg
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niestusznie) koncepcjom normalizacyjnym, to jest do procesu instrumentalnemu
unormalniania jednostki w kontekscie cech i zachowan niezbednych do pelnienia
okreslonych rél spotecznych.

Podsumowanie

Poszukiwanie przydatnych teorii i koncepcji do opisu sytuacji spolecznej
czlowieka z niepelnosprawnoscig jest obarczone ciggltym ryzykiem nadinterpre-
tacji pewnych faktéw spotecznych i nieprzewidzianymi konsekwencjami dla pracy
pedagogicznej. Czesto lansowane koncepcje nie wytrzymuja préby czasu i dez-
aktualizuja si¢ w obliczu szybkich zmian spolecznych i kulturowych. W kontek-
Scie tych zmian budowanie teorii na prostych mechanizmach marginalizacji
i spotecznego wykluczenia staje sie zabiegiem dyskusyjnym. Podobnie kontro-
wersyjne jest bezrefleksyjne powielanie teorii sprzed lat 30 z pominieciem huma-
nistycznego i emancypacyjnego dorobku pedagogiki lat dwutysiecznych. To w jego
$wietle widzimy ryzyka adaptacyjnych i asymilacyjnych drég integracji spotecz-
nej. To na jego postawie budujemy przekonanie o konieczno$ci wspierania
tolerancji na drodze akceptacji wszystkich rél spotecznych jakie przyjmuja (lub sa
zmuszone przyjmowac) osoby z niepelnosprawnoscia. Droga do integracji
spolecznej nie moze by¢ wytyczona wylacznie przez dostosowywanie si¢ pozytyw-
nych atrybutéw normy, musi tez zabiega¢ o zmiane tej normy. Warto przekony-
wag, ze normalnosci nie wyznacza norma, lecz subiektywne odczucie czlowieka,
ktéry ma mozliwoé¢ realizacji swoich potrzeb. W teorii waloryzacji r6l spotecz-
nych W. Wolfensbergera takiego przekonania brakuje.
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Wprowadzenie

Wazna czescia doswiadczania niepelnosprawnosci jest srodowisko zycia.
Przedmioty codziennego uzytku, warunki mieszkaniowe, dostep do obiektéw
kultury czy religii, to wszystko z czym na co dzien spotykaja sie osoby niepelno-
sprawne, okazuje si¢ wazne dla ich funkcjonowania i ma znaczenie dla ksztatto-
wania ich poziomu niezaleznodci i jakosci zycia. Wielu osobom niepetnospraw-
nym, w szczeg6lnosci tym ze sprzezonymi zaburzeniami, Zle zaprojektowane
Srodowisko, jak na przyktad brak mozliwosci wyjscia z wlasnego mieszkania, ko-
rzystania z podjazdoéw dla wézkéw inwalidzkich, uzytkowania kuchni i tazienki
itp., moze utrudnia¢ badZ wrecz uniemozliwia¢ funkcjonowanie i skazywac ich
na bycie zaleznym od innych (Claire, Rob 2003; Garbat 2015; Wysocki 2015; Zajac
2012).
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Funkcjonowanie oséb niepelnosprawnych w srodowisku to przedmiot teorii
i praktyki rehabilitacji. Przy czym mozna tu wyodrebni¢ dwa wymiary. Pierwszy
dotyczy oddzialywan rehabilitacyjnych nastawionych na prace z osoba niepeino-
sprawna majaca na celu przystosowanie jej do zycia w §rodowisku — zastanym,
nieprzygotowanym, najczesciej z malg szansa na jakiekolwiek zmiany. Drugi
natomiast obejmuje dzialania rehabilitacyjne nastawione na projektowanie, orga-
nizacje srodowisk, takich ktére beda dostosowane do réznych zaburzen, mozli-
wych zmian w zakresie stanu fizycznego i/lub poznawczego poszczegdlnych
0sob. Innymi stowy chodzi tu o wymiar obejmujacy kwestie dostepnosci, rozu-
mianej jako mozliwos¢ korzystania przez osoby niepetlnosprawne na réwnych
prawach z innymi z obiektéw i ustug, Srodowiska fizycznego, transportu, techno-
logii czy systemoéw informacyjno-komunikacyjnych (Dostepnosé... 2013, s. 1).

Dostepnos¢ — prawo 0s6b niepelnosprawnych

Problematyka dostepnosci otoczenia wedlug Ewy Kurylowicz (2005, s. 20-40)
poczatkowo dotyczyla poszukiwania idealnych propordji ciata cztowieka i sposo-
béw projektowania r6znych obiektéw uwzgledniajacych wtasciwosci ,przeciet-
nej” osoby. Zajmowali sie tym miedzy innymi Witruwiusz, Leonardo da Vinci czy
Bernini. ,Przecietna osoba ludzka” stanowila ,miare” otaczajacej jej przestrzeni
i na podstawie tej miary projektowano Srodowiska zycia. Glosy o koniecznosci
uwzgledniania w projektowaniu potrzeb oséb niepelnosprawnych pojawity sie
dopiero gdzie$ w latach 60. XX wieku. Od tego okresu przez kolejnych 40 lat, jak
pisze Kamil Kowalski, zaréwno w Stanach Zjednoczonych, Zachodniej Europie,
krajach skandynawskich czy Australii zaczeto prowadzi¢ intensywne badania, na
podstawie ktérych stworzono nowe standardy dostepnosci otoczenia (Kowalski
2013, s. 72). Przy opracowywaniu tych zasad wskazywano na dwie kwestie. Po
pierwsze, potrzebe odejscia od jednej ,miary”, jaka stanowil wspomniany ,prze-
cietny” cztowiek na rzecz badan i opracowania tabel antropometrycznych, ktére
beda uwzglednialy réznorodne odchylenia zaré6wno w budowie, jak i funkcjono-
waniu ludzi (por. Nowak 2000). Po drugie za$ zaczeto bra¢ pod uwage prawa oséb
niepelnosprawnych. Uznano bowiem, ze wlasciwie zaprojektowane, dostepne
Srodowisko jest podstawowym warunkiem realizacji ludzkich praw, w tym pra-
wa do uczestnictwa spolecznego, aktywnosci spolecznej i niezaleznego zycia
(Z6tkowska 2004).

Najwiekszg role w powstaniu i realizacji zasad dostepnosci odegraty takie
akty prawne jak Ustawa o przeciwdziataniu dyskryminacji Oséb Niepelnospraw-
nych (Americans with Disabilities Act, ADA) opublikowana w 1990 r. (Department of
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Justice, USA) wraz z wcigz aktualizowanymi wytycznymi ADA Standards for
Accessible Design (Department of Justice, USA, 1991), brytyjskie przepisy o przeciw-
dzialaniu dyskryminacji oséb niepetnosprawnych (Disability Discrimination Act,
DDA) z 1954 r. (Department of Justice, Wielka Brytania). Ponadto Standardowe za-
sady wyréwnywania szans 0sob niepelnosprawnych (The Standard Rules on the
Equalization of Opportunites for Persons with Disabilities (ONZ 1993)), ktére stanowig
zbiér takich ustaw jak: Powszechna deklaracja praw czlowieka (ONZ 1947), Miedzy-
narodowy pakt praw ekonomicznych, spotecznych i kulturalnych oraz Miedzy-
narodowy pakt praw obywatelskich i politycznych (ONZ 1966), dalej Konwencja
praw dziecka (ONZ 1989) , Konwencja w sprawie eliminacji wszelkich form dys-
kryminacji kobiet (ONZ 1979), Swiatowy program dzialai na rzecz oséb nie-
pelnosprawnych (ONZ 1982). Standardowe zasady wyréwnywania szans osob
niepelnosprawnych, zdaniem Marka Wysockiego (2012, s. 28) okreélaja wszystkie
podstawowe dzialania jakie powinny by¢ podejmowane w celu poprawy zycia
i aktywnosci oséb niepelnosprawnych. Wskazuja na znaczenie zasady dostepno-
§ci jako kluczowej dla réwnego traktowania. Zapewniaja réwny dostep nie tylko
do przestrzeni fizycznej, ale i do informacji, porozumiewania sie z innymi.

Poza Standardowymi zasadami wyréwnywania szans oséb niepelnospraw-
nych dla upowszechniania idei dostepnosci otoczenia duze znaczenie mialy tez
zapisy Konwencji ONZ o prawach os6b niepetnosprawnych. Szczegélna rola
Konwencji wynika z faktu, iz jest to dokument méwiacy o zakazie dyskrymino-
wania, nakazujacy tworzenie warunkéw do korzystania z rownych praw, pod-
kreslajacy znaczenie dostepnosci do edukacji, opieki zdrowotnej, kultury itd.,
wskazujacy na role samodzielnosci i niezaleznosci oraz potrzebe udziatu oséb nie-
pelnosprawnych w procesach decyzyjnych (ONZ 2006).

W przypadku dokumentéw europejskich dla propagowania idei dostepnosci
znaczace okazaly sie: Europejska strategia w sprawie niepelnosprawnosci 2010-
2020, Odnowione zobowiazanie do budowania Europy bez barier, przepisy wy-
pracowane przez Rade Europy, np. Plan dziatahh Rady Europy w celu promocji
praw i pelnego uczestnictwa oséb niepelnosprawnych w spoteczenstwie: podno-
szenie jakoSci zycia 0s6b niepetnosprawnych w Europie 20062015 (za: Chustecka
2015).

Wymienione przepisy, jak juz wspomniano wyzej, staly sie podstawa projek-
towania przestrzeni, z ktérej moga korzysta¢ wszyscy na rownych prawach bez
wzgledu na ple¢, wiek, wzrost, stopien sprawnoéci, zmiany jakie zachodza
w ciagu zycia (W wyniku choroby czy starzenia). Innymi slowy staly sie podstawa
wypracowania nowej idei projektowania okreslanego jako projektowanie uni-
wersalne czy tez projektowanie dla wszystkich (design for all).

Projektowanie dla wszystkich, zdaniem Kowalskiego, jest procesem, w kto-
rym juz na wstepie uwzglednia sie potrzeby jak najszerszej grupy uzytkowni-
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kéw. Procesem, w ktdrym przyjmuje sie, ze udogodnienia tworzone z mysla o po-
jedynczej osobie powinny by¢ tez przydatne dla innych (Kowalski 2013, s. 72in.).
Autor podkresla, ze w projektowaniu dla wszystkich dostepnos¢ przestrzeni jest
czym$ ,niewidocznym”, oznacza to, ze powinna ona by¢ naturalnym elementem
projektowanego obiektu czy przedmiotu. Nie nalezy danych rozwigzan dedyko-
waé ,czemu$” lub ,komu$”, na przyklad osobom z konkretnym rodzajem nie-
pelnosprawnosci czy dzieciom o okreslonym wzroscie. Z podjazdéw dla wézkéw
inwalidzkich moga bowiem skorzysta¢ matki z dzie¢mi, osoby ciagnace walizki,
jak i dostawcy towaréw. Kowalski podkreéla rowniez, ze przestrzen dla wszyst-
kich powinna by¢ odbierana wieloma zmystami, aby mozna bylo ja poznawac za
pomoca dotyku, stuchu czy wechu. Powinna zapewniaé r6znorodne informacje,
na przykiad komunikaty glosowe, teksty, zapachy czy szum fontanny (Kowalski
2013,s.72in.).

Uniwersalne projektowanie

Pojecie projektowania dla wszystkich bywa zamiennie stosowane z pojeciem
projektowanie uniwersalne. Pierwsza osoba, ktéra zdefiniowala pojecie projekto-
wania uniwersalnego, byt architekt Ronald Mace. Wedlug autora projektowanie
uniwersalne to projektowanie produktéw i otoczenia, tak by byly uzyteczne dla
wszystkich ludzi, w mozliwie najwiekszym zakresie, bez potrzeby stosowania
adaptacji lub specjalnego projektowania (za: Slusarczyk 2013).

Wedlug Lukasza Przybylskiego i Macieja Blaszczaka (2010) okreslenie uni-
wersalne wskazuje, Ze jest to sposdb projektowania, ktéry odnosi sie do szeroko
rozumianej réznorodnosci czlowieka i w tym sensie ma uniwersalny charakter
(universal design). Autorzy podkreslaja, ze stosujac zasady uniwersalnego projek-
towania nie dochodzi do wykluczenia jakiejkolwiek grupy spolecznej, natomiast
wszyscy konsumenci odnosza korzyé¢. Rozpoznanie potrzeb tak zwanych ,eks-
tremalnych uzytkownikéw” (extreme users), na przyklad osoéb ze sprzezonymi za-
burzeniami umozliwia podwyzszenie jako$ci produktéw i ustug przeznaczonych
dla wszystkich odbiorcéw. L. Przybylski i M. Blaszczak wskazujq tez, ze uniwersal-
ne projektowanie zmniejsza stygmatyzacje oséb niepelnosprawnych, proponujac
produkty niewymagajace specjalnych rozwigzan funkcjonalnych, w odréznieniu
od projektowania tradycyjnego, w ktérym to projekty przeznaczone dla oséb nie-
pelnosprawnych sa po prostu modyfikacjami rozwigzan skierowanych do oséb
sprawnych (Przybylski, Blaszczak 2010, s. 3).

Zdaniem Matlgorzaty Chusteckiej projektowanie uniwersalne to narzedzie re-
alizacji zasady rownosci, uczestnictwa w zyciu spotecznym, dostepnosci do sfery



70 Teresa Z6étkowska

publicznej i innych débr oraz ustug dla wszystkich 0séb, bez wzgledu na stopien
sprawnosci, wiek, status itd. Dotyczy ono wszystkich sfer zycia, poczawszy od
§rodowiska fizycznego (np. budynkéw, parkéw), poprzez produkty, transport,
technologie informacyjna az po pozostate obiekty (bankomaty) czy ustugi (pocz- to-
we, turystyczne), (Chustecka 2015). Takie projektowanie, jak podkresla Czestaw
Slusarczyk, nie jest zbiorem jakich$ okreslonych norm i standardéw, lecz idea,
pewna koncepcjg, w ktorej zaklada sie, iz celem jest jak najwigeksza uzytecznoéc
i elastycznos¢ uzyskanych efektéw. Autor dodaje tez, ze projektowanie uniwer-
salne ogranicza potrzebe stosowania indywidualnych udogodnien, ale pozwala
na ich wprowadzenie, jezeli jest to niezbedne (Slusarczyk 2013).

Istote koncepcji projektowania uniwersalnego opisuja nastepujace zasady
(The Principles 2012):

— identyczne zastosowanie — oznacza to, ze efekty projektu moga by¢ wykorzy-
stywane przez osoby majace bardzo zréznicowane mozliwosci uzytkowania;

— -elastycznosc¢ uzycia — wskazuje to, iz w projekcie trzeba uwzgledni¢ preferen-
gje r6znych grup odbiorcéw, m.in. rézne metody uzycia czy zrdéznicowane
tempo dzialania;

— prosta i intuicyjna obstuga — zaleca, aby korzystanie z produktu nie taczylo sie
z trudno$ciami, czyli zasady uzytkowania powinny by¢ zrozumiale dla wszyst-
kich bez wzgledu na zakres umiejetnosci odbiorcy;

— dostepnosc i czytelnos¢ informacji — okresla zapewnienie wlasciwego prze-
plywu informacji bez wzgledu na mozliwosci percepcyjne konsumentéw;
moze si¢ to odbywacé na przyklad w wyniku zastosowania r6znych metod pre-
zentacji informacji (wizualne, werbalne, dotykowe);

— tolerancja dla bledéw — polega na minimalizowaniu skutkéw przypadkowych
czy tez nieprawidlowych; chodzi tu o ostrzezenia przed bledami oraz zabez-
pieczenia w razie awarii;

— niski poziom wysitku fizycznego — oznacza, ze skorzystanie z efektow projektu
bedzie mozliwe nawet przy bardzo ograniczonym wysitku fizycznym, np.
ograniczenie liczby czynnosci powtarzalnych;

— odpowiednie wymiary i przestrzen — sygnalizuje, ze w projektowaniu uwzgled-
nia¢ sie bedzie odpowiednie rozmiary produktu, jak i to, ze zagwarantowana
bedzie przestrzen niezbedna do tego, aby zblizy¢ sie do niego i obsluzy¢ go,
bez wzgledu na posture i mobilno$¢ uzytkownika.

Podobnie zasady projektowania uniwersalnego widzi tez Chustecka (2015).
Autorka podkreéla, ze strategie takiego projektowania sa dostosowane do potrzeb
wszystkich przysztych uzytkownikéw. Produkty i obiekty uniwersalnie zaprojek-
towane nie wymagaja adaptowania czy wprowadzania dodatkowych rozwigzan.
Jako przykiad autorka podaje wejscie do budynku na poziomie ,0” w miejsce bu-
dowania osobnego podjazdu dla 0séb poruszajacych sie na wézkach. Wedlug niej
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w projektowaniu uniwersalnym nie powinno sie tez podkresla¢, ze produkt zo-
stal zaprojektowany specjalnie na czyjes potrzeby (toaleta publiczna z przewija-
kami dla matych dzieci zamiast osobnych pomieszczen z oznaczeniem ,dla matki
z dzieckiem”). Jednoczes$nie, zdaniem autorki, w projektowaniu uniwersalnym
nie wyklucza sie koniecznosci uzycia urzadzen pomocniczych, na przyklad apa-
ratéw stuchowych. Produkty i otoczenie stworzone zgodnie z ideg projektowania
uniwersalnego powinny by¢ dostepne, funkcjonalne i bezpieczne. Samo projek-
towanie uwazane jest za podejscie strategiczne, co oznacza, ze wszystkie zalozenia
stosuje sie na kolejnych etapach tworzenia produktéw czy ustug badz kreowania
otoczenia (planowanie, projektowanie, produkcja, konserwacja czy monitoring).
Uniwersalne projektowanie, w opinii Chusteckiej, jest strategia propagujaca
zréwnowazony rozwoj, przede wszystkim w jego wymiarze spotecznym (Chu-
stecka 2015).

Prezentowane zalozenia projektowania uniwersalnego, jak wida¢, maja ide-
alistyczny charakter. Pojawia sie wiec pytanie: czy sg one realizowane w prakty-
ce? Czy mozliwe jest projektowanie uniwersalne czy tez pozostaje ono tylko
w sferze idei i koncepcji? Czy uniwersalizacja projektéw zycia codziennego, obej-
mujacego ,normalne” produkty i ustugi, jest mozliwa i czy bedzie adekwatna do
zlozonosci ludzkiego funkcjonowania?

Projektowanie uniwersalne — od idei do praktyki

Analizujac droge przejscia od idei do praktyki projektowania uniwersalnego
nalezy w pierwszej kolejnosci zwréci¢ uwage na podstawy teoretyczne oraz epi-
stemologiczne i metodologiczne projektowania uniwersalnego. Z analizy literatu-
ry wynika, ze dominujaca perspektywa jest tu pozytywizm, obiektywna wiedza i
jej zastosowania (Universalisingdesign..., 2015). Doniesienia naukowe z zakresu
projektowania uniwersalnego w wiekszosci dotycza mozliwosci technicznych,
zastosowania réznorodnych technologii itp. (Lidl 2014). Brakuje natomiast infor-
magcji na temat wymiaru etycznego czy politycznego. Najbardziej niepokojace jest
jednak to, ze nie ma jednoznacznych ustalen na temat rozumienia najwazniej-
szych poje¢, czyli terminu ,niepelnosprawnos¢” i ,uniwersalizm” oraz ich roli
w ksztattowaniu dyskursu na temat projektowania.

W opracowaniach z zakresu projektowania uniwersalnego wida¢ wyraznie
wplywy modelu biologicznego (Zétkowska 2004). Uniwersalne miary, tabele
antropometryczne wypracowywane sg przez biologéw, lekarzy, technikéw. Jed-
nakze, jak podkre§laja sami projektanci, nie sa to ,idealne” tabele, bowiem nie ma
takiej mozliwosci, aby uja¢ w jaki$ ,normach” wszystkie rodzaje dysfunkcji w bu-
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dowie organizmu, jego funkcjonowaniu, réznice wynikajace z plci, wieku, statu-
su spolecznego czy wartosci kulturowych (Hamaire 2013).

Mowiac o wiedzy na temat niepelnosprawnosci warto tez zwréci¢ uwage na
znaczenie samej niepelnosprawnosci. Jak wynika z analizy literatury w projekto-
waniu uniwersalnym przypisuje sie szczegélne znaczenie réznicy (Greenblatt
1980, cyt. za: Imrie 2012; Penner 2012). Tym samym wskazuje sie na problem z uj-
mowaniem niepelnosprawnosci jako wartosci. Dodatkowo kwestie te poglebia
stosowanie terminu uniwersalne, uniwersalny. Bowiem juz samo pojecie sugeru-
jeistnienie r6znicy. Dostrzeganie réznicy jako najbardziej istotnej cechy powodu-
je, ze projektanci skupiaja sie na uniwersalnosci zamiast na potrzebach czy tozsa-
mosci osob, dla ktérych projektuja. Idee uniwersalnego projektowania wymagaja
wiec przesuniecia znaczenia z niepelnosprawnosci, z r6znych mozliwosci, na to
co jest wspoélne dla ludzi. Pamietaé jednak nalezy, aby nie doszto do realizacji za-
sady ,unormalniania ludzi”, blednego zlozenia, ktére pojawito sie w rehabilitacji
wraz z koncepcja normalizacji (Krause 2005; Z6tkowska 2004).

Znaczenie niepelnosprawnosci powinno tez by¢ rozpatrywane w kontekscie
relacji pomiedzy podmiotami, obiektami, dzialaniem oraz kontekstami, czyli
»tym” co w §lad za Gillesem Deleuze i Felixem Guattari mozemy okresli¢ jako
»zespolenie” (Deleuze, Guattari 2008). Wazne jest tez poznanie i zrozumienie zna-
czen przypisywanych projektantom, uzytkownikom, technologiom, ludzkim
organizmom czy zachodzacym pomiedzy nimi relacjom (Youdell, McGimpsey
2015).

W przypadku projektowania uniwersalnego, wedlug Barbary Gibson, szcze-
golny jest zwiazek pomiedzy projektantami i tymi, dla ktérych dana przestrzen
powstaje. Z jednej strony jest to bowiem zwigzek wymagajacy wiedzy i kompe-
tencji projektantéw (Gibson 2014). Wiedzy eksperckiej na temat tego, jak czynniki
i te indywidualne (wiek, wyksztalcenie, stan psychofizyczny) oraz spoleczne (to-
lerancja spoleczna, przepisy prawne) umozliwiaja samodzielnos¢, niezaleznos¢,
aktywno$¢ w réznych sferach zycia codziennego (Wysocki 2015). Z drugiej za$
wazne jest wzajemne poznanie doswiadczen, relacji pomiedzy ludZmi, obiektami
czy przestrzeniami. Jak sygnalizuje Rob Irmie, mozliwos¢ okreslenia potrzeb
ogranicza dystans pomiedzy intencja projektanta a doswiadczeniem uzytkowni-
ka, a to moze spowodowac, ze uniwersalne projektowanie nie pozostanie tylko na
poziomie idealnej konstrukgji (Imrie 2011, 2014). Takiemu podejsciu sprzyja pro-
pagowana w chwili obecnej koncepcja ,empatii projektowania”. Chodzi tu
o nowa kompetencje projektantéw, rozwijang przez ,wychodzenie z biura pro-
jektowego i zanurzanie sie¢ w zyciu, srodowisku, postawach, doswiadczeniach
i marzeniach przysztych uzytkownikéw” (Landwehr 2007). Wprawdzie jest to
jeszcze malo znana propozycja, ale — jak sie wydaje — cenna, szczegdlnie w zesta-
wieniu z wynikami badan ujawniajacymi, ze projektanci nie posiadajg wiedzy na
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temat niepelnosprawnosci, dysfunkgji psychofizycznych, z jakimi zyja niektérzy
ludzie, ztozonosci zaburzen i zwigzanej z tym réznorodnosci funkcjonowania
(Kowalski 2013; Imre 2011, 2012, 2014; Wysocki 2012, 2015).

Uchwycenie ztozonosci interakcji pomiedzy ludZmi i sSrodowiskiem w spo-
sob, w ktérym projektowanie dla wszystkich moze sta¢ sie czyms$ wiecej niz , pu-
stym o$wiadczeniem” lub idealistyczng koncepcja, wedtug Patricka Fougeyrol-
lasaiJeana Pierre’a Robina (2013) jest kluczowym wyzwaniem dla uniwersalnego
projektowania. Podobnie uwaza Biuro Pelnomocnika Rzadu ds. Oséb Niepelno-
sprawnych (2015), podkreélajac, ze uniwersalizm nie powinien sie konczy¢ na za-
projektowaniu dostepnosci, ale nalezy w tym rodzaju projektowania uwzglednic¢
duzo réznych dzialan, jak na przyklad obstuge uzytkownikéw, obiektéw, to
wszystko co zalezy w duzej mierze od umiejetnosci i nastawienia, motywacji czy
wrazliwosci spolecznej personelu, cztonkéw lokalnej spotecznosci czy wrazliwo-
§ci wladz (Wysocki 2012, s. 32; Slusarczyk 2013, s. 67 in.).

Podsumowujac kwestie znaczenia niepelnosprawnosci mozna przyjac¢ w élad
za Myriam Winance, Zze w projektowaniu uniwersalnym nalezaloby ,porzuci¢
roszczenia do uniwersalnosci”. Nalezy odejs¢ od propozycji ,zmniejszania r6zno-
rodnosci” przez tworzenie ,uniwersalnej jednosci” (Winance 2014). W miejsce
strategii rehabilitacji opartej na likwidacji réznorodnosci nalezy podja¢ badania
nad relacjami, sposobami wspéldzialania podmiotéw, kontekstow w projektowa-
nych przestrzeniach.

Poza wymienionymi wyzej trudnoéciami przyczyna ograniczen w projekto-
waniu uniwersalnym, zdaniem Wysokiego, jest tez to, ze niewielu projektantéw
stosuje zasady tego typu projektowania w swojej pracy zawodowej. Autor zwraca
ponadto uwage, ze w wiekszosci tak zwanych uniwersalnych projektow uwzgled-
nia sie tylko potrzeby 0s6b z niepelnosprawnoscia ruchowa. Wedlug Wysockiego
powodem sa zapisy w polskim Prawie budowlanym (Dz. U. z 1994 r.), méwiace
o koniecznoéci dostosowywania obiektéw do potrzeb oséb niepetnosprawnych,
za ktére uznaje sie jedynie te poruszajace sie na wozkach. Innym czynnikiem,
zdaniem Wysockiego, jest brak wlasciwego nadzoru ze strony organéw decy-
dujacych o pozwoleniach na budowe i dopuszczaniu obiektéw do uzytku (Wysocki
2012, 2015).

Zrédlem ograniczen w projektowaniu uniwersalnym jest tez brak mozliwosci
oddzialywania na wybrane ustugi czy produkty, np. danej ,marki”, niszowej pro-
dukgcji dostepnej tylko dla oséb dysponujacych duzymi zasobami finansowymi.
Okazuje sie, ze brakuje mechanizméw sklaniajacych wlascicieli, projektantéw
produktéow czy uslug majacych duzy pobyt, do zmiany tradycyjnych, konser-
watywnych sposobéw projektowania. Na pewno nie da sie tego zrobi¢ za pomoca
mechanizméw wolnorynkowych. Skoro tak, to pojawia sie pytanie, kto powinien
nadzorowa¢, dofinansowywac produkcje, aby produkty, towary, ustugi obiekty
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byly uniwersalne. Czy mozliwa jest tu interwencja panstwa. Na ile prawo i pan-
stwo sa w stanie zapewni¢ sprawiedliwy, rowny dostep do uniwersalnego $rodo-
wiska zycia.

Odwolujac sie do roli panstwa, spoleczenstwa, nalezy jeszcze podkresli¢, ze
osiggniecia w obszarze projektowania uniwersalnego sa zalezne od tradycji kul-
turowej, nastawienia spotecznego czy mozliwosci ekonomicznych. Kultura, sto-
sunki spoleczne, zasady funkcjonowania instytucji spotecznych, oddziatujg na
charakter projektowanych $rodowisk i zyjacych w nich ludzi. Wazne jest wiec
okreélenie na ile uniwersalne projekty powinny uwzglednia¢ lokalne praktyki.
Czy te, ktére zostang zaprojektowane z uwzglednieniem regionalnych potrzeb,
beda zrozumiate i uniwersalne dla ludzi pochodzacych z innej tradycji kulturowej.

Podsumowanie

Uniwersalne projektowanie jest wazng inicjatywa w rehabilitacji i swoista
strategia o charakterze politycznym. Zdaniem Jay Dolmage wykorzystywany jest
tu poglad oparty na zalozeniu, ze ,warunki dla mniejszosci zmienia sie wtedy,
gdy nastapia zmiany dla grupy wiekszosciowej” (Dolmage 2015). Mamy wiec do
czynienia z kolejng ,ukryta” postawa propagujaca dominacje ,przecietnego”,
,normalnego” czlowieka. Oczywiscie w idealistycznych zatozeniach projektowa-
nia uniwersalnego podkresla sie, Ze uniwersalna przestrzen jest dla kazdego, ze
moga z niej korzysta¢ wszyscy na réwnych prawach, ale to tylko zalozenia. Rze-
czywistoé¢ bowiem pokazuje, ze moga znalez¢ sie osoby, ktére nie beda mogty
zréznych wzgled6w staé sie uzytkownikami tych przestrzeni (Gibson 2014). Skoro
tak, to projektowanie uniwersalne wymaga przepracowania kwestii etycznych,
a takze uwzglednienia doswiadczen tych oséb, ktére mimo hasel o dostepnosci,
réwnosci, elastycznosci w stosowaniu, sprawiedliwosci spotecznej, nie korzystajg
z ,2uniwersalnego” srodowiska. W konsekwencji warto tez zada¢ pytania; czy
w imie utopijnej idei mozemy pozbawiac ludzi autonomii, szacunku czy godno-
§ci? Czy stosujac uniwersalne projektowanie mozemy zapomnie¢ o tozsamosci
danego czlowieka? Skoro nie ma takiej mozliwosci, aby stworzy¢ zaréwno obiekty,
jak i produkty czy ustugi odpowiadajace kazdemu cztowiekowi, to przyjecie
pojecia ,jeden rozmiar dla wszystkich”, wspartego koniecznoscia racjonalnego
i ekonomicznego dzialania obowigzujacego w projektowaniu wydaje sie by¢
niewlasciwe.

Idea uniwersalnego projektowania z jednej strony propaguje zasady spra-
wiedliwosci spotecznej, ktére powinny mie¢ zastosowanie do wszystkich ludzi ze
wzgledu na taczace ich podobienstwa. Nawiazuje do humanistycznych wartosci.
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Podkresla znaczenie dobrego, godnego zycia dla kazdego cztowieka. Z drugiej
strony jest to idea, ktdrej brakuje podstaw teoretycznych. Dostrzega sie termino-
logiczny balagan, niejawne propagowanie nieréwnosci spoteczno-politycznych.
Jej wada jest to, ze za podstawe przyjmuje uniwersalny podmiot, a nie bierze pod
uwage zlozonych zwigzkéw i proceséw kulturowych, spolecznych, politycznych,
toczacych si¢ w ramach przestrzeni geograficznej, instytucji, systeméw zarzadza-
nia. Oznacza to, ze projektowanie uniwersalne jest bardzo zlozonym i relacyjnym
zjawiskiem wymagajacym dalszych badan. By¢ moze pomocne byloby tez wypra-
cowanie odpowiednich strategii politycznych. Uznania uniwersalnego projekto-
wania za ruch spoteczno-polityczny. Wtedy bowiem moze pojawic sie wieksza
szansa na badania, Iaczenie w projektowaniu uniwersalnym kwestii technicznych
ze spolecznymi, wykorzystywania coraz to nowszych technologii, angazowania
wybranych sektoréw przemystowych, a w konsekwencji budowania wlasciwych
postaw spotecznych wobec przestrzeni dla wszystkich.
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Special educator to stupidity — on trade terms with the reality
of teaching on the example of hearing loss and intellectual
disability

Stupidity is a term which widespread presence in everyday language has led to the weakening of
its proper, etymological meaning. The lexicalization of this word has blurred the meaning con-
nected with impaired, muffled, slurred speech or even dumbness, while perpetuatings tupidity
semantic relationship of words such as: nonsense, absurdity, irrationality, primitiveness, igno-
rance or expressions as: a lack of common sense or deficiency of reason. On the basis of special
education the relationship between the words ,umb” and , deaf” is not only purely linguistic, but
it is also an important part of the history of its two major sub-disciplines. There are also today the
situations, because of diagnostic errors or carelessness, when wordless (dumb) or speaking indis-
tinctly person older than 3 years is automatically treated as a person with the deviation from the
intellectual norm.

Stowa kluczowe: gltupota, gluchota, niepelnosprawnos¢ intelektualna

Keywords: stupidity, deafness, intellectual disability

Wprowadzenie

Glupota jest pojeciem, o ktérym doé¢ rzadko myslimy w kategoriach nauko-
wych. Tymczasem jest to okreslenie wazne i inspirujace nie tylko dla filozoféw
(Dobrowolski 2008), ale takze dla filologow (zaréwno literaturoznawcéw, jak i lin-
gwistow) (Stachowski 2012) oraz pedagogdéw, w tym zwlaszcza os6b zajmujacych
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sie edukacja specjalng, dla ktérych wyzwaniem teoretycznym i praktycznym jest
odkrycie tozsamosci znaczeniowej wyrazéw «glupi» i «gluchy» (Hoffmann 1987;
Wilazlo 2013). Warto wykorzystac transdyscyplinarne ulokowanie tej problematy-
ki, prowadzace —jak zawsze przy wzbogacaniu wiedzy na dany temat — do gteb-
szego zrewidowania osobistych pogladéw i postaw. Chodzi bowiem o terminy,
ktérych obecnosé w jezyku potocznym i wielowiekowe przemiany semantyczne,
w istotny sposéb wplywaly i nadal moga oddzialywaé na podstawowe zalozenia
teoretyczne dwoch wielkich subdyscyplin: pedagogiki specjalnej — pedagogiki
0s6b z wada stuchu i z niepelnosprawnoscia intelektualna.

Uwzglednienie kontekstéw filozoficzno-filologicznych w pedagogicznych
rozwazaniach na temat gltuchoty i glupoty ulatwia zrozumienie zagadnien, ktére
tylko pozornie nie posiadaja wyraznych zwigzkéw. Z jednej bowiem strony
glupota okazuje sie rzeczywistym zaczynem madrosci, poznawczego otwarcia
i zaciekawienia, bedac cechg uwalniajacg cztowieka od niepotrzebnych spekulacji
i dywagacji (Erazm z Rotterdamu, 1953). Z drugiej natomiast — glupota to znany
motyw literacki, powszechny w basniach, w ktérych stanowi istotny element cha-
rakterystyki moralnej bohateréw. Co ciekawe, basniowa glupota to cecha najcze-
Sciej pozytywna, Iaczona z dobrocia bohateréw, ktérzy doswiadczajac odrzucenia
i niezrozumienia ze strony rodziny, pozostaja wrazliwi na trudna sytuacje spoty-
kanych ludzi i zwierzat. To, co w $wiecie i etyce basniowej spotyka sie ostatecznie
z uznaniem i sowita nagroda, w utworach realistycznych, ktérych gtéwnym badz
kluczowym bohaterem jest osoba z niepetlnosprawnoscia intelektualna, prowadzi
do tragicznego konca — $mierci lub spolecznego wykluczenia postaci, ktéra w po-
tocznym ujeciu mozna by uznac za glupia (Wlazlo 2013). To wlasnie teksty literac-
kie sa doskonalym przykladem trwalosci zwigzku semantycznego wyrazéw
‘glupi’i‘gluchy’. Niski intelekt niezmiennie jest kojarzony z brakiem mowy lub jej
istotnymi zaburzeniami, jednak do niezrozumienia i odrzucenia prowadzi nie
tylko niemoznos¢ prawidlowego artykulowania dzwiekéw mowy, ale takze wy-
powiedzi calkiem wyrazne, lecz ujawniajgce prosty sposéb rozumowania danej
osoby i niemozno$¢ wykazania sie oczekiwanym spolecznie poziomem rozumie-
nia komunikatéw werbalnych i pozawerbalnych.

Bledy diagnostyczne w przeszlodci i zdarzajace sig takze obecnie powazne
uchybienia w tym zakresie sprawiaja, ze zaburzona (wy)mowa lub jej brak auto-
matycznie kojarzone sa z niepelnosprawnoscia intelektualna, co dotyczy¢ moze
nie tylko 0séb z glebszym niedostuchem lub gluchych, ale takze z mézgowym po-
razeniem dzieciecym, spektrum zaburzen autystycznych, afazja a nawet mutyz-
mem wybiérczym.
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Filologiczny spor o ,gluchote i gtupote”

Zrozumienia zlozonos$ci kwestii zwigzanych z zaleznoscia miedzy niepelno-
sprawnoscia intelektualng a zaburzona (wy)mowa nie ulatwia spér na gruncie
filologicznym o wladciwe Zrédla wspdlnego jezykowego pnia, z ktérego wyrosty
r6zne we wspolczesnym zapisie i znaczeniu leksemy ‘glupi’ i ‘gtuchy’. W artykule
zatytutowanym Czy gtuchy jest gtupi? Ewa Rudnicka (2011) siegnela po bardzo od-
legte, a jednoczesnie frapujace poréwnanie etymologiczne, stwierdzajac, ze ,juz
w starozytnej facinie dla okreslenia czego$ nonsensownego, gtupiego uzywano
przymiotnika absurdus, ktory jest derywatem skladajacym sie z przedrostka ab-
oraz podstawy surdus znaczacej gltuchy (s. 72). Watpliwosci nie pozostawia takze
etymologia stowianska, ktéra w klasycznym, stownikowym opracowaniu
Aleksandra Briicknera (1993), stowu glupi przypisuje nastepujace pochodzenie:
,praslowianskie od tegoz pnia, co i‘gluchy’; slowien. gfup znaczy istotnie i ‘gtuchy’
i‘glupi’” (s. 145).

Wspdlczesna polszczyzna przejeta w pelni semantyke ustalong w starozyt-
nosci, definiujac ‘absurd’ jako ,wyrazenie sprzeczne lub nie majgce sensu; niedo-
rzeczno$¢, nonsens” (Szymczak 1995, s. 5). Okazuje si¢ jednak, ze oczywisto$¢ nie-
ktérych propozycji etymologicznych moze prowadzi¢ do zbyt daleko idacych
wnioskow. Cho¢ na gruncie polskiej surdopedagogiki nie jest podwazany
zwiazek wyrazéw ‘gluchy’i’glupi’, to zasadnym jest jednak dookreslenie kwestii
zwiazanej z rolg braku mowy lub mowy niezrozumiatej w procesie przypisywa-
nia glupoty osobom gluchym. Przyjmijmy na razie teze podrecznikowsy, ze ,roz-
woj idei ksztalcenia 0s6b z uszkodzonym stuchem byt uzalezniony od zrozumienia
zwiazku zachodzacego miedzy brakiem stuchu a niezdolnoscia osoby dotknietej
tym kalectwem do spontanicznego rozwoju jezyka i mowy. Zrédlostéw wyrazow
gluchy i gtupi - glup dowodzi utozsamiania w przesztosci dwu rodzajéw uposle-
dzenia —uszkodzenia stuchu i uposledzenia umystowego” (Hoffmann 1987, s. 30).

W artykule Marka Stachowskiego (2012), polemicznym wobec uogélnien
plynacych z przytoczonej analizy etymologicznej E. Rudnickiej (2011), czytamy:
Jrealne znaczenia obu wyrazéw lacinskich sa tu w zasadzie podane poprawnie
i poprawny jest tez podzial morfologiczny, a jednak takie postawienie sprawy jest
troche zwodnicze, gdyz zawiera w sobie sugestie, ze znaczenie ‘absurdalny” wy-
wodzi sie od ‘gluchy’, czyli ze gluchego uwazano juz w starozytnosci za glupca”
(Stachowski 2012, s. 127). Biorac pod uwage, iz okreélenie surdusloquens — glusi
moéwiacy — upowszechnione za sprawa publikacji Jana Konrada Ammanna z roku
1692, ma swoje starozytne korzenie!, mozemy slusznie przypuszcza¢, iz dosc¢
wczeénie skojarzono kluczowq role jezyka i komunikacji w przezwyciezaniu ne-
gatywnych skutkow gluchoty, ktére nie ograniczaja sie przeciez do komplemen-



Pedagog specjalny wobec glupoty — o zwigzkach terminologii z rzeczywistoscig pedagogiczng... 81

tarnych obszaréw rozwoju poznawczo-intelektualnego, ale obejmuja réwniez
sfere emocjonalno-spoteczna. Nie byla to jednak przez dlugie stulecia wiedza
powszechna i w tym nalezy upatrywac do$¢ p6znego pojawienia sie instytucjo-
nalnej edukacji oséb gluchych, mimo licznych, wczesniejszych opracowan teore-
tycznych i pojedynczych préb nauczania (zob. Périer 1992). Jednoczesnie historia
ostatnich 250 lat, ktérg mozna by sprowadzi¢ do dziejéw edukacji i emancypacji
spolecznosci Gluchych, jako grupy mniejszosciowej, opiera sie — w duzym upro-
szczeniu —na sporze o metody nauczania (migowe czy werbalne) i walce o prawo
do postugiwania sie jezykiem migowym jako forma komunikacji kulturowo
i historycznie okreslonej mniejszosci jezykowej (zob. Krakowiak 2006; Podgoérska-
-Jachnik 2013; Bartnikowska 2010).

Do ciekawych i przekonujacych wnioskéw prowadza analizy filologiczne,
siegajace zrodel ksztaltowania sie i wspotwystepowania okresleri odnoszacych
sie do gluchoty i glupoty. Otéz oba pojecia Iaczy nie tyle wzajemna relacja, czyli
pochodzenie glupoty od gluchoty zgodnie z przytoczonym schematem derywa-
cyjnym wyrazéw surdus i absurdus, ile wsp6lne pochodzenie od wyrazu, ktéry
najprawdopodobniej jest wlasciwym ZzZrédlem semantyki lacinskiego surdus.
Tym wyrazem - wedlug Stachowskiego (2012), ktéry opiera swoje domysly na
klasycznej pozycji Aloise’a Walde (1910) z zakresu etymologii tacifskiej —jest su-
surrus, czyli ,szept, szmer”. Nie negujac oczywistego zwigzku etymologicznego
miedzy wyrazami gluchy i glupi, ktéry wystepuje nie tylko w lacinie, ale takze
jest w miare czytelny w jezykach nowozytnych (angielskie: deaf — dumb, niemiec-
kie taub (dumpf) — dumm, francuskie sourd — sot), Stachowski (2012, s. 128) propo-
nuje, by przyja¢ za Walde, iz pierwotne znaczenie lacifiskiego surdus to nie
gluchy, lecz ciemny, co ma swoja sfowianska konsekwencje w wyrazeniu ‘glucha noc’.

Sam Walde wprawdzie kwestii proporcji znaczeh wyrazéw surdus i absurdus nie anali-
zowal, ale nie popelnimy bledu, przyjmujac, ze w tym ujeciu znaczenie ‘glupi’ nie po-
chodziloby od ‘gluchy’, tylko oba znaczenia bylyby jaka$ kontynuacjg znaczenia
‘sttumiony” lub jemu podobnego. [...] Jesli mianowicie lac. surdus jest zwigzane ety-
mologicznie (jak to sie zreszta do dzi$ przyjmuje) z fac. susurrus ‘szmer, szept’, to jego
pierwotne znaczenie musiato i$¢ w kierunku *’brzmiacy (glucho badz niewyraznie)” ~
‘szemrzacy, szepczacy’ (Walde ibid.: ,dumpfoderundeutlichklingend”). I tu dochodzi-
my do pewnej obserwacji poczynionej na materiale réznych jezykéw, ktéra powtarzac
sie bedzie tu i tam do dzi: jeden i ten sam wyraz odnoszacy si¢ do niskiej styszalnosci
moze nieraz oznaczaé zaréwno ‘Zle slyszalny’, jak i ‘Zle slyszacy’ (por. ponizej
stwniem. tumb ‘1. niemy; 2. gtuchy’). Jezeli tac. surdus rzeczywiscie ma takg etymologie,
jak tu zasugerowana, to pierwotnie musialo raczej oznaczaé¢ *’brzmiacy (glucho badz
niewyraznie)’, tzn. *'Zle slyszalny’, a dopiero p6zniej i wtérnie “Zle slyszacy’.

! Chodzi przede wszystkim o Pliniusza Starszego (23-79 r. n.e.), przyrodnika i historyka, ktéry

w swojej Historii naturalnej zajat sie m.in., ludzka fizjologia. Dostrzegl on, Ze brak mowy jest konsek-
wengja gluchoty (Lipkowski 1977, s. 128).
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Najbardziej przekonujacym mechanizmem, jesli chodzi o powigzanie seman-
tyki wyrazéw gluchy — glupi, jest niewatpliwie lgczenie gluchoty z niemota, co
w jezyku polskim dalo konstrukt gtuchoniemy, a z kolei w jezyku angielskim
(dumb) czy niemieckim (dumpf - dumm) jest czytelne w homonimicznym zwiazku
wyrazéw wystepujacych zardwno w znaczeniu niemy, jak i gtupi, ktérym towa-
rzysza wyrazy bliskoznaczne dla obu znaczen: otepialy, przyttumiony, tepy,
sttumiony. Kolejnym krokiem jest ustalenie, iz nie ma wlasciwie zadnych lingwi-
stycznych podstaw, by laczy¢ bezposrednio wyrazy gluchy i gtupi, gdyz w istocie
obie formy pochodza od susurrus, co sugeruje kluczowa role w ksztaltowaniu sie
semantyki obu wyrazéw okreslenr odnoszacych sie do niewyraznej mowy, co
ostatecznie — w schemacie kontinuum semantycznego — prowadzi do wyrazu niemy.
Elementami posrednimi sa natomiast okreslenia typu: niewyrazny, nieslychany,
niewymowny, niejasny, sygnalizujgce problemy komunikacyjne, a wiec zar6wno
z werbalizacja myéli po stronie nadawcy, jak i zrozumieniem komunikatu po stro-
nie odbiorcy. Rozszerzenie semantyczne okreslen zwigzanych z niewyraznym
przekazem werbalnym o znaczenia wyprowadzane bezposrednio z etymologii
lacifiskiego surdus, czyli przymiotnika ciemny, znajduje swoje uzasadnienie
w jezyku polskim, ktéry wyrazy ciemny, ciemnota wigze w okreslonym kontek-
Scie z oceng poziomu intelektualnego tak charakteryzowanego czlowieka, grupy
0s0b, ze szczegélnym uwzglednieniem wartosciowania ich wypowiedzi i ujaw-
nianych pogladéw. Pomijajac uzycia pejoratywne, tak czeste w przypadku termi-
nologii stosowanej historycznie do oséb z niepelnosprawnosécia intelektualna,
latwo dostrzec trwalo$¢ skojarzen odnoszacych sie do rzeczywistosci zmyslowej
(poznawczej), jezykowej i intelektualnej. Poczynione uwagi warto zilustrowac
obszerniejszym fragmentem, pochodzacego z poczatku XX wieku, klinicznego
opisu mechanizméw laczacych zjawiska niemoty i niepelnosprawnosci intelek-
tualnej?:

Przy wlasciwej niemocie nalezy wyr6znia¢ dzieci z niedorozwojem psychicznym3 od
mniej lub wigcej prawidlowych. U dzieci uposledzonych umystowo mogg zachodzi¢

2 Dostep do cytowanej pozycji oraz cenng wymiane stanowisk z punktu widzenia logopedy-je-
zykoznawcy i pedagoga specjalnego-literaturoznawcy, zawdzieczam dr hab. Barbarze Ostapiuk.

W tym miejscu autor podaje nastepujace wyjasnienie terminu niedorozwdj psychiczny — ,stanowi naj-
ogolniejszy termin dla stanéw umystu noszacych nazwe: idyoty, gluptaka, oraz zacofanego. Idyota
zupelny z powodu niemoznosci u§wiadamiania sobie wrazen zmyslowych nie ma pamieci, nie roz-
poznaje, nie wyrdznia i nie posiada zadnych wyobrazen. Brak mu réwniez czu¢ zmystowych, oraz
najprostszych instynktéw. Jest to istota, ktérej zycie koncentruje si¢ przewaznie w rdzeniu. Idyota
niezupelny posiada czucie zmyslowe, moze rozpoznawac i wyréznia¢, z powodu jednak oslabionej
pamiecii uwagi z trudnoscig zdobywa wyobrazenia i utrzymuje je w pamieci, ze wzgledu zas uposle-
dzonego kojarzenia sady jego i wnioski s falszywe. Idyoci tej kategoryi posiadajg jedynie uczucia
egoistyczne, a czyny ich dowolne ograniczaja sie tylko do zaspokajania instynktéw oraz popedéw.
Sfera psychiczna gluptaka dochodzi do wyzszego stopnia rozwoju anizeli idyoty niezupelnego,
u dzieci za$ zacofanych uposledzenie umyslowe najczesciej wyraza si¢ tylko pod postacia ostabione-
go sadu. Dzieci z niedorozwojem naleza do zwyrodniatych nizszego rzedu (Ottuszewski 1901, s. 20).



Pedagog specjalny wobec glupoty — o zwigzkach terminologii z rzeczywistoscig pedagogiczng... 83

dwie ewentualnosci: albo sam niedorozwdéj powoduje niemote, lub tez niezaleznie od
niego istnieje pewna zmiana anatomiczna w o$rodkach stownych. U zupelnych idyo-
tow przy braku percepcyi, a wiec postrzezeni zmyslowych, nie moze by¢ nawet mowy
najlatwiejszym a zarazem najwazniejszym akcie mowy rozumieniu, gdyz niedoroz-
woj psychiczny lacznie z osrodkami mowy dotyczy przede wszystkiem calego mézgu
jako narzadu myséli. Idyoci i niezupelni gluptacy, uzdolnieni do zmyslowych spostrze-
zen oraz kojarzen, wznosza si¢ juz do moznosci rozumienia mowy, rozumie sie
w ograniczonych rozmiarach, uposledzenie jednak zdolnosci umystowych utrudnia
im wyrobienie mowy automatycznej, nieodzownej przy mowie samodzielnej. To tez
nieksztalceni idyoci i gluptacy rzadko przekraczaja granice wygtaszania pojedynczych
stéw dla oznaczania swych pierwotnych sadéw i na tym stopniu pozostajg zazwyczaj
w ciagu calego zycia. Zmiana anatomiczna w o$rodkach stownych u dzieci uposledzo-
nych umystowo najczesciej dotyczy pamieci ruchowej (niemota ruchowa), daleko juz
rzadziej stuchowej (gluchota wyrazowa). Niedorozwoj psychiczny stanowi najwaz-
niejszy i najczestszy moment przyczynowy niemoty. Co sig tyczy dzieci z inteligencyg
prawidlowa, to niemota moze zaleze¢ u nich od zmiany anatomicznej w osrodku pa-
mieci stownej ruchowej (niemota ruchowa), od nabytych obustronnych czesciowych
zmian w uchu $redniem i wewnetrznem (niemota pozakorowa), wreszcie od zupelnej
utraty stuchu od dziecifistwa (gluchoniemota) (Oltuszewski 1901, s. 20-21).

Wiazanie z gluchota ,inteligencyi prawidlowej”, przy jednoczesnym wska-
zaniu jej jako waznej przyczyny niemoty wydaje sie oczywistoscia, ktéra powinna
wspolczesnie zapobiega¢ bledom diagnostycznym, wynikajacym z niepra-
widlowego okreslenia przyczyny objawéw. Cho¢ Polska nalezy do krajéow, w kt6-
rych wczesna diagnoza wad stuchu jest czeScia powszechnego systemu opieki
zdrowotnej, to okazuje sie, ze dochodzi do zaniedban uruchamiajacych szereg
nieprawidlowych decyzji, wplywajacych na zycie niepelnosprawnego dziecka
ijego rodziny. Podany w dalszej czesci przyklad stanowi potwierdzenie trwatosci
uproszczen i uogdlnien diagnostycznych, gdy wyjsciowym problemem jest zabu-
rzona komunikacja. W reportazu Justyny Kopinskiej (2015), pt. Beethoven z Murza-
sichla, prezentujacym historie Grzegorza Plonki, pianisty po implantacji §limako-
wej, mozemy przesledzi¢ zaniedbania diagnostyczne zaréwno z perspektywy
rodzicéw bohatera reportazu, jak i jego wlasnej.

Gdy Grzegorz mial pare lat, nie lubit bliskosci, przytulania — Malgorzata Plonka wyj-
muje z piekarnika chleb, a w calym domu unosi sie jego zapach. W drugim pokoju gra
Grzegorz. — Nie zwracal uwagi, gdy kto$ do niego méwil. Psycholog z poradni dla os6b
z autyzmem w Warszawie zdiagnozowala autyzm. Psycholog w osrodku dla oséb
uposledzonych na Kamiencu w Zakopanem uznala go za umiarkowanie uposledzo-
nego. Na tej podstawie skierowano go do tego osrodka, ktéry zastepowal mu szkole.
Na miejscu byl neurolog, badania powtarzano co pare lat. Uwierzylimy w te diagno-
ze. Az w roku 2002, gdy Grze$ miatl 14 lat, pojechaliSmy z nim na badania w Instytucie
Fizjologii i Patologii Stuchu w Warszawie. Okazalo sie, Zze zostal blednie zdiagnozowa-
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ny i po prostu nie slyszy. Nie ma autyzmu, jedynie nadwrazliwo$¢ dotykowa (Kopin-
ska, 2015, s. 7).

We wspomnieniach Grzegorza Plonki konkretyzuje sie najwazniejsza dla ni-
niejszego artykulu informacja, a wiec teza, iz to wlasnie trudnoéci komunikacyjne
stanowia zaréwno zZrédlo lingwistycznych, wspélnych korzeni wyrazéw gluchy
i glupi, jak i nadal zdarzajacych sie bledéw diagnostycznych, wynikajacych
z nieustalenia wlasciwej przyczyny tych trudnosci i jednoczesnego ich laczenia
z nierzetelng ocena poziomu intelektualnego danej osoby.

Bardzo dlugo nie potrafitem wytlumaczy¢ rodzicom, ze nie jestem uposledzony [...].
Jak mialem kilka lat, lubilem majsterkowaé. W Krakowie po raz pierwszy zobaczylem
winde. Dlugo analizowalem, w jaki sposéb dziala. Obserwowalem tez kasy w sklepie.
Gdy wrdcilem do domu, prébowatem zbudowac taka kase z klockéw lego. Trzeba bylo
znalez¢ odpowiednie gumy i materialy, ale udalo mi sie. Zrobilem szuflade i gdy naci-
skatem przycisk, to ona wyskakiwala. [...] Wiedziatem, ze jestem zdolny, a w osrodku,
do ktérego trafilem, traktowano mnie jak idiote. Wtedy nie wiedzialem, Ze to osrodek
dla uposledzonych. Myslatem, ze wszystkie dzieci musza zostawic interesujace rzeczy
w domu i nudzi¢ sie w takich miejscach. Ile mozna sie bawi¢ drewnianymi klockami?
Nic od nas nie wymagano, wiec gléwnie ogladaliSmy bajki. P6Zniej byta matematyka
i nauka pisania, ale na niskim poziomie. Gdy méj o szes¢ lat mtodszy brat Michat po-
szedl do szkoly, zobaczylem jego plan lekcji. Mial wiele ciekawych przedmiotéw, kt6-
rych ja nigdy nie poznalem. Zaczatem zastanawia¢ sie, co to za szkola, do ktorej
chodze. Duzo wysitku wkladalem w rozmowy z moja rodzing. Méwilem: ,To glupia
szkola, nudze sie tam”. Ale oni nie rozumieli. Widzialem, Ze jak do nich méwie, to nie
wiedza, o co chodzi, ale mys$lalem, Ze to z nimi jest co$ nie tak, a ja jestem normalny. Te-
raz juz wiem, ze moja mowa to byl betkot, mialem oczoplas, zaburzenia wzroku
istuchu. Wiele sprzezen naraz. Wiec wygladalem jak uposledzony. W wieku 14 lat do-
stalem aparaty stuchowe, operacyjnie zlikwidowano mi oczoplas, pare lat pdzniej
wszczepiono mi jeszcze implant do ucha. Po raz pierwszy ustyszalem Spiew ptakéw
w naszym lesie. Nie da sie opisa¢, co czulem. Zrozumiatem, ze cate dziecinstwo spe-
dzitlem z dala od tego, co w Zyciu najpiekniejsze. Gdy po raz pierwszy usltyszatem
Beethovena, to caly w srodku drzatem. Mialem kilkanascie lat. Zasypialem i budzilem
sie ze stuchawkami na uszach. Znatem kazdy dZzwiek sonaty Ksiezycowej i Patetycz-
nej. Beethoven jest surowy, dynamiczny. Nikogo nie obchodzi, ze mial problemy ze
stuchem, bo byt geniuszem. Chcialem by¢ z nim w jakis sposéb blisko (Kopiniska 2015,
s. 7).

Komentarzem do przytoczonej wypowiedzi powinno by¢ dokonczenie ling-
wistycznych analiz Stachowskiego (2012), ktérych efektem okazuje sie zaska-
kujace odwrécenie zaleznosci semantycznej miedzy surdusi absurdus. Udowad-
niajac, ze nie tylko w lacinie, ale takze w jezykach nowozytnych zrédlem
semantyki wyrazow gluchy i glupi sa szum, szmer, a wraz z nimi caly szereg wy-
razé6w odnoszacych sie do utrudnionej, zZle slyszalnej, a wiec i Zle slyszanej i od-
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bieranej mowy, Stachowski przekonuje do nastepujacego wyjasnienia mechaniz-
mu, w wyniku ktérego do wyrazu surdus (gluchy), dolaczony zostat przedrostek
ab-, tworzac klopotliwy w swej etymologii i semantyce wyraz absurdus.

Skoro jednak wiemy, ze lac. ab- (etymologicznie = niem. ab, ang. of ~ off, gr. apd) ozna-
czalo ‘od-, bez-, nie-, anty-, odwrotnie’, to polaczenie ‘nie’ (ab-) + ‘gluchy’ (surdus) po-
winno by oznaczaé, ze ab+surdus'niegtuchy’ = ‘gtupi’, czyli ze ‘gluchy’ = ‘madry’
(Stachowski 2012, s. 127-128).

Ustalenie to jest, oczywiscie, jedynie hipotezg, ktérg autor proponuje, by po-
budzi¢ do wnikliwszych analiz etymologicznych. Z punktu widzenie pedagogiki
specjalnej wazne sg natomiast praktyczne osiggniecia dyscyplin polgczonych
przedrostkiem surdo-, a wiec psychologii, logopedii i pedagogiki. Mechanizmy
sprzezen miedzy wada sluchu, utrudniong komunikacja i rozwojem intelektual-
nym sa rozpoznane wystarczajaco dobrze, by zestawienie gfuchy — gtupi traktowac
w kategoriach jezykowo-historycznych. Wobec powyzszego warto pokaza¢ me-
chanizm, ktéry w znaczacych sposéb powiazal glupote wywiedziong z zaburzo-
nej mowy z rozwazaniami filozoficznymi i pedagogika 0s6b z niepelnosprawno-
Scig intelektualna.

Kontekst filozoficzno-pedagogiczny

Zastanawiajac sie nad sformulowaniem, ktére najlepiej oddawaloby istote wi-
zerunku o0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualna w literaturze pieknej, wy-
bralem okreslenie “proste mysli’, ‘trudne stowa’ (Wlazto 2013). Cecha wspdlna po-
staci literackich, ktére laczy motyw niepelnosprawnoéci intelektualnej, jest
przede wszystkim niemoznoé¢ wyrazenia swoich mysli, co moze oznaczaé zarow-
no brak mowy, jak i zréznicowane problemy zwigzane z jasnoscia, spéjnoscia i
poprawnoscia wypowiedzi. W kreacjach literackich to wlasnie mowa, a nie
wyglad zewnetrzny, jest tym rysem charakterystyki, ktéry laczy sie w jednozna-
czny sposob ze spoleczna, a wiec potoczna i uogdlniong oceng poziomu intele-
ktualnego czlowieka. Czes¢ bohateréw jest tego swiadoma, czemu daja wyraz w
swoich pierwszoosobowych narracjach lub dluzszych monologach; innych po-
znajemy w dzialaniu, opisach i przytaczanych dialogach, stanowiacych nierzadko
glowny elementy $wiata przedstawionego w obiektywnej narracji trzecioosobo-
wej. Tytulowy bohater Idioty Fiodora Dostojewskiego (1984), ksigze Lew Myszkin,
wyznal w jednej ze swych licznych przeméw, w ktérych tracil watek, zatracat sie
w argumentacji lub zapominat o stuchaczach:

Mam dwadziescia siedem lat, ale zdaje sobie sprawe z tego, Ze jestem jak dziecko. Nie
mam prawa wyraza¢ swoich mysli, dawno to juz méwitem [...]. Ja sie zawsze lekam,
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zeby swoim $miesznym wygladem nie skompromitowaé mysliizasadniczej idei. Ja nie
mam gestu. Ja mam gest zawsze wprost przeciwny, a to wywoluje $miech i poniza
idee. Poczucia miary takze nie mam, a to przeciez grunt; to nawet najwazniejsze...
Gdy sie upre i zamilkne, to sie nawet wydaje bardzo rozsadny, a przy tym moge sie za-
stanawia¢ [s. 615-616].

Joseph Conrad (1973) w nastepujacy, lapidarny sposéb scharakteryzowat nie-
pelnosprawnego intelektualnie bohatera Tajnego agenta:

Stevie nie byl mistrzem slowa i moze dlatego wlasnie jego myslom brakowalo jasnosci
i precyzji. Czul jednak pelniej i glebiej (s. 186).

Watpliwosci interpretacyjnych nie pozostawia takze narracja Forresta Gumpa,
tytutowego bohatera powieéci Winstona Grooma (1998):

Zgoda, nie jestem szybki, nie bede sie kldcil, ale jest ze mna pewnie troche lepiej, niz lu-
dzie myéla, bo w glowie dzieja mi sie inne rzeczy, niz oni widza. Moge na przyklad po-
mysle¢ co$ catkiem fajnie, ale jak juz trzeba gadac czy pisa¢, to robi sie z tego jakas
galareta albo co. Zaraz wam pokaze, o co mi chodzi (s. 7).

Czytanie i interpretowanie tekstéw polaczonych motywem niepelnospraw-
nosci intelektualnej (glupoty) oraz mniej lub bardziej rozbudowanym watkiem
postaci, ktdrej ta cecha (niepelnosprawnos¢) jest przypisywana, w odpowiednim
kontekscie filozoficzno-pedagogicznym, wzbogaconym jeszcze o analizy czysto
lingwistyczne, prowadzi ku nowej wiedzy na temat kulturowego umiejscowienia
glupoty. Jedli siegamy jeszcze glebiej, do przekazu basniowego, to okazuje sie, ze
w jednoznacznej etyce tych utworéw glupota jest w swej istocie prawdziwa
madroscia, gdyz laczy sie z ,dobrym sercem”, poczciwoscia (,i dobry, i gtupi”)
i uczciwoscia glupich, basniowych bohateréw. Zlo kojarzy sie natomiast sie z prze-
biegloscia, podstepem, nieufnoscia, klamstwem, egoizmem, manipulacja i wielo-
ma innymi cechami, w tym wynikajacymi z umiejetnosci jezykowych i spotecz-
nych, ktére charakteryzujg postacie madre i racjonalne, potrafigce skutecznie za-
dba¢ o wlasng korzysc¢, lecz pozbawione elementarnej wrazliwosci na czyjas
krzywde lub biede. O ile jednak w basniach glupi bracia, okazujac sie lepszymi
ludZmi niz ich madre, starsze rodzefistwo, otrzymuje w finale nagrode, o tyle nie-
pelnosprawni intelektualnie (glupi) bohaterowie literatury realistycznej ponosza
kleske, czesto umieraja w tragicznych okolicznosciach, a praprzyczyna ich $mierci
jest niezrozumienie przez nich regut zycia spotecznego i jednoznaczna dominacja
niezrozumiatego zla, ktére jedynie w Swiecie basniowym spotyka zastuzona kara
(zob. Wlazto 2013).

Z literacka aksjologia glupoty wiele wspélnego ma filozofia glupoty, sformu-
towana juz przez Erazma z Rotterdamu (1953), jako wykladnia miedzyludzkich
stosunkow. W dziele wielkiego humanisty spersonifikowana Glupota zachwala
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swoje walory jako zachete do refleksji, ukazujac falsz zwiagzany z przekonaniem,
iz racjonalno$¢ wigze sie jedynie z trwaniem w mysleniu doktrynalnym i egoistycz-
nym konsumpcjonizmie. Rozum, podpowiadajgc dzialania racjonalne, jest w isto-
cie wrogiem postepu, konserwujac postawy zachowawecze i nieche¢ wobec
poznawczego ryzyka. Idea nie-rozumu znajdzie swoje rozszerzenia zaréwno
w filozoficznej wiedzy tragicznej Fryderyka Nietzschego, jak i dwudziestowiecznym
egzystencjalizmie i poststrukturalizmie, budowanych na fundamencie sprzeciwu
wobec zludnej perspektywy racjonalnosci myslenia i trwania wartosci, co z jednej
strony stanowi rewizje myslenia w duchu kartezjanskim, a z drugiej — odpowiedz
na realne wydarzenia pierwszej polowy XX wieku, czyli zracjonalizowana, zapla-
nowang i konsekwentnie zrealizowana eksterminacje czlowieka przez czlowieka
(zob. Kruszelnicki 2008).

Do tak postawionej kwestii skonfrontowania glupoty z racjonalnoscig wprost
nawigzuje Jacek Dobrowolski (2008), ktéry przyblizajac gtupote jako przedmiot
rozwazan filozoficznych, wykorzystuje pojecie banalnosci zta, sformulowane
przez Hannah Arendt, obserwujaca proces Adolfa Eichmanna:

[...] Oczywiscie, pojecie glupoty nalezy skonstruowaé w sposéb ostrzejszy, niz to
zaklada jego znaczenie potoczne, istotnie nieprecyzyjne. [...] Nadto warto sobie
uswiadomié sobie, ze wkraczamy tu w rejony wstydliwe i Zenujace, rejony, o ktérych
istnieniu czesto nie chcemy sobie przypominac — to dlatego puste Smiechy wykwitaja
na obliczu nawet najbardziej zatroskanych o cztowieka myélicieli, gdy wspomnie¢ o tej
tylez palacej, co obrzydliwej sprawie. Wiek XX odkryl jednak przed nami ,banalnosé
zla”, wulgarna, szermujacq truizmami i komunalami trywialno$¢ mieszczanskiej
zadzy mordu; by¢ moze wiek XXI, przynajmniej ten ,usprawiedliwiajacy refleksje”,
powinien zacza¢ sie wraz z odkryciem — a wlasciwie przypomnieniem — czego$ odwrot-
nego raczej: ,zla banalnosci”... W istocie jednak nie o zlo przeciez tu chodzi, ale okre-
Slenie zywiolu tego, co irracjonalne. (Dobrowolski 1998, s. 14).

Filozofia gtupoty jednoznacznie ocenia ludzka ufno$¢ w moc swego umystu,
a zwlaszcza utozsamianie moralnosci z racjonalnoécia. Nie jest to ocena pozytyw-
na, gdyz historia ludzkosci obfituje w $wiadectwa racjonalnego okrucienstwa
i ztudnej wiary w potege ludzkiego umystu i postepu. Jako homo sapiens wpadli-
$my jednoczesnie w pulapke pseudohumanistycznego oderwania od natury jako
rzeczywistego wyznacznika praw i norm. Gloryfikacja racjonalnosci (inteligenciji)
prowadzi z reguly do wykluczenia (w tym nierzadko do eksterminacji ludzi,
a takze niszczenia przyrody ozywionej i nieozywionej), w imie zasad, ktére for-
mulowane sa na gruncie czystego, pozbawionego w istocie cech ludzkich racjo-
nalizmu. W tym kontekscie pojawia sie najczesciej jaka$ kolejna wizja czlowieka
(spoleczenstwa) idealnego, zaprojektowanego zgodnie ze schematem mySlowym
danej epoki. Wiaéciwy humanizm, a wiec ten ktéry istnieje do dzisiaj takze dzieki
pogladom i postawom (wobec religii, wojny, konsumpcjonizmu) Erazma z Rot-
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terdamu, przeciwstawia sie przemocowemu najczesciej umieszczeniu czlowieka
w jednolitym kostiumie ogélnych przekonan, utkanych z doktryn, stereotypéw
i uprzedzen, ktérym nadaje si¢ range racjonalnosci. Zaden czas nie jest wolny od
tego typu mechanizméw Scierania sie etycznych wymiaréw dzialan opartych na
upowszechnianiu jedynej, wlasciwej wizji czlowieka, co wspoélczesnie mozemy
obserwowac jako coraz intensywniejsze konfrontowanie sie tendencji trans-
humanistycznych (przeciwstawienie sie naturze, zwlaszcza starzeniu sie i umie-
raniu (zob. Bostrom 2005) i posthumanistycznych (bliskich ocenie humanizmu na
gruncie filozofii glupoty, postulujacych w duzym uogoélnieniu powrét do natury
(zob. Braidotti 2014).

Filozofia gtupoty zmierza ku zrewidowaniu humanizmu opartego na domi-
nacji rozumu, z jego ujednolicajacg sila, ktéra pozbawia sensu istnienia nie tylko
to, co nieracjonalne (pozbawione rozumu, glupie), ale takze to, co inne, nieznane,
obce i w efekcie niezrozumiale.

W tym punkcie ujawnia sie pelna zgodnos¢ tej filozofii z heterologia, a wiec fi-
lozofia Innego, ktérej zroédlem jest takze refleksja nad mozliwosciami przezwycie-
zenia racjonalno$ci homogenizujacej, dazacej do zrozumienia i zawlaszczenia
tego, co w swej istocie jest niepoznawalne i dzieki temu moze egzystowac (zob.
Kruszelnicki 2008). Jak zatem moze by¢ postrzegany czlowiek z inteligencja nizszg
niz przecietna, a zwlaszcza osoba z gltebokim stopniem niepelnosprawnosci inte-
lektualnej, bez trudu wyczytamy z kolejnego fragmentu Filozofii gtupoty:

[...] przekroczenie dotychczasowego przesadu humanistycznego w antropologii pole-
ga¢ winno wlasnie na uswiadomieniu faktu, ze ideal humanistyczny znieksztalca
obraz czlowieka w moralistyczno-zyczeniowym przedstawieniu ,czlowieczefistwa”
jako tego, co odréznia sie od reszty natury swa ,racjonalnoscia” czy, jeszcze lepiej,
~przyrodzona godnoscia inteligentnej istoty” (Dobrowolski 1998, s. 15).

Powszechna obecnos¢ zaréwno w jezyku potocznym, jak i dyskursie nauko-
wym, pojec i termindéw stosowanych przez pedagogéw specjalnych (praktykéw
edukacji i jej badaczy, a takze rodzicoéw dzieci niepelnosprawnych) sprawia, ze
w sporach o wlasciwe okreslenie oséb, z ktérymi pracujemy, tracimy czasami
z oczu czlowieka, ktérego jedynie chcemy nazwaé w dany sposéb. Warto wow-
czas siegna¢ do zrédel, by zda¢ sobie sprawe z roli, jaka odgrywa jezyk w rozwoju
czlowieka i tworzeniu indywidualnej, niepowtarzalnej wartosci ludzkiego bytu.
Jezykoznawstwo, literatura piekna i filozofia dostarczajg nam argumentéw w kul-
turalnym (w znaczeniu — opartym na kulturze) sporze o istote i sens wykorzysty-
wanych w codziennej pracy poje¢iterminéw. Z tym wiekszym uznaniem powin-
nisémy, po raz kolejny, spojrze¢ na maksyme Marii Grzegorzewskiej — ,Nie ma
kaleki, jest cztowiek”, przy czym nie chodzi tu o bezrefleksyjny zachwyt nad zgra-
bnym sformulowaniem, ale o uswiadomienie sobie, Ze istota cztowieczenstwa nie
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zmienia sie wraz gorszym sluchem, brakiem mowy werbalnej czy nizsza niz prze-
cietna inteligencja.
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Supportive role of the ICT Technologies in the process
of social development of people with deeper mental handicap

Intensive development of computer and Internet technologies is an imminent characteristic of re-
cent reality. The social status of a person is more and more often dependent on his ability to par-
ticipate in mass culture norms, realized by the use of modern Internet technologies, ownership of
hardware, use of mobile apps and a presence in the social media. Staying out of digital reality, also
much often can cause exclusion from social interaction in general. One of the groups most threat-
ened with social marginalization are people with a handicap, especially with deeper mental
handicap. Their limited access to computer/mobile hardware (caused mostly by their financial
status), and the marginal role of ICT education in educational and rehabilitation curriculums, can
cause lowering of their social status and finally lead to social exclusion. Considering the changes
in the social environment caused by the impact of computer/internet technologies, the use of
modern ICT tech and it’s potential as sociological compensation for the lack in social functioning
of people with deeper mental handicap, might be the chance for a practical realisation of the nor-
malisation paradigm.

One of the examples confirming the ability and sense of actions taken in this field, is certainly the
experience gained during the realisation of the PO KL 7.2.1 project ,Zrobimy to sami...” (We'll do
it ourselves...). This project was carried out in 2011-2013 in the Silesian region. Actions imple-
mented in 6 cities of the region, addressed people with deeper mental handicap staying out of vo-
cational activity. The main characteristic of the task carried out during the realization of the
project was to concentrate on the areas where the participants’ functioning was stereotypically
considered as unavailable for them. In terms of this article, the most interesting of course was their
use of the ICT technologies, and the Mahara e-portfolio portal. Thanks to this tool, the project par-
ticipants became fully-fledged partakers of a digital society and creators of the digital resources.
They were taking part in activities typical for their peers, socially attractive and appropriate for
their age and interests.

Analysis of the outcomes of the described project shows that the people with deeper mental
handicap can benefit from ICT in the perspective of their development and achieve enhancement
of the quality of life to a far greater extent than is expected within the common belief about their
cognitive capabilities. Yet there is a great lack in the organizational solutions and awareness be-
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tween professionals about the need to develop ICT skills among people with deeper mental
handicap.

Stowa kluczowe: nowe technologie, niepelnosprawnos¢ intelektualna, osoba z glebsza niepelno-
sprawnoscig intelektualna

Kaywoods: new technologies, intellectual disability, a person with profound intellectual disability

Czlowiek, jego miejsce i rola w dynamicznie rozwijajacej sie
przestrzeni cyfrowej

Wraz z wejsciem technologii internetowych w ere web 2.0 zmianie uleg} pod-
miot kreujacy tresci w Internecie. Dotychczasowi wyspecjalizowani webmaste-
rzy, operujacy skomplikowanym kodem programistycznym, zastapieni zostali
przez zwyklych uzytkownikéw, a ich rola z twércéw sprowadzona zostala do roli
administratoréw, konserwator6w ogromnej przestrzeni jaka stanowi Internet.
Bierni dotychczas uzytkownicy, ktérzy mogli jedynie odbiera¢ zawarte w Interne-
cie informacje, stali sie ich twércami i popularyzatorami. Stalo sie to gléwnie za
sprawg wzrostu popularnosci portali spolecznosciowych, blogéw internetowych,
forow uzytkownikéw itp. Mozliwos¢ wspottworzenia treci przez jej potencjal-
nych odbiorcéw zaczela sie pojawiaé niemal w kazdej aplikacji internetowej.
Coraz czgsciej tworzymy, oceniamy, komentujemy, modyfikujemy zasoby inter-
netowe, poczynajac od produktu w sklepie internetowym, przez artykuty, publi-
kacje i filmy, po definicje haset w encyklopedii i ttumaczenia stéw w tlumaczach
on-line. Co wigcej, technologie internetowe caly czas sie rozwijaja i to w niepraw-
dopodobnie dynamicznym tempie. Rozw¢j interakcyjnoéci sieci internetowe;j,
proby tworzenia ‘inteligentnych” algorytmow i sieci semantycznej w polaczeniu
z miniaturyzacjg i wszechobecnoscia sprzetu internetowego prowadza nas w ere
sieci 3.0. Sieci, ktéra monitorujgc nasza codzienng aktywnos$¢ (we wszystkich sfe-
rach), odpowiada na nasze potrzeby, wchodzi z nami w interakcje wigzac sie nie-
rozlgcznie z organizacjg naszego zycia. Swoista konsekwencja rozwoju technicz-
nego sa przemiany w zyciu spolecznym (nie tylko) mtodych oséb. Uczestnictwo
w masowej kulturze, realizowane miedzy innymi przez korzystanie z technologii
internetowych, posiadanie odpowiedniego sprzetu, korzystanie z aplikacji inter-
netowych, obecno$¢ na portalach spotecznodciowych staje sie wyznacznikiem na-
szego funkcjonowania w spoleczenstwie. Co wiecej, pozostawanie poza rzeczy-
wistoscia cyfrowa moze co raz czesciej grozi¢ wykluczeniem ze spolecznych
interakcji w ogole.

Jedna z licznych konsekwencji takiej sytuacji jest wyzwanie przed jakim staje
wspolczesna szkola. Nie zastanawiamy sie juz dzisiaj czy wykorzystywac techno-
logie komputerowe w pracy dydaktyczno-wychowawczej, podstawowe pytanie
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w tej kwestii brzmi bowiem: jak to robi¢ by optymalizowaé rozwoj uczniéw?
Mimo licznych kontrowersji, uzasadnionych obaw i wielu zagrozen zwiazanych
z'cyfryzacja’ zycia, jej wejécie w rzeczywistos¢ szkolna wydaje sie by¢ nieuniknio-
ne, a moze nawet konieczne, by umozliwi¢ mlodym osobom efektywne funkcjo-
nowanie w tak dynamicznie zmieniajacym sie¢ i cyfryzujacym $wiecie. Tym bar-
dziej jednak istotne staje si¢ poszukiwanie rozwigzan takiego wykorzystania
technologii internetowych, by stuzyly one rozwojowi czlowieka, a nie go ograni-
czaly i wywolywaly negatywne, potencjalnie grozne zjawiska.

Odpowiedz na to pytanie niestety nie jest oczywista. Uregulowania prawne
w przepisach o$wiatowych majq z natury rzeczy charakter ogélny i postulatyw-
ny. Mimo uwzgledniania obszaru tresci oraz umiejetnosci z zakresu postugiwania
sie technologiami ICT w podstawie programowej ksztalcenia ogélnego, progra-
mach nauczania i innych dokumentach formalnych rzeczywiste umiejetnosci
poslugiwania sie technologiami komputerowymi sa w dalszym ciagu bardzo ni-
skie. Jak wynika z raportu Diagnoza Spoleczna 2011 podstawowe czynnosci
zwigzane z obstugg komputera ograniczajg sie do prostych czynnosci w edytorze
tekstu (deklaruje je 63% uzytkownikéw) oraz operacji na systemie plikéw (kopio-
wanie/przenoszenie plikow i folderéw, umiejetnosci w tym zakresie deklaruje
70% uzytkownikéw). Znacznie gorzej przedstawia sie sytuacja zwiazana
z postugiwaniem sie arkuszem kalkulacyjnym (36% uzytkownikéw), instalowa-
niem dodatkowych urzadzen (takich jak drukarka/skaner — 37% uzytkownikow)
czy tworzeniem prezentacji multimedialnych (23% uzytkownikéw) (Czapinski,
Panek 2011). Znacznie lepiej przedstawiajg sie umiejetnoséci odnoszace sie do ko-
rzystania z Internetu. Prawie 96% uzytkownikéw komputera deklaruje umiejet-
nos¢ postugiwania sie poczta elektroniczna, podobnie jest z obstuga przegladarki
internetowej czy umiejetnoscia postugiwania sie wyszukiwarka internetowa. Co
bardzo interesujace na przestrzeni lat 2007-2011 uwidacznia sie spadek umiejet-
nosci ogdlnej obstugi komputera z réwnoczesnym podnoszeniem sie kompeten-
cji w zakresie obstugi ustug Internetowych. Przyczyn tego stanu rzeczy autorzy
opracowania doszukuja sie w szybkim przyroscie liczby uzytkownikéw kompu-
ter6w przy jednoczesnym niskim poziomie ich kompetencji w tym zakresie (Cza-
pinski, Panek 2011). Zaprezentowane wyzej wyniki odnosza si¢ do populacji
uzytkownikéw urzadzen komputerowych, w odniesieniu natomiast do umiejet-
nosci obstugi komputera w populacji wszystkich Polakéw sytuacja przedstawia
sie znacznie gorzej. Wedlug cytowanego wyzej zrodla zaledwie 9,2% Polakéw
w wieku powyzej 16 lat potrafi w podstawowym zakresie obstugiwaé¢ programy
biurowe i korzysta¢ z Internetu. Takie dane w zestawieniu z dynamicznym roz-
wojem tej branzy techniki, ogromna dostepnoscia i powszechnoscig komputeréw
oraz dostepu do Internetu, a w koficu nakltadami na ksztalcenie kompetencji kom-
puterowych wygladaja co najmniej niepokojaco, wskazuja bowiem na zauwazal-
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ne i niestety negatywne zjawisko braku dostosowania dziatan szkoly do wymo-
gow postepujacej cyfryzacji $wiata.

Niewatpliwy wplyw na powyzej opisany stan rzeczy posiada z pewnoscia
funkcjonujacy model ksztalcenia przysztych nauczycieli. To od ich kompetencji
przeciez zaleze¢ bedzie wymiar i stopien wykorzystania ICT w edukacji przy-
szlych pokolen. Przygladajac sie jednak aktualnym programom ksztalcenia na
studiach pierwszego i drugiego stopnia na kierunkach pedagogika i pedagogika
specjalna na wielu polskich uczelniach stwierdzi¢ mozna jedynie, ze najczest-
szym rozwiazaniem w obszarze rozwijania kompetencji informatycznych jest
realizowanie obowigzkowego modutu zaje¢ z zakresu technologii informacyj-
nych/komputerowych na studiach I stopnia, ktérego studia II stopnia juz nie
przewiduja. Przedmioty stricte poswiecone technologiom w edukacji pojawiajq
sie niezmiernie rzadko w proponowanych programach ksztalcenia, sporadycznie
realizowane sa w ramach zaje¢ fakultatywnych. Znalez¢ mozna za to liczne odnie-
sienia do technologii ICT w kartach przedmiotéw w aspekcie proponowanych
sposobow weryfikacji efektow ksztalcenia. Rodzi sie jednak pytanie, czy sa one
podyktowane koniecznoscia ich umieszczania wynikajaca z wymogoéw Krajo-
wych Ram Kwalifikacji i odgérnych uwarunkowan procesu zarzadzania jakoscia
ksztalcenia, czy tez przekladaja sie na realne dzialania dydaktyczne nauczycieli
akademickich. Jak zauwaza P. Plichta, by¢ moze zbyt czesto w procesie organizacji
warunkéw do wykorzystywania technologii ICT w edukacji skupiamy sie
wylacznie na pozyskaniu niezbednego sprzetu, ,fizycznego dostepu do technolo-
gii” przy okazji pomijajac kwestie zwigzane z ksztalceniem nauczycieli, dosto-
sowywaniem czy modyfikacja programow nauczania czy refleksja nad mozliwo-
Sciami wykorzystania tych technologii tak do nauczania jak i do wychowania
(Plichta 2012, s. 70).

Sytuacja oséb niepelnosprawnych

Sprawa komplikuje sie jeszcze bardziej gdy przyjrzymy sie sytuacji os6b z nie-
pelnosprawnoscia, w tym szczegdlnie z glebsza niepelnosprawnoscia intelektu-
alna. Cho¢ podstawa programowa ksztalcenia ogélnego dla tej grupy uczniéw
niepetnosprawnych wskazuje na koniecznoé¢ ksztalcenia kompetencji komu-
nikacyjnych, wdrazania do samodzielnosci zyciowej, w tym do rozwijania umie-
jetnosci samodzielnego zarzadzania czasem wolnym itp., stowa komputer, Inter-
net, telefon komdrkowy, tablet praktycznie sie w niej nie pojawiaja, podobnie jak
treSci odnoszace sie do ksztalcenia kompetencji informatycznych (Rozporzadze-
nie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 27 sierpnia 2012 r. w sprawie podstawy
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programowej wychowania przedszkolnego oraz ksztalcenia ogélnego w poszcze-
golnych typach szkét (Dz. U. 22012 ., poz. 977). Co wiecej, we wszystkich analizo-
wanych przeze mnie dokumentach, raportach, artykutach naukowych do-
tyczacych udzialu oséb z niepelnosprawnoscia $wiecie technologii ICT jest
stosunkowo niewielki, a 0s6b z glebsza niepelnosprawnoscia intelektualna prak-
tycznie zaden. W jednej z nielicznych publikacji po§wieconych w calosci tematy-
ce korzystania z Internetu przez osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna auto-
rstwa Piotra Plichty rozwazane sa gléwnie aspekty dotyczace funkcjonowania
0s0b z lekka niepelnosprawnoscia intelektualng, w kwestii oséb z gltebszymi stop-
niami tej niepelnosprawnosci zasygnalizowana zostala jedynie kwestia, iz korzy-
stanie przez z te grupe osob z ICT jest bardzo ograniczone lub zupelnie niemozliwe
(Plichta 2012.). Ten stan rzeczy pozostaje jednak w sprzecznosci z postulowang
powszechnie koncepcja normalizacji zycia os6b z niepelnosprawnoscia. Trwajacy
od wielu lat proces zmian w rozumieniu istoty niepelnosprawnosci, humanizo-
wanie si¢ jej modelu doprowadzily do ugruntowania sie spolecznego paradyg-
matu niepelnosprawnodci, ktérego jedng z wazniejszych konsekwencji stanowi
,zalozenie o niemozliwosci analiz funkcjonowania oséb z niepelnosprawnoscia
z pominieciem aspektow poza jednostkowych i poza dysfunkcjonalnych” (Krause
2010, s. 185). Tak pojmowane zalozenie dokonuje swoistego przelomu w rozumie-
niu uwarunkowan funkcjonowania oséb z niepelnosprawnoscig, czyniac z nich
réwniez, jesli nie przede wszystkim problem spoteczny. Wyijscie poza indywidua-
Iny, biomedyczny sposéb rozumienia niepelnosprawnosci i dostrzezenie wagi
czynnikéw spolecznych niesie z soba przestanie, ,[...] ze kazdy czlonek spotecze-
nstwa moze sta¢ sie niepelnosprawny, [...] Do obowiazkéw zbiorowosci nalezy
wsparcie tych, ktérzy nie ze swojej winy w takiej sytuacji sie znalezli.” (Krause,
2010, s. 187). Konsekwencja tak rozumianych zmian w postrzeganiu niepetno-
sprawnosci bylo stopniowe odejscie od poszukiwan przyczyn niepetnosprawno-
§ci i ich indywidualnych konsekwencji funkcjonalnych jedynie w obszarze dys-
funkcji i wad rozwojowych, w kierunku rozpoznawania $rodowiskowych
uwarunkowan ulatwiajacych badz tez utrudniajacych to funkcjonowanie (za Kra-
use 2010). Oczywistg konsekwencja wyzej opisanych zmian w rozumieniu nie-
pelnosprawnosci stalo sie przeformulowanie podstaw organizowania dzialan
edukacyjnych i terapeutycznych wobec 0s6b z niepelnosprawnoscia pod katem
uwzglednienia proceséw normalizacji Srodowiska i zycia 0séb z niepelnospraw-
noscia. Przyjecie za priorytetowy paradygmatu normalizacji srodowiska wymaga
bowiem jak pisze Krause ,zrownowazenia zainteresowan i dzialan pedagogéw
specjalnych pomiedzy czynnikami osobowymi (rehabilitacjq) i Srodowiskowymi
(normalizacja)” (Krause 2010, s. 197). Przy jednoczesnym uwzglednieniu zatem
indywidualnych wtasciwosci psychofizycznych osoby i sprofilowaniu programu
rehabilitacji, podejmuje sie rowniez istotne dzialania normalizacyjne skierowane
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na $rodowisko w jakim ona funkcjonuje. Najbardziej znaczace w tej sferze
dziatania skupia¢ sie beda wokoét nastepujacych obszaréw przestrzeni zyciowej:
mozliwosci samodzielnego zamieszkania, normalizacji rytméw zycia, normaliza-
¢ji zyciorysu, normalizacji autonomii, normalizacji seksualnosci i kontaktéw
z plcia przeciwng, normalizacji sytuacji ekonomicznej, normalizacji kontaktéw
spotecznych. (Krause, Zyta, Nosarzewska 2010, s. 34-38).

W kontekscie rozwazan nad znaczeniem technologii ICT dla rozwoju o0séb
niepelnosprawnych kluczowe wydaja sie by¢ postulaty samodzielnego mieszka-
nia, normalizacji sytuacji ekonomicznej, normalizacji zyciorysu i kontaktéw
spolecznych. Rozwazajac kwestie samodzielnego mieszkania oprécz lokum
i uwarunkowan jego ewentualnego wspoétdzielenia z innymi osobami, pod uwa-
ge nalezy brac takze jego wyposazenie, w tym réwniez sprzet komputerowy czy
podiaczenie do sieci Internetowej. Jak wynika z raportu ,Niepelnosprawni
w sieci” najwiekszg przeszkoda w posiadaniu sprzetu komputerowego i dostepu
do Internetu czesto sa finanse (PFRON, 2006). Cho¢ oczywiscie technologie ICT
nie sg niezbedne do zycia, to do wyréwnania jego standardéw i normalizowania
warunkéw zycia 0s6b niepetlnosprawnych juz tak. Wymieniana wyzej normaliza-
cja kontaktéw spolecznych w kontekscie dzisiejszego spoleczenstwa funkcjo-
nujgcego w rzeczywistosci web 2.0 nabiera réwniez nowego znaczenia. Jak wspo-
mniano w niniejszym opracowaniu wykluczenie cyfrowe ostatecznie moze
prowadzi¢ do obnizenia sie statusu spolecznego jednostki, uniemozliwic jej uczest-
niczenie w réznego rodzaju aktywnosciach spotecznych rowiesnikéw (organizo-
wanych z wykorzystaniem technologii internetowych), utrudni¢ kontakty inter-
personalne i w konsekwencji przyczynia¢ sie do jej spolecznej marginalizacji.
Internet ponadto moze pelni¢ specyficzne funkcje kompensacyjne w zakresie
kontaktow spotecznych wlasnie u 0séb z niepelnosprawnoscia.

Jak podaje K. Parys za M. Juza ,Internetowi mozna przypisaé funkcje kom-
pensacyjna w sensie socjologicznym” (Parys, Olszewski, Trojanowska 2012, s. 180).
Oznacza to, iz osoby, ktére wykazuja potrzebe nawiazywania i pozostawania
w regularnych kontaktach spotecznych moga wykorzystywac do tego celu Inter-
net i technologie ICT w sytuacji gdy kontakt osobisty jest utrudniony lub niemoz-
liwy. Osoby z glebsza niepelnosprawnoscia intelektualng w Polsce w dalszym
ciagu borykaja sie z bardzo trudng sytuacja po ukoniczeniu edukacji szkolnej (ma-
ksymalnie 24-25 lat). Oferta placowek dziennego pobytu lub form zatrudnienia
bardzo czesto jest zdecydowanie zbyt uboga, oferowane propozycje wsparcia
czesto sa nieadekwatne do potrzeb lub niedostepne z powodu zbyt malej liczby
miejsc. Normalizacyjne postulaty dotyczace zyciorysu i rytméw Zzycia nie znaj-
duja realizacji i odzwierciedlenia w ofercie skierowanej do 0s6b z niepelnospraw-
noscia intelektualng. Po okresie intensywnej stymulacji, regularnosci i r6znorod-
noéci kontaktow spolecznych, rozbudowanej ofercie spedzania czasu wolnego
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itp. realizowanej na etapie edukacji szkolnej, przychodzi okres pustki i niejedno-
krotnie gwaltownego zubozenia srodowiska spolecznego oséb z glebsza niepel-
nosprawnoscig. By¢ moze zatem wlasnie wykorzystanie potencjatu technologii
ICT do socjologicznej kompensacji funkcjonowania spolecznego oséb z glebsza
niepelnosprawnoscia intelektualng mozna uzna¢ za szanse na realizacje idei para-
dygmatu normalizacji.

Rozwazajac kwestie postugiwania sie technologiami ICT nalezy sobie naj-
pierw odpowiedzie¢ o jakie dokladnie technologie nam chodzi. Tematyke te moz-
na rozpatrywaé z perspektywy dostepnego sprzetu i z perspektywy rozwigzan
programistycznych. Ostatecznie to jednak polaczenie tych dwéch aspektéw daje
pelen obraz cyfrowej réznorodnosci i funkcjonalnych mozliwosci wykorzystania
nowoczesnego sprzetu komputerowego.

W kierunku technologii mobilnych

Jak wiadomo komputeryzacja dotknela praktycznie wszystkich dziedzin zy-
cia i prawie w kazdym obszarze mozemy doszukiwaé sie udziatu technologii
komputerowych. Mniej lub bardziej zaawansowane komputery znajdujemy
w naszych telefonach, zegarkach, telewizorach, pralkach, kuchenkach, kasach fi-
skalnych, bankomatach, samochodach czy samolotach. Z punktu widzenia tema-
tyki tego opracowania, a wiec mozliwosci wspierania rozwoju spolecznego oséb
z niepelnosprawnoscig intelektualng najwieksze znaczenie ma rozwoéj urzadzen
pozwalajacych na korzystanie z sieci internetowej. Do niedawna byly to wylacznie
komputery, ale od kilku lat rynek ten znacznie sie rozszerzy! o telefony komoérko-
we, tablety, zegarki, odtwarzacze muzyki i filméw itp. Dzieki tym urzadzeniom
mozemy praktycznie bez ograniczen przegladac¢ zasoby sieci i wspdttworzy¢ je
niezaleznie od miejsca, w ktérym sie znajdujemy. Technologie te okreslane sa
mianem mobilnych. Wszystkie popularne portale spotecznosciowe, blogowe, fora
internetowe, portale rozrywkowe, jak i wiekszo$¢ pozostatych stron oferuje juz
w tej chwili specjalne aplikacje mobilne lub wersje dostosowane do przegladania
na urzadzeniach mobilnych. Ogromny wzrost ilosci dostepnego sprzetu oraz
idacy za nim drastyczny spadek cen tych urzadzen, w polaczeniu z ogromna w tej
chwili oferta dostawcoéw telefonii komérkowej w zakresie dostepu do mobilnego
Internetu i znaczacy wzrost jego predkosci sprawily, ze urzadzenia mobilne staty
sie niezwykle fatwo dostepne i bardzo popularne. Jak wynika z Badan Mlodziezy
w wieku 15-24 lat przeprowadzonych w 2012 roku na zlecenie Prezesa Urzedu
Komunikacji Elektronicznej, 99% badanej mlodziezy posiada telefony komérko-
we, a 81% staly dostep do Internetu. Wedlug tego samego zrédla zaledwie 22%
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0s6b korzysta z Internetu mobilnego, ale w Swietle tak dynamicznego rozwoju
technologicznego i spadku cen dostepu do Internetu, dane te z pewnosciag mozna
uzna¢ za nieaktualne, a odsetek mtodych os6b korzystajacych z mobilnego Inter-
netu znacznie sie zwiekszyl i nadal bedzie r6st w ogromnym tempie. Jak podaje
w/w raport UKE 89% badanych mlodych ludzi korzysta z Internetu codziennie,
podobnie jest z Iacznoscig telefoniczng, 82% badanych codziennie wysyla co naj-
mniej kilka SMS, a 67% deklaruje wykonywanie kilku polaczen dziennie (UKE,
2012). Brak dostepu do Internetu jak wynika z przytaczanego raportu jest po-
chodna statusu spotecznego — 33% nieuczacych sie i niepracujacych oséb nie po-
siada dostepu do Internetu. Brak jest aktualnych badan dotyczacych korzystania
z Internetu przez osoby niepelnosprawne. Jak wynika z Diagnozy Spolecznej
2011 odsetek niepelnosprawnych posiadajacych niezbedny sprzet i korzy-
stajacych z Internetu szacowaé mozna na poziomie 20-30% (Czapinski, Panek
2011).Istotne informacje dajace obraz sytuacji w tym zakresie przedstawil raport
+Niepelnosprawny w sieci” opracowany na zlecenie PFRON w latach 2004-2006.
Objat on badaniem 20000s6b z niepetnosprawnoscia, w tym 500 respondentéw
z niepelnosprawnoscia intelektualng. Raport przedstawia stosunkowo optymi-
styczng wizje komputera i Internetu jako narzedzi niezwykle istotnych dla sy-
tuacji zyciowej oséb z niepelnosprawnoscia, narzedzi mogacych by¢ dla nich
wsparciem w rozwigzywaniu codziennych probleméw.

Autorzy podkreslaja, ze w opinii badanych ,Internet zmniejsza nierownosci
i pozwala wszystkim na réwna partycypacje we wspolczesnym $wiecie — pozwala
zawiera¢ znajomosci, zarabiaé pieniadze, [...] gwarantuje nieskoniczony dostep do
informacji. [...] otwiera przed osobami niepelnosprawnymi nowe perspektywy
imozliwosci, lamie bariery, jakie stwarza niepetlnosprawnos¢.” (PFRON, 2006) Jak
wynika z przedstawionych danych, osoby niepelnosprawne uznaja komputer
i dostep do Internetu za niezbedne i umozliwiajace im uczestnictwo na réwnych
prawach w normalnym zyciu. (PFORN, 2006). W opiniach badanych oséb z nie-
pelnosprawnoscia uwidacznia sie tendencja do przypisywania dostepowi do In-
ternetu nawet wiekszej wartosci, niz ma to miejsce w populacji oséb pelnospraw-
nych. Niezaleznie od faktu dotychczasowego korzystania lub niekorzystania
z komputera i Internetu, to wlasnie te narzedzia wskazywane sa jako artykuly
pierwszej potrzeby w kontekscie mozliwosci poprawy zycia z niepetnosprawno-
Scig. Osoby niepelnosprawne sa regularnymi uzytkownikami komputera i Inter-
netu, ponad polowa z badanych deklarowata dluzsze kontakty z komputerem kil-
ka razy w tygodniu. Osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna sa jednak
zauwazalnie mniej aktywne w przestrzeni Internetu niz osoby z niepelnospraw-
noécia narzadu ruchu. Najbardziej intensywnymi uzytkownikami Internetu w tej
grupie sa mezczyzni w wieku 25-40 lat. Najczestszy cel wykorzystywania Interne-
tu przez osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna stanowi rozrywka, w dalszej
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kolejnosci zdobywanie informacji oraz komunikacja. Osoby z niepelnosprawno-
Scig intelektualna czesciej w poréwnaniu do 0séb z niepelnosprawnoscia narzadu
ruch i dysfunkcjami stuchu oceniaja korzystanie z komputera jako trudne. Za
kwestie wymagajaca dokladniejsze analizy uznac nalezy ponadto fakt, ze osoby
niepelnosprawne stosunkowo rzadko poszukuja w Internecie pomocy i wsparcia
na portalach dedykowanych wiasnie niepelnosprawnym. Autorzy opracowania
podkreslaja jednak, ze gtéwna przyczyna takiego stanu rzeczy jest brak wiedzy,
o tym ze takie portale istnieja.

Przedstawione powyzej dane, odnosza sie przede wszystkim do populacji
0sob z lekka niepelnosprawnoscia intelektualna, zarysowany jednak w raporcie
obraz w zakresie potrzeb jak i mozliwosci postugiwania sie technologiami ICT we
wspieraniu rozwoju 0sob z niepelnosprawnoscia, nabiera szczegélnej wartosci
wobec faktu, iz znaczenie wykorzystania ICT dla poprawy jakosci zycia akcento-
wane sg tu przez same osoby niepelnosprawne, a nie tylko przez srodowiska, kt6-
re pracuja na ich rzecz. Analiza przedstawionego materiatu zrédlowego rodzi
wrecz stwierdzanie, ze to wlasnie osoby z niepelnosprawnoscia dostrzegaja
w technologiach ICT wieksza szanse na poprawe swojego funkcjonowania i wigza
z nim wieksze nadzieje na (wzglednie) normalne Zzycie niz srodowiska i grupy
spoteczne odpowiedzialne za wspieranie ich rozwoju i rehabilitacje. Nie rozstrzy-
gniete pozostaje jednak pytanie jak to robi¢, by funkcjonalnos¢ technologii ICT
ukierunkowywa¢, porzadkowa¢ i miast pozwoli¢ by przeksztalcila sie w nieco
chaotyczna zabawe, zadbac o to by réwniez wspomagata funkcjonowanie i roz-
wdj 0s6b z glebsza niepelnosprawnoscig intelektualna.

Mozliwosci wykorzystania technologii ICT we wspieraniu
rozwoju 0s6b z glebsza niepelnosprawnoscia intelektualna

W opinii P. Plichty we wszystkich trzech gléwnych obszarach wyznaczaja-
cych istote niepelnosprawnosci intelektualnej (problemy poznawcze, problemy
z zachowaniem przystosowawczym i potrzeba wsparcia w niezaleznym zyciu)
technologie ICT moga odgrywaé pozytywna role. (Plichta 2012). Czy jest zatem
mozliwe, zeby wykorzystywac technologie internetowe takze do wspierania roz-
woju 0s6b z glebsza niepelnosprawnoscia intelektualng pomimo znacznych za-
burzen rozwojowych i przystosowawczych? Jeden z przykladéw potwier-
dzajacych mozliwos¢ i sens takich dzialaii stanowi z pewnoscia doswiadczenie
zrealizacji projektu PO KL 7.2.1 ,Zrobimy to sami...” Projekt ten przeprowadzono
w latach 2011-2013 na terenie wojewddztwa $laskiego. Dziatania realizowano na
terenie 6 miast wojewo6dztwa, a zostaly one zaadresowane do oséb z glebsza nie-
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pelnosprawnoscig intelektualna, pozostajacych poza aktywnoscia zawodowa. Do
projektu zrekrutowano 180 dorostych oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng
w stopniu umiarkowanym i znacznym, w tym réwniez z zaburzeniami sprzezo-
nymi. Gléwny cel zalozony w niniejszym projekcie stanowilo zorganizowanie
oferty szkoleniowej dla uczestnikéw projektu umozliwiajacej rozwéj zréznicowa-
nych kompetencji osobistych, spolecznych i zawodowych pozwalajacych na
zwiekszenie ich szans w srodowisku spolecznym i zawodowym. (Flanczewska-
Wolny, Wolny 2013). Specyfika dzialan podejmowanych w projekcie wynikata
przede wszystkim z koncentracji na takich obszarach funkcjonowania uczestni-
kéw, ktore stereotypowo uznawane sa za niedostepne dla oséb z glebsza nie-
pelnosprawnoscig intelektualna. Najbardziej interesujace z punktu widzenia ni-
niejszego opracowania byly rzecz jasna wykorzystywane w projekcie technologie
ICT, a w szczeg6lnosci narzedzie e-portfolio Mahara.

Czym jest e-portfolio

Najogoélniej rzecz ujmujac e-portfolio to elektroniczna kolekcja dowodéw
(z ang. Evidence, przyp. ].W.) dokumentujacych uczenie sie tworcy w dluzszym
czasie zaprezentowana na platformie internetowej. E-porfolio moze odwolywac
sie do konkretnych obszaréw ksztalcenia lub prezentowa¢ calozyciowe uczenie
sie. Dowodami mogg by¢ teksty, zdjecia, nagrania audio i wideo, projekty badaw-
cze, obserwacje, komentarze ze strony mentoréw, wlasne refleksje. Kluczcowym
elementem e-portfolio jest refleksja twdrcy nad gromadzonymi dowodami zmie-
rzajaca do odpowiedzi na pytania, dlaczego te dowody zostaly wybrane i czego
sie nauczyle§ w procesie tworzenia swojego e-portfolio (Barret 2011, za: Butler
2006). Konsekwencja takiego rozumienia e-portfolio jest dwutorowe jego postrze-
ganie z jednej strony jako produktu dokumentujacego rozwoj jednostki, z drugiej
za$ jako procesu refleksji nad wlasnym uczeniem sie. Budowanie e-portfolio
odbywa sie na platformie internetowej i wymaga od uzytkownika szeregu umie-
jetnosci zwiazanych z jej obstugg, jak réwniez z szeroko rozumiang obstuga kom-
putera (Wolny 2013). Praca z e-portfolio sktada sie z 4 etapéw cyklicznie sie po-
wtarzajacych: gromadzenia danych: dowoddéw i artefaktéw w postaci cyfrowej,
wyboru artefaktow zgodnie z celami tworzenia e-portfolio, refleksji nad wlasnym
uczeniem sie i zgromadzonymi artefaktami, dowodami, syntezy — szukania
polaczen pomiedzy artefaktami i refleksjami. Cho¢ dane pozyskane z refleksji be-
neficjentow nad swoim uczeniem sie realizowanych na podstawie e-portfolia
sa niestychanie interesujace, to podjecie sie ich opisu znacznie wykraczalaby poza
ramy tego artykulu. Przyjrzymy sie zatem przede wszystkim jaki obraz przyrostu
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kompetencji komputerowych i ich znaczenia dla rozwoju spolecznego i osobiste-
go uczestnikow projektu zarysowal sie w wyniku jego realizacji.

Projekt ,Zrobimy to sami...” w liczbach

W trakcie dwoch lat trwania projektu uczestnicy stworzyli 4270 wyjatkowych
stron z treSciami. Tworzone strony faczone byly w tematyczne kolekcje, ktérych
lacznie powstalo 338. Beneficjenci przez ten czas regularnie tworzyli swoje dzien-
niki, w ktérych opisywali osobiste doswiadczenia i refleksje zwigzane z wlasnym
uczeniem sie, w efekcie czego powstalo 4149 oryginalnych wpiséw do dzienni-
koéw, ze Srednia 23,05 wpisu na uczestnika w kazdym z osrodkéw. Organizujac
proces swojego uczenia sie beneficjenci budowali plany dzialania zawierajace za-
dania do realizacji. Powstato lacznie 296 planéw zawierajacych 1209 zadan orga-
nizujacych planowane uczenie sie poszczegdlnych uczestnikéw. Platforma
Mahara pozwalala na przesylanie i gromadzenie plikow zewnetrznych (zdje¢,
filmoéw, dokumentéw tekstowych, tworzonych poza platforma) w efekcie dwu-
letniej pracy kazdy z uczestnikéw posiadat srednio 16,37 plikow w swoim e-
port- folio. System Mahara ma réwniez charakter portalu spolecznosciowego po-
zwalajacego na nawigzywanie kontaktéw i komunikacje interpersonalna. Pod ko-
niec trwania projektu kazdy z uczestnikéw mial na platformie rednio 53,58 przy-
jaciol. Mahara stwarza liczne mozliwosci porozumiewania sie i grupowego
tworzenia tresci. Obok popularnych ,Scian” z krétkimi postami i wiadomosci pry-
watnych mozliwe sg konwersacje na forum. W ostatnim badaniu liczba postéw na
réznych forach stworzonych przez uczestnikéw wyniosta 1134 (Wolny 2013).
Ponadto zdecydowana wiekszo$¢ beneficjentéw uzupelnila wlasnymi treSciami
moduly portalu Mahara, opisujace dotychczasowe doswiadczenia edukacyjne,
takie jak: ,Moje motywacje”, ,Historia edukacji”, ,Umiejetnosci”, ,Zainteresowa-
nia”, ,Swoje cele”, ,Osiggniecia”. Platforma ta oferuje réwniez zaimplementowa-
ne w swoich zasobach dwa narzedzia do badania charakterystyk wlasnego ucze-
nia sig¢, skonstruowane na podstawie koncepcji Inteligencji Wielorakich H.
Gardnera. Praktycznie wszyscy uczestnicy rozwigzali testy, a na lamach swoich
e-portfolio zamiescili uzyskane wyniki.

Oczywiécie grupa beneficjentéw objetych dzialaniami projektowymi cechowata
sie dos$¢ duzym zréznicowaniem w ilosci i jakosci produkowanych przez siebie tresci
i przedstawione dane ilosciowe moga obraz ten nieco falszowa¢, nie ulega jednak
watpliwosci, ze zdecydowana wigkszo$¢ z nich poradzila sobie z wyzwaniami
samodzielnego generowania treécii organizowania ich w formule e-portfolio. Do-
da¢ tutaj nalezy, ze cho¢ platforma ta jest dos¢ intuicyjna i prosta w obstudze, to
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wymaga znacznie wiekszych umiejetnosci niz obstuga przegladarki internetowej
czy podstawowych operacji na plikach.

Jakie korzysci dla rozwoju 0s6b z glebsza niepelnosprawnoscia
plyna z wykorzystywania technologii ICT w procesie ksztalcenia

Zaprezentowane wczesniej dane liczbowe stanowia rzecz jasna pewnego ro-
dzaju statystyczne uogdlnienie i to wylacznie odnoszace si¢ do objetej projektem
grupy 180 oséb. Kluczowe jednak pytanie czego nauczyli sie i czego doswiadczyli
beneficjenci w kontekscie wlasnego rozwoju, oraz jak technologie ICT przetozyly
sie na trwaly przyrost ich kompetencji, a przez to na poprawe jakosci zycia pozo-
staje nadal otwarte. Pozostaja w tym kontekscie nadal otwarte. Czy opisany pro-
jekt przynidst na nie odpowiedz?

Jak sie okazalo postugiwanie si¢ Maharg w pierwszej kolejnosci przysporzyto
wiele trudnosci, watpliwosci i pytah samym osobom prowadzacym projekt, wielu
z nich opisywalo swoje pierwsze (i p6zniejsze) doswiadczenia z tym portalem
jako wyzwanie. Kwestionowano sensowno$¢ postugiwania sie tym narzedziem
jako zbyt trudnym dla uczestnikéw projektu i sugerowano postuzenie sie
prostszymi rozwigzaniami wraz z obnizeniem oczekiwan wobec beneficjentéw
(Potyka 2013). Po dwdch latach trwania projektu wiekszo$¢ kadry prowadzacej
zgodnie stwierdzala, ze postugiwanie si¢ Mahara bylo duzym wyzwaniem, ktére
jednak przyniosto réwnie duze efekty w réznych sferach rozwoju uczestnikow.

Poslugiwanie sie Mahara otworzylo nowe mozliwosci osobom z glebsza nie-
pelnosprawnoscia w zakresie tworzenia i kolekcjonowania zasobéw elektronicznych,
refleksji nad nimi oraz refleksji nad swoim uczeniem sie. Dzieki temu narzedziu
uczestnicy stali sie wspottwdrcami zasobéw internetowych jako pelnoprawni
uczestnicy cyfrowej spotecznosci.

Mahara, dajac uzytkownikom ogromna swobode i dowolnoé¢ w zakresie ro-
dzaju gromadzonych artefaktéw, stwarza przestrzen dla oséb z glebsza niepetno-
sprawnoscia, w ktérej to oni decyduja o formie w jakiej pragna prezentowac swo-
je doswiadczenia edukacyjne. Pozwala to na dostosowanie form wyrazania treéci
do ich indywidualnych predyspozycji, potrzeb i umiejetnosci technicznych. Za-
mieszcza¢ mozna zdjecia, teksty, pliki tekstowe stworzone w réznych progra-
mach, nagrania video, nagrania audio, zasoby z innych stron, portali. Tworzac
e-portfolio mozna postugiwac si¢ catkowicie autorskimi materialami, tworzonymi
na platformie lub przesylanymi na nig z komputera. Mozliwe jest roéwniez
postugiwanie sie gotowymi zasobami zaczerpnietymi z Internetu lub stworzony-
mi z pomocg innych oséb (Wolny 2013). Wartos¢ tworzonego e-portfolio bynaj-
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mniej nie spada, jako ze autorskim pozostaje uklad i sposéb prezentacji zebra-
nych tresci, a takze refleksja nad nimi bedaca kluczowym aspektem poslugiwania
si¢ e-portfolio. Mozliwo$¢ ta jest niezwykle istotna wilasnie z punktu widzenia
0s6b z glebsza niepelnosprawnoscia intelektualng, dla ktérych samodzielne two-
rzenie tresci jeszcze nie jest osiagalne, a ktére mimo to chcg uczestniczy¢ w proce-
sie budowania e-portfolio. Jak wynika z do$wiadczen zebranych w projekcie, sa-
modzielna obstuga tego portalu przysparzala wielu trudnosci jego uczestnikom,
wymagali oni wielokrotnego powtarzania rutynowych czynnosci w celu ich opa-
nowania, a liczne elementy i tak umykaty ich pamieci (Potyka 2013).

W kontekscie tych trudnosci asystenci przygotowywali im specjalne instruk-
cje krok po kroku, wpisywali beneficjentom etapy poszczegélnych procedur do
ich noteséw lub pomagali im w ich zapisaniu. Zaleta poslugiwania sie platforma
Mabhara jest fakt pozostawiania uzytkownikom wolnosci w zakresie formy i za-
kresu udzielanej mu pomocy. Samodzielno$¢ w zakresie jej obslugi jest dla oséb
z niepelnosprawnoécia intelektualng wielkim wyzwaniem, mimo to wielu uczest-
nikéw wypracowalo sposoby samopomocy w sytuacjach stwarzajacych im kfopo-
ty (opisane wyzej «éciagi»). Osoby, ktdre nie osiagnely samodzielnosci w zakresie
jej tworzenia, a kluczowe czynnosci na platformie wykonywane byly przez asy-
stentéw, zawsze mialy mozliwo$¢ uczestniczenia w tym procesie i podejmowania
decyzji dotyczacych doboru treéci czy formy ich prezentacji, co przekladato sie na
budowanie w nich poczucia sprawstwa, podejmowania decyzji i kontrolowania
rzeczywistosci (Potyka 2013).

Tworzac lub wspottworzac tresci na platformie Mahara uczestnicy mieli moz-
liwos¢ uczestnictwa w aktywnosciach typowych dla ich pelnosprawnych réwies-
nikéw, atrakcyjnych spolecznie, adekwatnych do ich wieku, zainteresowan
w sposéb odpowiadajacy ich indywidualnym mozliwosciom. Co wiecej, platfor-
ma Mahara stworzyla mozliwo$¢ zawigzywania i utrzymywania kontaktéw z in-
nymi uzytkownikami. Mozliwe bylo wzajemne prezentowanie sobie tworzonych
przez siebie tresci, komentowanie ich. Przygotowujac swoje e-portofilo, edytujac
swoje profile, uczestnicy uczyli sie umiejetnosci budowania i prezentacji swojego
wizerunku W tym aspekcie Mahara uwidocznila potencjal, dla bezpiecznego
przygotowania uczestnikéw do podejmowania aktywnosci na otwartych porta-
lach spotecznosciach. Takie rozwiazania dos$¢ jednoznacznie wpisuja sie w postu-
laty plynace z przyjecia paradygmatu normalizacji Srodowiska, a takze sa odpo-
wiedzig na wymagania jakie stawia spoleczenstwo w erze web 2.0.

Cobardzo ciekawe, jedng z najbardziej samodzielnych aktywnosci na platfor-
mie Mahara przejawiang przez uczestnikow stanowil udzial w dyskusjach na
forum. Jak zauwaza Anna Potyka ,[...] fora te staly sie istotng przestrzeniq
spoleczng, w ktérej uczestnicy projektu sg pelnoprawnymi cztonkami spoteczno-
Sciichcg czerpac korzysci czy dziata¢ na rzecz swojej grupy, ale maja na uwadze
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tezinnych ludzi” (Potyka 2013, s. 65). Swiadczy¢ to moze o duzej swiadomosci ich
uzytkownikéw odnoszacej sie do funkcji jakie peini forum, potrzebie wchodzenia
w interakcje spoleczne z innymi osobami czesto znajdujacymi sie podobnej sy-
tuacji co one, i co z punktu widzenia tego artykulu najwazniejsze, aktywnos¢
ta niejako dowodzi, ze osoby z glebsza niepelnosprawnoscia intelektualng sg
w stanie te potrzeby realizowa¢ réwniez z wykorzystaniem technologii ICT.

Co uczestnicy wynieéli z postugiwania sie platforma Mahara
i jakie korzysci dla ich funkcjonowania i rozwoju ona przyniosta

Otwarte pozostaje pytanie na ile i w jakich obszarach osoby z glebsza nie-
pelnosprawnoscia intelektualng byly w stanie skorzysta¢ z oferowanych przez
technologie ICT rozwiazan. W kontekscie zrealizowanego projektu mozna wskazaé
na kilka obszaréw. Po pierwsze, regularne zamieszczanie materialéw dokumen-
tujacych zycie i rozwdj uczestnikéw, wymusily swoistg systematyzacje poszcze-
golnych sfer zycia, a refleksje nad nimi, cho¢ z poczatku trudne i nieoczywiste, do-
prowadzily do przelomu w rozwoju ich samo$wiadomosci. Wymuszone przez
metode refleksje pozwolily na zauwazenie swoich mocnych i stabych stron, zdol-
noéci, mozliwosci i ograniczen, a w efekcie na dostrzezenie faktu wieloaspekto-
wosci funkcjonowania czlowieka. Taki oglad prowadzi do znacznego rozwoju
uzytecznej wiedzy o samym sobie, o wlasnych kontaktach z innymi ludZmi
i w dalszej konsekwencji do préb odpowiedzi na pytania: ,Kim jestem?” i ,Jaki
jestem?” (Potyka 2013). Stawiajac te pytania stwarzamy przestrzen do samostano-
wienia, podejmowania decyzji zgodnych z naszymi preferencjami i wartoéciami,
przestrzen w ktérej mozna uczy¢ sie kontroli nad sobg i swoim Zyciem, doswiad-
czaé sprawczoéci wlasnego dzialania, co moze przekladac¢ sie na podejmowanie
ukierunkowanej, zaplanowanej i celowej aktywnosci w kierunku wiasnego roz-
woju i dalszej aktywnosci spotecznej i zawodowej (Wolny 2013). Z punktu
widzenia sytuacji dorostych oséb z gtebsza niepetnosprawnoscia intelektualng
powyzsze kompetencje wydaja sie by¢ kluczowe dla podnoszenia ich jakosci zy-
cia i sprawnosci w funkcjonowaniu spotecznym.

Podsumowanie

Podsumowujac zatem przedstawione powyzej rozwazania nalezaloby zwro-
ci¢ uwage na kilka istotnych kwestii. Po pierwsze, osoby z gtebsza niepelnospraw-
noscia intelektualng moga znacznie skorzystac z technologii ICT w perspektywie
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ich rozwoju, normalizacji i podnoszenia jakosci zycia w stopniu wiekszym niz
wskazywaloby na to powszechnie funkcjonujace przekonanie o ich mozliwo-
$ciach poznawczych. Technologie te moga przekiadac si¢ na wzrost motywacji do
podejmowania aktywnosci i sprzyjac tworzeniu sie czynnej postawy wobec wias-
nego rozwoju. Druga z podsumowujacych opracowanie konkluzji zmierza jed-
nak do tego, iz spolecznosci szkolne, instytucjonalne, réwiesnicze, domowe,
w ktérych funkcjonuja osoby z glebsza niepelnosprawnoscia intelektualna,
bardzo czesto nie s gotowe na podejmowanie dzialan z wykorzystaniem ICT.
Brakuje zaréwno rozwigzan organizacyjnych, formalnych, jak i samej wiedzy,
umiejetnosdci i doswiadczenia w zakresie postugiwania si¢ technologiami ICT
wsrdd potencjalnych organizatorow tej dzialalnosci. Niewatpliwie jest to wielkie
wyzwanie, ale w kontekscie przedstawionych wyzej rozwazan nad przemianami
we wspoélczesnej pedagogice i doswiadczen z zaprezentowanego projektu, wy-
zwania te warte sg ich podejmowania. Bez sensownego i odpowiedzialnego na-
myslu nad miejscem i mozliwosciami wykorzystania technologii ICT w naucza-
niuiuczeniu sie, rtéwniez —a moze zwlaszcza 0séb z glebsza niepelnosprawnoscia
intelektualng — coraz trudniejsze bedzie przygotowanie mtodych ludzi do stawia-
nia czola wyzwaniom wspoélczesnego swiata. A préby uchronienia przed niebez-
pieczenstwami Internetu i technologii cyfrowych, oparte na ich pomijaniu, depre-
cjonowaniu w procesie ksztalcenia, moga przynies¢ zupelnie odwrotny efekt,
wszak wiele zla rodzi¢ sie moze wlasnie z niewiedzy (Camus 2010).
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Wprowadzenie

Technologie wspomagajace to ogél urzadzen i systeméw, ktoérych celem jest
wyréwnywanie ograniczenn czynnoéciowych oséb z niepelng sprawnoscig. To
wyposazenie albo oprogramowanie wykorzystywane do zwiekszania, utrzymywa-
nia lub poprawy poziomu funkcjonowania 0séb niepelnosprawnych (Individuals
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with Disabilities Education Improvement Act, 2004), pozwalajace poszczegdlnym jed-
nostkom realizowa¢ zadania, ktérych w innym przypadku nie bylyby w stanie
wykonac¢ lub zwigkszajgce tatwoé¢ i bezpieczenstwo wykonania tych czynnoéci
(Assistive products for persons with disability, ISO 9999 2007).

A. CookiS.M. Hussey ujmuja zagadnienie technologii wspomagajacych jako
interdyscyplinarna dziedzine wiedzy obejmujaca produkty, materialy, metody,
strategie, praktyki i ustugi, ktérych celem jest wzmacnianie funkcjonowania oséb
niepelnosprawnych w odniesieniu do ich autonomii, niezaleznosci, poprawy ja-
koéci zycia i integracji spolecznej (Cook, Hussey 2002, za: Alves, Monteiro, Rabello,
Gasparetto i Carvalho 2009, s. 148).

Wspomagajace technologie informacyjno-komunikacyjne to te, ktére uspraw-
niajg odbieranie, wysylanie, tworzenie i przetwarzanie informacji w r6znych for-
matach. Zalicza sie do nich m.in. narzedzia wspomagajace widzenie, stuchanie,
pisanie, telefonowanie, sygnalizowanie i alarmowanie oraz technologie informa-
cyjne (Assistive products for persons with disability, ISO 9999 2007).

Osoby niewidome i stabowidzace dzieki wykorzystaniu technologii wspoma-
gajacych, kompensuja brak lub ograniczenie informacji dostarczanych kanatem
wzrokowym, koniecznych do zdobywania wiedzy, komunikowania sie i mobil-
nosci.

Najczesciej wymieniane sprzety i oprogramowanie wspierajace osoby nie-
pelnosprawne wzrokowo to: powiekszalniki telewizyjne, technologie wykorzy-
stujace brajla (linijki brajlowskie, drukarki brajlowskie, notatniki brajlowskie),
programy do rozpoznawania druku (OCR), programy odczytu ekranu, synteza-
tory mowy i programy powiekszajace obraz na ekranie komputera, maszyny
brajlowskie, dotykowe mapy i plany. Sa to narzedzia i programy, ktére utatwiaja
dostep do informacji i ich magazynowanie, przetwarzanie i wymiane. W miedzy-
narodowej klasyfikacji ISO 9999 do technologii wpierajacych, wspomagajacych
dostep do informacji i komunikacje, dedykowanych osobom niewidomym
istabowidzgcym, zalicza sig wiele innych narzedzi, o wysokim i niskim zaawanso-
waniu technologicznym, bazujacych na kanale wzrokowym, stuchowym i doty-
kowym, jak np. udzwiekowione kalkulatory, telefony, czytniki kodow i etykiet
produktéw, detektory Swiatla, czytniki koloréw, udzwiekowione i dostepne do-
tykowo mapy oraz systemy nawigacyjne i wiele innych (Assistive products for per-
sons with disability, ISO 9999, 2007). Jednak wymienione na poczatku sprzety i sy-
stemy sg szczegdlnie waznym wyposazeniem osoby z niepelnosprawnoscig
wzrokowa, poniewaz umozliwiajg korzystanie z komputera, Internetu, nieza-
adaptowanych materialow czytelniczych, zapisywanie i przekazywanie informa-
cji, wspierajac edukacje i proces inkluzji spoleczne;.

Warto w tym miejscu zauwazy¢, ze okreslenie ,technologie informacyjno-
komunikacyjne” zyskuje w odniesieniu do oséb niewidomych i stabowidzacych
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podwojny status. Zalicza sie do nich te same narzedzia i programy, z ktérych
W sposob naturalny korzystaja osoby widzace, a takze te urzadzenia i systemy,
ktére warunkuja korzystanie z nich, czyli technologie wspomagajace.

Dociekania ukierunkowane na okreslenie warunkéw niezbednych do wyko-
rzystywania wspomagajacych technologii informacyjno-komunikacyjnych przez
osoby z dysfunkcja wzroku, obrazujg, ze niewidomi i stabowidzacy (w Polsce to
grupa, ktéra sposrod innych oséb z niepelng sprawnoscia, wyraza zdecydowanie
najwiecej pozytywnych opinii o udogodnieniach technicznych)! (Eukowski 2008)
napotykajg na szereg barier, ograniczen i trudnoéci w zakresie ich uzytkowania,
takich jak:

— wysoki koszt zakupu i niewystarczajace rozwigzania systemowe odnosnie do
dofinansowania zakupéw sprzetu i oprogramowania specjalistycznego;

— niewystarczajaca wiedza o mozliwych do wykorzystania narzedziach oraz
brak wsparcia technicznego, odczucie zlozonosci technicznej i/lub nieprzydat-
noéci w zyciu codziennym technologii, niechetny stosunek do nowych roz-
wigzan;

— brak profesjonalnego i bezstronnego doradztwa (Walter 2007; Eukowski 2008);

— niedostateczna wiedza i kompetencje nauczycieli pracujacych z osobami z dys-
funkcja wzroku, dotyczace wspomagajacych technologii informacyjno-komu-
nikacyjnych (Abner, Lahm 2002; Candela 2003; Edwards, Lewis 1998; Kapper-
man, Sticken, Heinze 2002).

Na polskim gruncie badania dotyczace wykorzystywania technologii wspo-
magajacych dostep do informacji i komunikacje przez osoby z dysfunkcjg wzroku
dotycza uzytkownikéw dorostych. Brakuje danych pozwalajacych okresli¢ ich
wykorzystanie przez uczniéw i studentéw. Z amerykanskiego badania obej-
mujacego zasiegiem caly kraj wynika, ze od 59% do 71% uczniéw szkét podsta-
wowych i ponadpodstawowych nie miato mozliwosci korzystania ze wspoma-
gajacych technologii informacyjno-komunikacyjnych (w latach 2000-2004), (Kelly
2009). Niskie wyniki w kraju zaawansowanym technologicznie pozwalaja przy-
puszczag, ze sytuacja w Polsce moze przedstawiac sie rownie lub znaczniej nieko-
rzystnie.

Wiele wymienionych wcze$niej czynnikéw utrudniajagcych niewidomym
i stabowidzacym korzystanie z narzedzi wspomagajacych dostep do informacji
i komunikacje odnosi sie do stopnia ich przygotowania poznawczego i praktycz-
nego, a wiec w duzej mierze do jakosci udzielonego im wczeéniej instruktazu
i wsparcia. Odsyta wiec do procesu nabywania umiejetnosci w zakresie technolo-
gii wspomagajacej. Nauczenie niewidomych i stabowidzacych uczniéw skutecz-

! Badania prowadzone na grupie 300 oséb z réznymi dysfunkcjami (choroby psychiczne, deficyty

motoryczne, przewlekle choroby somatyczne, niepelnosprawnos¢ wzrokowa, stuchowa oraz
zlozona). Osoby z dysfunkcja wzroku stanowily 23% badanej populacji.
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nego wykorzystania pomocy technicznych ulatwiajacych dostep do informacji
i komunikacje nie zawsze przebiega w szybkim tempie. Wskazuje sie, ze nawet ki-
lku lat nauki wymaga opanowania przez dziecko w wieku szkolnym umiejetnosci
pracy z syntezatorem mowy, z komputerem z monitorem i drukarka brajlowska,
dostepu do systeméw operacyjnych, dostepu do tekstéw za pomoca skanera,
postugiwania sie przez uczniéw stabowidzacych powigkszalnikiem telewizyjnym
i programami powiekszajacymi znaki, wykorzystywania edytora tekstowego
i nosnikéw multimedialnych, czy korzystania z Internetu (Jakubowski 1998).
Istotne jest wiec zwrdcenie uwagi na osobe nauczyciela uczniéw niewidomych
i stabowidzacych oraz jego kompetencje w zakresie nauczania wykorzystywania
technologii wspomagajacej.

Kompetencje nauczycieli jako istotny warunek
wykorzystywania technologii informacyjno-komunikacyjnej
przez osoby z dysfunkcja wzroku

Kompetencje obejmuja wiedze, umiejetnosci i doswiadczenie cztowieka, od-
noszace sie do danej dziedziny. Wyniki wielu badan, prowadzonych gléwnie na
gruncie amerykanskim, sprawdzajacych przygotowanie nauczycieli uczniéw nie-
widomych i stabowidzacych do nauki uzytkowania technologii wspomagajacych,
pokazuja, ze w czasie swojej Sciezki edukacyjnej oraz na etapie doszkalania czesto
nie mieli kontaktu z wieloma urzadzeniami wspomagajacymi, brakuje im wiedzy
na temat wielu z nich oraz kompetengji, ktére mogliby przekazaé swoim uczniom
(Edwards, Lewis 1998; Kapperman, Sticken, Heinze 2002). W sondazu Alves,
Monteiro, Rabello, Gasparetto i Carvalho nauczyciele deklarowali, ze w pracy
dydaktycznej z osobami niepelnosprawnymi wzrokowo praktycznie w ogdle nie
korzystaja technologii informacyjnej (2009). W badaniach Abner i Lahm respon-
denci deklarowali, ze nie czujq sie pewnie by nauczaé korzystania z nowych tech-
nologii wspierajacych, a swdj poziom umiejetnosci oceniali jako niski (Abner,
Lahm 2002).

Ciekawych rezultatéw dostarczyly badania przeprowadzone przez L. Zhou,
A.T. Parker, D. Smith i N. Griffen-Shirley (2011). Ich celem bylo okreslenie konkret-
nych kompetencji dotyczacych technologii wspomagajacych, ktérych deficyt
wykazujg profesjonaliéci pracujacy z uczniami z dysfunkcja wzroku. Badania
przeprowadzone na grupie 165 nauczycieli w odniesieniu do konkretnych kom-

2 Tuiw dalszej czesci artykulu okreslenie ,technologie wspomagajace”, o ile nie pojawiaja sie dodat-

kowe wyjaénienia, uzywane jest skrotowo w znaczeniu wspomagajacych technologii informa-
cyjno-komunikacyjnych dla oséb z dysfunkcja wzroku.
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petencji z zakresu technologii wspomagajacych, pokazaly, ze mieli oni znaczny
deficyt wiedzy i umiejetnosci w zakresie 55 kompetencji z 74. Ponadto ponad
polowa badanych zadeklarowata, ze nie czuje si¢ pewna, aby uczy¢ uzytkowania
technologii wspierajacych swoich uczniéw. Brakujace kompetencje to np. znajo-
mo$¢ urzadzen zwiazanych z alfabetem brajla, umiejetnosci ich stosowania, ko-
rzystanie z programéw odczytu ekranu, korzystanie z programéw do konwersji
tekstow brajlowskich, korzystanie z monitoréw brajlowskich i ich oprogramowa-
nia, wiedza z zakresu pozyskiwania funduszy dla urzadzen technologicznych.
Badani nauczyciele podkreslali rowniez, ze trening w tym zakresie musi by¢
doskonalszy podczas studiow lub tez powinna by¢ osobna specjalizacja zawodo-
wa zwigzana z nowymi technologiami wspomagajacymi (Kilian, Smiechowska-
-Petrovskij 2015, s. 158-159).

Niepokojace wyniki badann dotyczace stopnia przygotowania nauczycieli
odsytaja do programoéw ksztalcenia oraz usytuowania technologii wspomagajacej
w ich ramach. Istotnym zagadnieniem powinno by¢ okreélenie, jakie efekty
ksztalcenia w zakresie technologii informacyjno-komunikacyjnych, wspomagaja-
cych osoby niepetnosprawne wzrokowo, sg zakladane w programach ksztalcenia
tyflopedagogéw. Czy wiedza o technologiach wspomagajacych jest dostarczana
w ramach réznych przedmiotéw calego programu studidéw, czy w ramach spe-
cjalistycznych kurséw. Jakie treéci s3 omawiane i jaki poziom opanowania kon-
kretnych umiejetnosci jest przewidywany.

W miedzynarodowych badaniach, w ktérych udzial wzigto 38 podmiotéw
z 27° krajoéw, 28 uczestnikéw (71%) okreslilo, Zze technologie wspomagajace sa
wlaczone do programu ksztalcenia nauczycieli niewidomych i stabowidzacych.
Zakladane w programach nauczania kompetencje z zakresu technologii wspoma-
gajacej to:

— wiedza o urzadzeniach i ustugach z zakresu technologii wspomagajacych
(100% wskazan);

- wiedza o indywidualnych programach edukacyjnych i technologii wspoma-
gajacej (57%);

— wiedza o problemach, barierach i korzysciach wykorzystania technologii
wspomagajacej (87%);

- wiedza o wlaczaniu technologii informacyjnej do szkolnych programéw na-
uczania (61%);

— wiedza o regulacjach prawnych dotyczacych technologii wspomagajacej (22%);

3 Niektore kraje byly reprezentowane przez kilka podmiotéw, ich liczba zostala podana w nawiasie:
Australia (2), Bialorus (1), Brazylia (1), Brunei (3), Chiny (4), Dania (1), Estonia (1), Ghana (2), Wegry
(1), Iran(1), Jamajka (1), Laos (1), Nepal (1), Holandia (1), Palestyna (2), Papua-Nowa Gwinea (1), Fili-
piny (1), Polska (2), Arabia Saudyjska (1), Tajwan (1), Tanzania (2), Tajlandia (1), Uganda (1), Ukraina
(1), Wielka Brytania (1), Wietnam (2), Zambia (1).
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— umiejetno$¢ przeprowadzenia funkcjonalnej analizy potrzeb ucznia i doboru
wlasciwych urzadzen technologii wspomagajacej (65%);

- umiejetno$¢ ewaluacji procesu instruktazowego oraz efektywnosci wykorzy-
stania technologii wspomagajacej (61%);

— wiedza o funduszach umozliwiajacych wykorzystanie technologii wspoma-
gajacej (26%).

Respondenci okreélali réwniez poziom wiedzy i umiejetnosci z zakresu techno-
logii wspomagajacych, zakladany po ukonczeniu programu przygotowujacego do
nauczania niewidomych i stabowidzacych (tylko 26,3% podmiotéw realizowato
uniwersyteckie programy przygotowujace nauczycieli, pozostali uczestnicy ba-
dania byli przedstawicielami réznych instytucji i szkét dla niewidomych i stabo-
widzacych, oferujacych przygotowanie nauczycielskie na ré6znych poziomach,
poprzez kursy, szkolenia itp.).

Wyniki przeprowadzonych badan potwierdzaja, ze technologia wspoma-
gajaca staje sie¢ waznym komponentem miedzynarodowych programéw przygo-
towujacych nauczycieli. Istnieje wéréd badanych podmiotéw silna zgoda co do
zakresu kompetencji absolwentéw. Jednak nalezy podkresli¢, ze okre$lenia kom-
petencji mialy bardzo og6lna, pojemna forme. Ponadto kazdy program szkolenia
nauczycieli zawieral przygotowanie w zakresie technologii wspomagajacej w od-
niesieniu do réznych urzadzen na réznym poziomie zaawansowania. Moze to
wynikaé m.in. z braku wytycznych i standardéw dotyczacych ksztalcenia profe-
sjonalistow technologii wspomagajacych (Safthi, Zhou, Smith, Kelley 2009).

Zsondazu L. Zhou, A.T. Parker, D. Smith i N. Griffen-Shirley wynika, ze réw-
niez nauczyciele praktycy prezentuja silne przekonanie na temat istotnosci tech-
nologii wspomagajacych w programach ksztalcenia pedagogéw, jednak wyrazaja
takze obawy co do mozliwosci realizacji pozadanego treningu w zakresie techno-
logii wspomagajacych. Najczesciej wskazywane bariery to: brak czasu podczas
studiow, duza liczba innych wymaganych kompetencji na wysokim poziomie
(jak np. znajomos¢ brajla), niedostatek wiedzy instruktoréw w zakresie technolo-
gii wspomagajacych. W odniesieniu do oceny wlasnych kompetencji z zakresu te-
chnologii wspomagajacych, nauczyciele wskazuja na duza réznorodnos¢ ucz-
niéw, ich zindywidualizowane potrzeby i mozliwosci, co wymaga przede
wszystkim wysitku w projektowaniu sytuacji dydaktycznych i czesciowo uzasad-
nia brak orientacji w niektérych narzedziach, ktére nie sa potrzebne czy prefero-
wane przez uczniéw, z ktérymi pracuja. Badani byli zgodni, ze istotne jest by
program ksztalcenia nauczycieli umozliwial nabycie podstawowej wiedzy i umie-
jetnosci, ktére nastepnie bedzie mozna doskonali¢ w zaleznosci od realnych po-
trzeb, dzigki informacjom o Zrédlach wsparcia i poglebionych wiadomosci (2011).

Praca z heterogeniczng grupa niewidomych i stabowidzacych uczniéw, cze-
sto z dodatkowymi niepelnosprawnosciami oraz wzrost powszechnosci i rozwo6j
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nowych narzedzi informacyjno-komunikacyjnych, zwiekszaja wysilek adekwat-
nej odpowiedzi na zapotrzebowanie wsparcia uczniéw w dostepie do technologii
wspomagajacych i rozwoju umiejetnoéci w tym obszarze. Istotnym ich elemen-
tem jest przygotowywanie nauczycieli w zakresie metodycznym do nauczania
technologii wspomagajacej, a nie tylko w zakresie uzytkowania technologii wspo-
magajacej.

Brak reprezentatywnych wynikéw badan uniemozliwia szczegdlowe rozpo-
znanie sytuacji w Polsce i prowokuje do przygotowania i podjecia poszukiwan
w tym obszarze.

Kompetencje nauczycieli 0s6b niewidomych i stabowidzacych
z zakresu technologii wspomagajacej — inwentarz

Interesujacym narzedziem, ktére moze by¢ zaadaptowane do potrzeb pol-
skich badan dotyczacych wiedzy, umiejetnosci i doSwiadczen nauczycieli os6b
z dysfunkcja wzroku w zakresie technologii wspomagajacych, jest lista kompe-
tencji, ktéra wypracowali D.W. Smith, P. Kelley, N.J. Maushak, N. Griffin-Shirley,
W.Y. Lan (111 kompetengji) (2009) lub jej skr6cona wersja (74 kompetencji) zmo-
dyfikowana przez L. Zhou, A.T. Parker, D. Smith i N. Griffen-Shirley (w celu kon-
centracji na najbardziej szczegétowych zagadnieniach zwigzanych z technologia
wspomagajaca) (2011).

Pelna wersja inwentarza obejmuje 10 dzialéw. Pierwszy dzial okresla podstawo-
wa zakladang wiedze nauczycieli w odniesieniu do technologii wspomagajacych
i zawiera miedzy innymi tre$ci dotyczace historii rozwoju narzedzi i oprogramo-
wania wspierajacego zdobywanie informacji oraz komunikacje niepelnospraw-
nych wzrokowo, prawnych aspektéw pozyskiwania i wykorzystywania urzadzen,
programéw oraz przepisow regulujacych wymogi dostosowania miejsca pracy do
potrzeb oséb z dysfunkcjg wzroku, klasyfikacji technologii pod wzgledem ich za-
awansowania (technologie niskiego, Sredniego i wysokiego poziomu), przepiséw
odnosnie do praw autorskich i licencji oprogramowania. Drugi dzial obejmuje
wiedze i umiejetnosci zwigzane z zastosowaniem technologii wspomagajacych
w sposob adekwatny do zindywidualizowanych potrzeb i mozliwosci oséb nie-
pelnosprawnych. Ujmuje miedzy innymi takie tresci, jak: nastepstwa funkcjonal-
ne okreslonych schorzen i uszkodzen wzroku oraz zaburzen dodatkowych, ktére
warunkuja wybor i wykorzystanie poszczegélnych pomocy przez jednostki nie-
pelnosprawne. Trzeci dziat dotyczy umiejetnosci poslugiwania sie konkretnymi
narzedziami z zakresu wspomagajacej technologii informacyjno-komunikacyj-
nej. Kolejny, czwarty dzial obejmuje strategie nauczania uzytkowania narzedzi
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wspomagajacych zarowno w odniesieniu do zagadnien instalacyjnych, konser-
wacyjnych, rozwigzywania problemoéw, jak tez wykorzystywania ich w ramach
pracy lekcyjnej i pozalekcyjnej, metod i form nauczania (w pracy indywidualnej,
matych i duzych grupach). Pigty dzial odnosi sie do $rodowiska, w ktérym wyko-
rzystywane sa narzedzia wspomagajace, obejmujac miedzy innymi umiejetnosci
oceny i modyfikacji srodowiska pod katem wykorzystania technologii, okreslenia
jak efektywnie wykorzystywa¢ pomoce w réznym otoczeniu oraz podejmuje
kwestie ergonomii uzytkowania. Szésty dzial dotyczy dostepu do informacji za
pomoca technologii wspomagajacych, miedzy innymi: tworzenia, magazynowa-
nia, przesylania plikéw z danymi, radzenia sobie dzigki technologiom z mate-
rialami dydaktycznymi, ktére nie sa zaadaptowane do potrzeb i mozliwosci
jednostki niepelnosprawnej wzrokowo. W kolejnym, si6dmym dziale okreslono
wiedze i umiejetnoéci dotyczace procesu planowania nauczania technologii
wspomagajacej, natomiast w 6smym odniesiono sie do umiejetnosci dokonania
oceny sytuacji ucznia, wpisania w jego indywidualny program edukacyjno-tera-
peutyczny celéw zwigzanych urzadzeniami wspierajagcymi dostep do informacji

i komunikowanie sie. Dziewiaty dzial okresla umiejetnosci z zakresu profesjonal-

nego rozwoju (miedzy innymi wiedzy o programach szkoleniowych, konferen-

cjach popularyzujacych wiedze, producentach i dystrybutorach urzadzen i opro-
gramowania wspierajacego niepelnosprawnych wzrokowo). Dziesiaty dzial
odnosi sie miedzy innymi do umiejetnosci wspoélpracy miedzy nauczycielami

a innymi specjalistami, rodzicami, Srodowiskiem lokalnym ucznia.

Skrécona wersja inwentarza zawiera 74 ze 111 kompetencji, wybranych pod
tym katem by uwzglednialy mniej ogdlng, a bardziej specyficzna wiedze oraz
umiejetnosci z zakresu technologii informacyjno-komunikacyjnych. Dotycza one
szedciu z dziesieciu dziedzin wykazanych w pelnej wersji inwentarza kompeten-
¢ji. Pominiete zostaly dzialty 1,7, 81 10. Zakltadane w skréconej wersji listy kompe-
tencje jako punkt wyijscia do ich weryfikacji i mozliwej redefinicji zaprezentowa-
no ponizej.

W zakresie zastosowania technologii wspomagajacych w sposéb adekwatny
do zindywidualizowanych potrzeb i mozliwosci 0séb niepelnosprawnych
uwzgledniono wiedze dotyczaca:

— wzrokowych, stuchowych, dotykowych, motorycznych i poznawczych umie-
jetnosci niezbednych do korzystania z r6znego rodzaju technologii wspoma-
gajacych;

— nastepstw funkcjonalnych stabowzrocznosci i cech narzedzia odnoszacych sie
do percepcji wzrokowej, potrzebnych do uzywania technologii wspomagaja-
cych (o$wietlenie, kontrast, rozmiar, odblask);

— czytania i pisania brajlem i zastosowania tych umiejetnosci w efektywnym ko-
rzystaniu z technologii wspomagajacych;
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nastepstw funkcjonalnych niewidzenia sprzezonego z niepelnosprawnoscia
stuchowa w odniesieniu do mozliwosci wykorzystania technologii wspoma-
gajacej;
ogoblnych rozwigzan dla oséb z niepelnosprawnosciami innymi niz wzrokowa
(np. urzadzenia wspomagajace komunikacje);
wykorzystania technologii wspomagajacych, obejmujacych narzedzia zapew-
niajace zyciowa niezalezno$¢ (takie jak biale laski, dotykowe zegarki, mierniki
poziomu cieczy, ramki do sporzadzania odrecznych podpiséw, dyktafony
iinne).

Okreslono réwniez umiejetnosci zwiazane z:
stosowaniem skutecznych praktyk ewaluacyjnych (we wspolpracy z inter-
dyscyplinarnym zespolem) w celu ustalenia, jakie technologie beda najlepsze
dla ucznia w procesie edukacji;
okres$laniem wad i zalet poszczegdlnych technologii dla uzytkownikéw o zréz-
nicowanych mozliwoéciach wzrokowych;
identyfikowaniem réznych technologii wspomagajacych dla jednostek o r6z-
nych mozliwosciach wzrokowych, bedacych w réznym wieku i majacych roz-
maite mozliwosci poznawcze.

W odniesieniu do uzytkowania technologii wspomagajacej okreslono wiedze

i umiejetnosci obejmujace:

uzywanie programéw odczytu ekranu i umiejetnos¢ dostosowania ich gléw-
nych funkgji;

uzywanie programéw do powiekszania obrazu i umiejetnos¢é dostosowania
ich gtéwnych funkgji;

uzywanie programoéw do translacji tekstow na brajla i umiejetnos¢ dostosowa-
nia ich gléwnych funkcji;

uzywanie programoéw do translacji zapisow matematycznych z uzyciem Nemeth
Code i umiejetnos¢ dostosowania ich gléwnych funkcji;

uzywanie roznych powiekszalnikéw telewizyjnych;

uzywanie notatnikow brajlowskich i palmtopow;

uzywanie odtwarzaczy cyfrowych i umiejetno$¢ dostosowania ich gtéwnych
funkgji;

uzywanie cyfrowych odtwarzaczy ksiazek méwionych i czytnikéw e-bookéw
oraz umiejetnos$¢ dostosowania ich gléwnych funkgji;

uzywanie drukarek brajlowskich i umiejetno$¢ dostosowania ich gtéwnych
funkgji;

uzywanie skanera i programu do rozpoznawania druku (OCR) i umiejetnos¢
dostosowania ich gléwnych funkgji;

uzywanie monitoréw brajlowskich i programéw odczytu ekranu;
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wykorzystanie powszechnych umiejetnosci technicznych we wspieraniu nauki
0s0b niepelnosprawnych wzrokowo;

uzywanie standardowej maszyny brajlowskiej oraz jednorecznej maszyny
brajlowskiej;

uzywanie elektronicznych maszyn brajlowskich;

uzywanie elektronicznych urzadzen zwigzanych z grafikg dotykows;
uzywanie udzwiekowionych kalkulatoréw i oprogramowania do wyliczen;
uzywanie udzwiekowionych stownikéw i oprogramowania pozwalajacego
korzysta¢ z méwionych stownikéw;

modyfikacje ogdlnych pomocy dydaktycznych (mikroskopéw, teleskopéw)
do potrzeb uczniéw z dysfunkcjg wzroku;

uzywanie przenosnych i stacjonarnych powigkszalnikéw, monookularéw i te-
leskopow;

okreslenie réznorodnych nieoptycznych narzedzi dostepnych dla uczniéw
z dysfunkcja wzroku;

okreélenie wad i zalet r6znych narzedzi wykorzystujacych §wiatto;

tworzenie prostych dotykowych grafik metodami: kolazu, wytlaczania na folii,
formowania termoplastycznego, na papierze kapsutkowym puchnacym po
zgrzaniu, za pomoca grafiki komputerowej drukowanej na drukarkach braj-
lowskich.

W ramach strategie nauczania technologii wspomagajacych wymieniono:
nauczanie zasad podstawowej instalacji urzadzen, w tym zarzadzanie kablami
i wtyczkami;
nauczanie zasad konserwacji urzadzen;
instruktaz technologii wspomagajacej w konkretny srodowisku wykorzysty-
wania;
nauczenie rozwigzywania podstawowych probleméw ze sprzetem;
nauczenie wykorzystania technologii w okresie przejSciowym po ukonczeniu
szkoly i w zatrudnieniu
nauczenie uczniéw wyszukiwania zZrédel i sposobéw pozyskiwania technolo-
gii informacyjnej i uslug z nig zwigzanych;
wykorzystanie odpowiednich strategii uzywania technologii w zaleznosci od
wieku, mozliwosci poznawczych i motorycznych;
opracowywanie konspektéw lekcji zawierajacych wykorzystanie technologii
wspomagajacych;
wiedza o réznych strategiach nauczania technologii 0s6b niepelnosprawnych
intelektualnie z dodatkowymi niepelnosprawnosciami;
stosowanie ré6znych form nauczania uczniéw niepelnosprawnych wzrokowo:
jeden na jeden, w matych grupach i duzych grupach;
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zbieranie danych o potrzebach uczniéw i dostosowywanie lekcji do potrzeb
uczniow.
W odniesieniu do $rodowiska nauczania i wykorzystywania technologii

wspomagajacej, wyszczegdlniono takie umiejetnosci, jak:

okreslenie wizualnych cech srodowiska i jego wplywu na sposéb nauczania te-
chnologii informacyjnej;

ocena i rekomendacja urzadzeni dla konkretnego srodowiska edukacyjnego
(np. klasy szkolnej);

analiza wizualnych, stuchowych, fizycznych cech srodowiska i modyfikacja
sposobow wykorzystywania urzadzen;

nauczenie adaptowania srodowiska edukacyjnego do potrzeb ucznia;
nauczenie umiejetnosci spolecznych w trakcie uzytkowania narzedzi w r6z-
nych srodowiskach.

Zdefiniowano wiedze dotyczaca:
najmniej restrykcyjnego srodowiska umozliwiajacego wykorzystywanie urza-
dzen wspomagajacych i wykorzystywania ich w réznym otoczeniu i okolicz-
nodciach;
strategii angazowania ucznia w pracy lekcyjnej w grupie z wykorzystaniem
technologii wspomagajacej;
dynamiki sytuacji i zagospodarowania przestrzeni z uwzglednieniem czynni-
kéw ergonomicznych wplywajacych na wykorzystywanie technologii wspo-
magajacej;
wykorzystywania technologii wspomagajacej w réznych §rodowiskach i oto-
czeniu
potrzeby mobilnosci i ograniczenia mozliwosci przenoszenia konkretnych
urzadzeh wspomagajacych przez uczniéw niepetnosprawnych w réznych $ro-
dowiskach.

W zakresie dostepu do informacji wymieniono takie umiejetnosci, jak:
nauczanie uzytkowania technologii wspomagajacej w celu dostepu do infor-
macji w klasie szkolnej;
nauczanie tworzenia plikéw w dostepnym formacie, z wykorzystaniem po-
wiekszonego druku, alfabetu brajla lub elektronicznej formy;
nauczanie rozwigzywania probleméw za pomoca technologii wspomagajacej
w klasie, gdy materialy dydaktycznie nie sa w przystepnym formacie;
nauczanie niepelnosprawnych wzrokowo korzystania z Internetu;
nauczanie przesylania i przenoszenia plikéw do odpowiednich urzadzen
wspomagajacych;
nauczenie ucznia orientowania si¢ w rozwoju nowych technologii, korzysta-
nia z podrecznikéw uzytkownika i uzyskiwania pomocy technicznej;
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— identyfikowanie i uzywanie réznych zrédel pozyskiwania tekstéw brajlow-
skich i materialéw w powiekszonym druku;

- identyfikowanie i uzywanie réznych Zrédet materialéw w wersji elektronicz-
nej i nagran.

— identyfikowanie i uzywanie réznych mozliwosci dostepu do informacji pre-
zentowanych na tablicach, poprzez DVD, na rzutnikach i komputerowych
projektorach.

W odniesieniu do wiedzy:

— znajomos¢ ustug w zakresie technologii wspomagajacych, ktére pozwola
uczniowi na udziat w lekcji na takim samym poziomie zaangazowania w ucze-
niu sig, jak ich sprawnych réwiesnikow;

— uniwersalne ustawienie komputeréw i systeméw operacyjnych, ktére mozna
wykorzystaé przystosowujac sprzet dla oséb z zaburzeniami widzenia (opcje
wysSwietlania).

W zakresie profesjonalnego rozwoju w obszarze wiedzy wyszczegélniono
znajomosc¢:

— mechanizméw finansowania zakupu i profesjonalnych szkoleh w zakresie
uzytkowania;

— zasobow i programéw szkoleniowych dla profesjonalistow;

— podmiotéw (instytucji, resortéw, agencji) zapewniajacych technologiczne
wsparcie i szkolenia dla 0séb z niepelnosprawnosciag wzrokowa;

— konferencji i kongreséw dotyczacych technologii wspomagajacych;

— najwazniejszych producentéw technologii wspomagajacej i dystrybutorow;

— organizacji Srodowiskowych i konsumenckich.

Definiowane umiejetnosci to:

— jak uzyska¢ pomoc od organizacji i stowarzyszen na rzecz niewidomych w za-
kresie pozyskania narzedzi wspierajacych;

— zaangazowanie w profesjonalny rozwéj w celu przekazywania informacji i za-
stosowania narzedzi w stale zmieniajacym sie rynku ustug i produktéw tech-
nologii wspomagajacej;

— dostep do czasopism i stron internetowych;

— rzecznictwo w odniesieniu do profesjonalnego rozwoju w obrebie wykorzy-
stania technologii wspomagajacych;

— angazowanie sie¢ w refleksyjng praktyke i ocene postaw w odniesieniu do za-
stosowania ustug informacyjno-komunikacyjnych.

Zaprezentowana lista kompetencji — zakladanych efektow ksztalcenia pro-
gramow przygotowujacych nauczycieli do pracy z uczniami niewidomymi
i stabowidzacymi — moze stanowi¢ podstawe modyfikacji i dostosowania jej do
polskich warunkéw (pod wzgledem potrzeb uzytkownikéw i mozliwosci polskie-
go systemu ksztalcenia zaréwno pedagogéw, jak i oséb niepelnosprawnych
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wzrokowo). Weryfikacja kompetencji moglaby przebiegaé w wieloosobowych ze-
spolach (np. przy uzyciu metody Delphi), skladajacych sie z pracownikéw nauko-
wych z obszaru tyflopedagogiki, nauczycieli praktykéw ze szkét specjalnych,
integracyjnych i wlaczajacych, specjalistow i instruktoréw z zakresu technologii
wspomagajacej, 0séb niepelnosprawnych wzrokowo uzywajacych tych narzedzi,
przedstawicieli instytucji i stowarzyszen na rzecz niewidomych i stabowidzacych,
réwniez ustugodawcow, dystrybutoréw. Weryfikacja listy kompetencji powinna
dotyczy¢ uznania lub odrzucenia wskazanych propozycji, uszczegélowienia lub
ujednoznacznienie niektérych z nich, a takze uzupelnienia o inne, nieuwzgled-
nione w proponowanym zestawie. Kolejnym etapem pracy powinno by¢ réwniez
okreélenie wymaganego poziomu osiagniecia danej kompetencji. Nie kazda
umiejetnos$¢ musi by¢ oceniona na poziomie bieglosci — niektére moga dotyczy¢
poziomu podstawowego lub $rednio zaawansowanego.

Wypracowana lista kompetencji, ktére powinni prezentowa¢ nauczyciele
uczniéw niewidomych i stabowidzacych w zakresie technologii wspomagaja-
cych, moze by¢ wykorzystana w praktyce badawczej. Wyniki badania kompeten-
¢ji nauczycieli oraz absolwentéw kierunkéw przygotowujacych do pracy z osoba-
mi niepelnosprawnymi wzrokowo pozwola zidentyfikowaé obszary deficytéw
wiedzy i umiejetnosci oraz uzupelni¢ programy nauczania o brakujace lub niewy-
starczajaco akcentowane tresci. Lista kompetencji moze by¢ réwniez wykorzysty-
wana przez organizacje dzialajace na rzecz os6b niepelnosprawnych wzrokowo
oraz szkoly i oérodki, ktére prowadza wewngtrzne szkolenia. Konkluzje wyni-
kajace z dociekait naukowych moga by¢ ponadto przedmiotem dyskusji w odnie-
sieniu do analogicznych wynikéw badan prowadzonych w innych krajach.

Podsumowanie

We wspolczesnym, zaawansowanym technologicznie spoleczenstwie spraw-
nos$¢ w korzystaniu z mediéw informacyjno-komunikacyjnych jest warunkiem
osiggania sukcesow w procesie edukacyjnym, w zyciu zawodowym oraz codzien-
nym. Warto pamieta¢ o podwoéjnym statusie technologii informacyjno-komuni-
kacyjnych w odniesieniu do oséb z dysfunkcja wzroku — obejmuje ona zaréwno
narzedzia uniwersalne, takie jak komputer, Internet, telefon, jak tez narzedzia
wyspecjalizowane, ktére umozliwiaja korzystanie z wyzej wymienionych oraz
inne, pozwalajace na odbiér i nadawanie informagcji, tradycyjnie wyrazonych
w druku zaréwno w postaci papierowej, jak i elektronicznej. Umiejetnos¢ skutecz-
nego korzystania z tych narzedzi mimo dysfunkcji wzroku (braku lub powaznego
ograniczenia mozliwosci widzenia) jest w znacznej mierze warunkowana wtasci-
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wym treningiem w zakresie uzytkowania. Nauczyciel uczniéw niewidomych
i stabowidzacych jest wiec tym podmiotem, ktéry powinien rozumiec¢ wielorakie
korzysci plynace z wyposazenia ucznia i szkoly w technologie wspomagajace,
umie¢ instruowac¢ ucznia by ten optymalnie je wykorzystywatl oraz organizowac
tok metodyczny lekcji, uwzgledniajac mozliwosci ich uzycia. Kompetencje na-
uczycieli uczniéw niewidomych i stabowidzgcych nie byty —jak dotad — eksploro-
wane na polskim gruncie, stad istotne jest by popularyzowa¢ narzedzia mogace
postuzy¢ do ich rozpoznania i okreslenia stopnia opanowania.
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Individual classes remedial education in the perspective
of a teacher

Regardless of the degree of disability and comorbid disorders, all people with intellectual disabili-
ties have the right to care, upbringing, education and rehabilitation. This statement, currently
sounding like a truism, was not so obvious until recently. And although the need for education of
students with deep intellectual disabilities does not raise any doubt today, it is still an area of prac-
tice and educational theory, under which there is still much to be done. Children with profound
intellectual disabilities have been covered by a compulsory schooling in 1997. This moment can be
considered as the first step towards the normalization of living conditions of these people and
their families, who strongly suffering social stigma and isolation. Students with profound intellec-
tual disabilities are a special educational challenge, and Polish experiences connected with the
education of these students are still small. This group is small and heterogeneous. Additionally,
the specifics of functioning of people with profound intellectual disabilities cause that education
and upbringing of these students is significantly different from the known and accepted stan-
dards of education. Therefore, we should consider the quality of an educational offer addressed to
these children and the legitimacy of solutions proposed in the area of education of this group of
pupils. The prospect of a teacher — therapist, who conducts individual classes with children with
profound intellectual disabilities, seems to be particularly valuable.
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Wprowadzenie

Polskie doswiadczenia zwiazane z edukacja uczniow z gleboka niepelno-
sprawnoscia intelektualng sg wciaz niewielkie, a zagadnienia dotyczace procesu
edukacji tych uczniéw nie cieszg si¢ zbyt duzym zainteresowaniem. Grupa ta jest
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nieliczna i niejednorodna, dodatkowo specyfika funkcjonowania oséb z gleboka
niepelnosprawnoscia intelektualng sprawia, ze ksztalcenie i wychowanie tych
uczniéw znaczaco odbiega od znanych i przyjetych standardéw edukacji. Jak
zauwaza Beata Cytowska: ,réznica tkwi w aspektach formalnych (wiek uczniéw
objetych obowiazkowa edukacja, formy i organizacja tego procesu) i w wymiarze
ludzkim, czyli specyfice samego ucznia — niezrozumianego, bezradnego, osamot-
nionego oraz osobie nauczyciela — wyczulonego, wstuchanego, wrazliwego”
(Cytowska 2002, s. 430). To wszystko sprawia, ze poza sugerowanymi w rozpo-
rzadzeniu MEN z roku 2013 (Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia
23 kwietnia 2013 r. w sprawie warunkéw i sposobu organizowania zaje¢ rewali-
dacyjno-wychowawczych dla dzieci i mlodziezy z uposledzeniem umyslowym
w stopniu glebokim, Dz. U. z 2013 r., poz. 529) og6lnymi zaleceniami trudno
w edukacji uczniéw z gleboka niepelnosprawnoécia intelektualng wyznaczy¢
okreslone standardy. Nie zwalnia to jednak z refleksji nad jakoscia oferty eduka-
cyjnej kierowanej do tych dzieci oraz zasadnoscig proponowanych rozwigzan.
Prezentowany tekst jest proba pochylenia si¢ nad do§wiadczeniami nauczyciela
prowadzacego indywidualne zajecia rewalidacyjno-wychowawcze z uczniami
z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualna.

Uczen z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualna
w Swietle przepisOw prawa o$wiatowego

Grupa uczniéow z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng stanowi szcze-
golne wyzwanie edukacyjne. Jak podkresla Jacek Kielin ,sa to dzieci w wigekszosci
mocno niesprawne ruchowo (dlatego czesto nieprecyzyjnie okresla si¢ grupe tych
dzieci jako ,lezace”), czesto nie kontrolujace potrzeb fizjologicznych, wymagajace
karmienia i zabiegéw pielegnacyjnych oraz higienicznych, bardzo czgsto z zabu-
rzeniami widzenia i styszenia oraz dodatkowymi zaburzeniami, np. padaczka czy
nadwrazliwos$cig na dotyk” (Kielin 1996, s. 10). Zapewne z tego powodu ,bardzo
dlugo nie dostrzegano potrzeby objecia tych uczniéw obowigzkiem szkolnym,
a tym samym wlaczenia ich w ogélnodostepny system edukacji. W oddzialywa-
niu na osoby z gleboka niepelnosprawnoscig uwzgledniano tylko aspekt medycz-
ny i mogly one liczy¢ jedynie na zainteresowanie ze strony oséb bliskich i waskiej
grupy terapeutéw zwigzanych z medycyna” (Cytowska 2002, s. 423). Uczniowie
z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng zostali objeci obowigzkiem szkol-
nym na podstawie decyzji MEN z dnia 30 stycznia 1997 r. (Rozporzadzenie Mini-
stra Edukacji Narodowej z dnia 30 stycznia 1997 r. w sprawie zasad organizowa-
nia zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych dla dzieci i mlodziezy uposledzonych
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umystowo w stopniu glebokim, Dz. U. z 1997 r. Nr 14, poz. 76) i moment ten mozna
uzna¢ za pierwszy krok w kierunku normalizacji warunkéw zycia oséb dotknie-
tych ta niepelnosprawnoscig oraz ich rodzin, szczegélnie mocno odczuwajacych
spoleczne pietno i izolacje. Obowigzek szkolny uczniéow z gleboka niepetnospraw-
noscia intelektualng, zgodnie z 6wczesna propozycja, jest realizowany w postaci
zajec rewalidacyjno-wychowawczych, a zasady dotyczace organizacji tych zajec
okreslono w rozporzadzeniu MEN z dnia 23 kwietnia 2013 r. (Rozporzadzenie
Ministra Edukacji Narodowej z dnia 23 kwietnia 2013 r. w sprawie warunkow i spo-
sobu organizowania zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych dla dzieci i mlodziezy
z uposledzeniem umyslowym w stopniu glebokim, Dz. U. z 2013 r., poz. 529).

Zajecia rewalidacyjno-wychowawecze sa organizowane dla dzieci i mtodziezy
z gleboka niepelnosprawnodcig intelektualng w wieku od lat 3 do 25, a kwalifikacja
do zaje¢ odbywa sie na podstawie orzeczenia poradni psychologiczno-pedago-
gicznej. Realizowane sa one w formie zaje¢ zespotowych lub indywidualnych.
Liczba uczestnikéw zaje¢ zespolowych okreslona w przepisach wynosi od 2 do 4
uczniéw; w wymiarze 20 godzin tygodniowo. Na zajecia indywidualne natomiast
przypada 10 godzin tygodniowo. Godzina zajec¢ rewalidacyjno-wychowawczych
to 60 minut. Rozporzadzenie okredla rowniez ogélne cele zaje¢ rewalidacyjno-
-wychowaweczych, do ktérych zalicza sie rozwijanie umiejetnosci komunikacyj-
nych, usprawnianie ruchowe i psychoruchowe, nauke samodzielnosci, rozwijanie
zainteresowania otoczeniem, rozwijanie kompetencji spolecznych i nauke celo-
wego dzialania. Oczywiscie wszystkie dzialania nauczyciela musza by¢ dostoso-
wane do aktualnych potrzeb i mozliwosci uczestnikéw zajec.

Jak zauwaza S. Wrona (2011, s. 25): ,prowadzone w ramach zaje¢ rewalidacyj-
no-wychowawczych dziatania maja doprowadzi¢ do sytuacji, w ktorej kazdy
uczen otrzyma mozliwoé¢ indywidualnego i maksymalnego rozwoju swojego
potencjatu”. Dzieki wilaczeniu uczniéw z gleboka niepelnosprawnoscia intelektu-
alna w ogdlnodostepny system edukacji, obecnie w Polsce kazde dziecko, niezalez-
nie od stopnia i rozleglosci zaburzeni, ma zapewnione prawo do edukacji.
Nauczyciel pracujacy z uczniami z glteboka niepelnosprawnoscia intelektualng
prowadzi zajecia oparte na indywidualnym programie przygotowanym dla kaz-
dego z uczestnikéw na podstawie wlasnych obserwacji, zaleceii z poradni
psychologiczno-pedagogicznej oraz ogélnych celéw zaje¢ okresSlonych w roz-
porzadzeniu. Wszystkie dzialania s maksymalnie zindywidualizowane i dosto-
sowane do potrzeb i mozliwosci konkretnego dziecka/ucznia, co wymaga od
nauczyciela z jednej strony duzej wiedzy oraz dobrego przygotowania merytorycz-
nego i metodycznego, a z drugiej —okreslonych predyspozycji osobowosciowych
(por. Wrona 2011; Kielin 1996, 2009; Piszczek 2006). ,Praca z osobg z gleboka
niepelnosprawnoscia intelektualna to nie tylko mechaniczne stosowanie przez
nauczyciela czy terapeute poszczegélnych metod pracy i technik usprawniania,
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ale wymaga takze bardzo dobrej znajomosci mozliwosci i potrzeb ucznia, jego za-
chowan, szczegdlnej umiejetnosci zauwazania przejawéw zadowolenia i nie-
zadowolenia, wrazliwoéci na niejasne czesto sygnaly plynace od dziecka” (Wrona
2011, s. 11). Niestety, jak zauwaza D. Kope¢, dlugotrwale wykluczenie oséb
z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng miato i ma swoje negatywne konsek-
wengje dla tych, ktorzy zostali wykluczeni (tj. dla oséb z gleboka niepetnospraw-
noscia) i dla tych, ktérzy z jego powodu byli pozbawieni kontaktu z osobami wy-
kluczonymi (tj. pelnosprawnymi czlonkami spoleczenstwa, réwniez pedagogami
specjalnymi); ma réwniez wplyw na organizacje przestrzeni edukacyjnej uczest-
nikow zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych (Kope¢ 2013).

Specyfika pracy z uczniem z gleboka niepetnosprawnoscia
intelektualng w perspektywie nauczyciela prowadzacego
indywidualne zajecia rewalidacyjno-wychowawcze

W polskiej literaturze wcigz brakuje doniesien z badafh empirycznych do-
tyczacych edukacji oséb z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualna (Kope¢
2013). Wiekszos¢ pojawiajacych sie publikacji dotyczy zagadnien metodycznych
(por. Kwiatkowska 1997; Piszczek 1995, 1997, 2006; Kielin 1999, 2002, i in.). Osoby
z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualna to grupa nie tylko do niedawana
nieobecna w przestrzeni edukacyjnej, ale tez wzbudzajaca niewielkie zaintereso-
wanie badawcze, przez co prawie nieobecna w literaturze przedmiotu z zakresu
pedagogiki specjalnej (por. Kope¢ 2013). Powazne deficyty intelektualne i liczne
towarzyszace trudnosci — wady wzroku, stuchu, niedowlady lub porazenia kon-
czyn czy padaczka — uniemozliwiajg tym osobom samodzielne funkcjonowanie.
Dziecko z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng jest dla rodziny duzym
obcigzeniem zar6wno emocjonalnym, jak i finansowym, a dla nauczycieli duzym
wyzwaniem. Jak wskazuje Sylwia Wrona (2011 s. 136): , praca z osobami z gleboka
niepelnosprawnoscia intelektualna jest trudna i wymaga systematycznosci oraz
doskonalej wiedzy na temat ich funkcjonowania”. To wlasnie nauczyciel pra-
cujacy z osoba z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng ponosi odpowiedzia-
Inos¢ za przebieg i sposdb realizacji zaje¢. To gléwnie od niego, od tego jak odbiera
on swoja prace, zalezy jakos¢ i sposob konstruowania jej rzeczywistosci edukacyj-
nej (Kopec 2013).

D. Kope¢ zwraca uwage na fakt, ze o osobach z gleboka niepelnosprawnoscia
mozna powiedzie¢, ze sg ,wykluczonymi wsrdd juz wykluczonych” (Kopec 2013,
s. 320). Jak wiec praca z osobami z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualna jest
percypowana przez nauczyciela prowadzacego indywidualne zajecia rewali-



Indywidualne zajecia rewalidacyjno-wychowawcze w perspektywie nauczyciela 125

dacyjno-wychowawcze? Aby odpowiedzie¢ na to pytanie autorka tekstu siegneta
do doswiadczen nauczycielki prowadzacej od siedmiu lat indywidualne zajecia
rewalidacyjno-wychowawecze. Jedli za$ tematem badan sg indywidualne do$wiad-
czenia respondenta, ktére postrzega sie jako istotne dla zrozumienia doswiad-
czen innych, to adekwatng metoda zbierania informacji jest wywiad (Flick 2010,
s. 138).

Jak zauwaza Kaufmann (2010) nie ma jednej metody wywiadu —jest ich wiele
isg one bardzo ré6zne. W literaturze metodologicznej odnalez¢é mozna bardzo wiele
propozycji definiowania, klasyfikowania i mozliwoéci wykorzystania wywiadow
(por. Oppenheim 2004; Kaufmann 2010; Sztumski 2005; Rubacha 2008 i in.).
Postuzono sie jednak typologia zaproponowana przez K. Rubache, ktéry wymie-
nia miedzy innymi: wywiad kompletnie kierowany, wywiad malo kierowany,
wywiad cze$ciowo kierowany, wywiad indywidualny, wywiad grupowy oraz
wywiad narracyjny (Rubacha 2008, s. 133-151). Aby uzyska¢ wglad w interesujace
badacza zagadnienie postuzono sie wywiadem indywidualnym, czesciowo kiero-
wanym, ktéry pozwolil z jednej strony na utrzymanie giéwnego watku, z drugiej
jednak umozliwil osobie badanej swobode wypowiedzi. Zebrany podczas wy-
wiadu material odniesiono do postulatéw S. Wrony, ktére autorka wylonita na
podstawie badan polegajacych na analizie poréwnawczej zaje¢ rewalidacyjno-
-wychowawczych (Wrona 2011, s. 181-182). Postulaty te dotycza pieciu obszaréw
organizacyjnych zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych, tzn. elementu miejsca,
czasu, 0s6b, procesu oraz metod. Wypowiedzi nauczycielki opisujace jej doswiad-
czenia zwigzane z prowadzeniem indywidualnych zaje¢ rewalidacyjno-wycho-
wawczych zostaly pogrupowane w ramach tych pieciu obszaréw i odniesione do
wnioskéw z badan Sylwii Wrony (2011).

1. Element miejsca — jak wskazuje S. Wrona (2011) — zajecia powinny odbywac
sie poza miejscem zamieszkania. Daje to mozliwos$¢ wiekszego oddzialywania
spolecznego na grupe uczniéw z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualna,
a przez odpowiednio dostosowane sale do réznych aktywnosci zwiekszy rozwdj
umiejetnosci funkcjonalnych. Nauczycielka, z ktéra rozmawiano, prowadzi zaje-
ciaindywidualne w domach rodzinnych uczniéw z gleboka niepelnosprawnoscia
intelektualng. Z jednym z uczniéw ijego rodzing spotyka sie juz od 7 lat. Réwniez
i ona w swojej wypowiedzi wielokrotnie podkreslala, ze bardzo wazne jest, aby
umozliwi¢ dzieciom z gleboka niepelnosprawnoscia udziat w zajeciach zespo-
towych, na terenie szkoly specjalnej lub innej placéwki edukacyjno-terapeutycz-
nej. Z jej wypowiedzi wynika, iz realizacja zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych
w domu rodzinnym odbywa sie z niekorzyscig zaréwno dla rodzicéw, jak i same-
go dziecka. Wyjazd dziecka na zajecia grupowe pozwala bowiem rodzicom na
realizacje innych zadan i udzial w zyciu spolecznym:



126 Agata Miodek

#[...[ uwazam, ze jezeli tylko jest mozliwoé¢, zeby dziecko uczestniczylo w takich zaje-
ciach w szkole albo w oérodku to powinno, wtedy rodzice mogliby normalnie praco-
wac i prowadzi¢ bardziej zwyczajne zycie, a tak to po§wiecajg sie tym dzieciom na
100% i nie majg wlasciwie czasu dla siebie [...]".

Dla dziecka z kolei jest czasem jedyna okazja na wyijscie z domu i przebywa-
nie w innym $rodowisku niz rodzina:

[...] te dzieci czesto spedzaja cale swoje zycie w domu. Ja mam na przyktad problem,
zeby wzigé dziecko nawet na krétki spacer, bo rodzice bardzo sie boja, ze to spowodu-
je, ze dziecko zachoruje [...]".

Nauczycielka wskazuje rowniez na inne trudnosci, ktérych doswiadcza w
zwiazku z realizacjg zaje¢ w domu rodzinnym ucznia, szczegdlnie zas na nieko-
rzystne warunki pracy:

,[...] Ja akurat mam taka sytuacje, ze prowadze zajecia w domach, gdzie jest cieplo,
czysto, dzieci sa zadbane, ale niektérzy nauczyciele dojezdzaja do doméw, gdzie na
przyklad, nie ma odpowiedniego ogrzewania, nie jest zachowana czystos¢ i musza
w takich warunkach pracowac z dzie¢mi [...]".

Dodatkowym problem bywa, jak sie okazuje, rowniez dojazd do ucznia. Przy-
pomnijmy, ze gmina ma obowigzek dowozenia ucznia do szkoly lub placéwki, w
ktérej moze on realizowac obowigzek szkolny, co jednak, gdy nauczanie realizo-
wane jest w domu rodzinnym ucznia?

s[...] Jest tez problem czesto z dojazdem do dziecka. Bo jest czasem tak, ze dziecko
mieszka 30 km od miejsca, od szkoly, w ktérej pracujemy i na wlasny koszt dojezdzamy
do tych dzieci. Kiedys, tak styszalam, ale nie wiem, czy to jest prawda, byly pieniadze
zwracane za bilety autobusowe. Natomiast jezeli dziecko jest oddalone o 25-30 km to
jazda autobusem trwalaby 2-3 godziny jezeli to jest jaka$ wioska, no wiec jezdzimy
wlasnymi autami. Na swdj koszt [...]".

Jak wynika z powyzszych wypowiedzi, realizacja zaje¢ rewalidacyjno-wy-
chowawczych w domu ucznia moze generowaé wiele probleméw i trudnosci.
Oczywiscie sg sytuacje, w ktérych wyjazd dziecka na zajecia do szkoly nie jest
mozliwy — ze wzgledu na stan zdrowia. Jednak z doswiadczef badanej nauczycie-
1ki wynika, Ze nie zawsze jest to kwestia zalezna od zdrowia dziecka:

#[...] M6j uczen na pewno moglby uczeszczaé do oérodka, ale Pani, ktéra zarzadza
osrodkiem stwierdzila, Ze jego stan zdrowia jest na tyle powazny, ze nie moze. Co
w opinii mojej i rodzicéw... no tak nie jest. To jest dziecko ze sprzezong niepelnospraw-
noscig, ale w stabilnym stanie, nic tam sie takiego nie dzieje, co by mialo go takiej moz-
liwosci pozbawic [...]".
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Warto zauwazyé¢, ze nie ma regulacji dotyczacych tego jaki stan dziecka wy-
klucza je z mozliwosci korzystania z zaje¢ zespolowych. A duza czes¢ placdwek
rehabilitacyjno-edukacyjno-wychowawczych to placéwki prowadzone przez
fundacje lub stowarzyszenia i moga one, na podstawie wlasnych regulaminéw
i statutéow, same regulowac kwestie przyjmowania dzieci. Efektem za$ wielolet-
niej, calodobowej opieki nad dzieckiem wymagajacym szczegélnej uwagi i troski
moze by¢, jak zauwaza terapeutka:

[...] takie zjawisko, ze ci rodzice sa za bardzo skupieni na dzieciach. Bacznie je obser-
wuja i wydaje mi sie, ze maja malo wlasnego zycia, takiego odrebnego, tak jakby Zyja
w symbiozie z tymi dzie¢mi. Dzieci sa z nimi caly czas, te dzieci czesto z nimi $pig,
czesto w jednych pokojach, a nawet w jednych 16zkach [...]

”

2. Element czasu — wedle sugestii S. Wrony (2011) — wazne jest by byly jasno
okreslone kryteria co do godzin zaje¢. Niewskazana jest rowniez catkowita zamia-
na zaje¢ grupowych naindywidualne, gdyz bedg one hamowac rozwdj spoteczny
ikontakty (Wrona 2011, s. 181). I tu kolejny raz pojawia sie sugestia nauczycielki:

#[...]Mysle, ze przede wszystkim, jezeli jest tylko mozliwos¢, zeby dziecko uczeszczalo
do osrodka badz do szkoly i mialo te zajecia w grupie, to tak powinno sie zrobi¢ wszystko,
zeby to dziecku umozliwic¢ [...]".

Innym problemem dotyczacym czasu zajec jest brak regulacji dotyczacych
tego, jak dlugo jeden nauczyciel moze pracowac z uczniem. Badana nauczycielka
wskazywala na trudnosci, jakich doswiadcza w zwiazku z diugoletnia i wielogo-
dzinng pracg z jednym dzieckiem:

»Zajecia rewalidacyjno-wychowawcze prowadze od 7 lat. Obecnie mam dwoéch
uczniéw. Jeden ma 14 lat a drugi 12. W poprzednich latach u tego mlodszego ucznia
prowadzilam je w wymiarze 10 godzin tygodniowo i uwazam, ze dla jednego nauczy-
ciela taki wymiar czasu pracy jest za duzy. Bo o ile jeszcze na poczatku mozna wymy-
Sla¢ rézne ciekawe zajecia, ktére mozna z dzieckiem gleboko niepelnosprawnym
zrobié, to po jakims czasie po prostu wyczerpuja sie pomysty”.

Pani Marta pracuje z tym samym dzieckiem od 7 lat!:

»[...] No dobrze by tez byto na przyktad, zeby sie Ci nauczyciele co jaki$ czas zmieniali.
Tak co dwa, trzy lata, zeby byla zmiana [...]".

Kolejna kwestiag zwiazang z czasem pracy z uczniem z gleboka niepetnospra-
wnodcig intelektualng jest wydtuzenie godziny lekcyjnej do 60 min:

»~wczesniej, jak zaczynalam prowadzic te zajecia, to bylo 45 min i uwazam, ze to bylo
bardziej korzystne i dla dziecka i dla nauczyciela, bo to jest takie wydluzanie tego cza-
su tak jakby na site”.
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Wedlug obecnych regulacji maksymalny wymiar zaje¢ indywidualnych
w ciaggu dnia wynosi 4 godziny. Biorac pod uwage mozliwosci uczniéw z gleboka
niepelnosprawnoscia, specyfike funkcjonowania tej grupy, wprowadzenie 60-mi-
nutowej godziny lekcyjnej, w percepcji badanej nauczycielki, nie zawsze okazuje
sie korzystne dla ucznia:

[...] Tez czesto jest tak podczas tych zajec, ze dziecko musi sie napié, potrzebuje prze-
rwy, albo musi zje$¢ i jest czesto tak, ze te dzieci zyjg okreslonym rytmem i nie zmienia
im sie tego rytmu tylko dlatego, ze przychodzi nauczyciel. Jezeli obiad jest 0 12ijest na-
uczyciel, to ten obiad dalej musi by¢ o 12 bo inaczej dziecko bedzie podenerwowane,
bedzie glodne. Albo rodzice maja tak zaplanowany dzien, co do godziny, ze nie moga
sobie pozwoli¢ na przesuniecie o pét godziny, bo potem majg inne obowiazki [...] My
prowadzimy zajecia z dzieckiem, a czesto w domu toczy si¢ normalne Zycie. Inne dzie-
ci przychodza ze szkoly, jedzg obiad, odrabiajq lekcje (czasem rodzice proszg, zeby im
w tych lekcjach przy okazji poméc), bawig sie, przyjezdza rodzina na kawe. Po prostu
zycie si¢ toczy w tym domu, a my prowadzimy zajecia [...].

3. Element 0s6b — chodzi tu o udzial specjalistéw w aktywnym procesie rewa-
lidacji 0s6b z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualng niezaleznie od miejsca
ich edukacji, czego efektem ma by¢ tworzenie zespoléw specjalistow. Wymaga
tego specyficzne somatyczne i fizyczne funkcjonowanie uczniéw z gleboka nie-
pelnosprawnoscig intelektualng (Wrona 2011, s. 182). Tymczasem, o ile istnieja re-
gulacje dotyczace kwalifikacji wymaganych od oséb prowadzacych zajecia
rewalidacyjno-wychowawcze, o tyle nie ma zadnych wskazan dotyczacych liczby
specjalistow wspodtpracujacych w realizacji zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych,
w konsekwencji zdarza sie, ze caly wymiar 10 godzin prowadzi przez lata jedna
osoba.

Natomiast jesli chodzi o zajecia prowadzone w domu to uwazam, Ze jeden nauczyciel
nie powinien prowadzi¢ az 10 godzin, [...] Zeby to nie bylo tak, ze chodzi jeden na-
uczyciel i dziecko ma zapewnione tylko zajecia pedagogiczne. Tak, zeby byly tez obo-
wiazkowo zajecia z rehabilitantem, badZ z logopedg, tam w zaleznoéci od potrzeb. Ale
mysle, ze dwie godziny przynajmniej powinny by¢ przeznaczone na rehabilitacje, jed-
na na logopede. W zaleznosci od potrzeb, psycholog moze jeszcze.

Bo jesli tego nie ma to jeszcze rodzice sa zmuszeni szukaé¢ dodatkowej rehabi-
litacji, nierzadko placac przez lata za dodatkowe zajecia z wiasnej kieszeni. Cie-
kawa propozycja jest mozliwosé¢ wsparcia rodzicow w dzialaniach opiekunczych
przez inne instytucje, ktérych celem byloby dorazne odcigzenie tych rodzicow,
ktoérzy wychowuja dziecko z gleboka niepelnosprawnoscia, ktérego stan zdrowia
uniemozliwia wyjazd na zajecia do szkoly:

[...]Ijeszcze uwazam, ze jesli rzeczywiscie stan zdrowia nie pozwala na wyjazd dzie-
cka do osrodka lub do szkoty, dziecko ma zajecia w domu, to oprécz nauczyciela, ktory
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przychodzi na prowadzenie tych zajec¢, to powinna by¢ osoba, na przyklad z opieki
spolecznej, ktéra zajmie sie dzieckiem, a w tym czasie rodzic bedzie mogt zalatwic
swoje obowigzki. Czyli ta osoba nie prowadzi zadnych zaje¢, ale sprawuje opieke, na-
karmi dziecko, przewinie, a rodzic w tym czasie bedzie mog}t zalatwi¢ swoje sprawy

[..].

4. Element procesu. S. Wrona (2011, s. 182) wskazuje, ze wszystkie oddzialy-
wania: wychowawcze, edukacyjne, a takze rewalidacyjne, to jeden proces. Proces
edukacji — jak wskazuje autorka — musi by¢ oparty na wszechstronnych, rézno-
rodnych oddziatywaniach, ktérych celem jest dobro ucznia, a realizacje tego
zalozenia gwarantuja interdyscyplinarne zespoly specjalistow. Badana wielokrot-
nie w swojej wypowiedzi podkreslala wage wspodtpracy wielospecjalistycznej
w pracy z uczniem z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualna:

[...]Jezeli bedzie tych nauczycieli dwdch, albo najlepiej dwodch i rehabilitant, to bedzie
to z wieksza korzyscia dla dziecka, no i oczywiscie wtedy Ci nauczyciele tworzyliby
team i wspolpracowali ze soba [...].

5. Element metod — uwzglednia wlasciwy dobér metod pracy do psychofizycz-
nych potrzeb ucznia. Element ten, jak podaje S. Wrona (2011, s. 182) — wydaje sie
jako jedyny funkcjonowaé prawidlowo. Autorka zauwaza, ze nie ma jednej,
wlasciwej metody pracy z dzieckiem z gleboka niepelnosprawnoscig, a potwier-
dzeniem tego twierdzenia mogga by¢ slowa respondentki:

W pracy wykorzystuje Metode Knilla, elementy muzykoterapii, bajkoterapii, malowa-
nie 10 palcami, elementy masazu Shantala, Poranny Krag wedlug pér roku, elementy
Ruchu Rozwijajacego Weroniki Sherborne, jeszcze elementy masazu klasycznego,
proste ¢wiczenia na pilce rehabilitacyjnej.

Jedynym problemem w tym zakresie, w pracy indywidualnej w domu ucznia,
jest odczuwany przez nauczycielke brak zaplecza do realizacji poszczegdlnych
zadan:

[...]Jednym z takich duzych problemdw jest to, iz szkola nie zapewnia materialéw do
pracy z tymi dzie¢mi. Czesto jest tak, ze nauczyciel organizuje sobie jakies pomoce,
albo kupuje za wlasne pienigdze, czasem prosi rodzicéw, jezeli ich sta¢, o zakup pomo-
cy, bo w szkole nie ma pomocy dydaktycznych adekwatnych do potrzeb dzieci
z gleboka niepelnosprawnoscig [...].

Refleksje koncowe

Wszystkie osoby niepelnosprawne intelektualnie — niezaleznie od stopnia
niepelnosprawnosci — maja prawo do opieki, wychowania, ksztalcenia oraz reha-
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bilitacji. Stwierdzenie to, ,brzmiace obecnie jak truizm, do niedawna nie bylo tak
oczywiste” (Zyta 2002, s. 449). W zwigzku zas z tym, ze grupa oséb z gleboka
niepelnosprawnoscia intelektualng pozostawala przez wiele lat nieobecna
w przestrzeni edukacyjnej, istnieje palaca potrzeba refleksji nad oferta eduka-
cyjna kierowana do tych oséb. D. Kope¢ (2013, s. 140) zwraca uwagg, iz niska ja-
kos¢ ksztalcenia osob z gleboka niepelnosprawnoécia spowodowana jest dwoma
grupami czynnikéw. Pierwsza z nich to czynniki osobowe, do ktérych zalicza
male kompetencje zawodowe nauczycieli i zbyt niskq liczbe specjalistéw pra-
cujacych z osobami z glteboka niepelnosprawnoscig. Druga za$ grupa czynnikéw
— materialne — obejmuje wielko$¢ placowki edukacyjno-terapeutycznej i dostoso-
wanie jej do potrzeb uczniéw z gleboka niepelnosprawnoscia, wyposazenie sal
dydaktycznych oraz proponowany harmonogram zajec.

Zaréwno pierwsza, jakidruga grupa czynnikow znajduje swoje odzwiercied-
lenie w do$wiadczeniach nauczycielki prowadzacej indywidualne zajecia rewali-
dacyjno-wychowawcze. W ramach czynnikéw osobowych badana nauczycielka
wskazywala gléwnie na brak regulacji prawnych dotyczacych udziatu poszcze-
gblnych specjalistéw w edukacji dziecka oraz dlugosci pracy jednego nauczyciela
z tym samym uczniem. Jesli chodzi o czynniki materialne to duzym problemem
byly warunki pracy zwiazane z koniecznoécia prowadzenia zaje¢ w domu rodzin-
nym ucznia, tj. toczace sie ,0bok” zycie codzienne rodziny ucznia, brak pomocy
i materiatéw do zaje¢, a co za tym idzie — koniecznos$¢ zaopatrywania sie¢ w nie-
zbedne pomoce we wlasnym zakresie, ale rowniez koniecznos$¢ prowadzenia za-
je¢ indywidualnych w domu ucznia, mimo braku przeciwwskazan zdrowotnych
do udzialu w zajeciach zespolowych na terenie placowki edukacyjno-terapeu-
tycznej.

Wprowadzenie obowiazku szkolnego dla uczniéw z gleboka niepetnospraw-
noscig intelektualng miato, jak zauwaza B. Cytowska, pozwoli¢ na wyrwanie ich
ze szponéw domowej wegetacji, narzuci¢ dyscypline rodzinom, a zarazem po-
zwoli¢ im spojrze¢ w innym $wietle na problemy zwigzane z opieka i wychowa-
niem wlasnych dzieci (Cytowska 2002, s. 424). Przez wlasciwie zorganizowane
dzialania rewalidacyjne mozna bowiem przyblizy¢ dziecku Swiat.
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Wprowadzenie

Gluchoslepota jest zaliczana do najpowazniejszych niepelnosprawnosci wy-
stepujacych u ludzi (Zaorska 2007). Wspétwystepujace uszkodzenie sluchu
i wzroku powoduje bardzo powazne konsekwencje dla jednostki nig dotknietej —
W jej rozwoju, poznawaniu siebie i otaczajacej rzeczywistosci oraz w komunikacji
przy wykorzystaniu tradycyjnych systeméw porozumiewania si¢ (tamze).

Pomimo Ze od lat toczg sie dyskusje nad definicja gtuchoslepoty czy tez osoby
(dziecka) gtuchoniewidomego — dotychczas nie ma jednej, obowiazujacej. Istnieje
wiele definicji, opracowanych dla réznych celéw (Majewski 1995; Ksigzek 2009).
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Poniewaz w odniesieniu do dzieci na ogoét nie stosuje sie definicji czysto me-
dycznych, w artykule przedstawione zostang wylacznie definicje funkcjonalne.

Wedlug M. Zaorskiej (2002d, s. 83) ,,dziecko gtuchoniewidome to dziecko, ktére
z powodu rownoczesnego uszkodzenia stuchu i wzroku od urodzenia lub wczes-
nego dziecifistwa, dos§wiadcza znaczacych trudnosci, ograniczen, badZz uniemoz-
liwienh w wykonywaniu zadan zyciowych, edukacyjnych, i spolecznych”. Trud-
nosci, ograniczenia badZ uniemozliwienia dotycza: dostepu do informacji, nauki
i wiedzy, porozumiewania sie z otoczeniem, realizacji czynnosci zycia codzienne-
go, orientacji i poruszania sie w przestrzeni oraz udzialu w zyciu spolecznym
(Zaorska 2002a, s. 20).

W Stanach Zjednoczonych, w ramach projektu NTAC — majacego za zadanie
wspolprace z rodzicami, specjalistami i oSrodkami $wiadczgcymi pomoc dzieciom
gluchoniewidomym — wypracowano nastepujaca definicje: ,dziecko gluchonie-
widome oznacza dziecko lub mioda osobe, ktéra ma uszkodzenie stuchu i wzro-
ku, ktérych kombinacja stwarza tak powazne potrzeby w zakresie komunikacji
iinnych sfer rozwoju oraz w zakresie nauczania, ze nie mogg by¢ one wilasciwie
nauczane bez ksztalcenia specjalnego i odpowiednich ustug — wykraczajacych
poza ustugi dostarczane dla dzieci z uszkodzonym wylacznie stuchem, uszkodzo-
nym wylgcznie wzrokiem lub majacych inne powazne niepetnosprawnoéci, aby
zaspokoi¢ ich potrzeby edukacyjne wynikajace ze wspoélistnienia uszkodzenia
wzroku i stuchu” (Miller 2006, s. 3).

Powyzsze definicje wskazuja na specyfike tej niepelnosprawnosci. Sytuacja
dziecka gluchoniewidomego jest inna niz dziecka z uszkodzonym wylgcznie
wzrokiem lub uszkodzonym wylacznie stuchem. Na skutek jednoczesnie wyste-
pujacego uszkodzenia wzroku i uszkodzenia stuchu oba rodzaje informacji
(wzrokowe i stuchowe) sa w pewnym stopniu zubozone, znieksztalcone czy
wrecz niedostepne. Ogranicza to lub uniemozliwia kompensowanie jednego
z nich przez drugi (Ksiazek 2009).

Termin «dziecko gtuchoniewidome» nie jest jednoznaczny. Intuicyjnie wyda-
je sie, ze dotyczy dzieci, ktére nic nie widza i nic nie stysza. W rzeczywistosci obej-
muje dzieci, u ktérych wspélwystepuje réznego stopnia uszkodzenie stuchu
i wzroku. Biorgc pod uwage stopien uszkodzenia obu zmystéw i zwigzane z nim
funkcjonowanie stuchowo-wzrokowe, wyréznia sie cztery kategorie dzieci
gluchoniewidomych:

1) nieslyszace jednocze$nie niewidome,

2) niestyszace jednoczesnie stabowidzace,

3) niewidome jednoczesénie staboslyszace,

4) slabostyszace jednoczesnie stabowidzace (Ksiazek 2009, s. 9; por. Zaorska 2010).

Klasyfikacja ta pokazuje czy i na ile dzieci z danej kategorii moga wykorzy-
stywac wzrok oraz stuch w funkcjonowaniu codziennym, tj. poznawaniu rzeczy-
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wistosci, komunikowaniu sie, orientowaniu sie w przestrzeni, podejmowaniu
réznych rodzajow aktywnosci, np. w zabawie, nauce (z uzyciem odpowiedniego
oprzyrzadowania lub bez —jesli dziecko nie stosuje go na co dzien), niezaleznie od
medycznej diagnozy, dotyczacej stopnia uszkodzenia.

Powyzsza klasyfikacja ukazuje jednocze$nie duze zré6znicowanie wewnetrz-
ne grupy dzieci gluchoniewidomych pod wzgledem funkcjonowania stuchowo-
-wzrokowego. Mozna je postrzegac jako pewne kontinuum (Ksigzek 2009). Na
jednym jego biegunie znajduja sie dzieci nieslyszace i jednoczesnie niewidome.
W5sr6d nich obok dzieci, ktére nic nie stysza i nic nie widzg, sa réwniez dzieci, kt6-
re posiadaja pewne, niewielkie resztki stuchu i (lub) wzroku (por. Ksiazek 2009;
Zaorska 2009, 2010). Dzieci nieslyszace i jednoczesnie niewidome nie odbierajq
(nie rozumieja) mowy dzwiekowej za pomoca stuchu i jednoczes$nie maja wzrok
uszkodzony w takim stopniu, ze nie widzg nic lub maja tylko poczucie $wiatta,
badz bardzo niewielkie resztki wzroku, niemajace jednak zasadniczego znaczenia
w ich codziennym funkcjonowaniu. U dzieci tych, w poznawaniu $wiata, komu-
nikowaniu sie z otoczeniem i w podejmowaniu réznych aktywnoéci (np. w zaba-
wie, nauce) dominuje dotyk (por. Paradowska 2011 — oméwienie w odniesieniu
do klasyfikacji uszkodzenia stuchu Eckert 2003 oraz do klasyfikacji uszkodzenia
wzroku wedlug Majewskiego 1997, 2001).

Na drugim biegunie, w grupie dzieci gluchoniewidomych, znajduja sie dzieci
staboslyszace jednoczesnie stabowidzace, u ktérych oba podstawowe telerecepto-
ry sa uszkodzone w mniejszym stopniu, stad dysponuja wiekszymi, cho¢ zréz-
nicowanymi indywidualnie, mozliwoéciami zaréwno stuchowymi, jak i wzroko-
wymi (Ksigzek 2009). Dzieci te odbieraja (rozumieja) mowe dzwiekowa na drodze
naturalnej, tj. za pomoca stuchu (mimo wystepujacych réznego stopnia ograni-
czen) z zastosowaniem odpowiedniego oprzyrzadowania, a niekiedy bez niego.
Natomiast posiadane mozliwosci wzrokowe — cho¢ rowniez ograniczone i bardzo
zréznicowane — pozwalajg na wykorzystanie przez nie wzroku (przy zastosowa-
niu pomocy optycznych badz bez nich) jako dominujacego zmystu w poznawa-
niu rzeczywistosci oraz w przebiegu roznych aktywnosci (Paradowska 2011).

Z kolei miedzy tymi dwoma biegunami znajduja sie dzieci z uszkodzeniem
stuchu lub wzroku na tyle powaznym, ze w praktyce jego wykorzystanie jest
catkowicie niemozliwe lub bardzo powaznie ograniczone, lecz drugi ze zmystéw
jest uszkodzony w mniejszym stopniu i to on odgrywa u nich podstawowa role
w funkcjonowaniu (Ksiazek 2009), pelniac jednoczesnie (cho¢ w ograniczonym
zakresie) funkcje kompensacyjna (Majewski 1995).

I tak, dzieci niestyszace jednoczesnie stabowidzace, z powodu bardzo powaz-
nego uszkodzenia stuchu nie moga odbiera¢ mowy dzwiekowej na drodze natu-
ralnej (stuchowej), a jednoczeénie widza na tyle, ze w poznawaniu $wiata, komu-
nikowaniu sie oraz w podejmowaniu réznych aktywnosci (w zabawie i/lub
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nauce) moga wykorzystywaé uszkodzony czeSciowo wzrok jako podstawowy
zmysl. Natomiast w grupie dzieci niewidomych jednoczesnie stabostyszacych
znajduja sie dzieci, ktére nic nie widza badz maja tylko poczucie $wiatta lub tak
powazne ograniczenie mozliwosci wzrokowych (szczatkowe widzenie), ze nie
moga sie opiera¢ na wzroku w codziennym funkcjonowaniu; stad tez w tym za-
kresie dominuje u nich dotyk. Jednoczesénie dzieci te, mimo wystepujacych u nich
r6znego stopnia trudnosci, odbieraja (rozumieja) mowe dzwiekowa droga natu-
ralna, tj. za pomoca stuchu (cho¢ w bardzo zréznicowanym zakresie — od bardzo

prostych komunikatéw do bardziej ztozonych), (Paradowska 2011).

Ogolnie mozna wiec powiedzie¢, ze wérdd dzieci gluchoniewidomych sa takie,
ktére w swoim codziennym funkcjonowaniu nie moga sie opiera¢ na wzroku
i stuchu z uwagi na niewystarczajace mozliwosci w tym zakresie (dzieci niesty-
szace jednocze$nie niewidome; okre$lane przez niektérych autoréw jako dzieci
z gluchoslepota calkowita) oraz takie, ktére moga wykorzystywaé posiadane
(cho¢ zréznicowane) mozliwosci stuchowe i (lub) wzrokowe (okreslane ogdlnie
jako dzieci z glucho$lepota czesciowsq).

Populacja dzieci gluchoniewidomych jest zréznicowana réwniez pod wzgle-
dem czasu, w ktérym wystapito uszkodzenie stuchu i wzroku. Uwzgledniajac to
kryterium wyrdznia sie dwie podstawowe kategorie: dzieci z gluchos$lepota wro-
dzona oraz dzieci z gluchoslepota nabyta (Majewski 1995; Helse Ser-@st 2010).
W Polsce, do grupy dzieci z gluchoslepota wrodzong wlacza sie najczesciej te,
u ktérych uszkodzenie stuchu i wzroku wystgpito od urodzenia (tj. urodzily sie
z réwnoczesnym, catkowitym lub czesciowym uszkodzeniem stuchu i wzroku)
oraz dzieci, ktére utracily czesciowo lub catkowicie stuch i wzrok we wczesnym
okresie rozwoju (Majewski 1995), tj. do 5. roku zycia (Zaorska 2002a; Zaorska
2010). Z kolei dzieci, u ktérych uszkodzenie obu zmystéw wystapilo w okresie
pOzniejszym (tj. po 5. roku zycia), zaliczane sa do grupy dzieci (0s6b) z gluchosle-
pota nabyta (Zaorska 2010).

Z uwagi na czas uszkodzenia zmystu wzroku i stuchu w literaturze polskiej
wyrdznia sie najczesciej cztery kategorie szczegétowe wsrdd dzieci (os6b) glucho-
niewidomych:

1) dzieci (osoby) gluchoniewidome od urodzenia lub wczesnego dziecinstwa, tj.
takie, u ktérych uszkodzenie obu zmystéw (stuchu i wzroku) nastapito do 5.
roku zycia (z gluchoslepota wrodzong);

2) dzieci (osoby) gtuchoniewidome z wystepujacym od urodzenia lub do 5. roku
zycia uszkodzeniem stuchu i nabytym w pézniejszym okresie (po 5. roku zy-
cia) uszkodzeniem wzroku;

3) dzieci (osoby) gluchoniewidome z wystepujacym od urodzenia lub do 5. roku
zycia uszkodzeniem wzroku i nabytym w péZniejszym okresie (po 5. roku zy-
cia) uszkodzeniem stuchu;
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4) dzieci (osoby) gluchoniewidome z nabytym w péZniejszym okresie zycia (po

5. roku zycia) uszkodzeniem stuchu i wzroku (Zaorska 2009, s. 12).

W rzeczywistosci obie klasyfikacje (dotyczaca czasu i stopnia uszkodzenia
stuchu i wzroku) nakladaja sie na siebie, dajac az 16 kombinacji — grup dzieci
(0s6b) gluchoniewidomych. Jednak nawet w obrebie tej samej kombinacji wyste-
puja réznice np. ze wzgledu na lepsze lub gorsze wykorzystanie posiadanych
mozliwosci sluchowych i (lub) wzrokowych w codziennym funkcjonowaniu
(Ksigzek 2009).

Na dalsze zr6znicowanie sytuacji rozwojowej w grupie dzieci gtuchoniewi-
domych wptywa etiologia gluchoslepoty i zwigzana z nig ewentualna obecnoé¢
dodatkowych zaburzen (takich jak np. niepelnosprawnoéc¢ intelektualna, nie-
pelnosprawnoé¢ ruchowa, zaburzenia zachowania — charakterystyczne np. dla
zespolu CHARGE —iinne). Do réznicowania omawianej grupy dzieci przyczynia
sie tez: funkcjonowanie pozostalych zmystéw, przebieg oddziatywan rehabili-
tacyjnych i ré6znice osobowe miedzy ludzmi (Majewski 2003).

Podsumowujac mozna stwierdzi¢, ze populacja dzieci, u ktérych wspoétwyste-
puje uszkodzenie stuchu i wzroku, jest bardzo niejednorodna (Redbroe, Janssen
2006; Wisniewska 2011; Ksigzek, Paradowska 2012).

Nie ulega watpliwosci, ze wsrdd dzieci gluchoniewidomych najtrudniejsza
jest sytuacja dzieci z gtuchoslepota wystepujaca od urodzenia, a tu w szczegdlno-
Sci dzieci catkowicie pozbawionych sluchu i wzroku lub dysponujacych bardzo
niewielkimi ich resztkami. W tym przypadku podstawowym kanatem porozu-
miewania sie i poznawania otoczenia staje sie dotyk, co zdecydowanie ogranicza
mozliwosci dziecka w tych obszarach (por. Mclnnes, Treffry 1977; Ksiazek 2003).
Jednak nawet dzieci gluchoniewidome od urodzenia, ktére posiadajg pewne mo-
zliwosci stuchowe i (lub) wzrokowe bez prowadzenia wczesnych, celowych od-
dzialywan, nie potrafia ich z reguly efektywnie wykorzysta¢ (tamze). Dodatkowo
dziecko gluchoniewidome od urodzenia przejawia duza biernos¢, co nie sprzyja
gromadzeniu réznorodnych do$wiadczen. Nie posiada réwniez mozliwosci
spontanicznego nasladowania otoczenia — co z kolei znacznie utrudnia opanowa-
nie r6znych zachowan i podstawowych czynnosci (Majewski 1983; Ksiazek 2003;
Zaorska 2013) oraz powaznie ogranicza nabywanie przez dziecko umiejetnosci
komunikowania sie (Ksiazek 2003) prowadzac do jego deprywacji spolecznej. Sy-
tuacja ta utrudnia ponadto mozliwos¢ oddzialywania na dziecko przez otoczenie
(Wisniewska 2011).

Roéwniez dzieci, u ktérych jednoczesne uszkodzenie stuchu i wzroku
wystapito juz po urodzeniu, lecz we wczesnym okresie rozwoju maja ,mocno
zawezone naturalne mozliwosci uczenia sie i komunikowania” (Malloy, Killoran
2007, s. 1). Bez odpowiedniej pomocy z zewnatrz moga one funkcjonowac jak
dzieci gluchoniewidome od urodzenia (Redbroe, za: Ksigzek 2003).
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Generalnie stwierdza sie, ze skutki gluchoslepoty wystepujacej od urodzenia
badz we wczesnym okresie zycia dziecka (tj. gluchoslepoty wrodzonej) sa
powazniejsze dla rozwoju dziecka, niz gdy wystapi ona w okresie pdzniejszym
(Majewski 1995; Zaorska 2002a, 2010, 2013). W tym przypadku dziecko najczesciej
dysponuje juz pewna wiedze o $wiecie, jest wlaczone w relacje spoleczne, na ogél
ma tez opanowana (w réznym stopniu) okres§lona metode komunikacji jezykowej
z otoczeniem. Jesli jest to dziecko, ktére poczatkowo styszalo, jest to mowa
dzwiekowa, a w przypadku dziecka nieslyszacego — jezyk migowy (Ksiazek,
Paradowska 2012; por. Majewski 1995; Zaorska 2010).

Oczywiste jest rowniez, ze — biorac pod uwage stopien uszkodzenia stuchu
i wzroku - skutki calkowitego uszkodzenia obu tych zmysléw sa znacznie powaz-
niejsze dla dziecka niz gluchoslepoty czesciowej (Majewski 1995). W takiej sytu-
acji, jezeli dziecko otrzyma odpowiednie wsparcie w zakresie oprzyrzadowania
stuchu i (lub) wzroku oraz rozwijania posiadanych mozliwosci wzrokowych
i (lub) stuchowych, moze wykorzystywac¢ je w poznawaniu $wiata i w innych ro-
dzajach aktywnosci (Majewski 2003). Dodatkowo, czeéciowo zachowany stuch
lub wzrok, w przypadku calkowitego uszkodzenia drugiego ze zmyslow, moze
pelni¢ (chociaz w zakresie ograniczonym) funkcje kompensacyjna przejmujac
pewne jego role (Majewski 1995; Ksigzek 2009).

Kolejnym utrudnieniem dla rozwoju dzieci gluchoniewidomych jest stosun-
kowo czeste wystepowanie dodatkowych zaburzen (Majewski 1995, 2003). Im
zaburzenia te s powazniejsze (jak np. niepelnosprawnos¢ intelektualna czy moéz-
gowe porazenie dzieciece) tym bardziej przyczyniaja sie do ograniczenia mozli-
wosci rozwojowych dziecka (Ksiazek, 2003).

Podsumowujac mozna stwierdzi¢, ze rozwoj dziecka, u ktérego wystepuje
jednocze$nie uszkodzenie stuchu i wzroku, jest w wyjatkowy sposéb utrudniony.
Na osiggniecia rozwojowe dziecka gluchoniewidomego, obok omawianych czyn-
nikéw zwigzanych z dzieckiem, skladajg sie tez czynniki odnoszace sie do $rodo-
wiska zewnetrznego (np. postawy rodzicéw, ich kompetencje wychowawczo-re-
habilitacyjne i inne). W niniejszym artykule skoncentrowano sie na pierwszej
grupie czynnikéw. Ogoélnie mozna stwierdzi¢, ze im pdzniej nastapilo uszkodze-
nie stuchu i wzroku, im wieksze mozliwosci stuchowe i wzrokowe posiada dziec-
ko, im lepsze ma zadatki indywidualne i im wczes$niej zostaly podjete od-
dzialywania w kierunku celowego wspomagania wszechstronnego rozwoju
dziecka oraz im wieksze ma wsparcie ze strony rodziny, tym jego sytuacja jest lep-
sza, a prognozy dla rozwoju bardziej optymistyczne (tamze).
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Badania wtasne

Prezentowane w niniejszym artykule badania dotyczace grupy dzieci ze
wspotwystepujacym uszkodzeniem sluchu i wzroku sg fragmentem szerszych
dociekann pos$wieconych analizie funkcjonowania psychospolecznego matek
dzieci gluchoniewidomych w wybranych obszarach. Celem omawianego tu aspek-
tu badan bylo rozpoznanie sytuacji rozwojowej grupy dzieci gtuchoniewido-
mych badanych matek w r6znych zakresach. W ramach prowadzonych dociekan
naukowych interesowalo mnie jakie jest zréznicowanie dzieci gtuchoniewido-
mych pod wzgledem: okresu rozpoznania uszkodzenia sluchu, jak i okresu roz-
poznania uszkodzenia wzroku, czasu wystgpienia gluchoslepoty, jej etiologii,
funkcjonowania stuchowo-wzrokowego, ciezkosci niepetnosprawnosci, sposo-
béw porozumiewania sie oraz momentu objecia rehabilitacja.

Badaniami objeto 56 dzieci w wieku do 18. roku zycia, uczestniczace wraz
z matkami w turnusach edukacyjno-rehabilitacyjnych organizowanych w latach
20042011 przez Towarzystwo Pomocy Gluchoniewidomym. Dla uzyskania infor-
magcji o dzieciach gluchoniewidomych korzystano z odpowiedzi udzielonych
przez matki w kwestionariuszu ankiety. Pytania odnoszace sie do dziecka zawar-
te byly w 1. sposrdéd jego 9. czesci (dalsze czesci kwestionariusza zawieraly pytania
odnoszace sie do matki).

Podjete badania nad grupa dzieci gtuchoniewidomych staty si¢ jednoczesnie
okazja do poréwnania otrzymanych wynikéw z rezultatami dotychczasowych
badan dotyczacych tej populaciji.

Charakterystyka badanej grupy dzieci

W grupie 56 gluchoniewidomych dzieci najwiecej byto w wieku od 7. do ukon-
czenia 11. roku zycia (19; 33,93%), nieco mniej w wieku od 0. do ukonczenia
3. roku zycia (16; 28,57%), nastepnie w wieku od 4. do ukoficzenia 6. roku zycia
(13; 23,21%). Najmniej liczna byla grupa najstarszych dzieci, w wieku od 12. do
18. roku zycia (8; 14,29%). Uogdlniajac mozna powiedzie¢, ze badana grupa byla
niemal réwnoliczna, jesli chodzi o podzial na dwie podstawowe kategorie: dzieci
mlodsze w (wieku od 0. do ukoficzenia 6. roku zycia) i dzieci starsze (od 7. do 18.
roku zycia). Mlodszych, bylo tacznie 29 (51,79%), a dzieci starszych 27 (48,21%).

Grupa ta byta rowniez prawie réwnoliczna pod wzgledem plci. Dziewczynki
nieznacznie przewazaly liczebnie — bylo ich 29 (51,79%), a chlopcow 27 (48,21%).
Najmlodszy uczestnik badan miat 1,5 roku, a najstarszy 17,5 lat.
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Wyniki badan

Czas stwierdzenia uszkodzenia stuchu dziecka

Dla skutecznosci dzialan rehabilitacyjnych, podejmowanych wobec dziecka
z uszkodzeniem stuchu (w tym tez gtuchoniewidomego), istotne jest jak najwcze-
$niejsze zdiagnozowanie wystapienia wady sluchu. Wczesna diagnoza uszkodze-
nia stuchu oraz podjecie oddzialywan interwencyjnych — zdaniem réznych auto-
réw — powinny nastapi¢ w okresie od 6. miesigca do 1. roku zycia dziecka, tj.
w okresie najwiekszej podatnosci na rozwijanie funkcji stuchowych (Eckert 2003;
por. Bienkowska-Robak 2011; Szuchnik i in. 2005). Réwniez w przypadku pézniej-
szego uszkodzenia stuchu wazne jest mozliwie najwczesniejsze jego zdiagnozo-
wanie, oprzyrzadowanie oraz objecie dziecka wspomaganiem rozwoju i rehabili-
tacjq (Szczepankowski 1999).

Analiza uzyskanych danych wykazala, ze u dominujacej liczby badanych
dzieci, uszkodzenie stuchu zostalo zdiagnozowane do konca 1. roku zycia dziecka
(42; 75,00%). Pozniej, tj. po 1. do ukonczenia 3. roku zycia, zaburzenia percepcji
stuchowej stwierdzono u 9 dzieci (16,07%), natomiast powyzej 3. do ukonczenia
5. roku zycia zdiagnozowano je u 4 dzieci (7,14%). Tylko u jednego dziecka
(1,79%) diagnoza uszkodzenia stuchu zostala postawiona po 5. roku zycia— w tym
przypadku, uszkodzenie stuchu nastapilo na skutek guza mézgu w wieku poz-
niejszym (bylo to dziecko ogluchte).

Czas stwierdzenia uszkodzenia wzroku dziecka

Podjecie odpowiednich dzialan rehabilitacyjnych wobec dziecka jest zwigzane
réwniez z mozliwie jak najwczedniejszym wykryciem uszkodzenia wzroku.

W toku badan okazalo sie, ze uszkodzenie wzroku najczesciej zdiagnozowa-
no do konca 1. roku zycia dziecka (45; 80,36%), u 6 dzieci (10,71%) po 1. do ukoni-
czenia 3. roku zycia, natomiast u 3. dzieci (5,36 %) stwierdzono je po 3. do ukoncze-
nia 5. roku zycia. Najrzadziej, u 2 dzieci (3,57%), zostato ono zdiagnozowane po
ukoniczeniu przez nie piatego roku zycia (w obu przypadkach bylo konsekwencja
guza moézgu); byly to dzieci ociemniate.

Czas wspoOlwystapienia uszkodzenia stuchu i wzroku u dziecka
(tj. czas wystapienia gluchoslepoty)

Dla sytuacji rozwojowej dziecka gtuchoniewidomego bardzo wazne jest to
w jakim wieku doszlo do wspotwystapienia uszkodzenia stuchu i wzroku. Jak
zostalo wspomniane, dziecko, u ktérego gtuchoslepota wystapita do 5. roku zycia
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(t. z gluchoslepota wzrodzong), jest w trudniejszej sytuacji niz to, u ktérego poja-
wila sie pdzniej. Najtrudniejsza za$ dotyczy dzieci, u ktérych wystepuje od mo-

mentu urodzenia (Ksiazek 2003).

Biorac pod uwage powyzsze kryterium mozna stwierdzi¢, ze w badanej gru-
pie zdecydowang wiekszoé¢ stanowily dzieci z gluchoslepota wrodzona (54;
96,43%). Przy czym, u 1/4 badanej grupy dzieci gluchoslepota zostala stwierdzona
juz od momentu urodzenia (14; 25,00%). Tylko u 2 dzieci (3,57%) gluchoslepota
wystapita po 5. roku zycia (byla to, wiec gtuchoslepota nabyta w pézZniejszym

okresie).

Przyczyny gluchoslepoty

W badanej grupie przewazaly dzieci ze zidentyfikowana etiologia gltuchosle-

poty (46; 82,14%), jednak u 10 (17,86%) przyczyna nie byla znana.

W5réd 46 dzieci, u ktérych przyczyna uszkodzenia stuchu i wzroku byta roz-
poznana, najczestszym tego powodem bylo wczesniactwo (19; 41,30%), w przy-
padku 6 dzieci (13,06%) zespét CHARGE. Rzadziej wystepowly inne przyczyny

(wykres 1).
[%]
45
40
35
30
25
20
15
10
5
0 -

A GO SVC O R St e ¢ ST >
S N AR R P A AV
R &o@ AR <& N 0«23’ S N CZ\ ¥ 5 o0 «1)6\ °

%Cﬁ 0\@0‘2 & &« QS» \G&OQ & & & &e@ & & &
& ° & &zo 5 & & bo& Cw’c o

2 & q}\z & O 3
60“\9' & < \éé
& s° S
.\e"o ‘0&
I S
&
N
4)’?)

Odpowiedzi sumuja sie do wiecej niz 100%, gdyz gluchoslepota w dwdch przypadkach byta
dowana réznymi czynnikami (inny czynnik uszkodzenia stuchu niz wzroku)

Wrykres 1. Zidentyfikowane przyczyny gluchoélepoty w badanej grupie dzieci (N =

prezentacja procentowa
Zrédto: Opracowanie wiasne.
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Funkcjonowanie stuchowo-wzrokowe badanej grupy dzieci

Z uwagi na wage podejscia funkcjonalnego w obszarze dotyczacym uszko-
dzenia stuchu i wzroku dziecka gluchoniewidomego (por. Brown i in. 1985; Majewski
1995) skoncentrowano si¢ na tym aspekcie analiz. Przy czym, majac na uwadze
znaczenie informacji uzyskanych w tym zakresie od matek (por. Gleason 2008;
Browniin. 1985), wykorzytano odpowiedzi z kwestionariusza ankiety. Nalezy za-
znaczy¢, ze dane pochodzace od matek byly wzbogacone o informacje uzyskane
przez nie od specjalistow z turnuséw.

Dzieci z grupy badawczej zakwalifikowano do jednej z czterech kategorii,
zgodnie z przedstawiona we wstepie klasyfikacja, odnoszaca sie do stopnia uszko-
dzenia stuchu i wzroku oraz zwigzanego z nim funkcjonowania stuchowo-
-wzrokowego. W wyniku analizy danych okazalo sie, ze najliczniejsza byta grupa
dzieci funkcjonalnie slaboslyszacych jednoczesnie stabowidzacych, stanowigca
ponad polowe badanych (29; 51,79%), kolejno byly to dzieci funkcjonalnie
niestyszace jednoczesnie stabowidzace (12; 21,43%), nastepnie dzieci niewidome
jednoczesnie staboslyszace (10; 17,86%). Najmniej bylo dzieci niestyszacych jed-
nocze$nie niewidomych (5; 8,93%) — tj. dzieci, ktére w swoim codziennym funk-
cjonowaniu opieraly sie gtéwnie na dotyku (tabela 1, wykres 2).

Tabela 1. Zréznicowanie funkcjonowania sluchowo-wzrokowego w badanej grupie dzieci
gluchoniewidomych

Lp. Funkcjonowanie stuchowo-wzrokowe Li(cI\ZIl);)a W proc.
1. niestyszace — niewidome 5 8,93
2. nieslyszace — stabowidzace 12 21,43
3. niewidome - staboslyszace 10 17,86
4. stabostyszace — stabowidzace 29 51,79
Razem: 56 100,00

Zrédto: Opracowanie wlasne.

Poniewaz dla sytuacji rozwojowej dziecka gluchoniewidomego istotna jest
ewentualna obecnos¢ innych zaburzen, wazne bylo poznanie sytuacji w badanej
grupie w tym zakresie.

Wsréd 56 opisywanych dzieci, u wiekszoséci wystepowaly dodatkowe zabu-
rzenia (47; 83,93%). Nie byly one obecne jedynie u 9 dzieci (16,07%).

W grupie 47 dzieci, u ktérych stwierdzono wystepowanie (jednego lub wiecej)
dodatkowych zaburzen, najczesciej gluchoslepocie towarzyszyta niepelnospraw-
nosc intelektualna (25; 53,19%), nieco rzadziej (po 22 dzieci; po 46,81%): mézgowe
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. niestyszace — niewidome
stabostyszace — stabowidzace 99,

52% nieslyszace — stabowidzace
21%

niewidome - stabostyszace
18%

Wystepowanie dodatkowych zaburzeh w badanej grupie dzieci

Wykres 2. Zréznicowanie funkcjonowania stuchowo-wzrokowego w badanej grupie
dzieci gtuchoniewidomych
Zrédlo: Opracowanie wlasne.

porazenie dzieciece oraz padaczka (wykres 3). W przypadku 15 dzieci (31,91%)
z gluchoslepota wspolwystepowata nadpobudliwos¢ psychoruchowa, u 10 (21,28%)
uszkodzenie narzadu ruchu na innym tle niz MPD (np. zanik mie$ni), u 8 dzieci
(17,02%) wada serca, w 6 przypadkach (12,77%) choroba nerek, natomiast
w dwoch (4,26%) dodatkowo rozpoznano autyzm. W 17 przypadkach (36,17%)
matki wymienily tez inne zaburzenia dodatkowe, ktére najczesciej towarzyszyly
réznym, wczesniej wspomnianym problemom.

Analizowane dane przekraczaja 100%, gdyz matki mogly podac jedna i wiecej
odpowiedzi.

W obrebie jednego z podstawowych zagadnien zwigzanych z problematyka
rehabilitacji dziecka gluchoniewidomego, tj. komunikowania sie, okazalo sie, ze
dzieci gtuchoniewidome z badanej grupy wykorzystywaty rézne sposoby w po-
rozumiewaniu sie z otoczeniem (w odpowiedzi na préby nawiazania kontaktu
przez matke lub inne osoby badz inicjujac komunikacje samodzielnie).

Z uwagi na fakt, ze we wspomnianym zakresie odpowiedzi udzielifo 55 ma-
tek, analiza danych dotyczyla tej grupy.

Najczesciej wykorzystywana przez dzieci metodg komunikowania sie byty
ruchy calego ciata (37; 67,27 %), nieco rzadziej (36; 65,45%) wyraz twarzy (mimika)
oraz dzwieki niebedace mowa (33; 60,00%). Mowa dzwiekowa przekazywalo ko-
munikaty 20 dzieci (36,36%), przy czym 14 z nich, uzywalo w tym celu pojedyn-
czych wyrazéw, a jedynie 6 calych zdan. Przez wyraz oczu komunikowalo sie
z otoczeniem 16 dzieci (29,09%), wskazujac na kogo$/na co$ 15 (27,27%), po
11 dzieci (po 20,00%): stosujac wlasne gesty nasladujace czynnosci (gesty natural-
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ne), szarpiac, popychajac kogos. Z jezyka migowego korzystalo 10 dzieci (18,18%),
przy czym siedmioro uzywato pojedynczych znakéw jezyka migowego, a troje
calych zdan (w tym jezyku). Rzadziej stosowane byly pozostate sposoby przeka-
zywania komunikatow (tabela 2.).

modzgowe porazenie dziecigce
uszkodzenie narzadu ruchu na innym tle
niz mézgowe porazenie dzieciece
niepelnosprawnos¢ intelektualna
padaczka

autyzm

nadpobudliwos¢ psychoruchowa

wada serca

choroba tkanek

inne

0 10 20 30 40 50 60 [%]

Porozumiewanie sie¢ dziecka z otoczeniem

Wykres 3. Zaburzenia wystepujace obok uszkodzenia stuchu i wzroku w grupie badanych
dzieci (N=47)

Zrédlo: Opracowanie wiasne.

Otrzymane z badan dane pokazujq tez zréznicowanie stosowanych sposo-
béw porozumiewania sie z otoczeniem, tj. z matka i (lub) innymi osobami, w po-
szczegOlnych grupach wiekowych dzieci uczestniczgcych w turnusach.

Szczegblowa analiza wynikéw pokazala, ze w grupie 15 najmtodszych dzieci
—w wieku od 0. do ukoniczenia 3. roku zycia — wszystkie w komunikacji z otocze-
niem wykorzystywaly ruchy calego ciala, nieco mniej dzieci porozumiewalo sie
za pomoca mimiki (14; 93,33%), nastepnie przez dzwieki niebedace mowa (13;
86,67%). Pozostate sposoby przekazu komunikatéw byly stosowane wyraznie
rzadziej (tab. 2).W grupie najmlodszych dzieci tylko 2 (13,33%) uzywalo mowy
dzwiekowej (pojedynczych wyrazéw).
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Tabela 2. Sposoby porozumiewania sie z otoczeniem stosowane przez dzieci glucho-
niewidome z badanej grupy — ogélnie i w przedzialach wiekowych (N = 55)

Przedzial wiekowy
; ; ; Razem
Lp. | Sposoby komunikowania sie (01\_13’:1.1;) (41\_16:13) ZI_\Ili ;7Z) (N=55)
N % N % N % N %o

1. | mowa ustna 2 13,33 2 15,38 | 16 59,26 | 20 36,36
2. | wyraz twarzy (mimika) 14 93,33| 10 7692 12 4444 36 65,45
3. | wyraz oczu 9 60,00 3 23,08 4 1481 16 29,09
4. | ruchy calego ciala 15 |100,00 | 10 76,92 | 12 44,44 | 37 67,27
5. | dzwieki niebedace mowa 13 86,67 | 8 61,54 | 12 4444 | 33 60,00
6. |szarpiac, popychajac itp. 0 000 3 23,08 8 29,63 | 11 20,00
7. | wskazujac na co$/kogos 2 13,33 3 23,08 10 37,04| 15 27,27
8. | przez konkretne przedmioty 0 0,00 2 15,38 4 14,81 6 10,91
9. Z‘fyazﬁi fcei“y nasladujace 1 667 5 | 3846| 5 | 1852 11 | 20,00
10. g‘;;;ggﬁo fragmenty 0 | 000 1 | 769 1 | 370 2 | 364
11. | wlasnoreczne rysunki 0 000 O 000 2 7,41 2 3,64
12. | gotowe rysunki/obrazki 0 000 1 769 1 3701 2 3,64
13. | system obrazkowy 0 0,00 0 0,00 1 3,70 1 1,82
14. | gesty Makaton 0 0,00 0 0,00 1 3,70 1 1,82
15. | jezyk migowy 0 000| 0 000 10 | 3704 10 | 1818
16. | daktylografia 0 0,00 0 0,00 4 1481 4 7,27
17. | alfabet Braille’a 0 0,00 0 0,00 1 3,70 1 1,82
18. | alfabet punktowy do dloni 0 0,00 0 0,00 1 3,70 1 1,82
19. | kreslenie liter na dloni 0 0,00 0 0,00 0 0,00 0 0,00
20. | pismo odreczne (powiekszone) 0 000 O 000 2 741 2 3,64
21, i‘;rsfl}l’ Z?j:vizel;(s’;r(‘)i‘e‘;era 0 | 000 0 | o000 1 | 370 1 | 182
22. | w inny sposob 0 0,00 0 0,00 0 0,00 0 0,00
Razem: 56 |373,33| 48 [369,23| 108 |400,00| 212 |385,45

Odpowiedzi sumuja sie do ponad 100%, gdyz matki mogly udzieli¢ jedna i wiecej odpowiedzi

Zrédto: Opracowanie wiasne.

Z kolei w grupie 13 dzieci w wieku od 4. do ukonczenia 6. roku zycia, dzieci
najczesciej porozumiewaly sie z otoczeniem przez wyraz twarzy (10; 76,92%) oraz
(tyle samo) przez ruchy calego ciala (10; 76,92%). Nieco mniej, wydajac dzwieki
niebedace mowa foniczna (8; 61,54%), ponad 1/3 dzieci stosowala wlasne gesty
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(5; 38,46%). Po troje dzieci (po 23,08%) stosowalo: wyraz oczu, szarpanie (badz po-
pychanie) drugiej osoby, wskazywanie na kogo$/na co$. Mowa dzwiekowa
porozumiewalo sie jedynie 2 dzieci (15,38%), przy czym jedno z nich uzywalo po-
jedynczych wyrazéw, a drugie calych zdan. Réwniez dwoje (15,38%) uzywalo
w porozumiewaniu si¢ konkretnych przedmiotéw. W pojedynczych przypad-
kach dzieci stosowaly pozostate sposoby komunikowania sie (tab. 2.).

Natomiast wsréd 27 dzieci w wieku od 7. do ukonczenia 18. roku zycia najczest-
szym sposobem, wykorzystywanym przez nie w porozumiewaniu sie z otocze-
niem byla mowa dzwiekowa (16; 59,26%), przy czym az 11dzieci uzywato jedynie
pojedynczych wyrazéw a tylko 5 porozumiewato sie pelnymi zdaniami. Stosun-
kowo czesto w grupie dzieci od 7. do18. roku zycia, stosowane byly tez inne formy
komunikowania si¢. Po 12 dzieci (po 44,44%) wykorzystywalo: wyraz twarzy
(mimike), ruchy catego ciata, dzwieki niebedace mowa. Z kolei 10 dzieci (37,04%)
stosowalo w tym celu jezyk migowy (siedmioro postugiwato sie pojedynczymi
znakami w tym jezyku, a troje calymi zdaniami). Réwniez 10 dzieci (37,04%) w ko-
munikacji z otoczeniem stosowalo wskazywanie na kogo$/na cos. Pozostale spo-
soby przekazu komunikatéw byly wykorzystywane w tej grupie wiekowej znacz-
nie rzadziej (tabela 2).

Czas rozpoczecia oddzialywan rehabilitacyjnych

Woczesne podjecie oddzialywan rehabilitacyjnych, tj. w pierwszych trzech la-
tach zycia dziecka jest szansa na uzyskanie najlepszych rezultatéw (Cytowska
2008).

Jak wynika z uzyskanych danych, ponad polowa dzieci zostata objeta rehabi-
litacja w pierwszym roku zycia (31; 55,36%), mniej w okresie po 1. do ukonczenia
3. roku zycia (16; 28,57%). Najrzadziej, wobec dziewieciorga dzieci (16,07%)
dzialania rehabilitacyjne podjeto w wieku pdzniejszym — po ukonczeniu przez
dziecko 3. roku zycia.

Podsumowanie

Przedstawione wyniki dociekan dotyczace dzieci gluchoniewidomych
z badanej grupy wskazuja na jej zr6znicowanie w zakresie okresu rozpoznania
uszkodzenia stuchu, jak i okresu rozpoznania uszkodzenia wzroku, czasu wysta-
pienia gluchoslepoty, jej etiologii, funkcjonowania stuchowo-wzrokowego, ciez-
kosci niepelnosprawnosci, sposobéw porozumiewania sie oraz momentu objecia
rehabilitacja. Ukazuja jednoczesnie jak ksztaltowala sie sytuacja rozwojowa w ba-
danej grupie dzieci.
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W toku badan wykazano, ze u najwiekszej liczby dzieci (75%) uszkodzenie
stuchu zostalo stwierdzone w pierwszym roku zycia, podobnie jak uszkodzenie
wzroku, ktére zostalo stwierdzone réwniez najczesciej do ukonczenia przez dzie-
cko pierwszego roku zycia (u 80% dzieci). Uzyskane wyniki dotyczace domi-
nujacego czasu diagnozy uszkodzenia wzroku (do konca 1. roku zycia) byly
zbiezne z wynikami uzyskanymi przez M. Zaorska (2002a). R6znily sie natomiast
co do czasu stwierdzenia uszkodzenia stuchu dziecka. W badaniach M. Zaorskiej
(tamze) bylo ono rozpoznawane najczesciej — jak stwierdza autorka — dopiero
miedzy 1. a 3. rokiem zycia dziecka. Sytuacja ta mogta wiagzac sie z tym, ze w okre-
sie, w ktérym byly prowadzone wspomniane badania, nie funkcjonowat jeszcze
w naszym kraju Program Powszechnych Przesiewowych Badan Stuchu Noworod-
kéw, wdrozony w roku 2002. Wczesne rozpoznawanie uszkodzenia stuchu,
podobnie jak uszkodzenia wzroku, sprzyja wczesnemu podjeciu odpowiednich
oddzialywan rehabilitacyjnych.

Wyniki wlasnych dociekan pokazaly, ze prawie u wszystkich dzieci, wystepo-
watla gluchoslepota wrodzona (96%), tj. zgodnie z przyjetym najczesciej w Polsce
rozumieniem (por. Zaorska 2010), uszkodzenie stuchu i wzroku wystapito u nich
do ukoniczenia 5. roku zycia. Wyniki te potwierdzajg tym samym doniesienia
z literatury, ktéra dokumentuje, ze u wigekszosci gluchoniewidomych dzieci
uszkodzenie stuchu i wzroku pojawia sie zaraz po urodzeniu lub we wczesnym
dziecinstwie (Nosarzewska 2002). Takie wyniki oznaczaja, ze w zdecydowanej
wiegkszosci przypadkéow dzieci do§wiadczaly réznorodnych, powaznych utrud-
niel w r0zwoju, juz we wczesnym jego okresie.

Jak sie okazalo, wczesniactwo bylto przyczyna gltucho Slepoty w ponad 40%
przypadkéw. Pozostale przyczyny wystepowaly wyraznie rzadziej. Jest to zgod-
ne z doniesieniami zaréwno w literaturze polskiej, jak i zagranicznej (por. Zaorska
2002a; Brown 2003; Sense 2008).

W wyniku analiz ustalono, ze dzieci funkcjonalnie slabostyszgce—stabo-
widzace stanowig najliczniejsza grupe wéréd badanych dzieci gluchoniewido-
mych, tj. nieco ponad polowe (52%). Oznacza to, ze wiekszos¢ dzieci pod wzgle-
dem funkcjonowania stuchowo-wzrokowego znajduje sie w grupie, majacej
potencjalnie najlepsza sytuacje. W swoim codziennym funkcjonowaniu moga
one wykorzystywac zaréwno stuch, jak i wzrok (cho¢ w ograniczonym i bardzo
zréznicowanym zakresie).

Uzyskane wyniki badan w tym zakresie sa zgodne ze spotykanymi w literatu-
rze polskiej i zagranicznej doniesieniami na ten temat (Poff 2007; Kozlowski 2011).

Trzeba jednak pamietaé, ze dla ogdlnego funkcjonowania dziecka gluchonie-
widomego i jego mozliwosci rozwojowych, obok funkcjonowania stuchowo-wzro-
kowego, znaczenie maja tez inne czynniki, w tym ciezko$¢ niepetnosprawnosci —
zwiazana ze wspoélwystepowaniem zaburzen dodatkowych.
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W tym kontekscie niepokoi fakt, ze — jak wykazaly badania — u zdecydowanej
wiekszosci dzieci, obok uszkodzenia stuchu i wzroku, wystepowaly dodatkowe
zaburzenia (w 84% przypadkoéw). Wyniki te majg swoje odzwierciedlenie w rezu-
Itatach badan nad populacja dzieci gluchoniewidomych w wieku od 0. do 18. roku
zycia, prowadzonych przez M. Zaorska (2002a, s. 159; por. 2000; 2002c). Jak stwier-
dzila autorka, dzieci gtuchoniewidome z dodatkowymi zaburzeniami stanowity
znaczaca grupe wsroéd badanych. Rowniez w literaturze zagranicznej znajduja sie
doniesienia wskazujace, ze obecnie dodatkowe zaburzenia stwierdza sie u ponad
90% dzieci gtuchoniewidomych w Stanach Zjednoczonych (Killoran 2007).

Jednoczesénie okazalo sie, ze najczestszym, dodatkowym zaburzeniem u ba-
danych dzieci gluchoniewidomych byla niepelnosprawnosc intelektualna (53%),
co rowniez znajduje potwierdzenie w doniesieniach z badan amerykanskich.
Pokazuja one, Ze najczesciej — u 66% dzieci — obok uszkodzenia stuchu i wzroku
wystepuje niepelnosprawnos¢ intelektualna (Killoran 2007).

Takie rezultaty badan wlasnych w omawianym obszarze, wskazujg na nieko-
rzystna sytuacje rozwojowa w badanej grupie dzieci. Jak stwierdza si¢ w literatu-
rze, wystepowanie dodatkowych zaburzen obok uszkodzenia stuchu i wzroku —
w tym szczegoélnie niepetlnosprawnosci intelektualnej — stanowi powazne zagro-
zenie dla rozwoju dziecka gluchoniewidomego (Ksigzek 2003).

Uzyskane wyniki badan w obszarze porozumiewania sie dziecka z otocze-
niem (tj. matka i innymi osobami) w odniesieniu do grupy jako calosci oraz do
grupy dzieci mlodszych, wskazujace na dominacje wérdd réznych sposobéw
porozumiewania sie form niewerbalnych, znajduja odzwierciedlenie w literatu-
rze. Autorzy stwierdzajg, ze dzieci z gtuchoslepota wystepujaca od urodzenia lub
wczesnego dziecinstwa (ktére — jak sie okazalo — stanowily wiekszo$¢ badanych)
w bardzo wielu przypadkach nie méwig w ogole (Majewski 1995, s. 85) i na tym
etapie czesto pozostajg przez cale zycie (tamze). Z kolei, wykazana w badaniach
przewaga wykorzystywania wérdd réznych sposobéw komunikowania si¢ z oto-
czeniem — w grupie starszych dzieci — mowy dzwiekowej, moze wigzac sie (obok
wieku tych dzieci) z faktem, Ze sa one dluzej objete dzialaniami rehabilitacyjnym,
majgcymi na celu rozwijanie ich porozumiewania sie. Stad tez majq wieksze szan-
se przyswoi¢ pewne umiejetnosci w tym zakresie. Nalezy jednak pamieta¢, ze
dzieci w tej grupie postugiwaly sie najczesciej jedynie pojedynczymi wyrazami,
co znacznie ogranicza mozliwosci komunikagji.

Dodatkowo nalezy podkresli¢, ze wiréd 20 dzieci z calej badanej grupy wyko-
rzystujacych (w réznym stopniu) mowe dzwiekowa jako srodek komunikacji,
z reguly nie byla ona jedyng, stosowana przez nie forma porozumiewania sie.
Ponad 3/4 z nich (16 dzieci) obok mowy ustnej, wykorzystywalo tez inne sposoby
porozumiewania si¢. Jedynie dla 4 dzieci mowa ustna byta jedynym sposobem
komunikowania sie (dzieci te postugiwaly sie calymi zdaniami).
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Wyniki badan wlasnych w omawianym obszarze réznia sie czeéciowo od re-
zultatow badan przeprowadzonych przez M. Zaorska (2002a). Autorka wykazata,
ze zarOwno w calej badanej przez nig populacji, jak i w grupie dzieci w wieku od
4.do 6. roku zycia oraz w grupie dzieci starszych —od 7. do 18. roku zycia — w poro-
zumiewaniu sie z otoczeniem, dominujacym sposobem komunikowania sie byla
mowa dzwigkowa. Mozliwe, Ze réznice w zakresie umiejetnosci postugiwania sie
mow3 foniczng stwierdzone w badaniach wlasnych i w doniesieniach innych
autoréw sa spowodowane faktem, ze obecnie coraz wiecej jest dzieci, u ktérych
wystepuja dodatkowe zaburzenia, co negatywnie wplywa na mozliwosci w za-
kresie komunikowania sie.

Nie ulega watpliwosci, ze umiejetnosci w zakresie komunikowania sie sa nie-
zwykle istotne dla rozwoju dziecka. Wyniki badan wlasnych wskazuja na powaz-
ne utrudnienia w tym obszarze w badanej grupie dzieci gluchoniewidomych.

Odnoénie do czasu podjecia oddzialywan rehabilitacyjnych okazalo sie, ze
wobec zdecydowanej wiekszosci dzieci gluchoniewidomych (84%), dzialania te
zostaly podjete do ukonczenia 3. roku zycia. Podobne wyniki uzyskata w swoich
badaniach M. Zaorska (2002a, 2002b). Jest to korzystne zjawisko, gdyz —jak wczes-
niej zaznaczono —najlepsze efekty rehabilitacji sa osiagane wlasnie w tym okresie
(Cytowska 2008; por. Cieszynska, Korendo 2008). Wczesnemu objeciu dziecka re-
habilitacja i wspieraniu jego rozwoju sprzyjaja obecne rozwiazania legislacyjne
funkcjonujace w naszym kraju.

Przedstawione badania dostarczyly istotnych informacji na temat wybranych
aspektéw sytuacji rozwojowej w badanej grupie dzieci gluchoniewidomych,
wskazujac jednoczesnie na pewne zréznicowanie w jej obrebie. Ukazana w toku
ich prezentacji, zlozona sytuacja rozwojowa badanej grupy dzieci (w szczegélno-
§ci zwigzana z wystgpowaniem u zdecydowanej wigkszosci gluchoslepoty wro-
dzonej, obecnoscig u przewazajacej liczby dzieci gluchoniewidomych dodatko-
wych zaburzen oraz z wyraznymi ograniczeniami w obszarze porozumiewania
si¢) uwidocznita jednoczesnie powazne wyzwania jakie stoja przed ich rodzicami
w zwiazku z wychowaniem i rehabilitacja dziecka.

Bibliografia

Bientkowska-Robak K. (2011), Problemy i uwarunkowania ksztatcenia uczniow z uszkodzonym
stuchem w placowkach integracyjnych i ogélnodostepnych [w:] Uczeri ze specjalnymi potrzebami
edukacyjnymi w szkole ogdlnodostgpnej, J. Glodkowska (red.), Wydawnictwo APS, Warszawa.

Brown D. (2003), Educational and behavioral implications of missing balance sense in CHARGE
Syndrome, ,reSources”, vol. 10, nr 5.

Brown D., Simmons V., Methvin J. (1985), Oregoriski Program Rehabilitacji dla dzieci niewido-
mych i niedowidzgcych do lat 6, Polski Zwiazek Niewidomych, Warszawa.



Sytuacja rozwojowa dzieci ghuchoniewidomych w swietle badari 149

Cieszynska J., Korendo M. (2008), Wczesna interwencja terapeutyczna, Wydawnictwo Eduka-
cyjne, Krakéw.

Cytowska B. (2008), Idea wczesnej interwencji i wspomagania rozwoju matego dziecka [w:] Wezes-
ne interwencja i wspomaganie rozwoju matego dziecka, B. Cytowska, B. Winczura (red.), Ofi-
cyna Wydawnicza ,Impuls”, Krakow.

Eckert U. (2003), Pedagogika niestyszqcych i niedostyszqcych — surdopedagogika [w:] Pedagogika
specjalna, W. Dykcik (red.), Wydawnictwo UAM, Poznan.

Gleason D. (2008), Early interactions with children who are deaf-blind, Monmouth, OR: NCDB,
DB-LINK, National Information Clearinghouse on Children Who Are Deaf-Blind.

Helse Ser-@st (2010), The Norwegian Resoure System for Persons with Deafblindness, Arktykk
AS, Mysen.

Killoran J. (2007), The national deaf-blind child count: 1998-2005 in review, OR: National Techni-
cal Assistance Consortium (NTAC), Monmouth.

Koztowski G. (2011), 20 lat Towarzystwa Pomocy Gtuchoniewidomym, Dlonie i Stowo, Numer
Jubileuszowy.

Ksigzek M. (2003), Dziecko gtuchoniewidome od urodzenia, rozwijanie umiejetnosci komunikowa-
nia sig. Wykorzystanie metod komunikacji wspomaguajgcej i alternatywnej, Towarzystwo Po-
mocy Gluchoniewidomym, Warszawa.

Ksigzek M. (2009), Wszystko co powinienes wiedziec o gtuchoslepocie [w:] Matymi krokami do wiel-
kich celéw, M. Biatek (red.), Towarzystwo Pomocy Gluchoniewidomym, Warszawa.
Ksigzek M., Paradowska E. (2012), Edukacja wtgczajgca w kontekscie dzieci gtuchoniewidomych —
zatozenia a rzeczywistosc, ,Niepelnosprawnos¢. Tyflosurdopedagogiczne konteksty edu-

kacji i rehabilitacji”, nr 7.

Majewski T. (1983), Psychologia niewidomych i niedowidzqcych, Pafistwowe Wydawnictwo
Naukowe, Warszawa.

Majewski T. (1995), Edukacja i rehabilitacja oséb gtuchoniewidomych, Towarzystwo Pomocy
Gluchoniewidomym, Polski Zwigzek Niewidomych, Warszawa.

Majewski T. (1997), Poradnik metodyczny dla nauczycieli pracujgcych z dziecmi z uszkodzonym
wzrokiem w systemie integracyjnym, MEN, Warszawa.

Majewski T. (2001), Dzieci z uszkodzonym wzrokiem i ich edukacja [w:] Poradnik dydaktyczny dla
nauczycieli realizujgcych podstawe programowq w zakresie szkoty podstawowej i gimnazjum
z uczniami niewidomymi i stabowidzgcymi, S. Jakubowski (red.), MEN, Warszawa.

Majewski T. (2003), Pedagogika dzieci gtuchoniewidomych [w:] Pedagogika specjalna, W. Dykcik
(red.), Wydawnictwo UAM, Poznan.

Malloy P., Killoran J. (2007), Children who are deaf-blind, ,Practice Perspectives — Highlighting
Information on Deaf-Blindness”, no. 2.

McInnes J.M., Treffry J.A. (1977), The deaf-blind child [w:] Visual Impairment in Children and
Adolescents, J.E. Jan, R.E. Freeman, E.P. Scott, G. Stratton, Grune and Stratton, New
York-San Francisco-London.

Miiller E. (2006), Deaf-blind child counts: issues and challenges, ,In Forum”, Alexandria, VA:
Project Forum at NASDSE.

Nosarzewska S. (2002), Opieka, ksztalcenie i wychowanie dzieci i dorostych z réwnoczesnym usz-
kodzeniem stuchu i wzroku w Polsce [w:] Edukacja i rehabilitacja oséb gtuchoniewidomych,
Cz. Kosakowski, M. Zaorska (red.), Wydawnictwo UWM, Olsztyn.



150 Elzbieta Paradowska

Paradowska, E. (2011), Praca z dzieckiem gluchoniewidomym [w:] Uczeri ze specjalnymi potrzeba-
mi edukacyjnymi w szkole ogolnodostepnej, J. Glodkowska (red.), Wydawnictwo APS, War-
szawa.

Poff L. (2007), Indiana Deafblind Services Project 2007 Child Count, ,Deafblind Focus”, vol. 18,
no. 2.

Rodbroe I, Janssen M. (2006), Communication and congenital deafblindness Congenital deafblin-
dness and the core principles of intervention, VCDBEF/Viataal, Sint Michielsgestel, The Net-
herlands.

Sense (2008), Factsheet 15: The changing deafblind population, SENSE Information Services,
London.

Szczepankowski B. (1999), Niestyszqcy — Gtusi — Gluchoniemi. Wyrdwnywanie szans, WSiP,
Warszawa.

Szuchnik J., Kurkowska E., Pankowska A., Senderski A., Kurkowski Z.M. (2005), Program
pracy z dzie¢mi z wadg stuchu w ramach wczesnego wspomagania rozwoju dziecka (0—6 lat). Po-
radnik dla nauczycieli i terapeutow, MENiS, Warszawa.

Wisniewska J. (2011), Dziecko gtuchoniewidome — i co dalej, Towarzystwo Pomocy Gluchonie-
widomym, Warszawa.

Zaorska M. (2000), Epidemiologia gtuchoslepoty w Polsce — grupa wiekowa do 14 roku zycia, Wy-
dawnictwo UWM, Olsztyn.

Zaorska M. (2002a), Gtuchoniewidomiw Polsce, specjalna pomoc, edukacja i rehabilitacja, Wydaw-
nictwo UWM, Olsztyn.

Zaorska M. (2002b), Epidemiologia gtuchoslepoty w Polsce [w:] Edukacja i rehabilitacja oséb
gtuchoniewidomych, Cz. Kosakowski, M. Zaorska (red.), Wydawnictwo UWM, Olsztyn.

Zaorska M. (2002c), Epidemiologia gtuchoslepoty w Polsce. Grupa wiekowa 14-18 lat, raport z ba-
dari, Wydawnictwo UWM, Olsztyn.

Zaorska M. (2002d), Zjawisko gtuchoslepoty — koncepcje, stan badari, ,Auxilium Sociale. Wspar-
cie Spoleczne”, nr 3/4.

Zaorska M. (2007), Edukacja 0s6b gtuchoniewidomych — rzeczywistosci praktyki pedagogicznej (ve-
fleksje krytyczne) [w:] Konteksty Pedagogiki Specjalnej, T. Zotkowska (red.), t. 2, Print Group,
Szczecin.

Zaorska M.(2009), Osoba gtuchoniewidoma w Polsce - istota niepetnosprawnosci, specyfika funkcjo-
nowania, specjalna pomoc, edukacja, rehabilitacja, wsparcie spoteczne, Wydawnictwo Print,
Pruszkéw.

Zaorska M. (2010), Edukacja i rehabilitacja 0séb gtuchoniewidomych w Polsce i Rosji, Wydawnic-
two Naukowe UMK, Torun.

Zaorska M. (2013), Dlaczego dziecko ze sprze¢zong niepelnosprawnoscig sensoryczng oraz sprzezong
niepetnosprawnoscig intelektualng (nie) moze byc autystyczne? [w:] Kierunki rozwoju pedagogiki
specjalnej, K. Cwirynkato, Cz. Kosakowski, Zywanowska A. (red.), Oficyna Wydawni-
cza ,Impuls”, Krakow.



Niepelnosprawnos$¢. Dyskursy pedagogiki specjalnej
Nr 21/2016

Disability. Discourses of special education
No. 21/2016

Marzenna Zaorska

Uniwersytet Warminisko-Mazurski w Olsztynie

Dobo6r metody komunikacji dla matego dziecka
ze sprzezona niepelnosprawnoscia sensoryczna

The choice of a communication method
for a child with multiple sensory disabilities

The subject of communication is one of the most essential matters in the process of aiding the
development, rehabilitation, education, socialization of children with multiple sensory disability,
affected by it from the moment of birth or early childhood. Depending on how this essential mat-
ter is handled, future functionality and life of a person with simultaneous impairment of hearing
is determined. Also the self-fulfillment and acquired level of personal and social autonomy is in-
fluenced. Due to the aforementioned. the choice of an adequate, to the needs and capabilities of
a specific person with multiple sensory disability, method of communication with environment
involves not only the communicational, educational and banausic, but also, and foremostly, the
ethical and humanistic aspects.

Stowa kluczowe: niepelnosprawnos¢ sensoryczna, osoba z niepelnosprawnoscia sensoryczna,
niepelnosprawno$¢ sprzezona, komunikacja, metody komunikacji, komunikacja alternatywna,
metody komunikacji alternatywnej

Keywords: sensory disability, person with a sensory disability, multiple disability, communica-
tion, methods of communication, alternative communication, methods of alternative communi-
cation

Wprowadzenie

Zagadnienia dotyczace szeroko zdefiniowanego specjalistycznego wsparcia
udzielanego osobom doswiadczajacym konsekwencji réwnoczesnego, sprzezo-
nego uszkodzenia stuchu i wzroku, sprzezonej niepelnosprawnosci sensorycznej
znajduja aktualnie coraz szersze zainteresowanie wéréd teoretykow i praktykéw
z dyscyplin wiedzy zajmujacych sie problematyka niepelnosprawnosci. Zgroma-
dzone doswiadczenia pozwalaja sadzi¢, ze dotychczasowe dzialania w obszarze
pomocowym adresowane do ludzi ze sprzezona niepelnosprawnoécia senso-
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ryczng sa wysoce niesatysfakcjonujace, co oznacza, ze wymagaja dopracowania
w wielu plaszczyznach i zakresach dotyczacych diagnozy, rehabilitacji, edukacji,
terapii, organizacji systemu wspomagania rozwoju w réznych okresach zycia, jak
réwniez w kwestiach teoretycznych oraz naukowo-badawczych, w tym definicyj-
nych, statystycznych czy kwalifikacyjnych.

Rownoczesne uszkodzenie stuchu i wzroku lokuje si¢ w grupie tzw. nie-
pelnosprawnosci sprzezonych, mamy tu bowiem do czynienia z obecnoscia
uszkodzenia co najmniej dwéch struktur oraz funkgji ciata ludzkiego (za Miedzy-
narodowgq Klasyfikacja Funkcjonowania Niepelnosprawnosci i Zdrowia; ICF - In-
ternational classification of functioning, disability and Heath, Swiatowej Organizacji
Zdrowia 2001) - sg to struktury i funkcje obejmujace budowe oraz sprawnosé
narzadu stuchu i wzroku. W sygnalizowanej sytuacji oczywiste jest, ze w rezulta-
cie sprzegania sie uszkodzen powstaje jakosciowo odmienny typ niepelnospraw-
noéci w wymiarze obecnych i do$wiadczanych konsekwencji, niepolegajacy na
ich nalozeniu sie czy zsumowaniu. Jakosciowa odmienno$¢ niepelnosprawnosci
sprzezonej, w tym sprzezonej niepelnosprawnosci sensorycznej, cechuje sie wza-
jemnym przenikaniem spotegowanych trudnosci, bedacych rezultatem uszko-
dzen niepelnosprawnos¢ sprzezong tworzacych.

Stan réwnoczesnego uszkodzenia stuchu i wzroku, zasadniczo i do$¢ powszech-
nie uymowany niezwykle tradycyjnym, o cechach stygmatyzacji, terminem
»ghuchoslepota”. W interpretacji zaproponowanej przez Towarzystwo Pomocy
Gluchoniewidomym jest definiowany jako ,jednoczesne wystepowanie choroby
narzadu sluchu i narzadu wzroku, ktérych sprzezenie powoduje ograniczenia
w wykonywaniu czynnosci zyciowych, w szczeg6lnosci w przemieszczaniu sie,
dostepie do informacjii w komunikowaniu sie z otoczeniem w zaleznosci od stop-
nia uszkodzenia obu narzadéw oraz mozliwosci kompensacyjnych (wrodzone
lub nabyte wady wzroku powodujg obnizenie ostrosci widzenia przynajmniej
w jednym oku lub ograniczenia pola widzenia i wystepuja jednoczesnie z uposle-
dzeniem styszenia przynajmniej w jednym uchu), ( Kozlowski 2011, s. 42).

Osoby kwalifikujace sie we wskazanych kryteriach medyczno-funkcjonal-
nych nie stanowia jednolitej grupy pod wzgledem stopnia obecnych uszkodzen,
ich etiologii, czasu wystapienia, prezentowanego poziomu funkcjonowania oraz
dominujacego i preferowanego sposobu porozumiewania sie z otoczeniem. Sg
wsrdd nich osoby niestyszace i niewidzace, stabostyszace i niewidzace, nieslyszace
i stabowidzace oraz stabo styszace i stabowidzace. Ponadto osoby z réwnoczes-
nym uszkodzeniem stuchu i wzroku od urodzenia lub wczesnego dziecinstwa,
zwrodzonym lub wczes$nie nabytym uszkodzeniem stuchu i nabytym w pdzniej-
szym okresie zycia uszkodzeniem wzroku, z wrodzonym lub wczeénie nabytym
uszkodzeniem wzroku i nabytym w pdzniejszym okresie zycia uszkodzeniem
stuchu, z nabytym w p6zZniejszym okresie zycia uszkodzeniem stuchu i wzroku;
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osoby, u ktérych sprzezona niepelnosprawnosc¢ sensoryczna zostala spowodowa-
na czynnikami o charakterze genetycznym, wrodzonymi embriopatiami, uszko-
dzeniami lub czynnikami okoloporodowymi, réznymi schorzeniami, szczegélnie
dotyczacymi narzadu stuchu i wzroku, czynnikami mechanicznymi, termiczny-
mi, chemicznymi i innymi. Réwniez osoby wykazujace niski poziom funkcjono-
wania i niski poziom intelektualny, jak i przecietny lub wysoki poziom funkcjono-
wania oraz przecietny lub wysoki poziom intelektualny. Osoby porozumiewajace
sie z otoczeniem metodami charakterystycznymi dla dominujacej wiekszosci
(mowa artykulowana, pismo plaskie), metodami charakterystycznymi dla $rodo-
wiska 0s6b z niepelnosprawnoscia stuchowsq (jezyk migowy), dla srodowiska
0s6b z niepelnosprawnoscia wzrokowa (alfabet brajlowski), metodami alterna-
tywnymi (systemy obrazkowe, piktogramy, system Bliss, inne systemy manualne
lub punktowe), metodami taczonymi, kombinowanymi, totalng komunikacja
(Zaorska 2002, 2008).

Obecnie w ewidencji TPG znajduje sie okolo 2400 oséb z réwnoczesnym
uszkodzeniem stuchu i wzroku, chociaz odnoszac sie¢ do danych statystycznych
z innych krajow liczbe osob gluchoniewidomych w Polsce mozna szacowac na
5-7 tysiecy (Kozlowski 2011, s. 43).

Dane statystyczne pozwalajq wskaza¢, ze biorac pod uwage kryterium stop-
nia uszkodzenia zmystéw w naszym kraju, osoby gluchoniewidome w poszcze-
golnych grupach stanowig nastepujace wskazniki odsetkowe:

— osoby catkowicie lub praktycznie gluchoniewidome - 3 do 6% wszystkich
gluchoniewidomych,

— osoby niewidome, ktére zachowaly uzyteczne zdolnosci styszenia — okolo
20%,

— osoby niestyszace, ktére zachowaly uzyteczne zdolnosci widzenia — okoto 20%
populacji,

— osoby, ktére zachowaly zaré6wno uzyteczne zdolnosci styszenia i widzenia —
okoto 50% (Koztowski 2011, s. 43).

Jesli chodzi o kryterium wieku to najbardziej liczna jest grupa ludzi starszych
— powyzej 60. roku zycia (pogorszenie lub utrata wzroku i stuchu pojawia sie
w zwigzku ze starzeniem sie organizmu). Osoby te to 60% populacji gluchoniewi-
domych. Stosunkowo duza grupe — 30% populacji stanowia gluchoniewidomi
miedzy 18. a 60. rokiem zycia, w tzw. wieku aktywnosci zawodowej. Najmniej
liczna jest grupa dzieci i mlodziezy w wieku ponizej 18. lat — okoto 10% populacji
(Kozlowski 2011, s. 44).

Zasadniczo o wlaczeniu osoby do grupy gluchoniewidomych decyduja kryte-
ria funkcjonale; wskazuja na sfery zycia, w ktérych skutki uszkodzenia stuchu
i wzroku powaznie utrudniajg funkcjonowanie i aktywno$¢ cztowieka. Generali-
Zujac s one nastepujace: dostep do informacji, nauki, wiedzy; porozumiewanie
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sie z otoczeniem; czynnosci samoobslugowe i zycia codziennego; orientacja i po-
ruszanie sie w przestrzeni; udzial w zyciu kulturalnym i spolecznym; aktywnos¢
edukacyjna, a w pdzniejszym okresie zycia — aktywno$¢ zawodowa (Majewski
1995; Rudomska 2011).

Komunikacja

Jednym z podstawowych zagadnien rehabilitacji i edukacji 0s6b ze sprzezona
niepelnosprawnoscia sensoryczng jest dylemat porozumiewania sie z otocze-
niem, nabywania wymaganych kompetencji komunikacyjnych. T. Galkowski
ujmuje kompetencje komunikacyjna jako ,gotowos¢, chec i sprawnosé w zakresie
nawigzywania kontaktu jezykowego [...]” (1998, s. 20). Uszkodzenie stuchu
i wzroku powaznie utrudnia, a czasami nawet uniemozliwia komunikacje przy
zastosowaniu tradycyjnej/tradycyjnych metody/metod kontaktu z otoczeniem —
mowa artykulowana, pismo plaskie. Szczegdlnie dziecko z réwnoczesnym uszko-
dzeniem stuchu i wzroku, dysponujac powaznie ograniczonymi mozliwo$ciami
lub brakiem mozliwosci odbioru komunikatéw otoczenia, bez specjalnej pomocy
nie zdota opanowac¢ jakiejkolwiek metody komunikacji. Dlatego w zasygnalizo-
wanym zakresie potrzebuje specjalistycznego oraz wysoce specjalnego wsparcia.

Sprzgzona niepelnosprawnos¢ sensoryczna powoduje takze inne trudnosci
zwigzane z porozumiewaniem sie: z fonizacja, czyli tworzeniem i artykulowaniem
dzwiekéw skladajacych sie na mowe, stuchowa kontrola wymawianych dzwie-
kéw, opanowaniem jezyka, ktérym posluguje sie otoczenie, rozumieniem stéw
i konstrukcji gramatycznych skladajacych sie na jezyk (Lafon 1992; Ksiazek 2003).

Nieco odmiennie przedstawia si¢ sytuacja dzieci z nieslyszeniem postlingwal-
nym. Dysponuja one pewnymi umiejetnoéciami werbalnego porozumiewania sie
z otoczeniem. Stad w danej grupie istotnym jest uksztaltowanie nowych metod
komunikacji, korespondujgcych z aktualnymi mozliwoéciami psychofizycznymi
ispotecznymi, poziomem wiedzy i umiejetnosci praktycznych, a takze utrwalanie
dotychczasowych, werbalnych kompetencji komunikacyjnych (Zaorska 2002).

Dziecko ze sprzezona niepelnosprawnoscig sensoryczng od urodzenia lub
wczesnego dziecinstwa w kontek$cie komunikacyjnym znajduje sie w wyjatko-
wo skomplikowanej sytuacji rozwojowej. Jesli pozwalaja na to jego mozliwosci,
powinno nauczy¢ sie korzystania nawet z kilku alternatywnych metod komuni-
kacji. Rozwo6j umiejetnosci komunikacyjnych bowiem jest warunkiem wszelkiego
uczenia i uczenia sig. Dlatego w omawianym przypadku tak istotne znaczenie ma
tzw. totalna komunikacja. Polega ona na wykorzystaniu wszelkich dostepnych
§rodkéw przekazywania informacji, wielu metod umozliwiajacych kontakt.
Majac na wzgledzie dane wskazowki nalezy reke gtuchoniewidomego dziecka
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przytrzymywac na krtani osoby nadajacej informacje oraz w okolicach jej ust, tak
by dziecko poczulo ruch wydychanego powietrza i powstajace w czasie méwienia
réznice cieplne. ,W przypadku gluchoniewidomych spotykamy sie z ograniczo-
nymi mozliwosciami komunikowania sie poprzez mowe, symbole obrazkowe,
czytanie z ust itp. Trzeba zatem szuka¢ innych sposobéw przekazywania (wymia-
ny) informacji. Uszkodzenie tzw. zmystéw wyzszych (stuchu i wzroku) zwraca
nasza uwage na pozostate zmysly: chemiczne i skérne” (Florek 1998, s. 56-57).

Metody komunikacji

Metody komunikacji mozna klasyfikowaé na wiele sposobéw. Mozna podzie-
li¢ je na: foniczne i niefoniczne (niedZwiekowe), werbalne i niewerbalne (poza-
werbalne, ekstrawerbalne). R. Kinney (1972) réznicuje metody porozumiewania
sie z osobami ze sprzezona niepelnosprawnoscia sensoryczna na uniwersalne
i specjalne. Do metod uniwersalnych naleza te, za pomoca ktérych kazdy znajacy
pismo moze kontaktowac sie z osoba gluchoniewidoma, pod warunkiem, ze zna
ona dang metode. Metody specjalne wymagaja odpowiedniego przygotowania,
by mogly by¢ wykorzystywane w procesach komunikacyjnych z gluchoniewido-
mymi.

Metody uniwersalne sg stosunkowo powolne. Rozmowa przy ich wykorzy-
staniu zajmuje sporo czasu, dlatego w pracy z gluchoniewidomymi dzie¢mi sto-
suje sie metody specjalne, ktére sa szybsze, jednakze wymagaja wczesniejszego
przygotowania (Majewski 1995; Zaorska 2008).

W okolicznosciach niestyszenia i niewidzenia pewne mozliwosci nawigzania
relacji komunikacyjnych z otoczeniem, a nawet poznania mowy artykulowanej,
tworzy odbiér mowy przez kanat dotykowy. Jedng z pierwszych metod dotyko-
wej percepcji mowy byla metoda TADOMA (Zaorska 2008). Nazwa metody
pochodzi od imion dwdjki gluchoniewidomych dzieci uczonych mowy za jej
pomoca. Polega na wyczuwaniu wibracji i ruchéw warg, policzka oraz szyi
moéwiacego. Okreslone mozliwosci daja inne metody: kreslenia na dtoni druko-
wanych liter, alfabet punktowy do dloni, brajlowsko-czarnodrukowa technika
komunikacji (Zaorska 2002, 2008). W Wielkiej Brytanii opracowano system dwu-
recznego alfabetu brajlowskiego nadawanego do palcéw gluchoniewidomych.
W systemie tym znaki prezentowane sa przy pomocy obu rak (Majewski 1995).

Kreslenie drukowanych liter na dloni polega na pisaniu palcem, na ogét wska-
zujacym, duzych liter drukowanych na dloni gtuchoniewidomego dziecka lub na
innych czesciach jego ciala, o ile jest to korzystniejsze (Majewski 1995; Souralovd
2000). Alfabet punktowy do dloni z kolei polega na dotykaniu poszczegdélnych
czesci dioni, ktére odpowiadaja konkretnym literom, cyfrom i innym znakom gra-
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ficznym. Polska wersja alfabetu punktowego do dloni zostala opracowana przez

gluchoniewidomego Grzegorza Kozlowskiego (1988). Warunkiem stosowania

jego propozydji jest znajomos¢ alfabetu jezyka polskiego przez partneréw relacji
miedzyludzkich. Tabliczka brajlowsko-czarnodrukowa moga postugiwac sie oso-
by znajace pismo brajla. Do porozumiewania si¢ stosuje sie specjalng tabliczke

z wyttoczonymi znakami brajlowskimi, nad ktérymi wydrukowane sg odpowia-

dajace im znaki czarnodrukowe — litery, cyfry i inne znaki graficzne. Przekazujac

informacje osobie ze sprzezona niepelnosprawnoscia sensoryczng dotyka sie ko-
nicem jej palca wskazujacego prawej reki kolejnych liter brajlowskich. Jesli dziec-
ko nie potrafi méwi¢, woéwczas w identyczny sposéb moze przekazywac informa-

cje zwrotne widzacemu lub niewidomemu rozméwcy (Majewski 1995).

Wiele 0s6b powaznie niedostyszacych i niedowidzacych od urodzenia moze
korzysta¢ z jezyka migowego, odbierajac znaki migowe kanatem wzrokowym,
natomiast osoby niewidzace i niestyszace za pomoca kanatu dotykowego, np. po-
przez tzw. daktylografie do reki. Metoda dotykowego odbioru alfabetu palcowe-
go zaklada czynne manipulowanie rekoma gluchoniewidomego dziecka, wyma-
ga dobrej dotykowej i kinestetycznej aktywnosci, zwlaszcza palcow. Dlatego
dzieci mato sprawne moga mie¢ trudnosci w poslugiwaniu sie ta metoda. Dodat-
kowo dzieci do$wiadczaja probleméw w odbiorze znakéw ideograficznych, ktére
spowodowane sg niska sprawnosdcia manualna, ograniczong orientacja prze-
strzenna i ograniczong zdolnoscig zapamietywania kolejnych (nastepujacych po
sobie) zjawisk (Ludikovd 2000; Souralova 2000).

~Wiele o0sob, ktére nie s3 w stanie porozumiewac sie za pomoca symboli
konwencjonalnych takich, jak mowa czy daktylografia, moze uczy¢ sie uzywania
symboli jednoznacznych - obiektéw lub obrazkéw, ktére wykazuja konkretne
powigzanie z wizualnymi badZ dotykowymi wlasciwosciami przedmiotéw, ktére
reprezentuja” (Rawland, Schweigert 1995, s. 8). Symbole jednoznaczne sg pod-
zbiorem symboli konkretnych (sg to symbole, ktére charakteryzuje fizyczne po-
dobienstwo do swoich desygnatéw). Moga by¢ tréjwymiarowe (przedmioty) lub
(dwuwymiarowe (obrazki). Symbole jednoznaczne opisujg nastepujace cechy:

1) sa ikoniczne — maja wyrazne, uchwytne za pomoca zmystéw, powigzania
z desygnatem i dlatego nie wymagaja takich zdolnosci umystowych jak sym-
bole abstrakcyjne;

2) poniewaz s state (permanentne), nie wymagaja od pamieci uzytkownika tak
wiele, jak postugiwanie sie mowgq czy znakami i poniewaz musza by¢ wylacz-
nie rozpoznane z zestawu symboli, wymagaja jedynie pamigci odpoznaw-
czej, nizszego poziomu zdolnosci umystowych niz pamieé¢ odtwoércza;

3) mozna nimi manipulowaé — moga by¢ podniesione i wreczone komus badz
umieszczone blisko desygnatu;
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4) moga by¢ wybrane lub wskazane przez prosta reakcje motoryczna — jak
dotkniecie lub wskazanie, stad nizsze wymagania w stosunku do uzyt-
kownika w zakresie matej motoryki;

5) symbole tré6jwymiarowe sa rozpoznawalne dotykowo, moze wiec rozrézniaé
je osoba niewidzaca (Rawland, Schweigert 1995).

Stosowanie symboli jednoznacznych w ksztaltowaniu umiejetnosci komu-
nikacyjnych u dzieci ze sprzezona niepelnosprawnoscia sensoryczng mozna
uzna¢ za etap posredni pomiedzy porozumiewaniem sie niewerbalnym i niewy-
magajacym stosunkowo wysokiego poziomu abstrakcji a porozumiewaniem sie
symbolami abstrakcyjnymi, a nawet mowga artykulowang. Przykladem wykorzy-
stujacym symbole jednoznaczne jest tzw. kalendarz pudelkowy. Kalendarz taki
ma przegrodki na kazdg czynno$é. Tréjwymiarowe przedmioty sa utozone od le-
wej do prawej strony, w kolejnosci, w jakiej odpowiadajace im czynnoéci beda
wykonywane w ciggu dnia. Dziecko wie co bedzie nastepne przez rozpoznawa-
nie przedmiotu z kolejnej przegrédki, w ciagu symboli reprezentujacych nad-
chodzace zajecie. Kiedy czynnos¢ jest zakoficzana, symbol zostaje przetozony na
inne miejsce lub zakryty (Rawland, Schweigert 1995).

Inng propozycja jest PCS — system komunikacji symbolicznej (The Picture Com-
munication Symbols), opracowany przez R.M. Johnson (1995) i sklada si¢ z prostych
obrazkéw. Nad kazdym rysunkiem podane jest stowo, ktére on symbolizuje. Jed-
nak pewne stowa zostaly po prostu napisane ze wzgledu na ich abstrakcyjny sens.
Do systemu dolaczono takze alfabet i cyfry oraz pozostawiono miejsce na kolory.
W PGS wybrane sg stowa najczesciej uzywane w komunikacji codziennej i przez
wszystkie grupy wiekowe. Rysunki przestawiono tak by ich skopiowanie nie
sprawialo wiekszych trudnosci, by byly tatwo i szybko rozpoznawalne. Kazdy
rysunek czy stawo posiada ciéle okreslony rozmiar: 2,5 x 2,5 cm oraz 5 x 5 cm. Do-
datkowo na karteczkach o rozmiarach 5 x 5 cm umieszczano najczesciej uzywane
zwroty, typu: tak, nie, daj, jes¢. Pojecia opracowane w PCS podzielono na szes¢
kategorii, w zaleznosci od ich funkgji: ludzie (wlgcznie z zaimkami osobowymi);
czasowniki; opisowe — przede wszystkim czasowniki i cze$¢ przystoéwkow;
rzeczowniki — te, ktdre nie byly ujete w innych kategoriach; rézne — gléwnie spo6j-
niki, przyimki, okreslenia czasu, kolory, alfabet, liczby i inne pojecia abstrakcyjne;
slowa powszechnie wykorzystywane w kontaktach miedzyludzkich. Wiaczaja
tez zwroty grzecznoéciowe, wyrazenia potoczne, prezentujace zachwyt, wstret,
oburzenie i inne stowa oraz wyrazenia uzywane w akcie porozumiewania sie.

Symbole skonstruowano na podstawie specjalnych réznokolorowych tablic.
Kazda kategoria posiada swoj kolor: ludzie — z6lty, czasowniki — zielony, opisowe
— niebieski, rzeczowniki — pomaranhczowy, rézne — bialy, spoleczne — r6zowy lub
purpurowy. PCS jako jeden z mozliwych sposobéw komunikacji niewerbalnej
ma wspomagac¢ ksztaltowanie umiejetnosci werbalnych.
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Program rehabilitacji dzieci ze sprzezona niepelnosprawnoscig sensoryczng
od urodzenia lub wczesnego dziecinstwa w zakresie komunikacji z otoczeniem
powinien uwzglednia¢ mozliwoé¢ pelnienia przez te dzieci zaréwno funkgji na-
dawcy, jak i odbiorcy (Florek 1998; Ksiazek 2003). Ci, ktérzy utracili stuch okoto
5 roku zycia, sa narazeni na pewne problemy glosowe. Specjaliéci stwierdzaja, ze
glos ludzi, ktérzy w sposéb stopniowy catkowicie utracili stuch, staje sie chrapli-
wy, sapiacy i bezdZwieczny, a wymowa niewyrazna, malo zrozumiala. Bergman
(cyt. za: Blaha, Carlson 2007) zauwaza, ze glos 0s6b stajacych sie gltuchonie-
widomymi moze sta¢ sig slaby i straci¢ swoje normalne brzmienie, akcentowanie
i glodnoé¢ wykazuja nagle zmiany w czasie wypowiadania zdan, a artykulacja
poszczegdlnych glosek ulega znieksztalceniom, ktére polega na skrotowym ich
wymawianiu.

Mowa 0s6b ze sprzezona niepelnosprawnoscia sensoryczna, ktore stracity
stuch w pdzniejszym okresie zycia, wymaga stalej pracy nad utrzymaniem uzy-
skanych kompetencji komunikacyjnych i rozwojem mowy, zwlaszcza w zakresie
zasobu stownika, modulacji glosu, intonacji, akcentowania wyrazéw i zdan, tem-
pairytmu mowy (Majewski 1995; Zaorska 2002, 2008).

Dzieci ze sprzezona niepelnosprawnoscia sensoryczna, niedysponujace moz-
liwosciami stuchowego odbioru informacji, powinny opanowaé przynajmniej
jedna z metod uniwersalnych by moéc bez szczegélnych trudnosci porozumiewac
sie z kazdym czlowiekiem. Znajace brajla moga wykorzysta¢ czarnodrukowo-braj-
lowska tabliczke do przyjmowania i przekazywania informacji. Powinny takze
postugiwac sie metodami specjalnymi, ktére pozwalajg na szybsze przekazywa-
nie i odbiér informacji (Ludikova 2000; Majewski 1995; Souralova 2000; Zaorska
2002, 2008).

W rehabilitacji gtuchoniewidomego dziecka nalezy wyprébowac kilku metod
porozumiewania sie i tyko wéwczas zadecydowag, ktéra z nich jest najlepsza. Im
wiecej metod komunikacji opanuje gluchoniewidome dziecko, tym bardziej
bedzie niezalezne, tym lepiej bedzie potrafito dostosowywac sie do rozmoéwcy
(Florek 1998; Majewski 1995; Zaorska 2002, 2008).

Dob6r metody komunikacji z otoczeniem dla malych dzieci
ze sprzezong niepelnosprawnoscia sensoryczng w okresie
wczesnego dziecinstwa

Dobér metody komunikacji z otoczeniem dla gluchoniewidomego dziecka
jest sprawa niezwykle trudna, wymaga pelnej znajomosci diagnozy medycznej
i psychologiczno-pedagogicznej, szczegdtowej wielogodzinnej obserwacji jego
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zachowan komunikacyjnych w réznych sytuacjach spolecznych, zyciowych,

w réznych srodowiskach (domowym, instytucjonalnym, w czasie zajec rekreacyj-

nych) oraz prawdziwie partnerskiego dialogu z rodzina.

Dobér metody komunikacji dla matego dziecka z niepelnosprawnoscia senso-
ryczna nie jest dzialaniem tatwym, jednorazowym, krétkofalowym i oderwanym
od naturalnego srodowiska zycia dziecka (Zaorska 2008). Od podjetych decyzji
nie tylko zalezy rozwdj dziecka, jego dalsze zycie, funkcjonowanie psychofizycz-
ne i spoleczne, aktywno$¢ i samorealizacja czy edukacja, ale rowniez jakos¢ i po-
ziom relacji z otoczeniem, otwartos¢ na takie relacje, umiejetnos¢ podejmowania,
budowania, rozwijania tych relacji, poziom wiedzy, jej zaséb, rozmiary, skorelo-
wanie z obiektywng rzeczywistoScia. Posiada wiec niezaprzeczalny wymiar
etyczny, odpowiedzialnosci za dokonane wybory i swiadomosci ich przelozenia
na konkretnego czlowieka.

Dobér metody komunikacji i eksperymentowanie nad dokonanym wyborem
powinno uwzglednia¢ kilka istotnych elementéw (Zaorska 2015):

1) zapoznanie z danymi anamnestycznymi zwigzanymi z istotg i oceng sytuacji
niepelnosprawnosci; stanem stuchu, wzroku, ewentualnie sprawnosci intelek-
tualnej, innymi dodatkowymi problemami i mozliwymi ograniczeniami zdro-
wotnymi, przebiegiem ciazy i porodu, kondycja urodzeniowa, zrealizowana/
zrealizowanymi i realizowana/realizowanymi terapia/terapiami medyczna/
medycznymi, odbytymileczeniami szpitalnymiiinnymi danymina temat sta-
nu zdrowia oraz sprawnosci psychofizycznej i ruchowej dziecka;

2) poznanie sytuacji rodzinnej dziecka; atmosfery wychowawczej w rodzinie,
deklaracji cztonkéw rodziny co do swoich postaw wobec dziecka i jego
probleméw oraz ukierunkowania w kwestii mozliwego angazowania sie
w pomoc i prace z dzieckiem, sytuacji socjokulturowej rodziny, istnienia nie-
pelnosprawnosci wsréd jej czlonkow;

3) poznanie mozliwosci samego dziecka, szczegélnie jego aktywnosci poznaw-
czej, poziomu tolerancji dla i na innych ludzi, checi do komunikowania sie
z otoczeniem, obecnych preferencji w zakresie sposobu przekazywania infor-
magcji (np. krzyki, wykonywane ruchy, gesty, istnienie gestow naturalnych
zrozumialtych najblizszym, wskazywanie oczekiwanych dzialan i reakcji);

4) wyrob metody komunikacji, wybor poje¢ aktualnie najistotniejszych w zyciu
dziecka oraz normalizacja relacji czasowo-przestrzennych. Na przyklad wo-
bec dziecka réwnoczesnie nieslyszacego i niewidzacego przy wspoétudziale
rodziny mozna okresli¢ pojecia znaczace dla jego aktualnej aktywnosci psy-
choruchowej i aktualnych potrzeb rozwojowo-funkcjonalnych oraz sprébo-
wac je przedstawic¢ w postaci symboli wypuklych (wykonanych z plasteliny,
modeliny, ciastoliny, na drewnianych podkiadkach i odpowiednio zabezpie-
czonych przez zniszczeniem, przedstawiajacych lyzke — oznaczajaca czyn-
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nos¢ jedzenia, kubek — oznaczajacy picie, nocnik — oznaczajacy czynnosci
fizjologiczne, but — oznaczajacy ubieranie sie itd.). Natomiast w celu normali-
zacji relacji czasowo-przestrzennych zasadne jest zastosowanie tzw. metody
kalendarzy (pudetkowych — pudeleczka sa ze soba polaczone, a w nich umie-
szcza sie symbole wypukle sygnalizujace czynnos¢, ktérg bedzie wykonywato
dziecko lub kieszeniowych — na plachcie materialu naszywa sie kieszenie,
w ktérych umieszczane sa symbole; kalendarz jest zawieszany na Scianie, pie-
rwsza przegrodka w kalendarzu pudelkowym przeznaczana jest na symbol
oznaczajacy poczatek dnia, ostatnia na symbol jego konca i sen);

5) wprowadzanie oraz utrwalanie wypracowanej symboliki i znaczenia (za)pro-
ponowanych symboli, upewnianie sie, ze dziecko adekwatnie odczytuje ich
znaczenie oraz staje si¢ dzieki nim bardziej otwarte na komunikacje z innymi
ludZzmi;

6) poszerzanie zasobu poje¢ i symboli, za pomoca ktérych porozumiewa sie
dziecko oraz stopniowe wprowadzanie innej, bardziej abstrakcyjnej, bardziej
porecznej metody komunikacji, np. wykorzystanie gestéw jezyka migowego
podawanych w postaci daktylografii do reki lub alfabetu punktowego z jed-
noczesnym zastosowaniem mozliwosci tzw. globalnego (od)czytania przeka-
zywanych informacji;

7) proby mozliwosci odbioru mowy artykulowanej z ewentualna adaptacja
stuzacg odbiorowi werbalnie przedstawianych komunikatéw oraz ocena
reakcji dziecka na tak przekazywane informacje.

Podsumowanie

Zagadnienie komunikacji, a szczegdlnie doboru metody komunikacji dla
malego dziecka ze sprzezona niepelnosprawnoscia sensoryczna, od urodzenia
nalezy do najistotniejszych w planowaniu, jak réwniez realizacji dziatan rehabili-
tacyjnych, terapeutycznych, edukacyjno-socjalizacyjnych. Posiada nie tylko zna-
czenie wyznacznika wspoéldecydujacego i wspotodpowiedzialnego za przebieg
rozwoju dziecka i jego dalszego zycia, ale stanowi takze wyznacznik efektywno-
Sci realizowanej procedury psychopedagogicznego i spolecznego wsparcia. Po-
siada ponadto charakter wysoce zindywidualizowany, czesciowo subiektywny
oraz ulokowanie hermeneutyczne polgczone z faktycznym poszanowaniu dla
podmiotowosci i jednostkowych mozliwosci dziecka doswiadczajacego okreslo-
nych probleméw poznawczych.
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Gregory was born exactly on the same day that Helen Keller was born; the most famous, Ameri-
can deafblind, whose history and achievements are known to the whole world. No one knew
then that he would be deafblind person, or that largely he will follow her footsteps. Being
a deafblind person, he poses many serious challenges. The most difficult are many changes, that
are inevitable in the life of every human being. Changes which always involve arisk, as they mean
to go beyond the realm of the current stabilization and the need to abandon the comfort, which
mean to go beyond the psychological space of the safety zone as Danuta Golec says (I. Rotberg, 2014). The
changes, which are much harder for a person with simultaneous hearing and vision disability.
Having family which implanted self-confidence, high motivation, desire for knowledge and the
ability to take a risks, counting on its support and experiencing support from the environment as
well as using more and more modern technologies, he faces further changes. Over time he stops
terribly afraid of changes and sees in them the motor of human development. Also broader social
context is not without significance in achieving a normalization of him and shaping his social ac-
tivity.
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dostosowania, sprzet, nowoczesne technologie
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Wprowadzenie

W niniejszym artykule jego wspodtautor chciatby podzieli¢ sie swoim doswiad-
czeniem zyciowym, opowiedzie¢ o tym jak przebiegala jego droga Zzyciowa, na
ktoérej nie brakowato r6znorodnych zmian, zwykle trudnych, czasem bolesnych,



Zmiany srodowiska spotecznego oraz nowe technologie szansq... 163

czasem radosnych, ale z perspektywy czasu kazda z tych zmian byla bardzo waz-
nym elementem w rozwoju, w dochodzeniu do tego, kim teraz jest. Gdyby nie te
wszystkie do$wiadczenia — nie osiagnalby tyle. Nie osiagnalby tyle, gdyby nie
zmieniali sie ludzie wokol, gdyby nie sprzet i technologie, z ktérych w réznych
momentach zycia mogt korzysta¢. Na wlasnym przykladzie doswiadczyl tego, ze
nie to ile widzi czy nie widzi, nie to ile styszy czy nie styszy, decydowalo o tym co
robil, co osiggal. Stowem — okreslenie niepelnosprawnosci (w tym jej stopnia)
w kategoriach medycznych (przez okreslenia ubytku stuchu w dB czy ostrosci
wzroku w procentach) bylo i jest nieadekwatne. To na ile byt (lub nie byl)
niepelnosprawny, wynikalo z tego, w jakim otoczeniu w danym momencie znaj-
dowat sie, jaka bylta postawa ludzi czy i z jakich form wsparcia mégl skorzystac,
czy miat do dyspozycji odpowiedni sprzet. Na przykladzie wlasnym, doskonale
widzi trafnoé¢ nowoczesnego podejécia do kwestii definiowania zjawiska nie-
pelnosprawnosci oraz przezwyciezania jej konsekwencji, w ujeciu prezentowa-
nym w Konwencji o Prawach Oséb Niepelnosprawnych, przyjetej przez ONZ,
a ratyfikowanej przez Polske w 2012 r. (www.rpo.gov.pl, dostep 4.01.2016).
Pragnieniem przecietnego czlowieka jest zycie ustabilizowane, «ulozone»,
w ktérym malo jest gwaltownych zmian, szczegdlnie gdy sa one zaskakujace, nie-
planowane, nieprzewidziane. Wydawac by sie¢ moglo, ze takie «sielankowe» zycie
sprzyja niezakléconemu, stopniowemu rozwojowi we wszystkich aspektach ist-
nienia cztowieka — emocjonalnym, intelektualnym, psychicznym i spolecznym.
Takie prze$wiadczenie wydaje si¢ szczegdlnie trafne w odniesieniu do ludzi z nie-
pelnosprawnoscia, a juz z pewnoscia do tych, ktérych niepetnosprawnosé spowo-
dowana jest uszkodzeniem kluczowych zmystéw dostarczajacych informacji —
wzroku, stuchu albo — jak w przypadku wspoétautora — obu jednoczesnie.
Ciekawym i pouczajacym do$wiadczeniem bylo mnie to co zdarzylo sie w Lille
(Francja) podczas Swiatowej Konferencji DBI (DeafBlind International) — organiza-
cji zrzeszajacej specjalistow pracujacych z osobami gluchoniewidomymi. Mial
wyglosi¢ wystgpienie na temat znaczenia zmian w procesie indywidualnego,
wlasnego rozwoju. Tymczasem na samym poczatku konferencji awarii ulegt
system FM, podstawowe narzedzie do komunikacji; gdy ono sie psuje czlowiek
staje sie jeszcze bardziej gluchoniewidomy. Do niedawna taka raptowna, nie-
przewidziana zmiana wywolywalaby bunt, protest, bytaby Zrédlem wielkiego
stresu. Tymczasem tam, w sytuacji gdzie bardzo zalezalo na pelnym udziale
w tym wydarzeniu, reakcja byta spokojna. Zrodzita sie w tej nieprzewidzianej sy-
tuacjirefleksja, ze tak naprawde dla osoby gluchoniewidomej niestychanie wazne
jest, abym umiala przyjmowac zmiany, rowniez te niezaplanowane, niechciane —
ze spokojem, bez paniki. Do kazdej nowej sytuacji mozna sie dostosowaé, mozna
sie zaadaptowa¢; kluczem jest to, aby dysponowac ré6znymi mozliwo$ciami,
opcjami i na nich sie skoncentrowaé. W Lille tak wtasnie bylo — awarii ulegt klu-
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czowy dla sprzet, ale byto wsparcie w dwéch osobach petnosprawnych, specjali-
stkach, ttumaczkach-przewodniczkach, ktére znat i ktére znaty jego, i mégl na ich
wsparcie liczy¢ w kazdej sytuacji. Teoretycznie jest to oczywiste i malo odkryw-
cze, ale o tym sie czesto zapomina. Dopiero w Lille musial spojrze¢ z wiekszego
dystansu na wlasna przeszios¢, zdaé sobie sprawe jak dzieki tym wszystkim zmia-
nom, tym planowanym, zamierzonym, ale i tym, na ktére nie ma sie wptywu, na-
uczyl sie te zmiany przyjmowac tak, jak je przyjmowac powinienem, a wiec ze
spokojem i ufnoscia.

Najwazniejsze ,kamienie milowe”

W zyciu kazdego czlowieka mozna wskaza¢ pewne kluczowe momenty, ka-
mienie milowe. W przypadku wlasnym sg nimi zmiany na drodze Zycia. Byty one
osadzone w okredlonych, zmieniajacych sie realiach mojego otoczenia — rodzin-
nego, srodowiskowego, spolecznego, panstwowego. Rownolegle z nimi dokony-
wal sie postep technologiczny, ktérego roli trudno nie docenic.

Zaczynam stawac sie osoba gluchoniewidoma

Urodzilem si¢ z za¢ma, slyszalem normalnie. Do czwartego roku zycia bylem
dzieckiem «tylko niewidomym» w wyniku wrodzonej katarakty. Po trzeciej ope-
racji na lewe oko, ktéra sie nie udala, zastosowano streptomycyne, aby zahamo-
wac stan zapalny jaki sie w jej wyniku wywiazat w oku. Stan zapalny zostal opa-
nowany, lecz efektem ubocznym bylo uszkodzenie nerwu stuchowego.

W konsekwencji zaczat sie stopniowy, lecz nieodwracalny, proces pogarsza-
nia sie stuchu. Stawatem sie powoli osoba gluchoniewidoma, cho¢ wéwczas anija,
ani moi rodzice nie wiedzieliémy, ze takie osoby istnieja.

Uczylem sie zy¢ w nowej sytuacji. Otoczony madra mitoscig rodzicéw, majac
poczucie bezpieczenstwa, stabilnosci wzrastalem wraz z mlodszym bratem
i siostra w harmonii, zakt6canej czasem typowymi zgrzytami zycia rodzinnego.
Bylem wlaczany we wszelkie prace domowe, w ktére rodzice umieli mnie
wlaczy¢, bawilem sie z rodzenstwem — blizszym i dalszym, czulem sie jednym
z nich. Tata dal mi podstawy wiedzy, rozbudzil zainteresowania, nauczyl
ksztaltow liter odbieranych dotykiem, duzo czytal, opowiadat filmy telewizyjne;
rozwijal wyobraznie. Wykazywal przy tym ogromna intuicje, méwigc mi wprost
do ucha. Mama byla str6zem ogniska domowego. Bylem wiec otoczony akcepta-
cja i miloécig najblizszych.
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Wreszcie nadszedl moment, kiedy trzeba bylo podja¢ edukacje — chciatem
tego, ale nie do konica zdawalem sobie wtedy sprawe, co to w praktyce bedzie
oznaczalo...

Poza rodzing — edukacja w o$rodku specjalnym

W wieku 8 lat rozpoczalem nauke w zakladzie dla dzieci niewidomych,
w Laskach koto Warszawy; niby niedaleko, ale jakbym zostal przeniesiony
w zupelnie inny $wiat. Nie bylo wéwczas w Polsce mozliwosci organizacyjnych
ani takiej $wiadomosci, aby dzieci niepelnosprawne mogty ksztalci¢ sie wspdlnie
z pelnosprawnymi, jedyna droga edukacji dla dzieci takich jak ja byla szkola spe-
cjalna. Jechalem do Lasek z radoscia — cieszylem sie, Ze tak jak moi kuzyni i kuzynki,
ktérzy chodzili do szkoly — bede sie uczyl. Gdy musialem zosta¢ sam, bez rodzi-
cow wsrdd obcych ludzi, dzieci, ktore tez nie widzialy, ale jednak styszaty, zro-
dzilo to poczucie buntu, absolutnego braku akceptacji dla tej zmiany. Przez caty
okres pobytu w Laskach, trwajacy dziesie¢ lat, kazde rozstanie z domem, rodzing
bylo trudne, bolesne. Odzywala sie zazdro$¢, bo brat i siostra byli przez caly czas
z rodzicami, ktérzy im mogli pomdc. Zaowocowalo to nienawiscia do tego miejs-
ca. Jednak obiektywnie rzecz biorac trudno bylo wyobrazi¢ sobie lepsze warunki
edukacji: fachowa opieka, pomoce dydaktyczne odpowiednie do poznawania
bezwzrokowego, zdobywanie wiedzy, ksztaltowanie wiary i duchowosci, budo-
wanie relacji z ludzmi. Byly tez okazje do odczuwania radosci. Ale oddalenie od
rodziny - bylo stale bolesnym do$wiadczeniem.

Z perspektywy czasu wydarzenia z przeszlosci widzi sie i ocenia inaczej, dla-
tego teraz, po latach, wiem, ze pobyt w Laskach dal mi bardzo wiele — nauczyt jak
radzi¢ sobie w sytuacjach nowych, jak budowac relacje z ludzmi, ktérzy mnie ota-
czajg, opanowalem techniki zdobywania wiedzy (metody dotykowe — brajl,
wypukle rysunki i modele). Bariera komunikacyjna z kolegami owocowala
«pochlanianiem ksigzek», stuchaniem (dzieki korzystaniu z aparatéw stuchowych)
audycji radiowych - oficjalnych i nieoficjalnych, ktérych stuchanie w Polsce byto
woweczas zakazane. Poznawalem dwczesne realia spoteczno-polityczne. Dowia-
dywanie sie o $wiecie z réznych Zrédel dawalo szerszy obraz rzeczywistosci,
uczylo tez tego, ze warto poznawac rézne punkty widzenia, rézne poglady, nie
ograniczac sie do jednaj prawdy.

Po pewnym czasie zaadaptowatem sie do tej trudnej sytuacji, zaczalem sie
w niej czu¢ bezpiecznie, cho¢ nigdy do kofica jej nie zaakceptowalem i marzytem
o powrocie do normalnosci, do zycia z rodzina, o nauce w zwyklej szkole. Czy-
nilem przygotowania do tego, pragnatem tej zmiany, ale jednoczesnie zaczy-
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nalem sie jej ba¢. Czy poradze sobie sam jeden wsréd widzacych i styszacych ro-
wiesnikow?

Nieudany powr6t do normalnosci

W momencie gdy diugo oczekiwana zmiana byla juz blisko, wszystko sie skom-
plikowato. Nieoczekiwana kolizja z niewidomym kolegga i przebicie blony beben-
kowej w lewym, lepszym uchu, a w efekcie — catkowita gluchota w nim, wymusity
przerwe w nauce na dwa miesigce, przed koncem szkoly podstawowej. W zaist-
nialej sytuacji, Henryk Ruszczy¢, dyrektor zakladu w Laskach, odpowiedzialny
za wspieranie absolwentéw, doradzil, aby odlozy¢ podjecie nauki w zwyklym
liceum (w tamtym okresie nie byto w Polsce szkét dla niewidomych na poziomie
$rednim). W jego opinii priorytetem bylo zdobycie konkretnego zawodu, aby
miec¢ alternatywe na wypadek gdyby edukacja w systemie otwartym nie po-
wiodla sie. To byla bardzo madra i racjonalna rada — jednak wéwczas — bunto-
walem sig, chcialem tej wymarzonej zmiany juz, natychmiast...

Kuracja blony bebenkowej powiodla sie i odzyskalem stuch. Jednak przez
dwa lata uczeszczalem do szkoly zawodowej; uczylem sie pracy na obrabiarkach
metalu. Na upragniong zmiane musiatem czeka¢ jeszcze kolejne dwa lata.

Znowu w ,normalnym” $wiecie

Przejscie z edukacji zamknietej do otwartej bylo zmiana najbardziej $wiado-
mie i najlepiej przygotowang. Zakiad w Laskach zadbat o to, abym:

— opanowal alternatywna, dotykowa metode komunikacji — zaadaptowany
przezsiostre Emanuele Jezierska alfabet Lorma dla oséb gluchoniewidomych,

— mogl korzysta¢ z urzadzenia ,Tellatouch”, dokonujacego transkrypcji pisma
mogl korzystac ze zwyklej maszyny do pisania.

Na wzor Anny Sullivan, ktéra byla nauczycielka, a w pdzZniejszym okresie
edukacji asystentkaq Heleny Keller, zaangazowano takze asystenta, ktéry mial
wspomoéc mnie na poczatku edukacji w ogélnodostepnym liceum, a p6éZniej mo-
nitorowac moja nauke i wlaczac sie zawsze, gdy bedzie taka potrzeba. Zaklad za-
dbal réwniez o dopelnienie niezbednych formalnosci w kuratorium, zwigzane
z koniecznoécia nadrobienia jezyka rosyjskiego, z ktérego wczesniej bytem zwol-
niony.

Wszystko to stalo sie mozliwe dzieki stypendium przekazanemu przez znana
polska pisarke Irene Jurgielewiczowa. Dzigki jej finansowemu wsparciu otrzy-
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malem do dyspozycji rowniez magnetofon kasetowy, ktéry zostat specjalnie dla

mnie dostosowany; zaopatrzony byl w gniazdo stuchawkowe i mikrofon na kablu

o dlugosci 5 metréw. Dzieki temu moglem stysze¢ kolegéw i kolezanki z klasy,

znajdujace sie daleko ode mnie, a czynnie uczestniczace w lekcji. Ponadto, moja

edukacja wspdlnie z widzacymi i styszacymi kolegami i kolezankami byta mozli-
wa dzigki wielu innym, nie mniej istotnym czynnikom:

- nauczycielki jezyka angielskiego opanowaly pismo brajla, dzieki czemu same
sprawdzaly moje prace pisemne, a podczas lekcji poSwiecaly mi kilka minut
dajac pozostalym uczniom rézne zadania do wykonania;

— w nauce jezykéw obcych (angielskiego i rosyjskiego) korzystalem ze wsparcia
indywidualnych lektoréw;

— w procesie edukacji wspierala mnie bardzo intensywnie moja rodzina, moje
najblizsze otoczenie; tata poswigcal mi od 4 do 5 godzin kazdego dnia, czytajac
podreczniki niedostepne w brajlu i literature obowiazkowa, natomiast mama
badz rodzenstwo zaprowadzali mnie do szkoly i odbierali z niej do domu.

To byto wielkie wyzwanie i bardzo duzy wysiltek organizacyjny dla mnie i mo-
jej rodziny, ale przekonalem sie, ze gdy taka zmiana zostanie dobrze przemyslana
i przygotowana, to nawet najbardziej ambitne zamierzenia staja si¢ mozliwe do
zrealizowania.

Z nauka w liceum wiaze sie jeszcze jedno, wazne zyciowe do$wiadczenie —
nauczylem sie prosi¢ o pomoc innych kolegéw i kolezanki, i korzystac z tej pomocy.
Na poczatku sie tego wstydzilem, krepowalem; nie chcialem swoja osobg spra-
wiaé klopotu, zabiera¢ czas. Przekonalem sie jednak, Ze oni pomagajac mi réw-
niez na tym korzystaja; stawali sie wyrdzniajacymi sie uczniami z przedmiotow,
w ktérych mi pomagali. Jednoczes$nie uczylem sie, ze takze ja, majac pewna wie-
dze i umiejetnosci, moge sie tym dzieli¢ z innymi; pomagalem wiec w nauce moje-
mu miodszemu bratu i siostrze. Slowem uczylem sie bardzo konkretnie funkcjo-
nowania w strukturze spotecznej, uczylem sie¢ budowac relacje miedzyludzkie,
poznawalem w praktyce, czym sa wiezi miedzyludzkie, ze kazdy czlowiek ma
swoje wazne miejsce w grupie spoleczne;.

Studia

Kolejna zmiana, rozpoczecie studiéw, byla mniej dramatyczna. Cho¢ pocza-
tek jak zwykle byt trudny — zupelnie nowe srodowisko, odmienna technika ucze-
nia sie — to jednak mozna sie byto oprze¢ na doswiadczeniach z adaptacji w lice-
um. Podstawg bylo wsparcie asystenta, ktory przez pierwszy miesigc uczestniczyt
w zajeciach na uczelni. Jest ono kluczem do tego, aby osoba gluchoniewidoma
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mogla skutecznie przej$¢ z jednego Srodowiska do drugiego, aby mogla funkcjo-
nowa¢ w $wiecie normalnym. Drugi kluczowy czynnik to sprzet zaréwno ten
kompensujacy deficyty wzrokowe, jak i stuchowe.

Przez caly czas swojej edukacji korzystatem z r6znego rodzaju sprzetu, ktéry
sie zmienial, ale zawsze odgrywal ogromna role. Byly to m.in.:

— aparaty stuchowe (od pierwszej klasy szkoty podstawowej),

— odpowiednio dostosowany magnetofon (od pierwszej klasy liceum),

— system FM (od III klasy liceum), umozliwiajacy odbiér mowy z réznej od-
legtosci,

— Optacon, tj. urzadzenie do odczytywania zwyklego druku za pomocg dotyku
(przez 4 lata studiéw oraz 10 lat pracy w oérodku obliczeniowym).

Podczas studiéw, podobnie jak wczedniej w liceum, cala rodzina: mama, tata,
brat i siostra byli czynnie zaangazowani w proces mojej edukacji — jako lektorzy
i przewodnicy, brat ponadto naprawiat ulegajacy awariom sprzet, a czasem wy-
konywat rysunki wypukle lub modele.

Podjecie pracy zawodowej

Po zakonczeniu okresu edukacji podjatem prace zawodowa. Ponownie wigzato
sie to z wejéciem nowe $rodowisko, nowe miejsce, nowe, zupelnie inne obo-
wiazki. W tej sytuacji réwniez nieoceniona byta pomoc asystenta i odpowiedni
sprzet. Wczedniejsze doswiadczenia nauczyly mnie, Ze jest to sytuacja do opano-
wania, dzieki temu nie bylo to tak juz tak trudne.

Zmianie w moim zyciu towarzyszyla proba zmiany sytuacji spolecznej
i politycznej w Polsce; zaczalem pracowac w dziefi po podpisaniu porozumien
w Gdansku, ktére daty poczatek ruchowi ,Solidarnos$¢”. Pracowalem w osrodku
obliczeniowym, w duzej warszawskiej firmie, w branzy elektronicznej; w $rodo-
wisku naturalnym, wsréd ludzi pelnosprawnych. Identyfikowalem sie z odnowa
sytuacji politycznej w Polsce, angazowalem si¢ w niektére dzialania, co bardzo
pomagalo mi w budowaniu relacji kolezeniskich. Pomimo tego niepodwazalnego
sukcesu, spelnienia marzen, osiggniecia wytyczonego celu pojawila sie pustka
i pytanie: co dalej? Czy na tym koniec? Czy do emerytury beda robil to samo,
a wiec bede do konca zycia programowal komputery? W tym czasie moja siostra,
ktora mieszkata z nami, wyszla za maz, przyszli na $wiat jej synowie, z ktérymi sie
bawilem, w obstudze ktérych pomagatem. Wzmocnilo to pragnienie, aby mieé¢
wlasna rodzine — zone, dzieci. Wydawalo mi sie jednak, ze w moim przypadku to
jest niemozliwe, nierealne... Stawialem sobie wowczas wiele pytan o to czy mam
do tego prawo. Tym bardziej, ze wiele 0s6b z mojego najblizszego otoczenia i wie-
le innych oséb pelnosprawnych, podchodzacych do zycia w sposéb racjonalny,
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praktyczny, uwazalo, Ze nie powinno sie podejmowac ryzyka powolywania do
zycia 0s6b z niepelnosprawnoécia. Mialem wiec dylemat czy i$¢ za glosem rozu-
mu i rozsadku, czy za glosem jakze naturalnej dla cztowieka potrzeby posiadania
wlasnej rodziny.

Poczucie rezygnacji spotegowane zostalo przez wydarzenia, ktére dotykaty
polskiej spotecznosci — kleske ,Solidarnosci” i wprowadzenie stanu wojennego.
Bylo to bardzo bolesne, zbiorowe do§wiadczenie, ktére dzielilem z innymi. Ze
strony najblizszych byla to réwniez lekcja dokonywania wyboréw, w ktérych
wiernos¢ swoim przekonaniom i zasadom przedkiada sie ponad obietnice tego co
mozna otrzymaé¢ w zamian za rezygnacje z nich, nawet kosztem utraty zrédla
utrzymania. To byla bardzo wazna lekcja.

Wlaczenie w dzialania na rzecz oséb gtuchoniewidomych

W tym momencie, gdy z jednej strony miatem poczucie pewnej stabilizacji,
a z drugiej odczuwalem niepokoj i brak pelnej, zyciowej satysfakcji, otrzymatem
propozycje wspolpracy z Polskim Zwigzkiem Niewidomych, ktéry podjat temat
0s6b gluchoniewidomych. Spotkania, rozmowy, a nade wszystko udziat w 1985r.
w I Europejskiej Konferencji Gluchoniewidomych w Goeteborgu (w Szwecji)
uswiadomily mi, ze gdy osoby gluchoniewidome maja dostep do niezbednego
sprzetu, gdy moga korzysta¢ ze wsparcia wykwalifikowanych tlumaczy-prze-
wodnikéw, gdy maja oparcie w kompetentnych specjalistach, moga bra¢ zycie
W swoje rece, moga robic¢ co§ dla innych. Zrozumialem, ze nie musze by¢ do konca
zycia programista, ze moge spelni¢ swoje skryte pragnienie, aby odwdzieczajac
sie za pomoc jaka uzyskalem od tylu ludzi spotkanych na swojej drodze, sprébo-
waé pomoc tym gluchoniewidomym, ktérzy nie mieli tyle szczescia, ktérzy byli
zagubieni, porzuceni, zapomniani. W Polsce nikt si¢ nie zajmowal gluchonie-
widomymi, do polowy lat 80. XX wieku; jedynie indywidualnymi przypadkami,
takimi jak Krystyna Hryszkiewicz, z ktéra pracowala s. Emmanuala Jazierska
w Laskach (Jezierska 1963), czy dorosli gluchoniewidomi przechodzacy roczne
szkolenia w Centrum Spoéldzielczosci Niewidomych w Bydgoszczy, pod okiem
Jerzego Stowinskiego i Sylwestra Nowaka (Nowak, Sowinski 1981)

Zwrotnica mojego zycia — przestawiona

Stopniowo zaczat sie proces przechodzenia od pracy programisty kompute-
réw do pracy na rzecz oséb gluchoniewidomych. Po raz kolejny zaczynalem od
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nowa: nowi ludzie, nowe miejsca, ciagle zmiany, czyli proces dynamiczny. Po
5 latach, gdy upadla firma, w ktérej pracowalem, zaczalem prace na pelny etat
w PZN, gdzie moglem wykorzysta¢ swoja wiedze i umiejetnosci oraz doswiad-
czenie w procesie komputeryzacji pracy zwiazku, ale i w organizowaniu i podej-
mowaniu réznorodnych dziatan. Nadszed! czas, kiedy nagromadzona wiedza
i dodwiadczenie mogly wyjs¢ na zewnatrz, mogly umozliwi¢ podzielenie si¢ nimi
z innymi.

Cho¢ urodzilem sie w tym samym dniu co Helena Keller, dopiero teraz, gdy
w Polsce zaczynaliSmy prace na rzecz gtuchoniewidomych, poznalem jej historie
(Keller 1978). Zafascynowala mnie nie tylko swoimi osiagnieciami edukacyjnymi
i rehabilitacyjnymi, ale réwniez swojg aktywnoscia i dziatalnoscia spoleczna. Byla
osobg catkowicie gluchoniewidoma, a jednak tyle osiggneta. Moja sytuacja byla
bez poréwnania latwiejsza: mialem resztki wzroku, stuchu i sprzet wspoma-
gajacy. To byla wielka motywacja. Znowu pojawil sie cel w zyciu, pragnienie
zmiany i dazenie do niej.

Wiasna rodzina

Z jednym jednak nie moglem sie pogodzi¢, gdy poznalem droge zyciowa He-
leny Keller, a mianowicie, ze angazujac sie w prace i dzialalnoé¢ spoleczna. zrezy-
gnowala z zalozenia wlasnej rodziny. Bylem gleboko przekonany, ze musze mie¢
oparcie we wlasnej rodzinie, nie tylko «pierwotnej» i ze moje zycie nie moze by¢
jedynie praca i dzialalnoscia spoleczna. Jednoczesnie wcigz nie wierzylem w to, ze
to jest mozliwe. Dopiero gdy pracujac na rzecz gluchoniewidomych spotkalem
takich, ktérzy mieli rodziny, dzieci, gdy zobaczylem, ze sobie z ta sytuacja radza —
zaczatem mie¢ nadzieje, ze moze i mi bedzie to dane. Za jaki$ czas poznalem mojq
przyszla zone. Po trzech latach $wiadomie, choé nie bez obaw, podjeliSmy decyzje
o Slubie. Byta to kolejna wielka zmiana; opuszczenie domu rodzinnego, przepro-
wadzenie sie do wlasnego mieszkania, pojawienie sie kolejno czwérki, zdrowych
dzieci.

Do dzi$ rodzina, wlasny dom sg zrédtem mojej sily, oparciem, réwniez psy-
chicznym; to miejsce odpoczynku od obowiazkéw — stuzbowych i spotecznych.
Nie wyobrazam sobie, abym mogt robi¢ to co obecnie robie, bez zakotwiczenia
w rodzinie. Jednoczesnie niekiedy praca zawodowa i spoleczna zabiera czas dla
najblizszych i niekiedy trzeba rozstrzygac czy poswieci¢ czas dla rodziny, czy czas
dla gluchoniewidomych - to trudne wybory.
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Towarzystwo Pomocy Gluchoniewidomym

Wspottworzylem je, od poczatku jestem w jego wladzach, a od przeszlo 8 lat
kieruje jego praca. Moment, gdy stanalem na jego czele, byt réwniez do§wiadcze-
niem bardzo trudnym i ogromna zmiana; z osoby, ktéra uczestniczyla czynnie
w kreowaniu dziatah organizacji, przejatem jej stery. Musiatem bra¢ odpowie-
dzialnos$¢ za jej dzialanie, kierowa¢ ludZmi i podejmowac decyzje dotyczace juz
nie tylko mnie samego, ale calego Srodowiska. Mialem ogromne obawy ilek przed
ta zmiana.

Sprzet i nowoczesne technologie

W dotychczasowych rozwazaniach bardzo mocno akcentowalem role ludzi,
wsrod ktorych zytem i zyje, ktorych postawy i zachowania mialy i maja wcigz
istotny wplyw na to jak funkcjonuje, jak przechodzilem przez kolejne ,wiraze
mojego zycia”. Nie sposob jednak pomingé roli sprzetu i nowoczesnych technolo-
gii. Pisalem juz o aparatach stuchowych, systemie FM, optaconie. Od polowy lat
80. ub. wieku mamy do czynienia z niesamowitym rozwojem technologii infor-
macyjnych. Sa one dobrodziejstwem dla os6b z niesprawnos$ciami sensoryczny-
mi, wlasnie tymi, ktére tak bardzo ograniczajg komunikowanie sie i dostep do in-
formacji. Nowoczesne technologie pozwalajg te ograniczenia przetamaé. Dla mo-
jego funkcjonowania w kazdej sferze zycia, ogromne znaczenie ma
wykorzystywanie takiego sprzetu, jak:

— pomoce optyczne, w tym przede wszystkim monookular oraz lupa elektronicz-
na (od poczatku lat osiemdziesiatych),

— komputer wyposazony w specjalistyczne oprogramowanie oraz dodatkowy
sprzet, np. skaner (od polowy lat osiemdziesigtych ubieglego wieku),

— telefony komoérkowe (od stosunkowo prostych az — do obstugiwanego doty-
kiem wielofunkcyjnego iPhone, ktéry peini wiele réznorodnych funkcji, umo-
zliwiajgcych komunikowanie sie, gromadzenie informacji, przemieszczanie sie
w przestrzeni, organizacje czasu i wiele innych).

Podsumowanie

Zmian, «kamieni milowych» — planowanych i niespodziewanych - bylo
w moim zyciu znacznie wiecej. Zawsze niosly ze soba pewien stres, czasem bunt.
Dojrzalem jednak do tego, aby pogodzic sie z tym, ze zmiany sa konieczne, ze to
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wilasnie one sa czynnikiem rozwoju. Owszem, duzo latwiej je przyja¢, gdy ma sie
informacje, co spodziewana zmiana przyniesie. W przypadku tych niespodzie-
wanych, wazna jest Swiadomo$¢, ze to nie koniec $wiata, ale sytuacja, ktora trzeba
przyjac i z nig sobie poradzi¢. Ogromnie wazne jest poczucie, ze przy tej zmianie
moga towarzyszy¢ ludzie z blizszego i dalszego otoczenia, ogromnie wazne jest
zakotwiczenie w rodzinie, spolecznosci, w rodowisku.

W przypadku osoby z uszkodzeniem wzroku i stuchu, ktére drastycznie ogra-
nicza doplyw informacji z otoczenia, szczeg6lnie wazne jest, aby pomoc jej
uzyskaé¢ maksimum informacji i mozliwie pelna wiedze o tym, ze w nowej sy-
tuacji bedzie mogta nadal funkcjonowac.
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Wprowadzenie

Analizujgc proces edukacyjny na pierwszym miejscu zwraca si¢ uwage na do-

bro dziecka i jego ksztalcenie. Niejednokrotnie zapomina sie o nauczycielach, kt6-

rzy stanowia zrédlo przekazu wiedzy. Jesli pedagog nie posiada wystarczajacego
zasobu informacji, nie jest w stanie nauczy¢ niczego innych. Podobnie jednak
dzieje sie w momencie, gdy nauczyciel traci zapat i napotyka na same trudnosci,
to w konsekwencji réwniez nie jest mozliwe, aby to co chce przekaza¢, byto odpo-
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wiednio przez dzieci przyswojone. Przygotowujac prace magisterska mialam na
uwadze przede wszystkim sytuacje nauczycieli, gdyz sama mam okazje by¢ na-
uczycielem rozpoczynajacym kariere zawodowa. Tak tez w tym artykule mam za-
miar przedstawi¢ do$wiadczenia jakie nauczyciele posiadaja w pracy z dzie¢mi
niepelnosprawnymi intelektualnie, gdyz taka praca teoretycznie moze nies¢ ze
soba wigksze wyzwania niz praca z dzie¢mi pelnosprawnymi. Jednocze$nie
mialam okazje rozmawiac i obserwowac¢ dzialania pedagogéw w dwoch réznych
placowkach, co pozwala na wyciagniecie obszerniejszych wnioskéw.

Podstawy teoretyczne

Nauczycielskie do$wiadczenia zaleza od wielu czynnikow. W przypadku pra-
cy z dzie¢mi niepelnosprawnymi intelektualnie duze znaczenie ma m.in.: rodzaj
niepelnosprawnosci dzieci w grupie, ich rozwdj na tle pelnosprawnych réwiesni-
kéw, funkcjonowanie, zachowanie i wiele innych. Skupiajac sie jednak na na-
uczycielu ogromne znaczenie ma aspekt osobisty kazdej osoby, a mianowicie na-
uczycielskie postawy wobec dzieci z niepelnosprawnoécia i integracji, jak réowniez
aspekt zawodowy, organizacyjny, czyli rzeczywisty podzial zadan miedzy na-
uczyciela prowadzacego i wspomagajacego.

Postawy nauczycieli wobec dzieci niepetnosprawnych
intelektualnie i ksztalcenia integracyjnego

H. Larkowa wyrdznia trzy rodzaje postaw wobec os6b niepelnosprawnych,
ktére dotycza réwniez dzieci o niepelnej sprawnoéci intelektualne;:

— postawa pozytywna, cechujaca sie i przejawiajaca akceptacja i Zyczliwoscia,

— postawa negatywna, ktéra wyrézniaja: nieche¢, brak zyczliwosci, unikanie
kontaktéw, ignorancja,

— postawa ambiwalentna, bazujaca z jednej strony na obojetnosci polgczonej
z wrogoscia, z drugiej za$ strony objawia sie litoscia, przesadna troska i opieka
(Larkowa w: Minczakiewicz 2003, s. 132).

Postawy tak jak ludzkie dziatanie posiadaja réznorodne czynniki determi-
nujace dane zachowanie. Moga rowniez zmieniac sie zaleznie od wieku, sytuacji,
badz relacji w jakich sie znajdujemy. Najczesciej bezposredni kontakt z osobami
niepetnosprawnymi modyfikuje my$lenie na ich temat. Na przestrzeni lat posta-
wy wobec 0s6b niepelnosprawnych wielokrotnie ulegaly zmianom. W wspoélczes-
nym $wiecie mimo rozwoju wszystkich sfer zycia ludzkie myslenie czesto ograni-
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cza sie do stereotypdéw, ktére blokuja kontakt i zmiany podejscia. Wspolczesne
postawy sa punktem wyjsécia do uszczegdélowienia sytuacji panujacej wsréd
obecnych nauczycieli. Zagadnienie to wydaje sie wazne ze wzgledu na to, ze
nauczycielskie postawy wplywaja na samopoczucie uczniéw oraz atmosfere
w Kklasie. Na ich podstawie krystalizujg sie rowniez do$wiadczenia nauczycieli
zich pracy, co jest tematem kluczowym.

Okres przedszkola i wczesnych lat szkolnych to wyjatkowy czas dla dzieci, ze
wzgledu na ich podatnos¢ na wplywy, moment ksztaltowania sie ich samooceny
i wiedzy o $wiecie. Nauczyciel staje sie gtéwnym ,kanalem” przekazu prawd
o $wiecie i wartosci w nim panujacych. Postawe wobec wszystkich uczniéw po-
winna charakteryzowac przede wszystkim akceptacja. Nauczyciel powinien po-
trafi¢ traktowac dzieci jako indywidualnosci, ktére maja swoje potrzeby, zaintere-
sowania, motywacje, rozmaite uczucia jak osoba dorosla, swoje zalety, jak i wady.
Wychowawca w zakresie akceptacji powinien dopuszczaé¢ mysl, ze kazde dziecko
jestinne, moze by¢ leniwe badz pilne, dobre lub zte, moze by¢ pelnosprawne albo
niepelnosprawne. Deficyty w réznych sferach nie powinny zmienia¢ postaw
wobec danych dzieci. Charakterystyczna dla nauczycielskich zachowan powinna
by¢ che¢ nawigzywania kontaktu, dialogu i wiezi, ktéra sprzyja pozytywnej
atmosferze w grupie, w kontrze do atmosfery dystansu. W dzialaniu pedagogdéw
pojawiac sie powinno, wiazace si¢ z akceptacjg, rozumienie empatyczne, ktére
prowadzi do lepszego rozumienia i rozpoznawania cudzych przezy¢ oraz wciela-
nie sie¢ w sytuacje danych osob. Przejawia sie ono takze w cierpliwym i aktywnym
stuchaniu. Spoleczne postawy $cisle wiaza sie z posiadang osobowoscia. W przy-
padku zawodu nauczyciela warto$¢ osobowosci wzrasta ze wzgledu na mozli-
wos¢ bezposredniego wplywu na osobowos¢ mlodych ludzi. Wazne jest wobec
tego, zeby wychowawca jako czlowiek potrafil w naturalny i uczciwy sposéb by¢
autentycznym i zgodnym z samym soba. Wprowadzajac dzieci w $wiat wartosci
powinien przedstawia¢ swoj wlasny $wiat i to co dla niego wazne (Klim-Klima-
szewska 2005, s. 149-154).

Majac $wiadomos¢ jak wygladaja spoteczne postawy wobec niepelnospraw-
nych, jakie postawy i cechy osobowosci powinien kreowac i posiada¢ dobry
nauczyciel, nalezy odwola¢ si¢ do badan dotyczacych nauczycielskich postaw.
Wyniki badan zawarte w ksigzce autorstwa E. Minczakiewicz, ktére zostang
przedstawione w tym miejscu, dotycza bezposrednio postaw nauczycieli wobec
niepelnosprawnych uczniéw przeprowadzonych w szkolach, gdzie istniaty juz
klasy specjalne lub mialy powstac¢. 70% przebadanych nauczycieli wyrazito nie-
chec do podjecia nauczania dzieci niepelnosprawnych intelektualnie, wynikajaca
z braku cierpliwosci, kwalifikacji, do§wiadczen oraz obawa przed odpowiedzial-
noscia wiazaca sie z wynikami nauczania trudniejszymi do osiagniecia. Az 42%
badanych stwierdzilo, ze szkolnictwo masowe nie posiada warunkéw do podej-
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mowania sie nauczania dzieci niepelnosprawnych intelektualnie. Wynika to mie-
dzy innymi z braku odpowiednich urzadzen czy wilasnie dobrze wyszkolonej ka-
dry. Wypowiadajac si¢ w ten sposob, silnie prezentowali stosunek do uczniéw
niepelnosprawnych i idei integracji. Spora cze$¢ nauczycieli byla przeciwko kla-
som specjalnym na terenie szk6! powszechnych. Jeszcze wiecej badanych wypo-
wiedzialo sie przeciwko faczeniu uczniéw petno-iniepetnosprawnych, ze wzgledu
na brak akceptacji ze strony uczniéw wynikajacej z odmiennosci ich niepelno-
sprawnych rowiesnikow.

Pozytywne postawy w stosunku do pracy z dzie¢mi niepelnosprawnymi inte-
lektualnie wyrazali nauczyciele z wyzszym wyksztalceniem, badz stazem zawo-
dowym od 5 do 10 lat. 36% badanych nauczycieli poparlo idee klas specjalnych na
terenie szkoty.

Ogolnie rzecz biorac, wiekszos¢ przebadanych pedagogéw opowiadalo sie za
szkolami specjalnymi dla dzieci niepelnosprawnych intelektualnie, albo klasami
specjalnymi, dzieki ktérym ulatwiona bedzie czeSciowa integracja z nauczyciela-
mi i pelnosprawnymi réwie$nikami (Minczakiewicz 2003, s. 136-137).

Wyniki tych badan wykazaly, ze postawy nauczycielskie uktadaja sie od po-
zytywnych do negatywnych. Zdecydowanie kobiety sa grupa, ktéra ma bardziej
pozytywny stosunek do niepelnosprawnych intelektualnie dzieci. Przeprowa-
dzone badania obejmowaly réwniez uczniéw, co pokazato, ze zachowania, formy
wypowiedzi i typowo prezentowane postawy przez nauczycieli odzwierciedlaja
sie w dziataniach ich podopiecznych. Podchodzac do zagadnienia szerzej, zauwa-
zy¢ mozna, ze stosunek nauczycieli i uczniéw wobec niepelnosprawnych silnie
wiaze sie z obiegowymi opiniami na ich temat i pozostaje w sferze myslenia ste-
reotypowego. Na nauczycielskie opinie wplywaly przede wszystkim: staz pracy,
wyksztalcenie, ple¢, wplyw znaczacych oséb, do§wiadczenia zwigzane z nie-
pelnosprawnoscia i inne (Minczakiewicz 2003, s. 139-143).

Roéwnie waznym aspektem sa postawy nauczycieli wobec ksztalcenia integra-
cyjnego. Aby nie przytacza¢ kolejno dostepnych w literaturze badah wystar-
czajace bedzie uogodlnienie. Integracja w edukaciji, jej dobry wplyw i efektywnos¢
jest — przez pedagogéw — oceniana pozytywnie. Utrudnienia pojawiaja sie w mo-
mencie, gdy nauczyciele musza zmierzy¢ sie samodzielnie z praca w takiej grupie
przedszkolnej czy klasie szkolnej. Laczenie uczniéw pelno- i niepetnosprawnych
wiaze sie¢ z obawami ze strony nauczycieli o sposéb pracy oraz radzenie sobie
z wyzwaniami. Ksztalcenie integracyjne niesie z soba spora ilo§¢ utrudnien i wy-
zwan, rOwnowazona powinna jednak by¢ swiadomoscig o stusznosci takiego pro-
cesu. Przeprowadzane badania pokazuja, Ze niesegregacyjne formy ksztalcenia
majq wyzsza efektywnos¢. Uczniowie z lekka niepelnosprawnoscia intelektualng
uzyskuja lepsze wyniki w nauce w szkole ogélnodostepnej. Ksztalcenie integra-
cyjne pomaga rowniez w przypadku kompetencji spolecznych. Zdecydowanie
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lepiej spolecznie rozwijaja sie dzieci korzystajace z niesegregacyjnych form
ksztalcenia. Dzieki kontaktom z pelnosprawnymi réwiesnikami majq szanse na
lepsza akceptacje spoleczna, a co za tym idzie, osiagaja wyzsza gotowosc¢ do efek-
tywnego uczenia sie w szkole. Za posrednictwem integracji redukowane sg row-
niez negatywne efekty dzialania procesu stygmatyzacji (Szumski 2006, s. 146-156).
Dlatego tak wazne jest, by pracowaé z nauczycielami i odpowiednio przygotowy-
wacich do pracy w systemie integracyjnym. Ma on wiele waloréw dla os6b w nim
uczestniczacych, a nadal faczy sie z niepewnoscia i obawa w realizacji. Likwidacja
barier prawnych oraz zapewnienie odpowiedniego wyksztalcenia i wsparcia na-
uczycielom pozwolilaby na zwiekszenie ich pewnosci siebie i efektywnosci. Co za
tym idzie, ich postawy wobec niepelnosprawnosci oraz ksztalcenia integracyj-
nego bylyby pozytywne, a doswiadczenia warte analizy i powielania dobrych
WZOrcow.

Zadania wychowawcy i nauczyciela wspomagajacego

Wspétpraca to aspekt zycia w spoleczefistwie, ktéry jest niezwykle wazny, ale
jednoczesnie jest to doé¢ trudna umiejetnos¢. Nauczyciele pracujacy w grupach
integracyjnych na co dziefi maja do czynienia ze wspolpraca i koordynacja, gdyz
w wiekszosci takich grup nauczyciel wychowaweca spotyka sie z osobg wspoma-
£2jaca.

Z. Gajdzica wyréznia trzy obszary nauczycielskich zadan: wychowawcze,
edukacyjneiintegracyjne. Z zakresu dzialan wychowawczych osoba prowadzaca
powinna: organizowaé zycie spoteczne i kulturalne grupy, przekazywac tresci
wychowawecze i zyciowe wartosci, wlaczac sie w dzialania nauczyciela wspoma-
gajacego w zakresie ksztaltowania odpowiednich postaw oraz wypelnia¢ obo-
wiazujacag dokumentacje. Nauczyciel wspomagajacy ma za zadanie: by¢ wycho-
wawcg grupy, wspierac rodzicéw dzieci niepelnosprawnych i ksztattowaé u nich
prawidlowe rodzicielsko postawy oraz wypelnia¢ dokumentacje. Pod wzgledem
edukacyjnym obaj nauczyciele powinni zapoznac si¢ z dokumentacja uczniow
niepelnosprawnych i wspdtpracowac ze sobg w zakresie ustalania przebiegu
lekcji. Wychowawca dodatkowo wybiera program, cele i metody dzialania, a na-
uczyciel wspomagajacy dostosowuje ten program do potrzeb dzieci niepetno-
sprawnych w grupie. Z zakresu zadan integracyjnych nauczyciel-wychowawca
powinien organizowaé szkolne uroczystosci oraz ksztaltowac zainteresowania
uczniéw niepelnosprawnych poprzez umozliwienie im korzystania z zaje¢ poza
szkolnych. Nauczyciel wspomagajacy powinien: wspieraé integracje dzieci w kla-
sie i szkole przez organizowanie interakcji oraz budowac integracje miedzy rodzi-
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cami dzieci pelno- i niepelnosprawnych. Ich wspdlnym zadaniem jest kreowanie
wspolpracy na zasadach wzajemnego zrozumienia. Dodatkowo obu nauczycieli
charakteryzowa¢ powinna otwarto$¢, zyczliwosé, cierpliwos¢, pomystowosé
icheé nawiazywania dialogu (Gajdzica 2011, s. 61-64). Zaprezentowany obraz na-
uczycielskich zadaf nasuwa wniosek, ze zaréwno nauczyciel wychowawca, jak
i osoba wspomagajaca sa rownoprawnymi liderami grupy przedszkolnej/szkol-
nej. Ich zadania w pewnych sferach sa identyczne, a w innych sie uzupelniaja.
Dlatego ich praca powinna by¢ oparta na wspodlpracy i wzajemnej wymianie in-
formacji. Rzeczywistos¢ czesto prezentuje si¢ inaczej. Nauczyciel prowadzacy sta-
nowi autorytetito jego zdanie jest decydujace. Nauczyciel wspomagajacy trzyma
sie z boku i zajmuje przede wszystkim dzie¢mi niepelnosprawnymi intelektual-
nie. Podzial rél nie powinien jednak by¢ w tak wyrazny sposéb widoczny dla
dzieciiich rodzicéw. W trakcie badaih moglam zauwazyg¢, jak taka kooperacja pre-
zentuje sie w wybranych placéwkach.

Metodologia badan wilasnych

Badania na gruncie pedagogiki zazwyczaj wykonywane sa z wykorzystaniem
jednej z dwoch strategii badawczych: jakosciowej badz ilosciowej. Zdarzaja sie
przypadki Iaczenia obu strategii. Kazda z nich daje mozliwo$¢ poznawania $wiata
na rézny sposob, zalezny od poruszanego zjawiska. W przypadku przeprowa-
dzonych badan na temat nauczycielskich doswiadczenh wykorzystana zostata
jakosciowa strategia badan. Doswiadczenia sg zjawiskiem, ktére wymaga rozpat-
rywania w szerszym kontekscie, bardziej emocjonalnym i indywidualnym.
Badacz powinien nawigza¢ dobry kontakt z badanym i zgromadzi¢ materiat jakos-
ciowy. W tym przypadku strategia iloSciowa nie sprawdzitaby sie, gdyz dane,
ktoére zostana zebrane, nie majg mozliwosci zaistnie¢ w postaci danych statystycz-
nych, a jedynie w postaci opisu kilku przypadkéw, ktéry rzuci $wiatlo na zjawi-
sko. Nie ma jednak na celu uogélnienia wynikéw do calej spotecznosci.

Przedmiotem badan przeprowadzonych na potrzeby pracy magisterskiej
byly doswiadczenia nauczycieli pracujacych z dzie¢mi niepelnosprawnymi inte-
lektualnie. Z kolei celem bylo poznanie doswiadczen nauczycieli z ich pracy
z dzie¢mi niepelnosprawnymi intelektualnie, jak i sprawdzenie, jakie sg doswiad-
czenia pedagogéw ze wzgledu na dwa rézne srodowiska, w ktérych stykaja sie
z niepelnosprawnymi podopiecznymi.

Gléwnym problemem badawczym bylo pytanie: jakie sa do$wiadczenia
nauczycieli w przedszkolu ogélnodostepnym i integracyjnym z podejmowanej
pracy z dzie¢mi niepelnosprawnymi intelektualnie? Z uwago na bardzo ogélna
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forme problemu badawczego, wylonione zostalo pie¢ obszaréw powiazanych

z nauczycielskimi do$wiadczeniami. Stanowily one jednoczeénie szczegodlowe

problemy badawcze, na ktére szukatam odpowiedzi w trakcie badan:

1. Jakie postawy wobec dzieci niepelnosprawnych intelektualnie i ksztalcenia
integracyjnego prezentujg nauczyciele pracujacy w przedszkolach ogélnodo-
stgpnym i integracyjnym?

2. Jakie emocje towarzysza nauczycielom w pracy z dzie¢mi niepelnosprawny-
mi intelektualnie?

3. Jakie r6znice w rozwoju/funkcjonowaniu w grupie dzieci pelno- i niepetno-
sprawnych intelektualnie sg zauwazane w opinii badanych nauczycieli?

4. Jak réznia sie praktycznie wykonywane zadania nauczyciela prowadzacego
wobec dzieci niepelnosprawnych od zalozen teoretycznych?

5. Jakbadani nauczyciele postrzegaja prace z dzie¢mi niepelnosprawnymi inte-
lektualnie z perspektywy organizacji zaje¢ i przestrzeni?

Metoda wybrang do przeprowadzenia badan byto studium przypadku, gdyz
jest to metoda, ktéra zaweza swoj podmiot poznania do przypadkéw pojedyn-
czych. Studium przypadku bazuje na dokladnym poznaniu badanego, w przy-
padku tej pracy co prawda poznanie ogranicza sie do doswiadczen, jednakze ma
to by¢ eksploracja r6znych elementéw sktadajacych sie na te doswiadczenia. Pod-
czas badania wykorzystano dwie techniki badawcze: wywiad i obserwacje. Celem
bylo wzajemne uzupelnianie sie obu technik.

Zastosowane narzedzia to przede wszystkim: spis pytaii do wywiadu, ulozo-
ne na podstawie pieciu wczedniej wymienionych obszaréw oraz arkusz obserwa-
¢ji, przygotowany specjalnie na potrzeby tych badan.

Wyboér grupy badawczej miat charakter celowy. Pierwsza wybrana placéwka
bylo miejsce pracy badacza, bedace placéwka ogdélnodostepna, do ktorej od okoto
trzech lat uczeszczaja tez dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualng. Dodatkowo
Poradnia Psychologiczno-Pedagogiczna wspodlpracujaca z ta placéwka uwaza jg
za miejsce dobrych praktyk i poleca rodzicom. Druga wybrang do badan pla-
codwka byto przedszkole integracyjne. Jego wyboru dokonano na podstawie opi-
nii i polecenia tej samej Poradni Psychologiczno-Pedagogicznej. Celowy wyboér
palcowek w tym przypadku jest dobry z uwagi na to, ze oba przedszkola ciesza sie
dobrg opinig i gwarancja dobrych praktyk. Moze to $wiadczy¢ o wysokich kwalifi-
kacjach nauczycieli i zaangazowaniu w prace.

Badania rozpoczely sie od obserwacji w grupach, celem zapoznania sie
z biezaca sytuacja oraz zdobycia zaufania przyszlych respondentéw. Kolejnym
etapem byly rozmowy z nauczycielkami. Badania zorganizowane zostaly w przy-
jemnej atmosferze, w miejscach wygodnych i przyjaznych respondentom. Pole-
galy na przeprowadzeniu wywiadéw w formie rozmowy z czwoérka nauczycieli
i pedagogiem z kazdego z dwoch badanych przedszkoli. Dokonywane byly
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w pewnych odstepach czasu, wynikajacych z dobierania odpowiedniego terminu
na spotkanie do badanych. Przeprowadzone zostaly na przestrzeni od listopada
2015 do lutego 2016 roku.

Prezentacja wynikéw badan

Badajac doswiadczenia pedagogdéw, za warte poznania uznalam:

— ich do$wiadczenie zawodowe,

— postawy wobec dzieci niepelnosprawnych intelektualnie i ksztalcenia integra-
cyjnego,

— emocje jakie towarzysza nauczycielom podczas pracy,

— réznice w rozwoju/funkcjonowaniu w grupie miedzy pelno- i niepelnospraw-
nymi intelektualnie dzie¢mi,

— rdéznice pomiedzy teoria, a praktyka w wykonywanych przez nauczyciela pro-
wadzacego i wspomagajacego zadaniach

— organizacje pracy oraz przestrzeni przedszkolnej w obliczu pracy z mieszana
grupa dzieci.

Analiza poszczegodlnych elementéw wykazala réznorodnosé nauczycielskich
doswiadczen. Niewielkie znaczenie mialy r6znice w charakterze placowek, gdyz
ich funkcjonowanie na wielu plaszczyznach bylo analogiczne. Znaczacy jednak
jest nauczycielski staz pracy, charakter kazdej z badanych oséb, warunki lokalo-
we przedszkola, relacje ze wspoéipracownikami, osobiste przezycia i wiele innych
aspektoéw zycia codziennego. Tak tez zlozonos$¢ tematu oraz jakosciowo$é badan
nie daje mozliwosci jasnego okreslenia rodzaju nauczycielskich do$wiadczen
z pracy z dzie¢mi niepelnoprawnymi intelektualnie. Zdarzaly sie obszary pozy-
tywne, negatywne i neutralne, zar6wno w wypowiedziach respondentéw, jak
iw trakcie obserwacji. Wnioski z kolei sa odpowiedzia na poszczegélne problemy
badawcze.

Analiza zawodowych doswiadczen nauczycielek wskazuje na stykanie si¢
z podobnymi zaburzeniami, w analogicznie licznych grupach. Swiadczy to o po-
dobienstwie sytuacji wyjSciowej respondentek. Jednakze miedzy pedagozkami
z przedszkola integracyjnego i masowego istnieje zasadnicza réznica w wy-
ksztalceniu i stazu pracy. Nauczycielki z placéwki integracyjnej charakteryzuja
sie dluzszym stazem pracy i aktualnie wiedza na tyle ugruntowana, by nie musie¢
doksztalcac sie z zakresu pracy z dzie¢mi niepelnosprawnymi intelektualnie. Na-
uczycielki pracujace w przedszkolu masowym to mioda kadra, ktéra odnajduje
sie w sytuacji obecnosci dzieci niepelnosprawnych intelektualnie w grupach, do-
ksztalca sie i zdobywa doswiadczenie z tego zakresu. Oba modele pracy sa stusz-
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ne, jednakze z perspektywy nauczycielskich do$wiadczen, pedagog o krotszym
stazu pracy, bedacy w trakcie doksztalcania si¢ mimo czesto wiekszego zapalu,
moze doznawac frustracji nie radzac sobie metodycznie w niektdérych sytuacjach.
Nauczycielka z wiekszym stazem doznaje rutyny, ma jednak wiekszy wachlarz
sytuacjiiwiedzy, by méc czerpac pozytywy z pracy, badz — aby sytuacja w ktorej
sie znajduje — byla dla niego po prostu czyms$ naturalnym.

Postawy wobec dzieci, w przypadku nauczyciela, to wazny czynnik rzutujacy
na ich traktowanie, ale tez samopoczucie nauczycieli w pracy. Niezaleznie od
badanej placéwki oraz r6znic w doswiadczeniu wszystkie badane posiadaja po-
zytywny stosunek wobec dzieci niepelnosprawnych intelektualnie. Osobom
o niepelnej sprawnosci, w opinii respondentek, nalezy sie pelne cztonkowstwo,
takie same prawa, pomoc i uczestnictwo w spoteczenistwie. Z kolei praca w inte-
gracji jest czym$ pozytywnym dla badanych, mimo ze w wiekszosci wypadkow
nie byla to ich decyzja, a o takiej formie pracy zdecydowatly zmiany kadrowe. Na-
uczycielki prezentujg réwniez pozytywny stosunek do ksztalcenia integracyjne-
go, przede wszystkim na etapie przedszkolnym. Twierdzg, ze jest to czas zniko-
mych réznic, a jednoczesnie zdobywania nowych umiejetnosci i kompetencji
spolecznych. Wyzsze etapy edukacyjne w formie integracji sa mniej pozytywnie
oceniane przez respondentki. Moze by¢ to wynikiem braku doswiadczen w tej
sferze. Jednakze ogélny stosunek do niepelnosprawnosci oraz dzieci o specjal-
nych potrzebach edukacyjnych jest pozytywny, co moze $wiadczy¢ o braku skraj-
nie negatywnych doswiadczen z pracy pedagoga.

Nauczycielskie emocje zwiazane z praca, podobnie jak postawy, maja charak-
ter pozytywny. Badane deklarowaly satysfakcje z wykonywanego zawodu i pra-
cy w danej grupie przedszkolnej. Wynikajg one z wielu mitych wspomnien oraz
sytuacji, dzieki ktérym praca ta staje sie wyjatkowa. Nauczycielki w petni $wiado-
mie opowiadaly o swoich sukcesach oraz porazkach, wskazujac na wysoki sto-
pien emocjonalnosci wykonywanej pracy. Procz sukceséw w pracy towarzyszy
im obawa o dzieci w przypadku aktéw agresji ze strony dzieci niepetnospraw-
nych intelektualnie. Niesie ona wyzwania emocjonalne zaréwno dla nauczycie-
lek, jakidzieci pelno-iniepelnosprawnych. Jednakze mimo wszystko responden-
tki wskazywaly na szanse harmonijnego rozwoju jaka niesie integracja. Z kolei
koszty emocjonalne wynikaja nie tylko z obecnosci dzieci niepelnosprawnych
intelektualnie w grupie, ale przede wszystkim ze specyfiki pracy z malym dziec-
kiem oraz réznorodnosci charakteréw podopiecznych zaréwno zdrowych, jak
i nie w pelni sprawnych. Praca pedagoga charakteryzuje sie zmiennoscia uczué
oraz koniecznoscig posiadania pokladéw energii. Mimo trudnych sytuacji, bory-
kania sie z praca dwutorowa wynikajaca z integracji oraz wpajania dzieciom war-
todci trudniejszych spolecznie niz w grupie jednolitej, nauczycielki nadal czerpig
rado$¢ z pracy. Z kolei trudne sytuacje zostajg zapomniane. Swiadczyly o tym mo-
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menty, w ktdrych respondentki znane badaczce zapominaly o wspdlnie przezy-
tych, trudnych sytuacjach i opowiadaly o dzieciach w samych superlatywach.

Pozytywne nastawienie, postawy oraz emocje zwiazane z dzie¢mi niepetno-
sprawnymi intelektualnie, nie rzutuja jednak na spostrzeganie przez nauczycielki
réznic rozwojowych dzieci pelno- i niepelnosprawnych intelektualnie. Nauczy-
cielki na co dzien borykaja sie z koniecznoscia wspomagania dzieci o niepelnej
sprawnosci w réznych sferach. Dotyczy to zaburzen poznawczych, trudnosci
w komunikagji, trudnosci w zachowaniach, pojawianie sie agresji, nauki wzajemnej
akceptacji, stereotypéw ruchowych oraz przede wszystkim réznic w zabawie.
Nauczycielki z przedszkola integracyjnego oraz nauczycielki z dluzszym stazem
pracy zauwazaja konieczno$¢ wlaczania dzieci niepelnosprawnych intelektualnie
do zabawy. Respondentki z przedszkola masowego obstaja przy zdaniu, ze
w grupach zauwazy¢ mozna zaré6wno zabawe indywidualng, jak i wlaczanie
dzieci niepelnosprawnych do wspdélnego dzialania. Obserwacje wykazaty jednak
analogie zabawy i zachowan nauczycielek we wszystkich grupach, niezaleznie od
wypowiedzi. Podsumowujac, nauczycielki w sferze réznic rozwojowych i fun-
kcjonowania zauwazajg o wiele wyrazZniej trudnosci i problemy z jakimi borykaja
sie dzieci w grupie integracyjnej oraz one same. Konkretne sytuacje i zdarzenia
pozwalaja nauczycielkom na dopuszczenie mysli, ze ich praca ma swoje minusy,
a kazde z do§wiadczen nie musi cechowacé radosc i satysfakceja, gdyz dzieci pelno-
i niepelnosprawne intelektualnie beda sie rézni¢. Z kolei integracja wymaga od
pedagogdéw pracy i poswiecenia.

W literaturze autorzy piszac na temat zadai nauczyciela prowadzacego
i wspomagajacego prezentujac potrzebe ich wspolpracy zakladaja bardzo podob-
ne obowigzki do wykonywania. Ich rola jest bycie wychowawca w réwnym stop-
niu, zaden z nich nie powinien by¢ przeznaczony do pracy tylko z pewna grupa
i tylko w niektérych obszarach. Teoria czesto odbiega od praktyki. Taka tez sytu-
acje wykazaly badania. Przedszkole integracyjne w duzej mierze bazuje na
wsparciu, wspodlpracy wymianie zadan i informacji. Przedszkole masowe posia-
dajace procz dwoéch nauczycielek w grupie, dodatkowo opiekunke, przyjeto
system rozdzielania zadan pomiedzy trzy osoby. W rzeczywistosci nauczycielki
prowadzace doswiadczaja momentami braku wsparcia ze strony nauczycielek
wspomagajacych. Z kolei nauczycielki wspomagajace chcialyby méc mie¢ mozli-
wos¢ wiekszej decyzyjnosci i wspolpracy. Jednakze przez rozproszenie zadan
czesto wykonujq i skupiaja si¢ na tym co nie nalezy do ich obowiazkéw, jednocze-
$nie nie bedac na réwni z wychowawczynia. W tym miejscu zauwazy¢ mozna, jak
wazng role odgrywa doswiadczenie w tworzeniu relacji miedzy wspoétpracow-
niczkami. Przedszkole integracyjne posiada kadre o dluzszym stazu pracy w inte-
gracji i wypracowany zostal system kooperacji zauwazalny we wszystkich gru-
pach w ten sam sposéb. W placéwce masowej stalg kadra sa wychowawczynie.
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Nauczycielki wspomagajace to osoby mliode, czesto zmieniajace sie. Cala kadra
nie jest w stanie wypracowac jednolitej wspotpracy. Tak tez doswiadczenie zawo-
dowe wplywa na pelnienie okreslonych r6l w grupie, a co za tym idzie, rzutuje na
do$wiadczenia z pracy nauczycieli pracujacych z dzie¢mi niepelnosprawnymi
intelektualnie.

Organizacja pracy oraz przestrzeni zostala wybrana jako aspekt rzutujacy na
nauczycielskie doswiadczenia, gdyz miejsce oraz mozliwoé¢ realizacji zalozeni od-
dzialuje na komfort psychiczny, badZ poczucie ograniczenia czlowieka. Obecnos¢
dzieci niepelnosprawnych intelektualnie w przedszkolach moze wplywac¢ na
utrudnienia w przygotowaniach do zaje¢, badz koniecznosci zmiany przestrzeni
i pomocy dydaktycznych. Badania wykazaly, ze dzieci niepelnosprawne intelek-
tualnie nie sa wykluczane z zadnych proponowanych przez placowki zajeg,
mimo ze kazde z nich prowadzone sg w inny sposéb, wymagaja ré6znego rodzaju
pomocy i przygotowania. Badane ocenialy organizacje pracy w sposéb pozytyw-
ny. Kazda z nich ma mozliwo$¢ w mniejszym badz wiekszym stopniu do pomocy
dydaktycznych. Posiadaja pomoc w postaci drugiej nauczycielki, opiekunki badz
pracownikow przedszkola. Otrzymujac wsparcie, ewentualne negatywne odczu-
cia czy do$wiadczenia sq niwelowane poprzez poczucie bezpieczenstwa. Z kolei
obecno$¢ dzieci z niepelnosprawnoécia nie jest postrzegana jako utrudnienie
podczas organizacji dnia czy zaje¢, gdyz wszystkie dzieci poznaly zasady w gru-
pie i w ramach mozliwosci ich przestrzegaja. Praca w integracji niesie za soba do-
datkowe obowigzki wynikajace z wigkszej ilosci dokumentéw do wypelnienia
czy kosztow emocjonalnych. Do takiego stwierdzenia przychylajq sie¢ nauczyciel-
ki z przedszkola masowego, bedacego na poczatku drogi do praktykowania inte-
gracji w placéwce. Respondentki z przedszkola integracyjnego wyzbyly sie po-
czucia dodatkowych obowigzkéw. Zauwazajg koszty emocjonalne wynikajace
z integracji, nie dostrzegaja jednak wiekszej liczby obowiazkéw. Obserwacje
badaczki wykazaly dobre przygotowanie merytoryczne nauczycielek i duza ilos¢
dostepnych pomocy dydaktycznych do zaje¢, o czym wspominaly respondentki.
W obu przedszkolach maja miejsce niedociagniecia z zakresu organizacji
przestrzeni przedszkolnej. Sale nie sg w pelni przystosowane do obecnosci dzieci
niepetnosprawnych intelektualnie, ze wzgledu na brak rozwigzan ulatwiajacych
poczucie komfortu tych dzieci w przestrzeni placéwki. Niedociagniecia organiza-
cyjne powoduja wiekszy stres nauczycielek o bezpieczenstwo i wygode dzieci.
Brak zmian w diuzszym okresie czasu prowadzi¢ moze do frustracji pedagogow,
a tym samym negatywny obraz integracji i samej niepelnosprawnosci ze wzgledu
cigglego szukania rozwigzan, ktére powinna zapewniaé przestrzen sal.

Jako badaczka, a jednocze$nie mtoda nauczycielka rozpoczynajaca swoja Scie-
zke zawodowaq pracq w integracji, posiadam ambiwalentne do$wiadczenia ze
swojej pracy. Wiele aspektéw pracy z dzie¢mi przynosi mi rados¢, bo taki byt moj
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wybdr zawodowy. Jednakze praca w integracji, moim zdaniem, nie nalezy do
najlatwiejszych. Wigze si¢ z kosztem emocjonalnym, koniecznoscia edukacji
icigglej analizy sytuacji, dodatkowymi obowigzkami czy poszukiwaniem komfor-
towych rozwiazai w przestrzeni i w trakcie zaje¢ sprzyjajacych integracji oraz
wymaga wspolpracy z drugg osoba jako partnerem, zamiast jako nauczycielka
prowadzaca by¢ wychowawczynia i liderka grupy. Badania wykazaly, ze nauczy-
cielki zaleznie od charakteru, placowki, wykonywanej funkgji i analizowanego
aspektu posiadaja rézne do$wiadczenia. Wiekszos¢ z nich posiada poklady pozy-
tywnych emocji oraz poczucie realizacji w tej formie pracy oraz przeswiadczenie,
ze nie zamienilyby grupy integracyjnej na zadng inng. Spotkania z pedagozkami
oraz obserwacja ich pracy umozliwita dostrzezenie pozytywnych wzorcéw na-
uczycielskich, jak i mozliwo$¢ przekonania sie, ze cho¢ niepetnosprawnoéc inte-
lektualna nadal postrzegana jest przez pryzmat stereotypéw oraz taka praca ma
swoje plusy i minusy, to warto otworzy¢ sie na prace w integracji. Moze by¢ ona
bowiem wyjatkowym, zyciowym dos$wiadczeniem, a jej walory dotycza
wszystkich jej uczestnikow.

Podsumowanie

Podsumowujac, badania przeprowadzone na potrzeby pracy magisterskiej
i wykorzystane w niniejszym artykule mialy za zadanie zaprezentowacé sytuacje
nauczyciela w ksztalceniu integracyjnym. Dotyczyly jego do$wiadczen z pracy
z dzie¢mi niepelnosprawnymi intelektualnie na wstepnym etapie edukacyjnym,
jakim jest przedszkole. Analizujac literature, przygotowujac metodologie oraz
przeprowadzajac badania tatwo byto uzmyslowic sobie jak temat przezy¢ nauczy-
cielskich spychany jest na margines w stosunku do sytuacji dzieci w ksztalceniu
integracyjnym. Jednakze kazde kolejne préby badawcze tego typu rzutuja na
zmiane my$lenia na temat pracy nauczyciela, a jednoczeénie staja sie forma
wsparcia dla pedagogéw. Aby méc wykorzysta¢ w praktyczny sposéb przepro-
wadzone badania nalezaloby stworzy¢ sie¢ wsparcia i wymiany informacji mie-
dzy placéwkami. W ten sposéb nauczyciele mogliby dzieli¢ sie pomystami, dobry-
mi praktykami oraz uzyska¢ pomoc w trudnych sytuacjach. Do tego jednak
potrzebna jest otwarta postawa nauczycieli oraz zniwelowanie poczucia, ze byloby
sie ocenianym.
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