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Od Redakcji
Editor's Note

Oddajemy do Pañstwa r¹k 24 ju¿ numer czasopisma „Niepe³nosprawnoœæ”
poœwiêcony doros³oœci osób z niepe³nosprawnoœci¹ oraz ró¿nym obliczom
wsparcia.

Wsparcie w dorastaniu i doros³oœci to pierwsze pole tematyczne, wokó³ któ-
rego koncentruj¹ siê artyku³y poœwiêcone ró¿nym w¹tkom zwi¹zanym z tym
obszarem. Wiele tekstów w tym polu tematycznym dotyczy osób z niepe³nospraw-
noœci¹ intelektualn¹, co zwi¹zane jest ze specyfik¹ ich doros³oœci oraz z wyzwa-
niami wi¹¿¹cymi siê ze wsparciem tej doros³oœci.

Tê czêœæ czasopisma inicjuje tekst Amadeusza Krause. W tekœcie autor ukazu-
je Ÿród³a upoœledzonej doros³oœci osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, od-
nosz¹c je zarówno do uwik³ania systemowego, jak i kontekstu spo³ecznego.
W tym polu problemowym znalaz³ siê równie¿ tekst D. Wolskiej poœwiêcony be-
neficjentom zatrudnienia wspomaganego, jakimi s¹ osoby z g³êbsz¹ niepe³no-
sprawnoœci¹ intelektualn¹. Kluczow¹ dla tych rozwa¿añ sta³a siê kategoria ich
umiejêtnoœci ¿yciowych. W tym polu tematycznym znaleŸæ mo¿ecie Pañstwo
równie¿ teksty poœwiêcone rozwi¹zaniom systemowym czy te¿ instytucjonalnym
adresowanym do osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ (teksty: Agnieszki
Woynarowskiej, Iwony Lindyberg, Marty Jurczyk, Agaty Jakubas, Moniki
Go³ubiew-Koniecznej), czy te¿ osób z Autystycznego Spektrum Zaburzeñ (tekst
Agnieszki Woynarowskiej i Iwony Lindyberg). W centrum zainteresowania zna-
laz³a siê tu równie¿ kategoria wsparcia terapeutycznego m³odego doros³ego
z dysfunkcj¹ wzroku (tekst Elizy Czerki-Fortuny).

Istotnym w¹tkiem ukazuj¹cym aspekt realizowania swojej doros³oœci przez
uczestnictwo w kulturze i dzia³ania twórcze znaleŸæ mo¿na w tekstach Doroty
Krzemiñskiej oraz Jolanty RzeŸnickiej-Krupy. Dla D. Krzemiñskiej bezpoœrednim
impulsem do refleksji nad pewnymi aspektami zwi¹zanymi z przestrzeni¹ funk-
cjonowania doros³ych osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ sta³o siê wyda-
rzenie, które od kilku lat wpisa³o siê w kalendarium dorocznych imprez artystycz-
nych w Trójmieœcie – Festiwal Akcept. Uwaga autorki skupia siê jednak przede



wszystkim na twórczej obecnoœci osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ na
tym festiwalu i swoistym ich zaistnieniu w debacie, zabraniu przez nich g³osu we
w³asnym imieniu. Z kolei J. RzeŸnicka-Krupa skupi³a siê w swoim tekœcie na
spo³eczno-kulturowych aspektach doros³oœci osób z niepe³nosprawnoœci¹ w kon-
tekœcie projektu „Wiêcej ni¿ teatr” Instytutu im. Jerzego Grotowskiego we
Wroc³awiu, który by³ dla autorki nie tylko wa¿nym doœwiadczeniem osobistym,
ale tak¿e istotnym impulsem poznawczym odnosz¹cym siê do pytañ o doros³oœæ
osób z niepe³nosprawnoœci¹.

W czêœci poœwiêconej wsparciu w dorastaniu i doros³oœci na uwagê zas³uguj¹
równie¿ rzadko podejmowane w¹tki, jak choæby ten dotycz¹cy wyzwañ i trudno-
œci w realizacji zasad etycznych w pracy socjalnej z osobami starszymi i z nie-
pe³nosprawnoœci¹ (tekst Katarzyny Bia³o¿yt i Katarzyny Zieliñskiej-Król). Cieka-
wym w¹tkiem jest równie¿ ten odnosz¹cy siê do poczucia osamotnienia osób
niepe³nosprawnych intelektualnie (tekst Anny Wojnarskiej i Renaty Zubrzyc-
kiej). Prezentowany artyku³ zawiera przegl¹d badañ polskich i œwiatowych na te-
mat poczucia osamotnienia osób niepe³nosprawnych intelektualnie.

Drugie pole tematyczne niniejszego tomu to ró¿ne oblicza wsparcia, które nie
odnosz¹ siê do wspierania doros³oœci osób z niepe³nosprawnoœci¹, ale zwi¹zane
s¹ np. z kontekstem edukacyjnym (teksty Piotra Plichty i Jacka Py¿alskiego oraz
tekst Joanny Izy Belzyt), wspieraniem rodziny (teksty Andrzeja Twardowskiego
i Sylwii Wrony), czy te¿ uwik³aniami dotycz¹cymi doœwiadczania choroby nowo-
tworowej przez dziecko (teksty Beaty Antoszewskiej oraz Aleksandry Toboty).

Przedostatni w niniejszym tomie to tekst Marii Groenwald, który poœwiêcony
jest kondycji wspó³czesnego uniwersytetu. Ukazuje siê on w stosunkowo nowym
dla naszego czasopisma polu: „Z nauk pokrewnych”. Mamy nadziejê, i¿ teksty
ukazuj¹ce siê w tej formule bêd¹ dla Pañstwa Ÿród³em inspiracji i mog¹ zainicjo-
waæ dyskusjê nad znaczeniami i sensami nadawanymi przez badaczy spo³ecz-
nych (zajmuj¹cych siê bardzo ró¿norodnymi obszarami badawczymi) pewnym
konstruktom spo³ecznym.

W naszym czasopiœmie nie zabrak³o tekstu przedstawiaj¹cego studenckie do-
konania badawcze (tekst Marceliny Lubockiej). Autorka skoncentrowa³a siê na
kwestii problemowej dotycz¹cej percepcji edukacji seksualnej przez osoby z nie-
pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w stopniu g³êbszym.

Oddaj¹c do Pañstwa r¹k kolejny ju¿ numer „Niepe³nosprawnoœci” mamy
nadziejê, ¿e zamieszczone w nim teksty mog¹ staæ siê zaczynem do w³asnych po-
szukiwañ teoretycznych czy empirycznych. Zapraszamy oczywiœcie do dzielenia
siê nimi na ³amach nastêpnych numerów naszego czasopism.

Iwona Lindyberg
Redaktor tomu
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Amadeusz Krause
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Doros³oœæ w niepe³nosprawnoœci intelektualnej

Adulthood and intellectual disabilities

Adulthood of people with intellectual disabilities undergoes institutional and social disadvan-
tage. The reason of it is either the lack of legal system and regulations or inappropriate students’
schooling for working with adults with disabilities. The article shows the reasons of a handi-
capped adulthood of people with intellectual disabilities.

S³owa kluczowe: doros³oœæ, niepe³nosprawnoœæ intelektualna, upoœledzenie

Key words: adulthood, intellectual disability, handicap

Terminologia i uwagi wprowadzaj¹ce

Uwzglêdnienie aspektów spo³ecznych w zjawisku niepe³nosprawnoœci jest
fenomenem od lat dostrzeganym przez naukê i praktykê pedagogiczn¹ (Krause
2004). S³usznie dostrzegamy dzisiaj spo³eczny wymiar rekcji na niepe³nospraw-
noœæ w zjawiskach wykluczaj¹cych, marginalizuj¹cych czy piêtnuj¹cych. Zasadnie
odró¿niamy niepe³nosprawnoœæ od upoœledzenia, przypisuj¹c temu ostatniemu
kumulacjê uwarunkowañ i czynników systemowych, œrodowiskowych i kulturo-
wych, które de facto wyznaczaj¹ si³ê i kierunek upoœledzenia. Zwracamy coraz
wiêksz¹ uwagê na spo³eczny wymiar upoœledzenia, które kumuluje niepe³no-
sprawnoœæ indywidualn¹. W tym kontekœcie, w konsekwencji nawarstwienia siê
niesprzyjaj¹cych czynników rozwojowych i œrodowiskowych, mówimy czêsto
o zjawisku upoœledzonej doros³oœci. Chodzi w nim o zdiagnozowanie pewnego
stanu, w którym spo³eczne sposoby radzenia sobie z niepe³nosprawnoœci¹ (w tym
wsparcia osób niepe³nosprawnych) determinuj¹, czy wrêcz upoœledzaj¹ funkcjo-
nowanie doros³ego cz³owieka z niepe³nosprawnoœci¹. Przy czym nale¿y za³o¿yæ,
¿e stan czy stopieñ tego upoœledzenia bêdzie potêgowa³ siê przy g³êbszych lub
sprzê¿onych niepe³nosprawnoœciach.



�ród³a upoœledzonej doros³oœci

Analizuj¹c aktualne badania z problematyki doros³oœci osób z niepe³nospraw-
noœci¹ intelektualn¹ (np. Gajdzica 2013; Kijak 2016; Zakrzewska-Manterys 2010)
czy tematy wyst¹pieñ pedagogów specjalnych na konferencjach naukowych
w latach 2014–20161, mo¿na postawiæ tezê, ¿e w Polsce pomimo ideologicznych,

teoretycznych, metodycznych i politycznych deklaracji na temat zapewnienia

osobie niepe³nosprawnej warunków do normalnego funkcjonowania mamy do

czynienia z systemowym i spo³ecznym upoœledzaniem doros³oœci osób nie-

pe³nosprawnych.

�ród³a upoœledzonej doros³oœci s¹ rozproszone zarówno w œwiecie profesjo-
nalistów, jak i œrodowisku spo³eczno-kulturowym, nie wy³¹czaj¹c rodziców osób
niepe³nosprawnych. Poni¿ej zaprezentowano jej podstawowe obszary.

Obszar akademickoœci – nauczanie i przygotowanie
pedagogów specjalnych

W literaturze pedagogiki specjalnej doros³oœæ osób z niepe³nosprawnoœci¹ in-
telektualn¹ „odkryto” tak naprawdê w ostatnich 10 latach. Pomimo kilku rozpro-
szonych publikacji z lat poprzednich, w wiêkszoœci tekstów zagadnienia zwi¹zane
z doros³oœci¹ osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualnie traktowano marginalnie.
Zwróæmy uwagê na dwa podstawowe podrêczniki z poprzedniego stulecia, które
kszta³towa³y œwiadomoœæ i wiedzê przysz³ych adeptów pedagogiki specjalnej.
W bardzo niegdyœ popularnej przez studentów pozycji pod redakcj¹ Aleksandra
Hulka „Pedagogika rewalidacyjna” w rozdziale dotycz¹cym rewalidacji upoœle-
dzonych umys³owo skoncentrowano siê tylko na dzieciach i m³odzie¿y, przy
czym stwierdzono jedynie, ¿e kwestia rewalidacji osób w wieku pozaszkolnym
wymaga odrêbnego opracowania (Dziedzic 1977). W póŸniejszej, wielokrotnie
wznawianej pracy Janiny Wyczesany „Pedagogika niepe³nosprawnych intelek-
tualnie” (2001) problematyka doros³oœci ogranicza³a siê do przygotowania zawo-
dowego uczniów. W ksi¹¿ce „Pedagogika specjalna” pod redakcj¹ W³adys³awa
Dykcika (2002), w czêœci poœwiêconej osobom z niepe³nosprawnoœci¹ intelektu-
aln¹, o doros³oœci nie znajdziemy ani s³owa (podobnie w „Pedagogice specjalnej
w zarysie” Józefa Sowy, 1998).

12 Amadeusz Krause

1 Przeanalizowano wybiórczo 6 ogólnopolskich konferencji naukowych organizowanych przez Uni-
wersytety: Gdañski, Œl¹ski, Szczeciñski, Warmiñsko-Mazurski oraz UAM w Poznaniu.



Wœród tych nielicznych publikacji powi¹zanych z doros³oœci¹ przewa¿a³y
jednostronnie tematyczne opracowania np. dotycz¹ce rynku pracy (np. Otrêbski
2001) czy problemów rehabilitacyjnych (andragogicznych) zwi¹zanych ze sta-
rzeniem siê osób z niepe³nosprawnoœci¹. Rzadko podejmowane by³y przede
wszystkich zagadnienia adaptacji we wczesnej doros³oœci osób z niepe³nospraw-
noœci¹ intelektualn¹, ich relacji partnerskich, ¿ycia seksualnego czy prób usamo-
dzielnienia siê od pomocy innych2.

Ten stan wi¹za³ siê zapewne z sytuacj¹ osób doros³ych z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹ przed rokiem 1989. Zinstytucjonalizowana forma opieki w skali ma-
sowej i praktycznie jedynej, jak¹ by³y Domy Pomocy Spo³ecznej, nie pozosta-
wia³a wiele przestrzeni zarówno do badañ, jak i krytyki systemowej. Trudno dzi-
siaj okreœliæ czy brak takiej krytyki wynika³ z uwarunkowañ minionego systemu,
czy z faktu zamkniêcia siê w koncepcjach i teoriach tamtej opoki. Faktem jest te¿
to, ¿e zdecydowana grupa osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ po skoñcze-
niu edukacji znika³a z pola widzenia pedagogiki specjalnej, znajduj¹c miejsce
w œrodowisku rodzinnym. Analizuj¹c przeobra¿enia wspó³czesnych rodzin
stwierdzimy, ¿e w tradycyjnej wielopokoleniowej rodzinie, przy ówczesnych
standardach socjalnych i uwarunkowaniach rynku pracy, doros³a osoba z nie-
pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ „znika³a” w g¹szczu problemów codziennoœci.
W ich œwietle, dzisiejsze postulaty standardów ¿ycia dla doros³ego cz³owieka uka-
zuj¹ zmianê, której jeszcze 20 lat temu wrêcz nie rozumiano. Mo¿na œmia³o po-
wiedzieæ, ¿e zmiany w standardach tzw. normalnej doros³oœci i codziennoœci
(tj. korzystanie z dóbr kultury i form spêdzania wolnego czasu; zmiany w mieszkal-
nictwie m³odych doros³ych – w³asne lub wynajête mieszkanie w przeciwieñstwie
do wieloletniego zamieszkania u rodziców); przewartoœciowanie, m.in. odrzuce-
nia zniewolenia systemowego i odzyskanie podmiotowoœci przez jednostkê;
humanizacjê stosunków spo³ecznych, poszanowanie innoœci i równoœci; i wresz-
cie zmiany w mobilnoœci, komunikacji i informatyzacji itd., spowodowa³y prze-
niesienie tych standardów równie¿ na doros³ych niepe³nosprawnych. Wraz z po-
szukiwaniem rozwi¹zañ, w jaki sposób te standardy przenieœæ na tê grupê osób,
pojawi³o siê zapotrzebowanie na eksploracjê tej przestrzeni przez pedagogikê
specjaln¹. Jednoczeœnie sama pedagogika poprzez otwarcie na œwiat nauki sta³a
siê motorem napêdowym tych zmian.

Pomimo tak korzystnych przemian w samych naukach o niepe³nosprawnoœci
problemem pozostaje funkcjonowanie po dzieñ dzisiejszy w akademickim obie-
gu wielu prac, w których kwestiê doros³oœci siê infantylizuje poprzez problematy-
kê, rozwi¹zania, metodykê i przestarza³¹ wiedzê na temat rozwoju osób z nie-
pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Patrz¹c na to z perspektywy szerszej, widzimy
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2 Jedne z pierwszych badañ nad seksualnoœci¹ osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ prowadzi³a
Katarzyna Nowak-Lipiñska z Uniwersytetu Gdañskiego w latach 90. XX w.



w tym dylemat przejœcia paradygmatycznego, jaki dokona³ siê w naukach
spo³ecznych i humanistycznych, w tym w samej pedagogice specjalnej. Problem
ten polega miedzy innymi na tym, ¿e wytwory nauki tworzone w jednym z para-
dygmatów (modeli) – w obszarze nauk, do których nale¿y pedagogika (s¹ to
g³ównie teksty pisane) – pozostaj¹ podstaw¹ kszta³towania œwiadomoœci osób
z nich korzystaj¹cych nawet po ich dezaktualizacji. Minie jeszcze wiele czasu za-
nim zostan¹ one wyparte zdecydowanie przez teksty nowe. Sytuacj¹ w pedagogi-
ce specjalnej – moim zdaniem – dobrze wpisuje siê w koncepcje skokowego przej-
œcia paradygmatycznego tak blisk¹ Tomasowi Kuhnowi, z tym, ¿e nie dokona³ siê
on pod wp³ywem pojedynczego odkrycia, lecz gwa³townej zmiany systemowej.
Coraz bardziej jestem przekonany o iluzji linearnego modelu konstruowania na-
uki, w której jedynie refleksja naukowa by³aby elementem aktualizuj¹cym wiedzê.
Oznacza to, ¿e teksty z ustêpuj¹cego modelu traktowania i postrzegania nie-
pe³nosprawnoœci jeszcze d³ugo bêd¹ konstruowa³y wiedzê i kszta³towa³y œwiado-
moœci przysz³ych pedagogów specjalnych3.

Oczywiœcie, opisywany problem powinien byæ neutralizowany w kszta³ceniu
przysz³ych pedagogów specjalnych. Do tego jednak d³uga droga. W polskich
uczelniach kszta³cenie oligofrenopedagogów, z ma³ymi wyj¹tkami, ogranicza siê
do edukacji i rehabilitacji dziecka niepe³nosprawnego. Nieliczne próby utworze-
nia specjalizacji przygotowania do pracy z doros³ymi nie ciesz¹ siê du¿ym zain-
teresowaniem studentów4. Przyczyn¹ s¹ najprawdopodobniej uregulowania pra-
wne dotycz¹ce pracy z doros³¹ osob¹ niepe³nosprawn¹, a w zasadzie ich brak. Do
pracy z osob¹ doros³¹ z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ zatrudniane s¹ osoby
po „tradycyjnej” oligofrenopedagogice, bez wzglêdu na to, ¿e s¹ to studia przygo-
towuj¹ce do edukacji dziecka z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Student wy-
bieraj¹c t¹ specjalnoœæ ma zatem zarówno mo¿liwoœæ pracy w szkole (regulowan¹
standardami kszta³cenia), jak i we wszystkich pozosta³ych placówkach zaj-
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3 Ilustracj¹ wagi problemu jest sytuacja doros³ego mê¿czyzny, zaprezentowana w programie pub-
licystycznym TWN Uwaga w maju 2016 r. Absolwentowi Specjalnego Oœrodka Szkolno Wychowaw-
czego odmówiono prawa do samodzielnego funkcjonowania ze wzglêdu na jego umiarkowan¹ nie-
pe³nosprawnoœæ intelektualn¹ (diagnoza w¹tpliwa) i wszelkimi si³ami starano siê umieœciæ go
w DPS. Klarownie i dojrzale prezentowana wola wysoko funkcjonuj¹cej osoby niepe³nosprawnej
zosta³a ca³kowicie zignorowana. Dyrektor oœrodka wraz z psychologiem powo³uj¹c siê na swoj¹
d³ugoletnie doœwiadczenie i wiedzê, optymalne dla niego miejsce widzia³y w DPS. Ponadto w ar-
gumentacji (powo³uj¹c siê przy tym niew³aœciwie na klasyfikacjê WHO) twierdzi³y, ¿e ich absol-
went nie ma uczyæ wy¿szych i myœlenia abstrakcyjnego. Nawet niedoœwiadczony w tej materii
widz, móg³ stwierdziæ zarówno absurdalnoœæ takich stwierdzeñ, jak i nachalne próby dominacji
profesjonalistów nad podmiotowoœci¹ osoby niepe³nosprawnej. W tym przypadku ewidentnie wi-
daæ pozosta³oœci „starej”, nieaktualizowanej wiedzy, kszta³tuj¹cej dzia³anie i œwiadomoœæ pracow-
ników oœrodka.

4 Od roku 2013 w ofercie studiów II stopnia Uniwersytetu Gdañskiego znajduje siê specjalnoœæ
„Rewalidacja i terapia w doros³oœci”. Cieszy siê ona najmniejszym zainteresowaniem na kierun-
ku Pedagogika specjalna.



muj¹cych siê osobami z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Zapomina siê przy
tym, ¿e absolwent tych studiów nie tylko nie jest przygotowany do pracy z osob¹
doros³¹, ale te¿ to przygotowanie mo¿e mu w pracy przeszkadzaæ! Oczywiste bo-
wiem jest, ¿e przyswajana w trakcie studiów wiedza o niepe³nosprawnoœci intele-
ktualnej zorientowana na dziecku oraz metody pracy z dzieckiem „wspieraj¹”
proces infantylizacji pracy z doros³ymi. Student w niewielu przypadkach otrzy-
muje kompetencje spo³eczne do pracy z doros³ym. Warsztat psychologiczny
ogranicza siê najczêœciej do psychologii klinicznej i ma³ego dziecka. Dominuje
brak zajêæ z zasad komunikacji z doros³ym wychowankiem, treningu empatii
i asertywnoœci, wsparcia i terapii w doros³oœci itd.

Braki w przygotowaniu do pracy z doros³ym to moim zdaniem obecnie naj-
wiêkszy problem profesjonalnego wsparcia osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelek-
tualn¹. Nie precyzuj¹c odrêbnych kwalifikacji do pracy z doros³ymi ca³y czas
systemowo deprecjonujemy doros³oœæ cz³owieka niepe³nosprawnego.

Obszar praktyki pedagogicznej

Ilustruj¹c w czêœci wstêpnej zjawisko funkcjonowania „starej wiedzy” w prak-
tyce pedagogicznej „dotkn¹³em” znacznie szerszego problemu niew³aœciwego
przygotowania do pracy z osobami doros³ymi. Czêœciowo da siê ono wyt³uma-
czyæ opisywanymi brakami w przygotowaniu pedagogów specjalnych przez
uczelnie wy¿sze, ale to nie jedyna przyczyna tego zjawiska.

W praktyce pedagogicznej mamy kumulacjê czynników niesprzyjaj¹cych
w³aœciwemu traktowaniu doros³oœci. Zwróæmy uwagê na pochodne stylu pracy
pedagoga specjalnego, co go kszta³tuje? Nowa wiedza, humanistyczny paradyg-
mat, nowe metody pracy, nowe rozwi¹zania? Po czêœci zapewne tak. System
awansu zawodowego pedagogów wymusza aktualizacjê metod pracy, czasami
wykszta³cenia. Jednak w pracy z osobami doros³ymi to nie metoda pracy jest naj-
wa¿niejsza, lecz œwiadoma akceptacja doros³oœci osoby niepe³nosprawnej. Nie da
siê tej akceptacji wymusiæ krótkoterminowym szkoleniem. Ona buduje siê na po-
ziomie œwiadomoœci, kultury i wartoœci. Barier¹ w jej nabywaniu mo¿e byæ do-
œwiadczenie nabyte w „starym” modelu i metodach pracy, w utrwalanych katego-
riach wiedzy i pojêciach, schematach zachowañ, rutynie. Nie bez znaczenia s¹ te¿
kategorie funkcjonuj¹ce w przestrzeni publicznej. Musimy zdaæ sobie sprawê, ¿e
trudno oddzieliæ w pracy opiekuñczej czy wychowawczej znaczenia prywatne
i zawodowe. Pedagodzy czêsto nie zdaj¹ sami sobie sprawy jak potoczne stereoty-
py i uprzedzenia determinuj¹ ich styl pracy. Ponadto ci¹gle mamy do czynienia
z rozwojem instytucji determinuj¹cych styl pracy z doros³ymi. Zwróæmy uwagê
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na doros³oœæ osób niepe³nosprawnych intelektualnie do 23 roku ¿ycia przeby-
waj¹cych w SOSW. Ju¿ ich sam pobyt w tym oœrodku jest sztucznym przed³u¿e-
niem dzieciñstwa. Nierzadko metody pracy oœrodka nie ró¿nicuj¹ wiekowo swoich
wychowanków, a pedagogom maj¹cym kontakt z tymi osobami od dzieciñstwa,
trudno dostrzec ich doros³oœæ. Problem w tym, ¿e SOSW jest dla osób w tym wie-
ku jedyn¹ sensown¹, instytucjonaln¹ form¹ wsparcia, miejsce rozwoju i nauki,
dla którego nie ma alternatywy. Mo¿liwe, ¿e rozwi¹zaniem by³oby wyodrêbnie-
nie w SOSW struktury edukacji do doros³oœci. Taka czteroletnia forma po³¹czenia
edukacji i wyposa¿enia w kompetencje niezbêdne do funkcjonowania w do-
ros³oœci, jednoznacznie merytorycznie i przestrzennie oddzielona od edukacji
poziomu szko³y podstawowej i gimnazjum, mog³aby zapocz¹tkowaæ nowe stan-
dardy w podejœciu do niepe³nosprawnoœci intelektualnej wchodz¹cej w wiek
doros³y.

Istotn¹ rolê w upoœledzonej doros³oœci zajmuje nie tylko styl pracy (wspo-
mniana infantylizacja), lecz tak¿e sama instytucja, w której osoba niepe³nospraw-
na nie ma mo¿liwoœci zaspokajania potrzeb adekwatnych do wieku. Wielokrotnie
w literaturze tak¹ rolê przypisywano Domom Pomocy Spo³ecznej. Nie bêdê opi-
sywa³ tu szczegó³owych zachowañ czy negatywnych zjawisk zwi¹zanych z po-
dejœciem do osoby niepe³nosprawnej, które w ró¿nych publikacjach ju¿ wyakcen-
towano (Ma³gorzata Koœcielska opisuje wrêcz rytua³y upoœledzaj¹ce, jakie maj¹
miejsce w tych placówkach (2004)). W kontekœcie niew³aœciwego stylu pracy mogê
jedynie przypomnieæ, i¿ wiêkszoœæ pracowników DPS niezale¿nie czy z wy-
kszta³cenia pierwszego, czy uzupe³niaj¹cych studiów podyplomowych posiada
kwalifikacje z obszaru tradycyjnej oligofrenopedagogiki, czyli przygotowanie do
pracy z dzieæmi. Nie oznacza to naturalnie, ¿e nie ma wœród nich wielu zaanga¿o-
wanych i dobrych pedagogów, chodzi jedynie o niew³aœciwe rozwi¹zania syste-
mowe dotycz¹ce wykszta³cenia kadry DPS.

Chcia³bym zwróciæ uwagê tak¿e na zjawisko rzadziej opisywane, tj. na swoi-
sty paradoks stawania siê doros³ym w tych instytucjach. Polega on na tym, ¿e
z jednej strony s¹ one dla wielu osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ jedyn¹
drog¹ ku doros³oœci, z drugiej, daj¹ wy³¹cznie mo¿liwoœæ ukierunkowanej i ogra-
niczonej doros³oœci. Po tej pozytywnej stronie atrybutami bêdzie opieka, wsparcie
i komfort oferowany podopiecznym (czasami indywidualizacjê œrodków finanso-
wanych, zapewniony udzia³ w ¿yciu spo³ecznym i kulturowym); atrybutami ne-
gatywnymi bêdzie natomiast wysoce instytucjonalna struktura placówki, regula-
min, porz¹dek dnia, styl pracy, czas dy¿urów wychowawców, po³o¿enie samego
oœrodka, czêsto jego spo³eczna izolacja, brak mo¿liwoœci pracy zawodowej.
Ponadto nierozwi¹zanym problemem pozostaje to co stanowi w tzw. œwiecie nor-
malnym podstawê doros³oœci, czyli niezale¿noœæ do pewnych decyzji, prawo do
zwi¹zku, seksu, prywatnoœci a nawet macierzyñstwa.
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Obszar rozwi¹zañ systemowych

Lokuj¹c Ÿród³a upoœledzonej doros³oœci w edukacji akademickiej oraz w prak-
tyce pedagogicznej nie mo¿emy zapomnieæ, ¿e stanowi¹ one pochodn¹ wiêk-
szego problemu braku rozwi¹zañ systemowych dotycz¹cych pracy z doros³ymi
osobami niepe³nosprawnymi. W przygotowaniu zawodowym pedagogów spe-
cjalnych widzimy to w braku rozwi¹zañ ustawodawczych, które by sprecyzowa³y
niezbêdne kwalifikacyjne do pracy z osob¹ doros³¹. W praktyce pedagogicznej
podstawowy brak rozwi¹zañ dotyczy pomocy instytucjonalnej, w tym stosunko-
wo przestarza³ej formy pomocy jak¹ jest DPS.

W tym miejscu warto zwróciæ uwagê na dalsze Ÿród³a upoœledzonej do-
ros³oœci, le¿¹ce w samym systemie organizacji wsparcia dla osoby doros³ej. Pod-
stawowym jej problemem (oprócz opisywanej jednolitej formy) jest nierówno-
miernoœæ dostêpu do ró¿norodnego wsparcia w miastach, miasteczkach i na wsi.
Wœród badañ pedagogów spo³ecznych istnieje wiele opracowañ wskazuj¹cych na
nierównomiernoœæ dostêpu do wsparcia instytucjonalnego. Czêœæ badaczy dzieli
Polskê na symboliczne rejony o spadaj¹cym dostêpie do œwiadczeñ, pomocy i do-
brobytu (por. Trzy Polski Marody 2002; Ostrowska, Sikorska, G¹ciarz 2001). Podob-
ne wyniki badañ uzyskuj¹ pedagodzy specjalni (Krause, Zyta, Nosarzewska
2010). Ró¿nice dotycz¹ przede wszystkim oferty rehabilitacyjnej i dostêpu do ryn-
ku pracy na wsi i w miastach. Zbyt du¿e oddalenie od wiêkszych aglomeracji wy-
klucza czêœæ osób z niepe³nosprawnoœci¹ z jakiegokolwiek wsparcia instytucjo-
nalnego typu WTZ, ZAZ, Domów Pomocy Œrodowiskowej czy stowarzyszeñ
i fundacji ulokowanych w miastach. W obecnym modelu wsparcia osoby doros³e
z niepe³nosprawnoœci¹ ¿yj¹ce na wsiach czêsto „gin¹” z widoku systemu opieki
instytucjonalnej i pozainstytucjonalnej, a pojawiaj¹ siê jedynie jako beneficjenci
pomocy spo³ecznej w swoim regionie. Brakuje u nas systemowego (tak¿e w sensie
terytorialnym) wsparcia ca³o¿yciowego dla osoby z niepe³nosprawnoœci¹. Po-
twierdzeniem tego mog¹ byæ badania jakie przeprowadzi³em z zespo³em w 2006
roku w województwie warmiñsko-mazurskim. Ju¿ sam fakt jak trudno by³o
dotrzeæ do badanych, œwiadczy³, ¿e s¹ oni poza zasiêgiem pracy pedagogicznej.
Potwierdzi³y to te¿ wyniki badañ, gdzie 99% ze stu badanych nie posiada³o pracy
i swojego samodzielnego mieszkania.

Faktem jest, ¿e zbyt rzadko siêgamy do modeli sprawdzonych w opiece nad
doros³ymi osobami z niepe³nosprawnoœci¹, jakie znamy z innych krajów. Wydaje
siê, ¿e przyczyny tego stanu nie le¿¹ jedynie w Ÿród³ach finansowania tych roz-
wi¹zañ, lecz tak¿e w swoistym letargu trwania w systemie Domów Pomocy
Spo³ecznej i obrony stanu zastanego. Ewidentnie podstawowym problemem jest
brak kompleksowej sieci mieszkañ wspieranych dla osób z niepe³nosprawnoœci¹
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intelektualn¹ i brak sieci grup mieszkalnych. Tu nie chodzi o dofinansowanie po-
szczególnych projektów stowarzyszeñ i nie mo¿e to polegaæ na corocznej walce
stowarzyszeñ o finansowanie swoich projektów, tu chodzi o finansowane sta³e
prawo doros³ego cz³owieka do samodzielnego ¿ycia i ca³o¿yciowej.

Wa¿nym kontekstem doros³oœci osoby z niepe³nosprawnoœci¹ jest jej umiejs-
cowienie w œwicie spo³ecznym i rodzinnym. Tu pojawia siê kwestia, któr¹ mo¿na
obecnie jedynie zasygnalizowaæ, a która wymaga szczegó³owej obserwacji i dal-
szych badañ. Chodzi o rz¹dowy program 500+ i jego wp³yw na sytuacjê do-
ros³ych osób z niepe³nosprawnoœci¹. Istnieje obawa (s¹ te¿ ju¿ takie sygna³y prak-
tyków), ¿e rz¹dowa gratyfikacja za posiadanie dzieci mo¿e przyczyniæ siê do
przedmiotowego traktowania kobiet niepe³nosprawnych i wykorzystywanie ich
(œwiadomie lub nieœwiadomie) w celu reprodukcji.

Spo³eczne uprzedzenia na temat doros³oœci osób
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹

Pomimo zaniku wyraŸnych mechanizmów wykluczaj¹cych osoby niepe³no-
sprawne w nowoczesnych spo³eczeñstwach ci¹gle mo¿emy mówiæ o istnieniu
stereotypów i uprzedzeñ wobec osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Do-
tycz¹ one szczególnie osób doros³ych w zakresie samodzielnoœci i ról spo³ecznych
zwi¹zanych z doros³oœci¹. Chodzi tu zarówno o podstawowe atrybuty doros³oœci,
takie jak macierzyñstwo, ojcostwo, seksualnoœæ czy partnerstwo w zwi¹zku, jak
i bardzo ogólne przekonanie o tym jak i gdzie te osoby powinny ¿yæ (por. Kijak
2016). Typowe jest, ¿e w dyskusji o ¿yciu intymnym osób niepe³nosprawnych
chêtnie mówi siê o niepe³nosprawnoœciach wzroku, s³uchu lub ruchu, o wiele rza-
dziej lub w ogóle o niepe³nosprawnych intelektualnie. Nawet w samej grupie
osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ dzieli siê osoby na tych mieszkaj¹cych
samodzielnie, u rodziców i tych w oœrodkach. Niepokoj¹ce jest te¿ to, ¿e w kultu-
rze katolickiej gloryfikujemy rodzinê jako najodpowiedniejsze miejsce dla osoby
niepe³nosprawnej (por. Borowska-Beszta 2012, s. 139). Doœwiadczenia licznej gru-
py rodziców i badania w innych krajach temu przecz¹ (por. publikacje zakresu
normalizacji np. Krause, ¯yta, Nosarzewska 2010). Dla du¿ej czêœci osób z nie-
pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ rodzina z regu³y jest dobrym miejscem do miesz-
kania tylko do pewnego wieku. Pozostawanie w domu rodzinnym w doros³oœci
czêsto pozbawia szans bycia w pe³ni doros³ym.
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Zakoñczenie

W przypadku doros³ych osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ ci¹gle
mamy do czynienia z systemowym, spo³ecznym i kulturowym upoœledzaniem
doros³oœci. Wprawdzie jej Ÿród³a coraz lepiej poznajemy i diagnozujemy, jednak
pewnym mechanizmom tego upoœledzenia nie jesteœmy w stanie przeciwdzia³aæ.
Kolejny raz nale¿y zatem postulowaæ wprowadzanie zmian systemowych w za-
kresie normalizacji ¿ycia osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, zmian które
umo¿liwi¹ tym osobom bycie doros³ym.
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Poziom umiejêtnoœci ¿yciowych osób z g³êbsz¹
niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ – beneficjentów
zatrudnienia wspomaganego

The level of life competence of people with moderate, severe
and profound intellectual disabilities – beneficiaries of supported
employment

Paid employment, adapted to the capabilities of people with more severe intellectual disabilities,
can not only contribute to their physical fitness but also shape their motor habits and improve
their manual dexterity. The results of the studies conducted indicate that in order for a person
with more severe disability to be able to cope well with the work they must in the course of life
master life skills in the scope of self-care, making decisions, building their own system of values,
coping with stress, earning a living as well as interpersonal skills related to communication.

S³owa kluczowe: osoba z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, praca, umiejêtnoœci ¿yciowe

Keywords: a person with intellectual disability, work, life skills

Wprowadzenie

Dziêki realizacji projektów zatrudnienia wspomaganego, osoby z g³êbsz¹ nie-
pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, od kilku lat maj¹ mo¿liwoœæ przygotowania siê
do podjêcia pracy oraz utrzymania jej przez czas d³u¿szy ni¿ okres trwania pro-
jektu. Koncepcja zatrudnienia wspomaganego polega na zatrudnianiu osoby nie-
pe³nosprawnej przez pracodawcê po ustaleniu warunków i zasad pracy z trene-
rem, który towarzyszy nowemu pracownikowi przez okres oko³o 6 miesiêcy i u-
dziela szeroko rozumianej pomocy. Pomoc ta mo¿e obejmowaæ ocenê mo¿liwoœci
zawodowych, znalezienie miejsca pracy, przygotowanie dokumentów, przeszko-
lenie do wykonywania zawodu, wsparcie w budowaniu relacji ze wspó³- pracow-
nikami. Trener pracy z up³ywem czasu zmniejsza udzielan¹ pomoc, tak, aby pra-



cownik niepe³nosprawny móg³ siê usamodzielniæ (Majewski 2011, s. 69).
Przeprowadzone badania w³asne (Wolska 2015) wskazuj¹, ¿e jednym z predyka-
torów do podjêcia aktywnoœci zawodowej przez osoby z g³êbsz¹ niepe³nospraw-
noœci¹ intelektualn¹ s¹ umiejêtnoœci ¿yciowe, które opanowali oni w biegu ca³ego
¿ycia. Badaniami objêto 200 beneficjentów projektów zatrudnienia wspomagane-
go realizowanych przez ChSON „Ognisko” w Krakowie w latach 2010–2015.
Pierwsz¹ grupê badawcz¹ stanowi³y osoby z g³êbsz¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelek-
tualn¹, które po zakoñczeniu udzia³u w projekcie podjê³y pracê i j¹ kontynuowa³y.
Grupa druga to beneficjenci, którzy nie podjêli zatrudnienia, chocia¿ pomyœlnie
zakoñczyli projekt. Dziêki wykorzystaniu modelowania równañ strukturalnych
dokona³am analizy struktury oraz si³y liniowych zale¿noœci pomiêdzy umiejêtno-
œciami ¿yciowymi, które najsilniej wp³ywa³y na zale¿noœci pomiêdzy poszczegól-
nymi zmiennymi. Po opuszczeniu ma³o znacz¹cych po³¹czeñ powsta³y modele
3-wariancyjne. Szczegó³ow¹ ich analizê przedstawiono w koñcowej czêœci artyku³u.

Umiejêtnoœci ¿yciowe kluczem do autonomii osób
z g³êbsz¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹

Osoby z g³êbsz¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, aby odnaleŸæ swoje
miejsce w spo³eczeñstwie, rodzinie, w pracy, powinny w biegu ca³ego ¿ycia opa-
nowaæ umiejêtnoœci, które pozwol¹ im sprostaæ zadaniom i wymaganiom, jakie
stawia codzienne ¿ycie. Pod pojêciem umiejêtnoœci A. Giermakowska (2007) rozu-
mie zdolnoœæ, zdatnoœæ do wykonywania ró¿norakich czynnoœci praktycznych
i sytuacyjnych. Okreœlane s¹ jako kompetencje, sprawnoœci, bieg³oœæ, wprawa,
skutecznoœæ, zrêcznoœæ. S¹ te¿ z³o¿on¹ umiejêtnoœci¹, która warunkuje efektyw-
noœæ radzenia sobie w okreœlonego typu sytuacjach spo³ecznych, osi¹ganych
przez dan¹ osobê niepe³nosprawn¹ podczas treningu spo³ecznego w szkole lub
centrach aktywnoœci dla doros³ych. S¹ dyspozycj¹, któr¹ cz³owiek wykorzystuje
podejmuj¹c zadania ¿yciowe w wymiarze prywatnym oraz spo³ecznym, do ade-
kwatnego reagowania na ró¿ne sytuacje spo³eczne i odpowiada na stawiane
przez nie wyzwania (B³eszyñski 2013, s. 37). To czynnoœci uwarunkowane do-
œwiadczeniem gatunkowym, aktywizowane przez wp³ywy œrodowiska, odnosz¹ce
siê do relacji cz³owiek – otoczenie i w du¿ym znaczeniu powi¹zane z efektywno-
œci¹ dzia³ania. Kiedy cz³owiek jest gotowy do œwiadomego dzia³ania opartego na
odpowiedniej wiedzy, któr¹ potrafi dostosowaæ do zmieniaj¹cych siê warunków,
wtedy mo¿na powiedzieæ, ¿e posiada odpowiedni zasób umiejêtnoœci ¿yciowych
(Wolska 2015). Ta gotowoœæ czy mo¿liwoœæ celowego dzia³ania z wyborem, która
przez zastosowanie najbardziej odpowiednich zasobów czy warunków gwaran-
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tuje w³aœciwe rezultaty owego dzia³ania, mo¿e zostaæ nazwana umiejêtnoœci¹.
Umiejêtnoœci ¿yciowe s¹ bardzo wa¿ne, gdy¿ prowadz¹ do pozytywnego zacho-
wania przystosowawczego, umo¿liwiaj¹ radzenie sobie z zadaniami i wyzwania-
mi ¿ycia codziennego. Analiza literatury (Woynarowska 2002, 2007; Maksymo-
wicz 2009) pozwala na przedstawienie umiejêtnoœci ¿yciowych wa¿nych w ¿yciu
doros³ego cz³owieka. Przeprowadzone badania w³asne w latach 2010–2015 po-
zwoli³y wyodrêbniæ te umiejêtnoœci ¿yciowe, które s¹ priorytetowe dla osób
z g³êbsz¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ i znacz¹co wp³ywaj¹ na podejmo-
wane przez nie role w doros³ym ¿yciu.

Jedn¹ z najwa¿niejszych umiejêtnoœci jest rozwój samoobs³ugi, gdy¿ na ka¿-
dym etapie ¿ycia osoby z g³êbsz¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ wp³ywa on
na jej autonomiê i adekwatn¹ samoocenê. Jeœli osoba ma œwiadomoœæ w³asnych
umiejêtnoœci samoobs³ugowych oraz ograniczeñ wynikaj¹cych z niemo¿noœci
opanowania niektórych z nich to jej samoocena jest adekwatna oraz wzrasta ja-
koœæ jej ¿ycia. Umiejêtnoœci zwi¹zane z samoobs³ug¹ trzeba rozwijaæ w biegu ca³ego
¿ycia w szkole, rodzinie, w œrodowisku bli¿szym i dalszym. Proste umiejêtnoœci,
takie jak: w³o¿enie naczyñ do zmywarki, umycie okien, dbanie o higienê osobist¹,
witanie siê z ludŸmi, odbieranie telefonu i zanotowanie wiadomoœci, oznaczaj¹
opanowanie umiejêtnoœci, dziêki którym osoba z niepe³nosprawnoœci¹ intelektu-
aln¹ stanie siê akceptowana i szanowana w otoczeniu spo³ecznym. Uczestnictwo
w obowi¹zkach domowych, komentowanie wspólnie wykonywanych zadañ,
uczenie siê dobrych manier i æwiczenie koncentracji uwagi – wszystko to jest czê-
œci¹ procesu stawania siê spo³ecznie odpowiedzialn¹ osob¹, która jest gotowa do
podjêcia pracy – i co najwa¿niejsze – do jej utrzymania.

Rozwój umiejêtnoœci interpersonalnych zwi¹zanych z komunikowaniem siê osób
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ to kolejne zadanie dla rodziców, nauczycieli
i terapeutów, bowiem najszybciej ucz¹ siê one komunikowaæ dziêki poœrednic-
twu i wsparciu innych. U osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ umiejêtnoœci
interpersonalne zwi¹zane z komunikowaniem s¹ czêsto zaburzone z powodu
nieprawid³owej artykulacji, ma³ej koncentracji uwagi, s³abej konsolidacji œladów
pamiêciowych czy zaburzeñ s³uchu. Ubogi zasób s³ownictwa pozwala im porozu-
miewaæ siê z najbli¿szym otoczeniem jedynie w zakresie podstawowych spraw
¿ycia codziennego, w du¿ym stopniu utrudnia prawid³owe rozumienie s³ów
i zdañ formu³owanych przez innych. Dlatego od najm³odszych lat rodzina po-
winna zadbaæ o mo¿liwoœæ udzielenia dziecku profesjonalnego wsparcia logo-
pedycznego, by zmniejszyæ zaburzenia mowy i wypracowaæ prawid³owe sposo-
by komunikowania siê z otoczeniem. Nale¿y te¿ zadbaæ o zwiêkszenie zasobu
s³ownictwa dziecka, zwracaæ uwagê na rozwój mowy i sposób formu³owania
przekazu oraz kszta³towanie umiejêtnoœci odbioru adekwatnego do przekaza-
nych informacji. W. Pilecka (2012) zwraca te¿ uwagê na koniecznoœæ rozwijania
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w³aœciwych form komunikacji przekazuj¹cej – zarówno ekspresji w³asnych sta-
nów uczuciowych i prze¿yæ za pomoc¹ sygna³ów sensoryczno-motorycznych, jak
i w³aœciwej ich interpretacji przez odbiorcê. Ma to decyduj¹ce znaczenie podczas
podejmowania aktywnoœci zawodowej przez osoby z niepe³nosprawnoœci¹ inte-
lektualn¹, w komunikacji z pracodawc¹ oraz wspó³pracownikami i klientami.

Umiejêtnoœci podejmowania decyzji i odpowiedzialnoœæ to zadanie, które w pracy
z osobami z g³êbsz¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ podejmowane jest od nie-
dawna. A przecie¿ jedn¹ z podstaw samostanowienia o sobie, czyli decydowanie
o indywidualnych wyborach ¿yciowych jest podejmowanie ró¿nego rodzaju
aktywnoœci ¿yciowych oraz mo¿liwoœæ realizacji w³asnych potrzeb. Osobê zdoln¹
do samodzielnego podejmowania decyzji charakteryzuje umiejêtnoœæ przejawia-
nia inicjatyw w ró¿nych sytuacjach, œwiadomoœæ rozwijania w³asnych mo¿liwoœci,
umiejêtnoœæ dokonywania wyborów i stawiania sobie celów oraz rozwi¹zywania
problemów, umiejêtnoœæ niezale¿nego myœlenia, asertywnoœæ, umiejêtnoœæ obrony
samego siebie i samowiedza (Pilecka 2012). Samodzielne podejmowanie decyzji
zwi¹zane jest z odpowiedzialnoœci¹. Prowadzone przez autorkê badania w³asne
(Wolska 2015) wskazuj¹, ¿e rodzice i terapeuci osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelek-
tualn¹ k³ad¹ niedu¿y nacisk na rozwój tych umiejêtnoœci ¿yciowych. Z jednej
strony jest w nich ma³a wiara w to, ¿e decyzje podejmowane przez osoby z nie-
pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ bêd¹ prawid³owe, z drugiej zaœ strony czêsto
uwa¿aj¹, ¿e za podjête decyzje osoby te nie potrafi¹ wzi¹æ pe³nej odpowiedzial-
noœci. Czêsto wybieraj¹ opcje decydowania we wszystkich sprawach ¿yciowych
za osoby niepe³nosprawne intelektualne. Konsekwencj¹ tego jest uzale¿nienie od
otoczenia osób z ni¿szym potencja³em intelektualnym, które z czasem prze-
kszta³ca siê w wyuczon¹ bezradnoœæ (Pilecka 2012, s. 21). Poniewa¿ dla osób, które
maj¹ podj¹æ zatrudnienie, wyuczona bezradnoœæ bêdzie przeszkod¹ w realizacji
zadañ pracownika, konieczne jest po³o¿enie nacisku na rozwój umiejêtnoœci po-
dejmowania decyzji i odpowiedzialnoœci. Dziêki temu nie dozna ona pora¿ek
w pracy zawodowej.

Rozwój umiejêtnoœci budowania w³asnego systemu wartoœci i kierowania sob¹ to ko-
lejne zadanie stoj¹ce przed rodzicami i terapeutami osoby z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹. T. ¯ó³kowska (2009) wskazuje, ¿e system wartoœci i ich hierarchia
odzwierciedlaj¹ kulturê spo³eczeñstwa, aktualne warunki spo³eczne, ekonomicz-
ne oraz kontakty spo³eczne, które cz³owiek nawi¹zuje. Normy spo³eczne i wzory
zachowañ w danym spo³eczeñstwie s¹ jednym z podstawowych czynników
kszta³towania wartoœci. Wartoœci¹ staje siê dla cz³owieka to, co jest potrzebne do
jego ¿ycia, komfortu fizycznego i psychicznego, rozwoju aktywnoœci, poczucia –
bycia potrzebnym i szczêœliwym. Badania prowadzone przez wspomnian¹ auto-
rkê w populacji osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ wskazuj¹, ¿e badani
podkreœlaj¹ znaczenie rodziny pochodzenia i d¹¿enie do za³o¿enia w³asnej. Du¿e
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znaczenie przypisuj¹ takim wartoœciom, jak mi³oœæ i przyjaŸñ oraz wskazuj¹ na
potrzebê posiadania w³asnego miejsca pobytu. Podkreœlaj¹ te¿ znaczenie pracy
jako istotnego czynnika zapewniaj¹cego mo¿liwoœæ samodzielnego ¿ycia i podej-
mowania wa¿nych ról spo³ecznych. Œwiat wartoœci osoby z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹ wp³ywa te¿ na podejmowane przez ni¹ decyzje. Sztuka przygoto-
wania do podejmowania w³asnych wyborów i ponoszenie konsekwencji w³as-
nych decyzji to wa¿ny element rehabilitacji osób z g³êbsz¹ niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹.

Stosunkowo niskie umiejêtnoœci radzenia sobie ze stresem przez osoby z nie-
pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ (Wolska 2015) wskazuj¹ na koniecznoœæ ich roz-
woju w rodzinie i w placówkach edukacyjnych oraz terapeutycznych. Osoby
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ podejmuj¹ce pracê w nowym œrodowisku,
wœród nowych ludzi, w nowych sytuacjach spo³ecznych czêsto nie radz¹ sobie
z poziomem lêku, który im towarzyszy. �ród³em stresu w pracy mog¹ byæ zada-
nia, odbierane jako przekraczaj¹ce mo¿liwoœci pracownika, konflikty ról, niepew-
noœæ zatrudnienia i zagro¿enie bezrobociem, zbyt du¿e tempo pracy, brak przerw,
praca w warunkach presji czasu i przeci¹¿enia stymulacj¹, odpowiedzialnoœæ za
trudne decyzje, objawy niezadowolenia ze strony prze³o¿onych i wiele innych
czynników. Osoby z wysokim poziomem lêku odbieraj¹ stresory ze znacznie
wiêksz¹ si³¹ z powodu obni¿onego progu odpornoœci. Szczególnie silnie reaguj¹
na stres w sytuacji braku poparcia spo³ecznego, poczuciu zagro¿enia, w nowych,
nieznanych warunkach.

Umiejêtnoœci zarabiania na ¿ycie kszta³towane s¹ od pierwszych lat ¿ycia dzie-
cka. Jeœli rodzice podkreœlaj¹ mocno te zadania i aktywnoœci, które dziecko z nie-
pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ wykona³o dobrze i nagradzaj¹ jego drobne su-
kcesy, stwarzaj¹ okazjê do podejmowania obowi¹zków domowych, to kszta³tuj¹
w nim odpowiedzialnoœæ i umiejêtnoœæ wspó³pracy. Te umiejêtnoœci bêd¹ bardzo
przydatne w podjêciu pracy zawodowej w doros³ym ¿yciu. Dziecko dostaje od
bliskich pozytywne informacje zwrotne, gdy wykona zadanie prawid³owo oraz
konstruktywn¹ krytykê. Gdy coœ wymaga korekty – to uczy siê niezale¿noœci
i myœlenia krytycznego, w tym œwiadomoœci, czym jest dobrze wykonana praca.
Poza przyswajaniem konkretnych umiejêtnoœci w rodzinie dziecko ma mo¿li-
woœæ obserwacji innych cz³onków rodziny podczas pracy, rozmawiania z s¹siada-
mi, znajomymi, rodzicami o pracy, któr¹ wykonuj¹ – dziêki temu kszta³tuje siê
w dziecku wyobra¿enie o zawodach.

Przygotowuj¹c osobê z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ do podjêcia pracy
trzeba pamiêtaæ, i¿ mo¿liwoœci zawodowe osób g³êbiej upoœledzonych umys³owo
s¹ zdecydowanie mniejsze ni¿ w przypadku osób lekko upoœledzonych. Otrêbski
(2007, s. 104–105) wskazuje, ¿e osoby niepe³nosprawne mog¹ siê nauczyæ wyko-
nywania wielu prostych czynnoœci, które s¹ przydatne w ró¿nych pracach. Trud-
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noœci, które im towarzysz¹, najczêœciej zwi¹zane s¹ z zachowaniem siê w sytuacji
pracy i przystosowaniem siê do jej wymagañ. Dotyczy to zw³aszcza: punktualno-
œci, zdyscyplinowania, systematycznoœci, dok³adnoœci wykonania zadania, utrzy-
mania porz¹dku na stanowisku pracy. Czynnikami w sposób widoczny wspoma-
gaj¹cymi ich przystosowanie siê do warunków pracy s¹: wyraŸne, zrozumia³e
i osi¹galne postawienie celu oraz stwarzanie zachêt do pracy. Jeœli ograniczenia
w osoby s¹ wiêksze, wtedy potrzebuje ona d³u¿ej trwaj¹cego usprawniania, aby
móc adekwatnie zachowywaæ siê w sytuacji pracy. Im bardziej przyjazne i otwarte
jest œrodowisko rehabilitacji i zatrudnienia, tym ³atwiej osobie utrzymaæ miejsce pracy.

Zatrudnienie wspomagane szans¹ dla osób z g³êbsz¹
niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹

Przygotowanie do podjêcia pracy przez osoby z g³êbsz¹ niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹ ma szczególne znaczenie w ostatnich latach, kiedy to jest realna
mo¿liwoœæ podjêcia przez nie zatrudnienia na otwartym rynku pracy. Dziêki pro-
jektom zatrudnienia wspomaganego realizowanym w naszym kraju osoby
z g³êbsz¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ ucz¹ siê trudnej sztuki bycia pracow-
nikiem. Nie jest to ³atwe zadanie, gdy¿ trzeba wype³niaæ zadania zawodowe,
przyj¹æ obowi¹zki i egzekwowaæ prawa wynikaj¹ce z roli zawodowej, wspó³pra-
cowaæ z zespo³em pracowników lub co najmniej byæ przez nich tolerowanym –
tak organizowaæ ¿ycie, by godziæ obowi¹zki z ca³okszta³tem zadañ ¿yciowych
(Karney 2007, s. 313). Znalezienie przez osoby niepe³nosprawne odpowiedniej dla
siebie pracy wi¹¿e siê z wieloma trudnoœciami. Trudnoœci, szczególnie na etapie
uzyskania pracy i adaptacji pracowników niepe³nosprawnych w zak³adzie pracy,
leg³y u podstaw koncepcji zatrudnienia wspomaganego. W tej koncepcji przygo-
towania do pracy przez „wspomaganie” rozumie siê szeroki zakres ró¿norodnych
us³ug pomagaj¹cych i wspieraj¹cych aktywnoœæ zawodow¹ osoby niepe³nospraw-
nej, czyli uzyskanie przez ni¹ mo¿liwie najwy¿szego poziomu umiejêtnoœci
zawodowych i stosownego zatrudnienia (Majewski 2011, s. 15). W formie tej nie-
pe³nosprawny pracownik jest wspierany w pracy przez trenera pracy, który po-
maga mu zaadaptowaæ siê w pracy i wykonywaæ zadania zawodowe. W miarê
rozwoju pracownika pomoc asystenta ulega stopniowemu zmniejszeniu, a¿ do
ca³kowitego wycofania siê. D³ugoœæ okresu wsparcia jest ustalana indywidualnie
w zale¿noœci od potrzeb pracownika i pracodawcy. Forma ta znajduje zastosowa-
nie w przypadku osób ze znacznymi niepe³nosprawnoœciami, szczególnie
z g³êbsz¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹.
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Chrzeœcijañskie Stowarzyszenie Osób Niepe³nosprawnych ich Rodzin i Przy-
jació³ „Ognisko” od 2005 roku realizuje projekty maj¹ce na celu jak najpe³niejsze
przygotowanie osób doros³ych z g³êbsz¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ do
podjêcia zatrudnienia. Obecnie na otwartym rynku pracy aktywnych zawodowo
jest ponad 360 beneficjentów. W projektach uczestniczy³o o wiele wiêcej osób,
lecz nie wszystkim uda³o siê utrzymaæ podjêt¹ pracê. Czêœæ beneficjentów uzna³a,
¿e nie jest gotowa do jej podjêcia i pozosta³a w dziennych oœrodkach wsparcia
(WTZ, ŒDS). Niekiedy rodziny, boj¹c siê pora¿ki lub utraty œwiadczeñ, nie wyra-
¿a³y zgody na zatrudnienie osoby z niepe³nosprawnoœci¹.

Jednym z warunków zatrudnienia i utrzymania pracy przez osoby z g³êbsz¹
niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ by³ wysoki poziom umiejêtnoœci ¿yciowych.
Dlatego umiejêtnoœci te badanych osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹,
uczestników projektów zatrudniania wspomaganego wyznaczy³y dalszy kieru-
nek procesu badawczego. W celu przeprowadzenia badañ wykorzysta³am Skalê
Umiejêtnoœci ¯yciowych – SU¯ (Wolska 2015, s. 267). Sk³ada siê ona z 6 podskal
z³o¿onych z 5–8 itemów pozwalaj¹cych oceniæ poziom umiejêtnoœci ¿yciowych
osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w zakresie umiejêtnoœci interpersonal-
nych zwi¹zanych z komunikowaniem, umiejêtnoœci podejmowania decyzji
i odpowiedzialnoœci, umiejêtnoœci z zakresu samoobs³ugi, umiejêtnoœci budowa-
nia w³asnego systemu wartoœci i kierowania sob¹, umiejêtnoœci radzenia sobie ze
stresem i umiejêtnoœci zarabiania na ¿ycie. Osoba wype³niaj¹ca ankietê – rodzic,
trener pracy, pracownik socjalny, terapeuta zajêciowy czy inna osoba znaj¹ca
umiejêtnoœci beneficjenta proszona by³a o ustosunkowanie siê na 4-stopniowej
skali do treœci przedstawionych itemów. W prezentowanych badaniach, za po-
moc¹ modelowania strukturalnego wykaza³am zale¿noœci pomiêdzy podejmo-
waniem i nie podejmowaniem aktywnoœci zawodowej przez osoby z niepe³no-
sprawnoœci¹ intelektualn¹, po zakoñczeniu udzia³u w projekcie zatrudnienia
wspomaganego a ich umiejêtnoœciami ¿yciowymi.

Umiejêtnoœci ¿yciowe a aktywizacja zawodowa beneficjentów
z perspektywy modelowania strukturalnego

Aby uzyskaæ dane potrzebne do tworzenia modelu strukturalnego zbadano
poziom umiejêtnoœci ¿yciowych 200 osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹,
które bra³y udzia³ w projektach zatrudnienia wspomaganego: 100 beneficjentów,
którzy podjêli pracê po zakoñczeniu udzia³u w projekcie oraz 100 osób, które nie
podjê³y zatrudnienia, gdy projekt dobieg³ koñca.
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Modelowanie strukturalne s³u¿y do analizy struktury oraz si³y liniowych za-
le¿noœci pomiêdzy badanymi zjawiskami. Umo¿liwia ono analizê zale¿noœci
przyczynowo-skutkowych – tak jak regresja, ale tak¿e zale¿noœci korelacyjnych.
Model to zestaw równañ regresji i korekcji pomiêdzy zmiennymi, najczêœciej
przedstawiony za pomoc¹ schematu graficznego. Na podstawie struktury zale¿-
noœci oraz parametrów opisuj¹cych ich si³ê – np. korelacji i wspó³czynników re-
gresji mo¿na wyprowadziæ teoretyczn¹ postaæ macierzy wariancji – kowariancji
zmiennych u¿ytych w modelu (Badyñska, Ksi¹¿ek 2013, s. 62). Artyku³ prezentuje
modele przy pomocy wykresu œcie¿kowego. Zmienne obserwowalne przedsta-
wiono jako prostok¹ty, nieobserwowalne – jako elipsy. W modelach zmiennych
obserwowalnych elipsami zaznaczono jedynie sk³adniki losowe. Zale¿noœæ przy-
czynowo-skutkow¹ ukazano przy pomocy strza³ki skierowanej od zmiennej nie-
zale¿nej w danej relacji. £uk obustronnie zakoñczony strza³k¹ odpowiada kowa-
riancji i wskazuje na zale¿noœæ pomiêdzy dwiema zmiennymi, która nie ma
charakteru przyczynowo-skutkowego. Ka¿dy z elementów jest lub mo¿e byæ
powi¹zany z parametrami modelu. Ka¿da strza³ka odpowiada jednemu
wspó³czynnikowi œcie¿kowemu. Parametr ten opisuje kierunek i si³ê relacji przy-
czynowo-skutkowej. Wspó³czynnikami œcie¿kowymi s¹ wspó³czynniki regresji
B. Parametrem powi¹zanym ³ukiem zakoñczonym strza³kami z obu stron jest
wspó³czynnik kowariancji. Dla zmiennych, które wy³¹cznie objaœniaj¹ w modelu
inne zmienne, ale same nie s¹ przez inne zmienne objaœniane oszacowano wa-
riancje. Elementy sk³adowe modeli strukturalnych stanowi¹ zmienne jawne
i ukryte (latentne). Na zmienne jawne sk³adaj¹ siê informacje liczbowe, które zo-
sta³y uzyskane w procesie badawczym. Zmienne latentne to konteksty, w których
zachodz¹ sytuacje modelowe (por. StatSoft, Inc. 2005, STATISTICA, data analisis
system).

Interpretacji w modelu regresji wielokrotnej podlegaj¹ niestandaryzowane
i standaryzowane wspó³czynniki regresji nazywane wspó³czynnikami œcie¿ko-
wymi. Niestandaryzowane wspó³czynniki œcie¿kowe informuj¹, o ile jednostek
zmieni siê wartoœæ zmiennej objaœnianej, gdy wartoœæ danej zmiennej objaœ-
niaj¹cej wzroœnie o 1 jednostkê. Wspó³czynniki standaryzowane opisuj¹, o ile
swoich odchyleñ standardowych zmieni siê wartoœæ zmiennej objaœnianej, gdy
wartoœæ zmiennej objaœniaj¹cej wzroœnie o jedno jej odchylenie standardowe (Ba-
dyñska, Ksi¹¿ek 2013, s. 167).

Poniewa¿ podstaw¹ do konstruowania modeli strukturalnych umiejêtnoœci
¿yciowych beneficjentów bior¹cych udzia³ w projekcie zatrudnienia wspomaga-
nego jest wiedza teoretyczna zdobyta na podstawie analizy literatury oraz wyniki
wczeœniej przeprowadzonych analiz statystycznych dotycz¹cych tego tematu
modelowanie rozpoczê³am od modelu zawieraj¹cego 6 wariancji, czyli takiego,
który uwzglêdnia wszystkie powi¹zania strukturalne pomiêdzy zmiennymi.
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Przystêpuj¹c do analizy zebranego materia³u badawczego nie wiemy jakie
wspó³zale¿noœci wystêpuj¹ pomiêdzy poszczególnymi umiejêtnoœciami ¿yciowy-
mi, dlatego za³o¿y³am wstêpnie, ¿e istniej¹ wspó³zale¿noœci pomiêdzy wszystki-
mi elementami i zweryfikowa³am model. Wyniki badañ zawar³am w publikacji
z 2015 roku. Obecnie zaprezentujê modele, które powsta³y po wydzieleniu z mo-
delu 6 wariancyjnego trzech umiejêtnoœci ¿yciowych, które najsilniej wp³ywa³y
na zale¿noœci pomiêdzy poszczególnymi zmiennymi. Po opuszczeniu ma³o
znacz¹cych po³¹czeñ powsta³y modele 3 wariancyjne.

Wy¿ej umieszczona rycina przedstawia model niestandaryzowanych
wspó³czynników œcie¿kowych modelu uwzglêdniaj¹cego 3 wariancje pomiêdzy
umiejêtnoœciami ¿yciowymi osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, które pra-
cuj¹ na otwartym rynku pracy po zakoñczeniu udzia³u w projekcie zatrudnienia
wspomaganego. W przypadku wy¿szych o jeden umiejêtnoœci zwi¹zanych z samo-
obs³ug¹, umiejêtnoœci zarabiania na ¿ycie s¹ wy¿sze o 0,42. Jeœli umiejêtnoœci budowania
w³asnego systemu wartoœci s¹ wy¿sze o jeden przek³ada siê to na umiejêtnoœci radze-
nia sobie ze stresem o 0,28 stopnia i na umiejêtnoœci zarabiania na ¿ycie wy¿sze o 0,22.
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Ryc. 1. Model niestandaryzowanych wspó³czynników œcie¿kowych dla grupy I – benefi-
cjentów, którzy podjêli zatrudnienie



Natomiast jeœli umiejêtnoœci interpersonalne zwi¹zane z komunikowaniem siê s¹ wy¿sze
o jeden to umiejêtnoœci zarabiania na ¿ycie s¹ wy¿sze o 0,21.Wzrost umiejêtnoœci podej-
mowania decyzji w badanej grupie beneficjentów nie wp³ywa na umiejêtnoœci zara-
biania na ¿ycie (-0,01).

Model niestandaryzowanych wspó³czynników œcie¿kowych dotycz¹cy umie-
jêtnoœci ¿yciowych osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, które nie podjê³y
pracy po zakoñczeniu udzia³u w projekcie zatrudnienia wspomaganego przed-
stawia rycina 2. Zgodnie z uzyskanymi oszacowaniami ocena umiejêtnoœci ¿ycio-
wych zwi¹zanych z samoobs³ug¹ wy¿sza o jeden stopieñ na odpowiadaj¹cej im skali
przek³ada siê na umiejêtnoœci zarabiania na ¿ycie wy¿sze o 0,30 na przyporz¹dkowa-
nej im skali. Wzrost o jeden stopieñ umiejêtnoœci budowania w³asnego systemu warto-
œci powoduje wzrost o 0,20 stopni umiejêtnoœci radzenia sobie ze stresem. W przypad-
ku wy¿szych o jeden umiejêtnoœci interpersonalnych zwi¹zanych z komunikowaniem,
umiejêtnoœci zarabiania na ¿ycie s¹ wy¿sze o 0,13.

Na podstawie wartoœci wspó³czynników niestandaryzowanych mo¿na
stwierdziæ, i¿ ich nasilenie w grupie beneficjentów, którzy po zakoñczeniu
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Ryc. 2. Model niestandaryzowanych wspó³czynników œcie¿kowych dla grupy II – benefi-
cjentów, którzy nie podjêli zatrudnienia



udzia³u w projekcie zatrudnienia wspomaganego nie podjêli pracy jest s³absze
ni¿ w grupie beneficjentów pracuj¹cych.

Zestawienie powy¿szych zale¿noœci wskazuje, ¿e w badanej populacji osób
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ ró¿nice pomiêdzy grupami dotycz¹ nastê-
puj¹cych zale¿noœci: grupa osób pracuj¹cych ró¿ni siê od grupy niepracuj¹cych
œcie¿k¹ miêdzy umiejêtnoœciami budowania w³asnego systemu wartoœci i umiejêtnoœci¹
zarabiania na ¿ycie. Mo¿na za³o¿yæ, ¿e praca sama w sobie stanowi wartoœæ dla
badanych beneficjentów, którzy s¹ aktywni zawodowo i to wp³ywa³o na wzrost
motywacji do jej podjêcia po zakoñczeniu udzia³u w projekcie zatrudnienia
wspomaganego. W grupie osób, które nie pracuj¹ po zakoñczeniu udzia³u w pro-
jektach ró¿nice dotycz¹ umiejêtnoœci zwi¹zanych z samoobs³ug¹ i umiejêtnoœci zarabia-
nia na ¿ycie. To potwierdza koniecznoœæ rozwijania potencja³u zwi¹zanego z sa-
moobs³ug¹ w biegu ca³ego ¿ycia beneficjentów, aby móg³ byæ on wykorzystany
w okresie podejmowania przez nich aktywnoœci zawodowej w doros³ym ¿yciu.

Interpretacja standaryzowanych wspó³czynników przedstawionego wy¿ej
modelu przedstawia siê nastêpuj¹co: Je¿eli umiejêtnoœci budowania w³asnego syste-
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Ryc. 3. Standaryzowany model umiejêtnoœci ¿yciowych grupy I – beneficjentów, którzy
podjêli zatrudnienie



mu wartoœci s¹ wy¿sze o jedno odchylenie standardowe to umiejêtnoœci zarabiania
na ¿ycie s¹ wy¿sze o 0,35 swojego odchylenia standardowego. Umiejêtnoœci inter-
personalne zwi¹zane z komunikowaniem wy¿sze o jedno odchylenie standardowe
poci¹gaj¹ za sob¹ wy¿szy o 0,26 odchylenia standardowego poziom umiejêtnoœci
radzenia sobie ze stresem. Wy¿sze o jedno odchylenie standardowe umiejêtnoœci bu-
dowania w³asnego systemu wartoœci oznaczaj¹ wy¿sze o 0,23 umiejêtnoœci radzenia
sobie ze stresem. Umiejêtnoœci interpersonalne zwi¹zane z komunikowaniem wy¿sze
o jedno odchylenie standardowe to wy¿sze o 0,21 odchylenia standardowego
umiejêtnoœci ¿yciowe zwi¹zane z zarabianiem na ¿ycie. Wy¿sza o jedno odchylenie
standardowe umiejêtnoœæ budowania w³asnego systemu wartoœci daje wy¿sze o 0,12
odchylenie standardowe umiejêtnoœci zarabiania na ¿ycie.

Parametr przy zmiennej ¿yciowej dotycz¹cej umiejêtnoœci podejmowania decyzji
przez osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ i ich wp³yw na umiejêtnoœci zara-
biania na ¿ycie nie podlega interpretacji, poniewa¿ jest statystycznie nieistotny
(-0,052).

Na podstawie wartoœci wspó³czynników standaryzowanych mo¿na stwier-
dziæ, ¿e najwa¿niejsz¹ determinant¹ umiejêtnoœci ¿yciowych osób z niepe³no-
sprawnoœci¹ intelektualn¹ zwi¹zan¹ z umiejêtnoœciami zarabiania na ¿ycie s¹ umiejêtnoœci
zwi¹zane z samoobs³ug¹. Prawie o po³owê mniejsze znaczenie maj¹ umiejêtnoœci in-
terpersonalne zwi¹zane z komunikowaniem, a jeszcze mniej istotne s¹ umiejêtnoœci bu-
dowania w³asnego systemu wartoœci. Poziom umiejêtnoœci podejmowania decyzji nie ma
istotnego wp³ywu na umiejêtnoœci zarabiania na ¿ycie w grupie osób z niepe³nospra-
wnoœci¹ intelektualn¹, które podjê³y pracê po zakoñczeniu udzia³u w projek- cie
zatrudnienia wspomaganego.

Natomiast determinant¹ umiejêtnoœci ¿yciowych w zakresie radzenia sobie ze stre-
sem w prezentowanej grupie badawczej s¹ umiejêtnoœci interpersonalne zwi¹zane
z komunikowaniem i umiejêtnoœci budowania w³asnego systemu wartoœci.

Analiza standaryzowanego modelu umiejêtnoœci ¿yciowych osób z niepe³no-
sprawnoœci¹ intelektualn¹, które nie podjê³y zatrudnienia po zakoñczeniu
udzia³u w projekcie pozwala stwierdziæ, ¿e je¿eli umiejêtnoœci zwi¹zane z samo-
obs³ug¹ s¹ wy¿sze o jedno odchylenie standardowe to umiejêtnoœci zarabiania na ¿y-
cie s¹ wy¿sze o 0,30 swojego odchylenia standardowego. Umiejêtnoœci budowania
w³asnego systemu wartoœci poci¹gaj¹ za sob¹ wy¿szy o 0,20 odchylenia standardo-
wego poziom umiejêtnoœci radzenia sobie ze stresem. Wy¿sze o jedno odchylenie
standardowe umiejêtnoœci interpersonalne zwi¹zane z komunikowaniem siê wp³ywaj¹
na wy¿sze o 0,14 odchylenia standardowego umiejêtnoœci zarabiania na ¿ycie. War-
toœci wspó³czynników standardowych pozwalaj¹ stwierdziæ, ¿e najwa¿niejsz¹
determinant¹ umiejêtnoœci ¿yciowych w grupie osób, które nie podjê³y zatrud-
nienia, zwi¹zan¹ z umiejêtnoœciami zarabiania na ¿ycie s¹ umiejêtnoœci zwi¹zane z sa-
moobs³ug¹. Zdecydowanie mniejsze znaczenie maj¹ umiejêtnoœci interpersonalne
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zwi¹zane z komunikowaniem siê a jeszcze mniej istotne s¹ umiejêtnoœci podejmowa-
nia decyzji i umiejêtnoœci budowania w³asnego systemu wartoœci. Determinant¹
umiejêtnoœci ¿yciowych w zakresie radzenia sobie ze stresem w prezentowanej
grupie badawczej s¹ umiejêtnoœci budowania w³asnego systemu wartoœci i umie-
jêtnoœci interpersonalne zwi¹zane z komunikowaniem.

Byæ mo¿e badana grupa osób z g³êbsz¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ po
zakoñczeniu udzia³u w projekcie zatrudnienia wspomaganego uzna³a, ¿e nie po-
siadaj¹ wystarczaj¹cego do podjêcia pracy poziomu umiejêtnoœci z zakresu samo-
obs³ugi i komunikowania. A mo¿e taka by³a sugestia rodziców, opiekunów lub te-
rapeutów? Istnieje koniecznoœæ kontynuowania badañ w tym zakresie, gdy¿
procent osób, które po zakoñczeniu udzia³u w projektach podejmuj¹ zatrudnie-
nie jest wci¹¿ nie wysoki.
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Ryc.4. Model standaryzowanych wspó³czynników œcie¿kowych dla grupy II – beneficjen-
tów, którzy nie podjêli zatrudnienia



Zakoñczenie

Porównuj¹c rezultaty przedstawionego modelowania strukturalnego mo¿na
stwierdziæ, ¿e wzajemne powi¹zania wyró¿nionych umiejêtnoœci ¿yciowych be-
neficjentów pracuj¹cych i niepracuj¹cych po zakoñczeniu udzia³u w projektach
charakteryzuj¹ siê ró¿nym nasileniem. Najwiêksze ró¿nice zachodz¹ pomiêdzy
umiejêtnoœciami zwi¹zanymi z samoobs³ug¹, które s¹ wyraŸnie silniejsze w grupie
osób pracuj¹cych, natomiast w grupie niepracuj¹cych pozostaj¹ w s³abych zale¿-
noœciach. Przygotowuj¹c osobê z g³êbsz¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ do
podjêcia pracy szczególny nacisk trzeba po³o¿yæ na rozwój jej umiejêtnoœci ¿ycio-
wych z zakresu samodzielnoœci, komunikowania i budowania w³asnego systemu
wartoœci. Aby podj¹æ i utrzymaæ zatrudnienie osoba niepe³nosprawna powinna do-
brze radziæ sobie w sytuacjach stresowych. W obydwu badanych grupach umiejêt-
noœci radzenia sobie ze stresem s¹ zwi¹zane z umiejêtnoœciami interpersonalnymi zwi¹za-
nymi z komunikowaniem i umiejêtnoœciami budowania w³asnego systemu wartoœci.

Analiza modelowa daje podstawê do ewentualnych modyfikacji programów
aktywizacji zawodowej w kierunku nie tylko zwiêkszania poszczególnych umie-
jêtnoœci ¿yciowych, ale uaktywnienia wspó³zale¿noœci pomiêdzy tymi umiejêtno-
œciami. Podczas prowadzonej aktywizacji zawodowej osób doros³ych z niepe³no-
sprawnoœci¹ intelektualn¹ nale¿y nie tylko k³aœæ nacisk na rozwój umiejêtnoœci
¿yciowych, ale tak¿e uwzglêdniæ konwersje tych umiejêtnoœci. Przeprowadzone
badania w³asne wyraŸnie wskazuj¹, ¿e wykszta³cenie jednej umiejêtnoœci ¿ycio-
wej na wysokim poziomie powoduje, ¿e inne umiejêtnoœci zostaj¹ wzmocnione.
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Festiwal Akcept w kontekœcie karnawa³u M. Bachtina.
Rzecz o doros³ych z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹
w lokalnych inicjatywach kulturalno-edukacyjnych

Akcept Festival in the context of M. Bakhtin’s carnival.
On adults with intellectual disabilities in the local cultural
and educational initiatives

In the text the author presents Akcept Festival and Open Space Technology dabate in the context
of Bakhtinian carnival. Akcept Festival as a local cultural and educational initiative appears an in-
teresting and important artistic event which – according to Bakhtinian carnival - makes ordinary
life and its rules and regulations temporarily suspended and reversed, which eventually extracts
all individuals - either with intellectual disabilities or without disabilities from noncarnival life.
Carnival transforms the world making it upside down and violates all former ideologies, hierar-
chical positions, social roles and relations. Bakhtinian carnival affects people into collaboration
and dialogue. Particularly it empowers people with intellectual disabilities (voice) to perform in
the space of dialogical immanence, expressing their own individual meanings and senses. Carni-
val makes voices of people with intellectual disabilities and without disabilities interact and flour-
ish that results in a genuine dialogue between them.

S³owa kluczowe: doroœli z niepe³noœci¹ intelektualn¹, inicjatywy kulturalne i edukacyjne,
upe³nomocnienie g³osu, wspó³praca i dialog, koncepcja karnawa³u M. Bachtina

Keywords: adults with intellectual disabilities, cultural and educational initiatives, voice
empowerment, collaboration and dialogue, Bakhtinian carniva

Wprowadzenie

Bezpoœrednim impulsem do refleksji nad pewnymi aspektami zwi¹zanymi
z przestrzeni¹ funkcjonowania doros³ych osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektu-
aln¹ jest wydarzenie na trwa³e wpisane w kalendarium dorocznych imprez arty-
stycznych w Trójmieœcie – Festiwal Akcept. Ju¿ na wstêpie chcê jednak doprecy-
zowaæ, i¿ nie o samym festiwalu bêdzie tu mowa (ka¿dej bowiem z jego siedmiu



zrealizowanych ju¿ edycji mo¿na by poœwiêciæ osobne i obszerne opracowanie).
Festiwal Akcept stanowi w tym tekœcie pretekst do tego, by poddaæ pod namys³
i dyskusjê zagadnienie swoistego zaistnienia w debacie, zabrania g³osu we w³as-
nym imieniu, (za)komunikowania w³asnych znaczeñ i sensów nadawanych sobie
i œwiatu – a tym samym realnego wykroczenia poza „milcz¹c¹” pozycjê, w jakiej
najczêœciej umiejscowione s¹ osoby z g³êbsz¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹.
I choæ Akcept to niejako „skondensowana dawka” widowisk teatralnych, przepla-
tanych warsztatami i wernisa¿ami, które nadaj¹ festiwalowi naturê artystycznego
eventu, to intencj¹ mojej wypowiedzi nie jest skoncentrowanie siê na samych
przedstawieniach jako twórczej ekspresji wystêpuj¹cych na scenie osób, lecz sku-
pienie siê na innej, integralnej czêœci festiwalu: debacie – dyskusji zorganizowanej
w konwencji tzw. technologii otwartej przestrzeni. Bior¹ w niej aktywny udzia³
osoby z g³êbsz¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, których uczestnictwo odby-
wa siê na równych prawach i w partnerskiej, mo¿liwie najbardziej symetrycznej
relacji ze wszystkimi dyskutantami, o bardzo zró¿nicowanych (czêsto niepo-
równywalnych) kompetencjach i mo¿liwoœciach. A to – moim zdaniem – stanowi
donios³y przyk³ad wydobywania siê tej grupy z „bezg³oœnej”, „niemej” pozycji
(Tortosa 1986; Bhabha 2008, 2010), jak¹ wydaj¹ siê najczêœciej zajmowaæ
w spo³ecznych lokalizacjach.

Chc¹c pokazaæ jak widzê ów proces, który dokonuje siê podczas Festiwalu
Akcept, odwo³am siê do metafory karnawa³u/karnawa³owoœci M. Bachtina, po-
szukuj¹c w pogl¹dach rosyjskiego badacza interpretacji dla interesuj¹cego mnie
zjawiska, jakim jest dekonstrukcja i przemieszczenia w polu znaczeñ odnosz¹-
cych siê do osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, co staje siê mo¿liwe pod-
czas imprezy jak¹ jest festiwal. Z jednej strony festiwal i karnawa³ to fenomeny
o zbli¿onej naturze, porównywalne jeœli chodzi o cele i funkcje jakie spe³niaj¹: oba
bowiem zyska³y rangê wydarzeñ na swój sposób odœwiêtnych, niezwyk³ych, sank-
cjonuj¹ i uprawomocniaj¹ (dzia³ania)/zachowania odbiegaj¹ce od codziennych,
potocznych, z aprobat¹ zamieniaj¹c je na takie, które wy³amuj¹ siê z tradycyjnego
porz¹dku i powszedniej rutyny – „desakralizuj¹ codziennoœæ”. Poszukuj¹c czêœci
wspólnych, ³¹cz¹cych festiwal i karnawa³ w definicjach W. Kopaliñskiego (1983)
oraz W. Pessela (http://kulturalny.uw.edu.pl/luty21/karnawal.htm) nietrudno
skonstatowaæ, i¿ oba zjawiska wyró¿niaj¹ siê poœród zdarzeñ zwyk³ych, przeciêt-
nych, prozaicznych – jakich wiele i staj¹ siê swoistym œwiêtem/ czymœ odœwiêt-
nym, uroczystoœci¹, wydarzeniem ¿ywym, radosnym, weso³ym. Oznaczaj¹ czas,
gdy codzienny rygor i obowi¹zki ustêpuj¹ miejsca imprezom, konkursom, „o¿y-
wionym zbiegowiskom”, które m.in. gromadz¹ liczne œrodowiska i sprzyjaj¹
nawi¹zywaniu kontaktów, w tym tak¿e podczas o¿ywionych i ha³aœliwych zabaw.

W niniejszym opracowaniu chcê zatem, przybli¿aj¹c Festiwal Akcept z za-
akcentowaniem organizowanej w jego trakcie dyskusji w tzw. technologii otwar-
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tej przestrzeni, przyjrzeæ siê temu wydarzeniu w kontekœcie karnawa³u/karnawa-
lizacji, które M. Bachtin pojmuje jako nadzwyczajn¹ i specyficzn¹ okolicznoœæ
wspólnego bycia ró¿nych/ró¿ni¹cych siê podmiotów, podczas której dochodzi do
swoistego równouprawnienia sposobów komunikowania siê odmiennych œrodo-
wisk i grup spo³ecznych. Istot¹ karnawa³u jest bowiem zawieszenie/uniewa¿nienie
obowi¹zuj¹cych zwyczajowo porz¹dków spo³ecznych (i moralnych), izonomia
jêzyków i g³osów, afirmacja wielog³osowoœci oraz przyzwolenie na ró¿norodnoœæ
konwencji i stylów. Istotê karnawa³u celnie uchwyci³a M. Romanowska (http://
www.filg.uj.edu.pl/documents/41616/105797965/Magdalena_Romanowska-stresz-
czenie.pdf), pointuj¹c, i¿ Bachtinowski „karnawa³ bior¹c w nawias uporz¹dkowa-
ny zhierarchizowany œwiat stosunków miêdzyludzkich stwarza wyj¹tkow¹ sytu-
acjê oczyszczaj¹c¹ s³owo od wszelkiego ¿yciowego automatyzmu i pretensji na
obiektywnoœæ, zmusza cz³owieka do odkrycia wewnêtrznego j¹dra w³asnego
cz³owieczeñstwa”. Tak rozumiana idea karnawa³u/karnawalizacji jawi siê intere-
suj¹c¹ inspiracj¹ teoretyczn¹ dla przyjrzenia siê fragmentowi przestrzeni miêdzy-
ludzkiej konstruowanej przez relacje/stosunki i spo³eczne sytuacje komunikowa-
nia siê pomiêdzy osobami pe³nosprawnymi i z g³êbsz¹ niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹. Zwykle bowiem, w tradycyjnie zakreœlonej przestrzeni spo³eczne-
go (wspó³)bytowania, podmioty te pozostaj¹ w niesymetrycznej relacji, w której
uprzywilejowan¹, nadrzêdn¹ pozycjê wydaje siê zajmowaæ pe³nosprawny, który
wycisza g³os osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, nawet jeœli zostaje on
wyartyku³owany w imieniu tego¿ b¹dŸ niejako „w zastêpstwie”, pe³nionym
w dobrej wierze i podyktowanym najlepszymi intencjami wspierania s³abszego.
[Takiemu kontekstowi relacji osób pe³nosprawnych i z niepe³nosprawnoœci¹ (in-
telektualn¹) poœwiêcone s¹ publikacje m.in. D. Krzemiñskiej (2006, 2012), J. RzeŸ-
nickiej-Krupy (2007) czy S. Danfortha (1997)]. Wszelkie zatem fenomeny kreowa-
ne w rzeczywistoœci, które w³¹czaj¹ siê w starania, by prze³amaæ utrwalony w ten
sposób ³ad/porz¹dek spo³eczny, wydaj¹ siê warte wyeksponowania i prezentacji,
co niniejszym czyniê, znajduj¹c zarazem jako ciekaw¹ p³aszczyznê interpretacji
i namys³u dla Festiwalu Akcept karnawa³u/karnawalizacjê M. Bachtina.

O Festiwalu Akcept i Technologii Otwartej Przestrzenie w zarysie

Zanim przejdê do omówienia podstawowego w¹tku w tym tekœcie, przybli¿ê
jedynie skrótowo ideê Festiwalu Akcept, akcentuj¹c jedn¹ z integralnych jego
czêœci (która stanowi wa¿ny dla ca³okszta³tu tej imprezy element), jakim jest
¿ywa, swobodna dyskusja organizowana z zastosowaniem tzw. technologii otwar-
tej przestrzeni. Jest to ta czêœæ festiwalu, w której aktywnie uczestnicz¹ doros³e
osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, zabieraj¹c g³os/ wypowiadaj¹c siê we
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w³asnych sprawach, o sobie, na swój temat, niezale¿nie od tego jak g³êbokie mog¹
byæ skutki doœwiadczanej niepe³nosprawnoœci, ujawniaj¹ce siê tak¿e jako utrud-
nienia w komunikowaniu siê czy zdolnoœci do autorefleksji.

Sam zaœ Festiwal Akcept stanowi jedno ze znacz¹cych wydarzeñ artysty-
czno-kulturalnych, które zosta³o zainicjowane w Gdañsku w 2009 roku jako
przegl¹d twórczoœci teatralnej osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ (http://
akcept.gak.webd.pl/), staj¹c siê z czasem rozpoznawaln¹ imprez¹/eventem na
mapie wydarzeñ Trójmiasta, jaki cyklicznie odbywa siê na scenie teatru Gdañ-
skiego Archipelagu Kultury w dzielnicy Orunia. Jest to wydarzenie organizowane
przez kilka podmiotów, choæ niew¹tpliwym motorem dzia³añ s¹ dwa z nich:
Gdañski Archipelag Kultury – Teatr GAK (http://www.wyspaskarbow.gak.gda.
pl/o-nas/gdaski-archipelag-kultury – który jest instytucj¹ „rozrzucon¹” po ca³ym
Trójmieœcie. St¹d metafora archipelagu, która faktycznie oddaje jego naturê, do-
okreœlaj¹c ró¿ne, czêsto oddalone od siebie i umiejscowione w ró¿nych dzielni-
cach Gdañska, placówki, jednolite jakkolwiek w charakterze realizowanych idei
zogniskowanych wokó³ dzia³añ kulturalnych i artystycznych). Drugim z pomy-
s³odawców i organizatorów Festiwalu jest Fundacja Rozwoju Integracji Spo³ecz-
nej „Akces” (podmiot prowadz¹cy Œrodowiskowy Dom Samopomocy NOWINY;
http://frisakces.wixsite.com/fundacja). Partnerami w organizacji Festiwalu s¹:
Zak³ad Pedagogiki Specjalnej Uniwersytetu Gdañskiego oraz Grupa IM+.

Festiwal Akcept to artystyczne spotkanie wielu podmiotów, które ka¿dego
roku zabieraj¹ g³os w wielostronnym dialogu, wyra¿anym g³ównie przez prezen-
tacje teatralne, jak i muzyczne, plastyczne i inne formy ekspresji. Festiwal Akcept
to nie tylko impreza dedykowana osobom z niepe³nosprawnoœci¹ (intelektualn¹),
choæ niew¹tpliwie znajduj¹ siê one w jej centrum. To wydarzenie bêd¹ce niejako
pretekstem i zachêt¹ zarazem do publicznej dyskusji oraz namys³u nad zjawi-
skiem innoœci i ró¿norodnoœci, które wpisane w przestrzeñ ¿ycia codziennego
nieustannie sk³ania do stawiania pytañ o miejsce i rolê osoby niepe³nosprawnej
oraz tych, którzy jej towarzysz¹, na arenie zdarzeñ potocznoœci.

Moim udzia³em jest cz³onkostwo w radzie programowej festiwalu, tote¿ an-
ga¿uj¹c siê w organizacjê tego przedsiêwziêcia, sytuujê siê zarazem w innej
z pe³nionych przeze mnie ról – badacza spo³ecznego i podejmujê zadanie pokaza-
nia Akceptu jako przestrzeni, w której dochodzi do spotkania dwóch podmiotów:
pe³nosprawnego i z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Podmioty te scala twór-
czoœæ/ recepcja kreacji (stanowi¹cych prezentacje ro¿nych form sztuki) z wyeks-
ponowaniem spektakli teatralnych oraz inne, wkomponowane w ca³oœæ trzy-
dniowego festiwalu, wydarzenia. Integraln¹ czêœci¹ festiwalu jest dyskusja zor-
ganizowana w konwencji tzw. technologii otwartej przestrzeni. Uczestnicz¹
w niej – o czym powy¿ej sygnalizowa³am – osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelek-
tualn¹, które nieczêsto maj¹ sposobnoœæ do aktywnego zaistnienia w publicznej
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debacie, co zwykle wi¹¿e siê tak¿e z koniecznoœci¹ odnalezienia siê w sytuacji
spo³ecznej ekspozycji i zmierzenia siê m.in. z napiêciem towarzysz¹cym
wyst¹pieniom na forum. Chcê tak¿e zwróciæ uwagê na fakt, i¿ publiczne wyda-
rzenia o charakterze debat, konferencji, seminariów, forów czy innych spotkañ,
które choæ z za³o¿enia poœwiêcone/ dedykowane s¹ osobom z niepe³nosprawno-
œci¹ intelektualn¹ (oraz problematyce skupionej wokó³ tej spo³ecznej grupy),
zwykle odbywaj¹ siê bez ich obecnoœci, a w ka¿dym razie najczêœciej bez ich czyn-
nego/aktywnego uczestnictwa. Festiwal Akcept i realizowana w jego ramach dys-
kusja prze³amuje tê konwencjê, udzielaj¹c zaœ g³osu niepe³nosprawnym wydaje
siê wpisywaæ w pole dzia³añ, które dekonstruuj¹ znaczenia przypisywane temu
œrodowisku jako (nie)zdolnemu do wykroczenia poza „bezg³oœn¹”, ugruntowan¹
przez lata pozycjê.

W niniejszym opracowaniu, tytu³em egzemplifikacji odwo³ujê siê do edycji
Festiwalu Akcept z 2013 roku, którego temat wiod¹cy brzmia³: „Pomiêdzy
upe³nomocnieniem a manipulacj¹ – wokó³ relacji z osob¹ z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹”, stanowi¹c tym samym temat dla dyskusji realizowanej w ramach
festiwalu z zastosowaniem technologii otwartej przestrzeni. Zamys³em tak zapro-
jektowanej dysputy jest zaproszenie do udzia³u w niej mo¿liwie szerokiego krêgu
podmiotów, czêsto o bardzo zró¿nicowanych, a nawet bardzo odmiennych (bar-
dzo ró¿ni¹cych siê) kompetencjach, reprezentuj¹cych rozmaite profesje i zain-
teresowania, wywodz¹cych siê z ró¿nych lokalizacji, dysponuj¹cych okreœlonym
kulturowym kapita³em. G³os ka¿dego z nich jawi siê tak samo wa¿ny i donios³y,
st¹d pomys³ by w „otwartej przestrzeni” móg³ zostaæ nie tylko wypowiedziany,
ale i uwa¿nie wys³uchany1.

Technologia Otwartej Przestrzeni (TOP) – Open Space Technology (http://
www.openspaceworld.com/, http://openspaceworld.org/wp2/) to metoda organi-
zowania spotkañ (np. seminariów, konferencji czy sympozjów gromadz¹cych od
12 do 2000 osób), któr¹ zainicjowa³ w 1983 roku H. Owen (http://www.openspace-
world.com/brief_history.htm). Szczególn¹ wyró¿niaj¹c¹ cech¹ spotkañ realizo-
wanych w technologii otwartej przestrzeni jest to, ¿e nie wymaga ona ¿adnego
przygotowania siê do niej uczestników, nie istnieje te¿ wczeœniej przygotowany
program (czy harmonogram), nie powo³uje siê te¿ konkretnych (grup) osób odpo-
wiedzialnych za planowanie czy zarz¹dzanie przedsiêwziêciem, poza upowsze-
chnieniem oczywistej informacji, kto jest podmiotem organizuj¹cym spotkanie,
w jakim terminie i miejscu bêdzie ono zlokalizowane oraz sprecyzowanie tematu
(wokó³ którego ogniskowaæ siê bêd¹ rozmowy/dyskusje).
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W celu poprowadzenia spotkania wy³oniona zostaje przez podmiot organi-
zuj¹cy przedsiêwziêcie konkretna osoba, która wyjaœnia przyby³ym zasady regu-
luj¹ce przebieg ca³oœci wydarzenia. Uczestnicy sami okreœlaj¹ obszar w³asnych
zainteresowañ, mieszcz¹cych siê w polu tematu spotkania: oznacza to, ¿e ka¿dy
indywidualnie b¹dŸ te¿ kilka osób wspólnie przedstawia propozycje, które zo-
staj¹ zanotowane na kartce, ta zaœ po przekazaniu osobie prowadz¹cej zostaje
umieszczona na widocznej dla wszystkich tablicy. Propozycji w¹tków do dyskusji
mo¿e byæ wiele, gdy¿ zasadniczo ka¿dy kto zechce mo¿e zg³osiæ swój pomys³.
Kiedy wszystkie propozycje zostan¹ przedstawione: w zale¿noœci od tego ile ich
jest – albo zostan¹ pogrupowane i wy³ania siê z nich grupy tematyczne, je¿eli jest
ich mniej, nie ulegaj¹ grupowaniu. Powstaje w ten sposób jak gdyby kilka/kilka-
naœcie sekcji czy grup dyskusyjnych, w których gromadz¹ siê uczestnicy spotkania.
Osoba prowadz¹ca wyznacza czas i miejsce spotkañ poszczególnych zespo³ów –
jeœli jest to odpowiednio du¿a sala mo¿na „pogrupowaæ siê”/ umiejscowiæ ka¿d¹
z grup w ró¿nych jej miejscach, a jeœli s¹ takie mo¿liwoœci – dyskutanci rozlokowuj¹
siê, przechodz¹c do innych pomieszczeñ. Co wa¿ne, ka¿dy uczestnik mo¿e braæ
udzia³ w dyskusjach tocz¹cych siê w ró¿nych sekcjach/grupach, swobodnie prze-
mieszczaj¹c siê pomiêdzy nimi. Oznacza to, ¿e pocz¹tkowa decyzja o do³¹czeniu
do konkretnej grupy tematycznej mo¿e ulec zmianie w zale¿noœci od treœci
tocz¹cych siê dyskusji b¹dŸ adekwatnie do ewoluuj¹cych zainteresowañ/potrzeb
uczestnika. Po up³ywie czasu przeznaczonego na dyskusjê w sekcjach/grupach
uczestnicy ponownie gromadz¹ siê w jednym miejscu/sali i zwiêŸle prezentuj¹
oraz podsumowuj¹ treœæ odbytych „w rozproszeniu” rozmów, wypracowuj¹c
i uœciœlaj¹c wyp³ywaj¹ce zeñ wspólne konkluzje b¹dŸ ustalenia (które mog¹ doty-
czyæ (planów) dzia³añ, przedsiêwziêæ na przysz³oœæ).

Metoda, któr¹ opisujê, o czym sygnalizowa³am ju¿ powy¿ej, nie wymaga ¿ad-
nego przygotowania poszczególnych uczestników, a wyst¹pienia przyby³ych na
spotkanie nie podlegaj¹ ¿adnym wczeœniejszym ustaleniom, ani te¿ nie wyznacza
siê konkretnych ram organizacyjno-czasowych, które ostatecznie przyjmowa³yby
postaæ programu (konferencji, seminarium, spotkania itp.). G³os w dyskusji mo¿e
zabieraæ ka¿dy bior¹cy udzia³ w wydarzeniu, tote¿ wybór TOP jako metody orga-
nizuj¹cej dyskusjê podczas festiwalowych dni jest w pe³ni przemyœlany i celowy,
gdy¿ zak³ada i umo¿liwia realne partycypowanie w rozmowach osób niepe³no-
sprawnych (intelektualnie), niezale¿nie od przejawianych przez nie utrudnieñ
czy ograniczeñ zwi¹zanych zw³aszcza ze sfer¹ komunikowania siê, zdolnoœci do
(auto)refleksji i formu³owania w³asnych myœli, s¹dów oraz ekspresji uczuæ i emocji.
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Bo niepe³nosprawny te¿ ma swój rozum i sam gadaæ mo¿e,
a nie, ¿e nas nie pytaj¹, co my chcemy, nie?!

Osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w³asnym g³osem
podczas dyskusji w technologii otwartej przestrzeni

Poni¿ej przedstawiê fragmenty z przebiegu prezentowanego w tej publikacji
wydarzenia, odwo³uj¹c siê do poczynionych drog¹ obserwacji (uczestnicz¹cej)
spostrze¿eñ oraz sporz¹dzonych notatek terenowych (Hammerslay, Atkinson
2000; Angrosino 2010). Jak bowiem wczeœniej nadmieni³am, mój udzia³ w Festiwa-
lu Akcept ³¹czy w sobie dwojak¹ rolê: wspó³organizatorki i badaczki, dla której
rozmaite przestrzenie/obszary codziennoœci konstruowanej zarówno przez zda-
rzenia powszednie, potoczne, zwyczajne, jak i odœwiêtne, niezwyk³e, donios³e,
uroczyste staj¹ siê sposobnoœci¹, by przyjrzeæ siê, poddaj¹c analizie i namys³owi
funkcjonuj¹ce w nich osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. W³asne usytu-
owanie jako badacza doœwiadczaj¹cego spontanicznie wydarzaj¹cych siê zdarzeñ
z udzia³em interesuj¹cej mnie grupy upowa¿nia mnie, jak s¹dzê, by podejmo-
wan¹ przez siebie aktywnoœæ okreœliæ jako zapis (wycinka / fragmentu z) ¿ycia co-
dziennego, mieszcz¹cego siê w polu (zainteresowañ) antropologii codziennoœci
(por. m.in. Burszta 1998; Szarota 1996; Sztompka 2009). Nie oznacza to jakkolwiek,
i¿ uczestnicz¹c w ró¿nych wydarzeniach – spontanicznych, niezaplanowanych
czy te¿ takich, w których mój udzia³ jest w pe³ni intencjonalny i zamierzony, reali-
zujê rolê badacza, maj¹c uprzednio przygotowany i metodologicznie dookreœlo-
ny zamys³ penetracji danego wycinka rzeczywistoœci. Istotê mojego dzia³ania w
takich okolicznoœciach trafnie obrazuje pogl¹d R. Sulimy (2000, s. 7–9), który
wy³uszczaj¹c swój pogl¹d odnosz¹cy siê do antropologii ¿ycia codziennego oraz
penetrowania fenomenów weñ wpisanych wyjaœnia: „zjawiska codziennoœci,
które tradycyjnie okreœli³oby siê jako „przedmioty badañ”, s¹ dla mnie przedmio-
tami zmagañ, czyli elementami scenariuszy ¿yciowych (…). Pisze tê antropologiê
„dzia³aj¹cy” realnie w ¿yciu, nawet niekiedy spacerowicz, który œwiat „analizuje
krokami”, a nie badacz, który wkracza w teren z etnograficznym kwestionariu-
szem, z gotowym projektem jego ca³oœci. (…) Sens codziennoœci jest w ka¿dej
chwili „tu¿ przed nami”, jak sens potocznej rozmowy. (…) Tylko w rzeczach
i s³owach, które nas otaczaj¹, „przeb³yskuj¹” jakieœ „codzienne historie. (…) Antro-
polog codziennoœci „zawsze” jest na badaniach: przy domowym obiedzie, w su-
permarkecie, w uniwersyteckiej kawiarni, na ulicy, podczas snu. (…) Antropolog
czuje siê zarazem „swojsko” i „obco” w codziennoœci, potrafi fascynowaæ siê dra-
matami i bana³ami (…). Dzia³aj¹c w realnym ¿yciu, raportowanie staje siê sposo-
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bem jego ¿ycia, z antropologicznego punktu widzenia dobrym, jak ka¿dy inny
sposób”.

Postêpuj¹c w sposób obrazowo zarysowany przez R. Sulimê, partycypo-
wa³am w Festiwalu Akcept jako wycinku rzeczywistoœci, który w potoku wielu
rozmaitych zdarzeñ codziennych, banalnych wy³amuje siê z ich rutyny i ustana-
wia czas odœwiêtny, niezwyczajny, w³aœciwy naturze zjawiska jakim jest festiwal
(czy karnawa³). Bior¹c udzia³ w tym wydarzeniu, raportujê jego fragmenty z za-
miarem skoncentrowania siê na aktywnoœci funkcjonuj¹cych w nim osób do-
ros³ych z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, dla których Festiwal jako lokalna
inicjatywa kulturalno-edukacyjna sta³ siê przestrzeni¹ do realnego zaistnienia
w dyskusji, wypowiedzenia siê w³asnym g³osem oraz bycia z uwag¹ i cierpliwoœci¹
wys³uchanym.

Grupê osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, bior¹cych udzia³ w dyskusji
realizowanej metod¹ technologii otwartej przestrzeni, stanowili uczestnicy Festi-
walu Akcept, g³ównie aktorzy zespo³ów teatralnych i muzycznych, którzy wystê-
powali podczas trzech festiwalowych dni oraz publicznoœæ i goœcie – uczestnicy
oraz opiekunowie/ terapeuci placówek wsparcia dla doros³ych osób z niepe³no-
sprawnoœci¹ z Trójmiasta i okolic. Wœród zaproszonych znaleŸli siê tak¿e przed-
stawiciele instytucji publicznych (takich jak m.in. MOPS, MOPR, PEFRON, Urz¹d
Miasta: Gdañska, Sopotu, Gdyni), reprezentanci w³adz miasta, organizacji po-
zarz¹dowych, politycy, radni, jak i nauczyciele szkó³ specjalnych, m³odzie¿ szkol-
na oraz wyk³adowcy i studenci trójmiejskich uczelni. Formuj¹c grupê dyskutan-
tów uczestnicz¹cych w spotkaniu realizowanym metod¹ TOP ³¹cznie stanowili
zbiorowoœæ oko³o 60 osób.

Po zgromadzeniu siê w sali przeznaczonej na dyskusjê (sala teatralna GAK,
Dworek Artura – http://www.gak.gda.pl/dworekartura) osoba prowadz¹ca, sto-
suj¹c siê do regu³ postêpowania w ramach opisywanej metody, objaœni³a zasady
przebiegu dyskusji, ale te¿, zwa¿ywszy na udzia³ osób z niepe³nosprawnoœci¹ in-
telektualn¹ zadba³a o to, by upewniæ siê jak rozumiej¹ pojêcia zawarte w haœle
wiod¹cym Festiwalu oraz wspólnie doprecyzowano/dookreœlono ich znaczenie.
(Dla przypomnienia podam, i¿ w niniejszym tekœcie odwo³ujê siê do edycji Festi-
walu Akcept z 2013 roku, którego has³em by³o: „Pomiêdzy upe³nomocnieniem
a manipulacj¹ – wokó³ relacji z osob¹ z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹”).
Organizatorzy spotkania baczyli równie¿ na to, aby wœród (a dos³ownie: pomiê-
dzy nimi, obok, blisko towarzysz¹c) osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹
zgromadzonych w sali znaleŸli siê znani im opiekunowie/terapeuci, zapewniaj¹c
tym samym „dyskretn¹”, wspieraj¹c¹ pomoc/wspomaganie, o ile taka zaistnieje
potrzeba. Chodzi³o tutaj g³ównie o wsparcie w sytuacji, gdy trzeba zapisaæ propo-
zycjê w¹tków do dyskusji – jak wiadomo nie wszystkie osoby z g³êbsz¹ niepe³no-
sprawnoœci¹ radz¹ sobie z samodzielnym pisaniem albo te¿ w okolicznoœciach,
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kiedy konieczne by³o wsparcie w komunikowaniu siê. Jak siê zreszt¹ okaza³o
w trakcie tocz¹cej siê dyskusji, owego wsparcia w komunikowaniu siê udzielali
nie tylko opiekunowie/terapeuci, którzy niejako t³umaczyli to, co z trudem – ale
jednak! – publicznie odwa¿y³a siê powiedzieæ konkretna osoba (ujawniaj¹c np.
liczne utrudnienia wynikaj¹ce z doœwiadczanych wad wymowy). Spontaniczny-
mi translatorami by³y bowiem tak¿e inne osoby niepe³nosprawne intelektualnie –
np. znajomi z tej samej placówki, którzy w codziennych kontaktach „oswoili siê”
ze sposobem komunikowania siê i rozumienia danego podopiecznego.

Nie bêdê ukrywaæ, i¿ projektuj¹c program Festiwalu towarzyszy³o nam od-
czucie pewnego niepokoju i niepewnoœci w odniesieniu do tego jak potoczy siê
dyskusja z zastosowaniem TOP oraz czy – zaplanowana wprawdzie – swoboda
i swoisty „brak kontroli” nad przebiegiem przedsiêwziêcia nie oka¿e siê zgubny
i jak odnajd¹ siê w nim uczestnicy z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹.

Jak¿e zatem buduj¹cym zaskoczeniem, o bardzo pozytywnym wydŸwiêku
by³o to, ¿e spontanicznie, okazuj¹c zainteresowanie w³¹czyli siê oni do grupy. Co
wiêcej, w chwili, gdy osoba prowadz¹ca poprosi³a o zg³aszanie propozycji
w¹tków/kwestii do dyskusji, kilkoro spoœród niepe³nosprawnych intelektualnie
uczestników wyrazi³o chêæ do zg³oszenia w³asnego tematu, o którym chcieliby
porozmawiaæ. Nie radz¹c sobie z w³asnorêcznym zapisaniem go na kartce, prosili
o pomoc osobê prowadz¹c¹ albo któregoœ z opiekunów. Bardzo cieszyli siê, gdy
zg³oszona przez nich propozycja zagadnienia do dyskusji znalaz³a siê/zosta³a
zapisana na ogólnej tablicy, wœród wszystkich innych zg³oszonych tematów/
w¹tków) i zosta³a na g³os wobec wszystkich odczytana; pojawia³y siê wówczas
g³osy i okrzyki radoœci: „o, to moje!, to ja, to ja powiedzia³am! Pani Basiu, pani Ba-
siu, pani widzi? To myœmy zg³osili, nie?!”. Odnotowaæ nale¿y, i¿ po raz pierwszy
spotkaliœmy siê z tak licznym, aktywnym, o¿ywionym, i bez w¹tpienia œmia³ym
i odwa¿nym, udzia³em tych osób w poszczególnych formuj¹cych siê grupach
i w których w dalszej czêœci spotkania toczy³y siê rozmowy. Ostatecznie bowiem,
na podstawie zg³oszonych propozycji, skonkretyzowane zosta³y w¹tki tematycz-
ne. By³o ich piêæ, co w konsekwencji ukonstytuowa³o piêæ zespo³ów, które obra-
dowa³y w rozproszeniu, lokuj¹c siê w oddzielnych miejscach obszernej sali, ca³oœæ
zaœ w ten sposób realizowanej dyskusji trwa³a szeœædziesi¹t minut.

Moim bezpoœrednim doœwiadczeniem sta³ siê udzia³ w dyskusji realizowanej
przez jeden z zespo³ów, który toczy³ rozmowy wokó³ zaproponowanego „z sali”
has³a: „Upe³nomocnienie: szanse i zagro¿enia”. Grupê stanowi³o dwanaœcie osób,
w tym piêæ z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ – chcê zatem przede wszystkim
pokazaæ to, jak zaznaczyli oni w niej swoj¹ obecnoœæ, wnosz¹c do rozmów w³asny
g³os, wyra¿aj¹cy ich w³asny punkt widzenia, jednostkowy ogl¹d okreœlonych zja-
wisk i spraw – wyraŸny znak indywidualnych doœwiadczeñ i subiektywnie prze-
¿ywanego œwiata.
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Poni¿ej z³¹czam fragmenty z moich notatek terenowych, które sporz¹dzi³am
w trakcie trwania dyskusji, zaznaczaj¹c jednak¿e, i¿ wypowiedzi by³o znacznie
wiêcej; niektóre z nich obszerne, inne stanowi³o zaledwie jedno b¹dŸ kilka wypo-
wiedzianych zdañ. Uznaj¹c wszystkie za jednakowo znacz¹ce i wa¿ne, dla po-
trzeb niniejszego opracowania z koniecznoœci wybra³am jedynie kilka, a które
egzemplifikuj¹ w¹tki i treœci wyartyku³owane w trakcie dyskusji przez osoby
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹:

(fragment zapisu w notatce terenowej)

Rozmowa toczy siê wokó³ upe³nomocnienia, po raz kolejny rozprawiamy
o tym, co to faktycznie znaczy byæ upe³nomocnionym, jakie prawa siê tym wi¹¿¹,
co upe³nomocnienie zmienia w sytuacji cz³owieka niepe³nosprawnego. G³os, miê-
dzy innymi, zabiera mê¿czyzna – uczestnik R. Przedstawia siê jako podopieczny
œrodowiskowego domu samopomocy, zwraca uwagê na to, ¿e upe³nomocnienie,
w tym tak¿e zrównanie praw osób niepe³nosprawnych, usytuowanie ich w pozy-
cji klienta/petenta/pracownika niesie ze sob¹, oprócz oczywistych korzyœci, tak¿e
i pewne zagro¿enia. Podaje przyk³ad sytuacji, w której takie osoby mog¹ zostaæ
nieuczciwie zmanipulowane czy wykorzystane, np. w okolicznoœci podpisywa-
nia ró¿nych dokumentów, umów, np. zakup telefonu komórkowego, ró¿ne oka-
zje i oferty atrakcyjnych zakupów, a nawet fikcyjnych umów o pracê:

Bo, dajmy na to – mówi R. – idziesz gdzieœ do galerii ( handlowej) i tam, ró¿ni tacy, ró¿-
ni tacy podchodz¹, zaczepiaj¹ i na ten przyk³ad, nie? Na ten przyk³ad, tam coœ ci chc¹
wcisn¹æ! I mo¿e tak byæ, ¿e ty siê podpiszesz tam, podpiszesz, a potem trza p³aciæ raty
wielkie! Albo mo¿e byæ, ¿e teraz my, my jako, ¿e ci niepe³nosprawni dostajemy pracê.
Gdzieœ tam dorywczo, bo na ten przyk³ad jakiœ jest projekt, nie? My tu mamy…,yy,
nasi opiekunowie,… tu takie projekty s¹. I idziesz do tej pracy i mo¿e byæ, ¿e ten…, ten
w firmie, co masz t¹ pracê, oszuka, bo mniej zap³aci, nie? No, mo¿e tak byæ! Albo tam,
gdzie indziej pójdziesz, dajmy na to, i…, i bez umowy ciê wezm¹ i potem oszukaj¹.
Albo, albo, ¿e …, tam dadz¹ ci do podpisania, podpisujesz, nie? I potem siê dowiadu-
jesz, ¿e tam niby pracujesz, a nie pracujesz, nie chodzisz, tam, do ¿adnej pracy, nie?

Ten w¹tek wzbudzi³ o¿ywion¹ i naprawdê ciekaw¹ rozmowê, w której zwró-
cono uwagê na to, ¿e upe³nomocnienie osób z niepe³nosprawnoœci¹, choæ samo
w sobie jest pozytywne, mo¿e paradoksalnie zarazem stanowiæ pewne zagro¿e-
nie, wi¹¿¹ce siê z ryzykiem manipulacji czy w nieuczciwy sposób wykorzystania
konkretnych osób, zw³aszcza w sytuacji, gdy konieczne jest pe³ne zrozumienie
treœci podpisywanych dokumentów. Mówi o tym inna uczestniczka dyskusji – M.,
kobieta z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, na co dzieñ zwi¹zana ze œrodowi-
skowym domem samopomocy:

Bo my chcemy byæ samodzielni, ¿eby tak samemu…, jak to siê mówi, nie? Mam dowód
osobisty i ktoœ mo¿e nam powiedzieæ, ¿e, ¿e …., ale ju¿ z tym czytaniem, to ja nie
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umiem sama tyle, tyle, szybko czytaæ! I tam ci dadz¹ do podpisania, i ja nie do koñca
wiem…, nie wiem, co podpiszê i dowód dajê. Raz tu by³a na oœrodku taka sprawa, ¿e
J. da³ dowód, podpisa³ w banku, a nic nie dosta³, a musia³ p³aciæ. I dopiero tu opiekuno-
wie poszli i za³atwili, ¿e tam z tym p³aceniem nie musia³!

Nietrudno siê domyœliæ, ¿e kobieta – wprawdzie z mozo³em, ale z du¿ym
zaanga¿owaniem i z przekonaniem – mówi³a o sytuacji wykorzystania, zmanipu-
lowania osoby niepe³nosprawnej przez nieuczciwe osoby trzecie w celu uzyska-
nia kredytu/po¿yczki w banku, któr¹ w konsekwencji po¿yczaj¹cy musi sp³acaæ.
Opisana tu okolicznoœæ jawi siê jako potencjalne zagro¿enie, o ile w kontekœcie
upe³nomocnienia uznajemy obywatelskie prawo niepe³nosprawnego do zawie-
rania umów cywilno-prawnych, np. kredytowych, kupna–sprzeda¿y, œwiadcze-
nia rozmaitych us³ug, w których osoba z niepe³nosprawnoœci¹ mo¿e staæ siê jedn¹
ze stron umowy, nie maj¹c jakkolwiek pe³nego rozeznania i œwiadomoœci co do
czynnoœci, w których dodatkowo niekoniecznie z w³asnej woli uczestniczy. Kwe-
stie, które w swoich wypowiedziach wyartyku³owali wymienieni dyskutanci, nie
sposób uznaæ za b³ahe czy nie warte uwagi, tym bardziej na podkreœlenie zas³ugu-
je fakt, i¿ osoby te wykazuj¹ swoiste wyczulenie i w trafny sposób identyfikuj¹
oraz opisuj¹ mo¿liwe zagro¿enia, w jakie mog¹ zostaæ uwik³ani.

W kontekœcie rozmowy o potencjalnych niebezpieczeñstwach, jakie paradok-
salnie mog¹ wi¹zaæ siê z upe³nomocnieniem niepe³nosprawnych i poszerzeniem
zakresu swobody, samodecydowania i samodzielnoœci w dzia³aniu, pojawi³ siê ta-
k¿e w¹tek dotycz¹cy znaczenia i roli – obecnoœci/udzia³u innych osób w ¿yciu
cz³owieka z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Tak¹ osob¹ – zdaniem dyskutan-
tów – jest np. terapeuta/opiekun, w placówce, z któr¹ zwi¹zana jest osoba nie-
pe³nosprawna. WyraŸnie mówi o tym R.:

Oœrodek, to jest jak gdyby drugi dom, nie? I my tu mamy opiekunów. I ten, na ten
przyk³ad, opiekun mo¿e nam powiedzieæ, pomóc, ¿ebyœmy nie podpisali tam czegoœ.
On tam powie: „to nie jest dobre dla ciebie albo zastanów siê czy to chcesz”. On tam nie
da krzywdy zrobiæ! Mo¿esz zawsze do opiekuna pójœæ i tam powiedzieæ, siê poradziæ.
I ja wiem, ¿e on zawsze dobrze poradzi, po twojej stronie bêdzie, nie? Jak to siê mówi,
pe³ne zaufanie, nie? Ju¿ wiesz, ¿e nie jesteœ taki sam, ¿e jak siê ma problem, to jest…,
opiekunowie…, jest opiekun i on ciê nie zostawi.

Podobnie rolê opiekuna/terapeuty widzi kolejna osoba w³¹czaj¹ca siê do dys-
kusji, E., która przedstawi³a siê jako uczestniczka warsztatu terapii zajêciowej:

Opiekunowie, na oœrodku, zawsze dla nas s¹. Bo my…, yyy, to wiadomo, nie zawsze
cz³owiek wie, jaki ma, jakie ma prawo i co tam…, jaki ma te, no, uprawnienie. Ró¿ne
tam jakieœ prawa, ¿e… yy y, bilety tañsze albo rente. No, to opiekunowie na oœrodku,
zawsze mo¿esz zapytaæ i oni powiedz¹, jak masz zrobiæ, ¿eby tobie by³o dobrze, ¿eby
by³o w porz¹dku,…y by³o. Czasem ja siê Ÿle czujê, bo to g³owa boli, oczy bol¹, to zaraz
opiekun poradzi gdzie iœæ, co zrobiæ. Albo tam, tam do urzêdu i do jakiej urzêdniczki
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i ju¿, zaraz wiesz,… Tam pójdzie siê, z mam¹, yyy, nie z babci¹ posz³am, i, i nam, tam
wodê naprawili. I ju¿ woda lecia³a z kranu!

Z kolei M. dodaje:

Opiekunowie to nie tylko na oœrodku z nami s¹. Jak potrzeba, to i wiedz¹, co jest poza
oœrodkiem. Bo to siê tak mówi, weŸ i b¹dŸ samodzielny! Ja bym chcia³a. Bym chcia³a
tak…, ale, ale weŸ idŸ i se za³atw wszystko. Nie wszystko siê…, siê da za³atwiæ. To ju¿
ten opiekun na oœrodku doradzi. Mi tam pani A. …, tam porozmawia³a, widzia³a, co ja
chcê. ¯e bym pracowaæ chcia³a, i tam zadzwoni³a, tam popyta³a i pomog³a, nie!

Z zacytowanych wypowiedzi uczestników rozmowy wnioskujê, ¿e bardzo
wa¿n¹ postaci¹ w ¿yciu osoby niepe³nosprawnej intelektualnie jest terapeuta/
opiekun, który wspieraj¹c, pomagaj¹c danej osobie, buduje zarazem poczucie
swoistego bezpieczeñstwa i pewnoœci, ¿e mo¿na na niego liczyæ, obdarowuj¹c
pe³nym zaufaniem. Pomimo bowiem (perspektywy i potencjalnej) wolnoœci,
autonomii, samodzielnoœci, rozumianych jako postulat i zarazem cel do osi¹gniêcia
w procesie (treningu) upe³nomocniania, osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektu-
aln¹, jak przypuszczam, nie czuj¹ siê pewnie. Wydaj¹ siê nie w pe³ni dysponowa-
ni, by œmia³o korzystaæ z mo¿liwoœci, jakie mog¹ wynikaæ z upe³nomocnienia,
czerpi¹c z tego zadowolenie i satysfakcjê Nie maj¹ te¿ – jak siê domyœlam – wy-
pracowanej gotowoœci, by samodzielnie poradziæ sobie w rozmaitych sytuacjach,
jak choæby tych zwi¹zanych z poszukiwaniem pracy („Mi tam pani A. …, tam po-
rozmawia³a, widzia³a, co ja chcê. ¯e bym pracowaæ chcia³a, i tam zadzwoni³a, tam
popyta³a i pomog³a, nie!”).

Pewne obawy, o ile dobrze wyczytujê to z treœci wypowiedzi, budzi w nich
perspektywa swobodnego, samodzielnego funkcjonowania wraz z dostêpem do
rozmaitych ofert, typowych dla codziennego bytowania. By zatem czuæ siê bar-
dziej bezpiecznie i komfortowo, za nieodzown¹ i cenn¹ uznaj¹ obecnoœæ innych,
na których pomoc w ró¿nych okolicznoœciach mog¹ liczyæ. To, o czym mówi¹
uczestnicy dyskusji, wskazuje koniecznoœæ wsparcia ze strony osób trzecich, nie-
zale¿nie od wieku i sytuacji ¿yciowej osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹.
Ten swoisty rodzaj uwik³ania dostrzega M. Koœcielska (2004, s. 8), wskazuj¹c, ¿e
„istot¹ niepe³nosprawnoœci jest zale¿noœæ od innych (…)”, dylematem zaœ, z roz-
wi¹zaniem którego musi (z)mierzyæ siê spo³eczeñstwo wobec (deklaracji, postula-
tów i realizacji) upe³nomocnienia jest „(…) wizja doros³ego ¿ycia osób niepe³no-
sprawnych, w którym zapewnimy im w mo¿liwie najwiêkszym stopniu wolnoœæ
i wspomaganie”. By zatem podj¹æ zadanie, jakim staje siê stopniowa, sukcesywna
realizacja d¹¿eñ, by niepe³nosprawni mogli doœwiadczyæ swoistej równowagi po-
miêdzy niezale¿noœci¹/autonomi¹ funkcjonowania a udzielanym im wsparciem,
wa¿ne – miêdzy innymi – jawi siê poznanie tego co sami w tej kwestii maj¹ do po-
wiedzenia. Aktywne w³¹czenie i uczestnictwo w dyskusji o upe³nomocnieniu,
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w której wybrzmiewaj¹ kategorie wolnoœci, samostanowienia, nabywania i ko-
rzystania z nale¿nych praw, swobody w decydowaniu czy samodzielnoœci
dzia³ania, z jednej strony staje siê elementem (realizacji treningu) upe³nomocnie-
nia, z drugiej zaœ, zarysowuje perspektywê widzenia samych osób niepe³no-
sprawnych intelektualnie.

W wypowiedziach dyskutantów z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ zwraca
uwagê fakt, i¿ artyku³uj¹ oni wiêcej zagro¿eñ, niepewnoœci i ostro¿noœci, które
dostrzegaj¹/wyczuwaj¹ w ewentualnej zmianie warunków ¿ycia i funkcjonowa-
nia jako potencjalnego efektu upe³nomocnienia. Tym samym za bardzo cenne
i wa¿ne dla nich doœwiadczenie nale¿y uznaæ sposobnoœæ, jak¹ zyskali dziêki
udzia³owi w debacie, by wyraziæ to jak sami widz¹ zaznaczaj¹ce siê przeobra¿e-
nia, które ju¿ oddzia³uj¹ b¹dŸ mog¹ mieæ wp³yw na ich egzystencjê. I jak siê zara-
zem okazuje, osoby te nie pozostaj¹ bezwolnymi i nieœwiadomymi postaciami,
niezdolnymi zarówno do wspó³uczestniczenia w kreowaniu ró¿nych doœwiad-
czeñ, jak i dokonywania wzglêdem nich w³asnych odniesieñ i interpretacji. Wci¹¿
zatem wiele pozostaje do zrobienia „(…) na rzecz zmiany spo³ecznego obrazu
osób z upoœledzeniem umys³owym, normalizacji warunków ¿ycia tych ludzi i ich
integracji ze spo³eczeñstwem”. A tak¿e, by ostatecznie uznaæ, i¿ „(…) osobom
upoœledzonym po prostu nale¿y siê, ¿eby mog³y siê wypowiedzieæ w swoich
sprawach.” – co ju¿ przed laty z moc¹ podkreœla³a M. Koœcielska (1995, s. 8–9),
szczególnie akcentuj¹c, i¿ niepe³nosprawni intelektualnie to ludzie, „(…) którzy
maj¹ osobiste problemy, swój sposób widzenia œwiata, prze¿ycia emocjonalne
i (…) swoje prawo do g³osu”. Nawet, a mo¿e zw³aszcza, w tak donios³ych i skom-
plikowanych kwestiach jak te, które dotycz¹ upe³nomocnienia, wolnoœci i obywa-
telskich praw.

Pomimo i¿ od wydania publikacji autorstwa cytowanej autorki, zatytu³owa-
nej „Oblicza upoœledzenia”, up³ynê³o sporo czasu, wyg³oszone przez ni¹ postula-
ty oraz zarysowane wówczas perspektywy zmian nadal wydaj¹ siê zadaniem nie
w pe³ni zrealizowanym. Osobiœcie za rzecz stale domagaj¹c¹ siê udoskonalenia
uwa¿am równowa¿enie i upe³nomocnienie g³osu osób z niepe³nosprawnoœci¹ in-
telektualn¹, stwarzanie im szansy, by móg³ on wybrzmieæ niebêd¹c wyciszany
w relacji z nawet najbardziej oddanym i wspieraj¹cym „pomagaczem”.

Wypowiedzi kolejnych dyskutantów, którzy w³¹czyli siê do rozmowy, wy-
daj¹ siê egzemplifikowaæ napiêcie, jakie wyraŸnie daje o sobie znaæ w relacjach
z osob¹ niepe³nosprawn¹. Jawi siê nim trudnoœæ w wypracowaniu równowagi
pomiêdzy wolnoœci¹ i wspomaganiem na osi dzia³añ opiekuna/terapeuty i pod-
opiecznego, funkcjonuj¹cych na co dzieñ w placówkach wsparcia. Fragmenty
rozmów, które poni¿ej cytujê, sytuuj¹ oba wymienione podmioty w niesymetry-
cznej/nierównorzêdnej relacji, co sprawia, i¿ sposób widzenia „pomagacza” przez
niepe³nosprawnych uczestników zespo³u dyskutuj¹cego jawi siê odmiennie, ani-
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¿eli prezentowali go przedmówcy. Oto zatem, co w odniesieniu do zarysowanej
kwestii mia³a do powiedzenia W., uczestniczka warsztatu terapii zajêciowej:

(fragment z notatki terenowej)

Bo, ten, nooo, opiekun, on te¿ mo¿e kazaæ coœ robiæ w oœrodku, i ja muszê to robiæ, bo
on tu jest kierownikiem, i jak ja…, jak ja tego nie zrobiê, to mo¿e bêdzie niezadowolo-
ny, ale ja, ja mo¿e nie lubiê robiæ tego, co opiekunowie ka¿¹?! Ja nie lubiê malowaæ, ma-
lowanie nie lubiê, a oni mi ka¿¹! I ja muszê to robiæ. Pani opiekunka na pracowni ka¿e
robiæ, to ja robiê i…, i dopiero jak pozwoli, to, to, mo¿esz nie robiæ.

R. dodaje:

(...) ka¿dy powinien robiæ do czego siê nadaje, nie? Dajmy na to, jeden lubi wystêpo-
waæ, rozumiesz, nie? W grupie teatralnej graæ, inny tam gotuje, œpiewa, coœ tam robi.
A jak nie chce, to niech nie przychodzi do oœrodka. Bo s¹ te¿ tacy, co oni nic nie chc¹ ro-
biæ. I zamêt tylko przez nich, nie?

W. kontynuuje, bardzo emocjonalnie, ekspresyjnie, wypowiadaj¹c siê g³oœno
– by nie powiedzieæ krzykliwie i ze z³oœci¹, sporo przy tym gestykuluj¹c:

A opiekuny ka¿¹ robiæ i musisz! I kierownik powiedzia³, ¿e oni chc¹ … A my chcemy
inne rzeczy! I oni nas musz¹ spytaæ…, yy, siê zapytaæ, co siê chce. A nie tak! ¯e tylko
ka¿¹ i mówi¹, co robiæ. ¯e przychodzisz, i, i…, opiekuny ju¿ mówi¹, ju¿ tam rozdzie-
laj¹, co masz robiæ. I opiekun rz¹dzi, a inny nie!

Milcz¹cy dot¹d mê¿czyzna, uczestnik warsztatu terapii zajêciowej, G. podob-
nie jak poprzedniczka g³oœno, donioœle, z przekonaniem i swoist¹ pewnoœci¹ sie-
bie mówi:

Wolnoœæ! Wiêcej wolnoœci i ciekawych zajêæ! A nie takich, jak w oœrodku chc¹. Nas siê
te¿ trzeba pytaæ! I my tam bez gadania kierownikowi powiemy. Bo niepe³nosprawny
te¿ ma swój rozum i sam gadaæ mo¿e, a nie, ¿e nas nie pytaj¹, co my chcemy, nie?! Wol-
noœæ! Bo w domu te¿…, to siostra i szwagier, oni se robi¹, jak…, jak,… y, y, nie pytaj¹
siê nikogo, tylko po swojemu! To niepe³nosprawny nie mo¿e?! Te¿ mo¿e!

Zaprezentowane powy¿ej fragmenty wypowiedzi osób niepe³nosprawnych
intelektualnie mówi¹ niejako same za siebie; s¹ czytelne i sugestywne. Doœæ po-
wiedzieæ, ¿e wyra¿aj¹ wprost stanowcz¹ niezgodê na przedmiotowe i ma³o part-
nerskie relacje z podopiecznymi, jakie nawi¹zuj¹ z nimi terapeuci/opiekunowie
czy osoby sprawuj¹ce rolê kierownicz¹ w placówce. A nadto, dyskutanci arty-
ku³uj¹ brak aprobaty dla takiego usytuowania/traktowania, które sprawia, ¿e nie-
jako z koniecznoœci/przymusu uczestnicz¹ w okreœlonych zajêciach, pomimo i¿
nie czerpi¹ z nich ¿adnej przyjemnoœci ani satysfakcji. Tkwi¹ w takim po³o¿eniu
powodowani i zobligowani przekonaniem, ¿e: „Pani opiekunka na pracowni ka¿e
robiæ, to ja robiê i…, i dopiero jak pozwoli, to, to, mo¿esz nie robiæ”. Naszkicowany
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tu kontekst sytuacji wydaje siê ilustrowaæ nie tylko zachwianie równowagi po-
miêdzy wolnoœci¹ i wspomaganiem, upe³nomocnieniem i manipulacj¹ – nawet
jeœli na realizacjê wymienionych idei/postulatów spojrzymy ograniczaj¹c siê do
œrodowiska jednostkowych placówek wsparcia, nie zaœ w kontekœcie szeroko ro-
zumianej przestrzeni spo³ecznej. WyraŸnie te¿ zaznacza siê tu wyciszenie g³osu
podopiecznego: „nie pytaj¹ siê nikogo, tylko po swojemu!”, co wydaje siê powie-
laæ utrwalone i jak widaæ nie³atwe do przezwyciê¿enia przekonanie, ¿e w rela-
cjach z osobami niepe³nosprawnymi intelektualnie podejmuje siê zwykle
dzia³ania „na ich rzecz”, „w imieniu”, „dla nich”, a niekoniecznie „z nimi”, „wspól-
nie”, „pod¹¿aj¹c za”. Najpewniej taki sposób kreowania relacji przez opieku-
nów/terapeutów nie wynika ze z³ej woli czy rozmyœlnego dzia³ania w intencji nie-
liczenia siê z niepe³nosprawnymi – jednak, wygl¹da na to, ¿e tak w³aœnie owe
relacje mog¹ byæ przez nich odbierane.

Uznaj¹c upe³nomocnienie zarówno jako proces, jak i pewien etapowo
osi¹gany stan mo¿na, jak s¹dzê, powiedzieæ, i¿ osoby z niepe³nosprawnoœci¹ inte-
lektualn¹ zabieraj¹c g³os w dyskusji da³y wyraz rozbudzaniu siê poczucia, ¿e
mog¹ zabraæ g³os we w³asnej sprawie. Poczuli siê na swój sposób kompetentni
i sprawni na tyle, by nabraæ œmia³oœci do wyra¿enia tego jak widz¹ i prze¿ywaj¹
zdarzenia, których doœwiadczaj¹/mog¹ doœwiadczyæ oraz zwi¹zane z nimi oko-
licznoœci i sprawy, a tak¿e podzieliæ siê tym w obecnoœci wielu nieznajomych
osób na forum. Wydaj¹ siê ponadto trafnie identyfikowaæ i opisywaæ okreœlone
sytuacje i konteksty spo³eczne, które odpoznaj¹ jako niekorzystne b¹dŸ wrêcz
opresyjne, a jednoczeœnie, rozeznaj¹c w³asne s³abe strony i utrudnienia, wiedz¹
jak i gdzie mog¹ szukaæ pomocy i wsparcia – w przekonaniu, ¿e maj¹ do tego prawo.

Zaproszenie do udzia³u w Festiwalu, wi¹¿¹ce siê z w³¹czeniem do dyskusji
osób doros³ych z g³êbsz¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ traktujê zarówno
jako przyk³ad realizacji upe³nomocnienia tej grupy, jak i swoisty trening upe³no-
mocnienia. Widzê w nim szansê/sposobnoœæ do „æwiczenia” pewnych zachowañ
i dzia³añ zwi¹zanych z aktywnoœci¹ w przestrzeni miêdzyludzkiej, anga¿uj¹c
weñ umiejêtnoœci i kompetencje w zakresie komunikowania siê. Upe³nomocnie-
nie – jako element wiod¹cego/przewodniego has³a prezentowanej edycji Festiwalu
Akcept jest jednak w niniejszym tekœcie jedynie pretekstem do namys³u i dyskusji
nad inn¹ kwesti¹, któr¹ eksponujê, a mianowicie nad samym faktem udzielenia
niepe³nosprawnym g³osu. Nie podejmujê dalszej, bardziej drobiazgowej ani¿eli
powy¿ej ukazana, analizy w¹tków zwi¹zanych z problematyk¹ upe³nomocnie-
nia, które pojawi³y siê w wypowiedziach osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektu-
aln¹ podczas opisywanego wydarzenia – mog³yby one z pewnoœci¹ stanowiæ
przedmiot osobnego opracowania.

Za g³ówny cel mojego artyku³u przyjê³am bowiem zwrócenie uwagi na to, ¿e
osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w³¹czaj¹c siê do dyskusji – do czego
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stworzono im warunki – okazuj¹ siê nie tylko w³adne zabraæ w niej g³os, w pe-
wien sposób uwik³aæ siê w rozmowê adekwatnie do jej tematu, ale i rozmowê tê
zupe³nie skutecznie wspó³konstruowaæ. Oczywiœcie g³os ten – w zale¿noœci od
wypowiadaj¹cych siê osób by³ bardzo zró¿nicowany, czêsto naprawdê bardzo
w¹t³y, niedoskona³y, wyra¿any z niema³ym trudem, mozolnie i konieczne by³o
jego wzmacnianie – anga¿uj¹ce udzia³ innych, od których to tak¿e wymaga³o
wzmo¿onej uwagi i koncentracji, by w tak¹ narracjê siê ws³uchaæ. W odniesieniu
do innych osób, ekspresja wypowiedzi, ton g³osu, towarzysz¹ca temu gestykula-
cja czy mimika, a nawet u¿ywanie zupe³nie niecenzuralnych okreœleñ czy zwro-
tów równie¿ wpisana zosta³a w charakterystykê g³osu dyskutantów z niepe³no-
sprawnoœci¹ intelektualn¹. No, có¿: z punktu widzenia Bachtinowskiego
karnawa³u, chwilowego „œwiata na opak” usankcjonowane i uprawnione pozo-
staj¹ wszelkie zachowania i formy manifestacji, dla których w ¿yciu pozakarna-
wa³owym trudno by o aprobatê. Tu jednak zarówno z racji na „niezwyczajnoœæ”
wydarzenia, jak i na pewne w³aœciwoœci dyskutantów (zwi¹zane) z niepe³no-
sprawnoœci¹ intelektualn¹, funkcjonowanie uczestników dyskusji stanowi, rzec
mo¿na, pewien koloryt karnawa³owego widowiska, w którym uprawnione s¹ ró-
¿ne style i zachowania. Tym samym, ów w pewien sposób g³os specyficzny,
bêd¹cy niew¹tpliwie pochodn¹ kondycji danych osób, powodowanej m.in.
utrudnieniami jakich doœwiadcza z powodu niepe³nosprawnoœci intelektualnej –
to g³os bardzo donios³y i wa¿ny, który za spraw¹ umocnienia podczas karna-
wa³owego œwiata wybrzmiewa pe³nym dŸwiêkiem. Wydobywa bowiem sposób
w jaki osoby doros³e z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ widz¹ okreœlone kwe-
stie; wskazuje, ¿e maj¹ w odniesieniu do wielu spraw w³asne pogl¹dy, które bu-
duj¹ z okreœlonych sensów i znaczeñ, uwzglêdniaj¹c tak¿e ca³¹ sferê emocjonaln¹
i uczuciow¹ oraz jej nieskrêpowan¹ ekspresjê. Natomiast bardzo rzadko – jak mi
siê wydaje – zyskuj¹ szansê publicznego wyra¿enia w³asnego zdania, zaznacze-
nia swojej obecnoœci w wielostronnej dyskusji, st¹d podkreœlam te¿ odwagê,
œmia³oœæ jak¹ wykazali tak aktywnie, zachowuj¹c pe³en autentyzm, wypowia-
daj¹c siê.

Za wielce chwalebne uwa¿am zatem stworzenie tym osobom okazji do mó-
wienia i bycia wys³uchanym – st¹d te¿ pomys³, by tak¹ lokaln¹ inicjatywê spo³ecz-
no-edukacyjn¹, jak¹ jest gdañski Festiwal Akcept, przybli¿yæ. W jego dzia³aniu
bowiem widzê nie tylko wk³ad w realizacjê i trening procesu upe³nomocnienia
osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ – a któr¹ to kwestiê wyeksponowano
w haœle wiod¹cym konkretnej edycji festiwalu. To tak¿e wa¿ne przedsiêwziêcie,
które mo¿na rozpatrywaæ w pewnym spo³eczno-kulturowym kontekœcie, szcze-
gólnie referowanym do znaczeñ jakie przypisywane s¹ osobom z niepe³nospraw-
noœci¹ intelektualn¹ (zw³aszcza w stopniu g³êbszym) i ich dostêpu – a raczej utru-
dnionego dostêpu – do g³ównych nurtów ¿ycia spo³ecznego.
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Otó¿, jeœli spo³eczne umiejscowienie tej grupy odnieœæ do pogl¹dów B. Bern-
steina (1990), S. Halla (1987) czy J.M. Tortosy (1986), nietrudno skonstatowaæ, i¿
osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ zajmuj¹ zwykle marginalne pozycje
w spo³ecznym rozplanowaniu, pozostaj¹c – jak okreœla to S. Hall czy H. Bhabha –
w bezg³oœnej, niemej pozycji. Osoba z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ rzadko
postrzegana bywa jako kompetentny nadawca komunikatów jêzykowych, zdol-
na do sensownych i celowych dzia³añ, w³¹czaj¹c w nie zdolnoœæ do zabierania
g³osu we w³asnych sprawach. Festiwal Akcept – ma jak s¹dzê szansê i do tego
aspiruje, by choæ w pewnym stopniu staæ siê przestrzeni¹ polemiki z wiedz¹ po-
toczn¹ dotycz¹c¹ mo¿liwoœci komunikowania siê osób z niepe³nosprawnoœci¹ in-
telektualn¹ oraz pe³nienia przez nie istotnej roli jako jednej ze stron spo³ecznego
dyskursu, podejmuj¹c¹ wysi³ek dialogowania i wyra¿ania w³asnych, osobistych
znaczeñ.

Tym samym, Festiwal Akcept kreuj¹c przestrzeñ wielog³osowoœci, dialogu,
dyskusji, do której – obok osób pe³nosprawnych reprezentuj¹cych liczne i zró¿ni-
cowane œrodowiska i kompetencje – zaprasza doros³ych z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹, co wydaje siê stanowiæ krok ku prze³amaniu ich niemej, bezg³oœnej
pozycji, jak¹ zwykle nadal zajmuj¹ w spo³ecznych lokalizacjach. Na marginesie
warto zaznaczyæ, i¿ tak specyficzne wydarzenia, jak debaty, seminaria czy konfe-
rencje, podczas których podejmuje siê dyskusjê wokó³ problematyki niepe³no-
sprawnoœci (intelektualnej) oraz osób z tym rodzajem niepe³nosprawnoœci, wyra-
Ÿnie uprzywilejowanym czyni¹ g³os podmiotów legitymuj¹cych siê statusem
normalnoœci/pe³nosprawnoœci. A nadto, jest to w przewa¿aj¹cej mierze g³os œro-
dowiska akademickiego, dla którego w³aœciwy pozostaje dyskurs miesz¹cy siê
w okreœlonej konwencji oraz wyra¿aj¹cy stanowisko i g³os ró¿nych dyscyplin na-
ukowych. Dyskusja z zastosowaniem technologii otwartej przestrzeni realizowa-
na podczas debaty, jako integralna czêœæ Festiwalu Akcept, nie jest wprawdzie
wydarzeniem stricte akademickim, to jednak znacz¹c¹ wiêkszoœæ dyskutantów
stanowi¹ osoby pe³nosprawne, spoœród których wielu czêsto pe³ni np. znacz¹ce
funkcje w publicznych instytucjach, s¹ tu tak¿e naukowcy wywodz¹cy siê z aka-
demickich oœrodków szkolnictwa wy¿szego. A zatem realna próba aktywnego
w³¹czenia tak „s³abego” g³osu doros³ych z g³êbsz¹ niepe³nosprawnoœci¹ intele-
ktualn¹ jawiæ siê mo¿e zadaniem z jednej strony karko³omnym, z drugiej zaœ
œmia³¹ realizacj¹ upe³nomocnienia tej grupy. Z tego wzglêdu – co niejednokrotnie
podkreœla³am w niniejszym tekœcie – Festiwal Akcept i dyskusja z zastosowaniem
TOP warta jest bli¿szej prezentacji.
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Festiwal Akcept jako Bachtinowski karnawa³

¯ycie z istoty swej jest dialogowe. ¯yæ - to uczestniczyæ w dialogu: pytaæ,
s³uchaæ, ponosiæ odpowiedzialnoœæ, aprobowaæ itp.

M. Bachtin

Podejmuj¹c rozwa¿ania, w których koncentrujê siê na prezentacji Festiwalu
Akcept jako artystycznego wydarzenia mieszcz¹cego siê w polu lokalnych inicja-
tyw kulturalno-edukacyjnych, zorientowanych na szeroko rozumiany dialog,
gdzie równouprawnione s¹ i umiejscowione w partnerskiej komunikacji ró¿-
ne/ró¿ni¹ce siê podmioty, interesuj¹cym i zasadnym wydaje siê, aby owe rozwa-
¿ania umieœciæ w inspiracji karnawa³u/karnawalizacji M. Bachtina.

Nadmienia³am ju¿ we wstêpie, i¿ festiwal i karnawa³ to zbli¿one do siebie
w swej naturze fenomeny, które spaja odœwiêtnoœæ i niecodzienny charakter, na-
daj¹c obu wydarzeniom cechy niezwyk³oœci i niezwyczajnoœci, jakim ponadto to-
warzyszy czasowe zawieszenie rutyny ¿ycia potocznego, uniewa¿niaj¹c typowy,
utrwalony, tradycyjny porz¹dek i ³ad codziennoœci. Zarówno festiwal, jak i karna-
wa³ gromadz¹ licznie przyby³ych ludzi, wywodz¹cych siê zazwyczaj w ró¿nych
œrodowisk i lokalizacji spo³ecznych, którzy w radosnej atmosferze (œwiêtowania)
kultywuj¹ spotkanie, nawi¹zuj¹ kontakty czy te¿ zacieœniaj¹ relacje, a towarzyszy
temu i wszystko to scala wieloœæ sytuacji i aktów porozumiewania siê - dialogiczne
komunikowanie. Karnawa³ jako czas g³oœnej i radosnej zabawy poœród tañców
i pl¹sów przy muzyce i w takim aspekcie znajduje swoje uobecnienie podczas Fe-
stiwalu Akcept. Wprawdzie nie poruszam tego w¹tku w tym opracowaniu, ale je-
dynie gwoli informacji podajê, i¿ wyczekiwanym elementem tego corocznego
wydarzenia jest dyskoteka i wszelkie zwi¹zane z ni¹ atrakcje. Organizowana jest
zawsze w pierwszy festiwalowy dzieñ w znanym trójmiejskim klubie Miasto
Anio³ów, po³o¿onym nad Mot³aw¹ w Gdañsku, po wodach której tego wieczoru
niesie siê gromka wrzawa, ha³aœliwe œpiewy i tañce - jak przysta³o na iœcie „karna-
wa³owe ¿ycie ludu”.

Festiwal (Akcept) wydaje siê wyraŸnie splataæ z karnawa³em, w szczególnoœci
zaœ dopatrujê siê w nim w³aœciwoœci karnawa³u w rozumieniu M. Bachtina. Jako
wydarzenie artystyczne i zarazem zaproszenie do dyskusji w technologii otwartej
przestrzeni festiwal jawi siê jako zjawisko zorientowane na spotkanie i dialog.
Dialog ¿ywy, spontaniczny, sytuuj¹cy w partnerskiej, mo¿liwie najbardziej syme-
trycznej relacji podmioty, które mog¹ siê od siebie nawet znacz¹co ró¿niæ (jeœli
chodzi o zdolnoœci i kompetencje czy w³asne spo³eczne usytuowanie i kulturowy
kapita³ doœwiadczeñ biograficznych). Oto bowiem w przestrzeni (festiwalowej)
dyskusji spotykaj¹ siê (niczym) w bachtinowskim karnawale dwa podmioty: oso-
by pe³nosprawne i z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Jak wskazuje M. Roma-
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nowska (http://www.filg.uj.edu.pl/documents/41616/105797965/Magdalena_Ro-
manowska-streszczenie.pdf): „Dla Bachtina karnawa³ staje siê miejscem spotka-
nia biegunowo ró¿nych wartoœci: nieba i piek³a, Boga i diab³a, góry i do³u. Karna-
wa³owe formy (…) staj¹ siê œrodkami dla ujawnienia zupe³nie nowych aspektów
¿ycia, staj¹ siê szczególnym jêzykiem, symbolicznie ods³aniaj¹cym g³êboki osobo-
wy wymiar istnienia ludzkiego”. Bior¹c pod uwagê specyfikê funkcjonowania
i (mo¿liwoœci) komunikowania siê osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ oraz
osób pe³nosprawnych nie sposób zaprzeczyæ i zdyskwalifikowaæ ich spo³ecznego
oddalenia – bywa, ¿e w pozakarnawa³owym ¿yciu s¹ sobie krañcowo/biegunowo
odlegli. To jednak, przystêpuj¹c razem do dyskusji podczas festiwalu rozumiane-
go jako bachtinowski karnawa³, ich wzajemne relacje i usytuowanie – niezale¿nie
od przejawianej kondycji i doœwiadczanych ograniczeñ i utrudnieñ – ulega swoi-
stemu anulowaniu. Zbli¿aj¹ siê do siebie podczas rozmowy, podejmuj¹ starania,
by rozmowê wspólnie budowaæ i tworzyæ, a zarazem wzajemnie siê uwa¿nie, cier-
pliwie i z pokor¹ s³uchaæ. Jest ku temu sposobnoœæ, bowiem Bachtinowski model
karnawa³u uobecniony podczas dyskusji w trakcie Festiwalu Akcept prze³amuje
i uniewa¿nia granice oddzielaj¹ce jednych od drugich. Wszyscy, którzy uczest-
nicz¹ w karnawale, nie dystansuj¹ siê ani wobec siebie, ani wobec tocz¹cych siê
spontanicznie zdarzeñ, lecz aktywnie je tworz¹ i prze¿ywaj¹: wszyscy staj¹ siê
równoprawnymi i równymi sobie uczestnikami tzw. „karnawa³owego ¿ycia”,
w³¹czaj¹c siê w jego bieg i respektuj¹c jego regu³y. Jak zauwa¿a M. Kowalczyk
(http://www.publio.pl/files/samples/c2/e2/86/76473/Tyrmand_karnawalowy_de-
mo.pdf) „St¹d nieprzypadkowo Bachtin okreœla to zjawisko jako «drugie ¿ycie
ludu». (…) W tym uroczystym czasie bowiem nie by³o ¿ycia poza karnawa³em,
wszyscy stawali siê sk³adnikami i uczestnikami tzw. «¿ycia karnawa³owego», któ-
rym kierowa³a zasada «œwiata na opak», mieszcz¹ca wiele form realizacji. Dlatego
te¿ recepcja œwiata karnawa³owego musia³a siê ró¿niæ od recepcji codziennej, nie-
œwi¹tecznej rzeczywistoœci. Rosyjski badacz pos³uguje siê tu (…) terminem «œwia-
toodczucie karnawa³owe» i stara siê uporz¹dkowaæ zjawiska tworz¹ce ów «œwiat
na opak», ujmuj¹c je w œcis³e ramy. (…) Pierwsz¹ z nich jest nowy uk³ad stosun-
ków miêdzyludzkich. Chodzi tutaj o zanik wszelkich przywilejów wynikaj¹cych
z urodzenia, rangi, wieku czy te¿ wykonywanego zawodu. Nastêpuje zrównanie
wszystkich ze wszystkimi, plac karnawa³owy nie zna bowiem «lepszych» i «gor-
szych». Niewa¿ne kim by³ uczestnik w œwiecie pozakarnawa³owym, widowisko
pozbawia go wszelkich przywilejów. Oczywiœcie sprawdza siê to jedynie w spe-
cyficznych warunkach karnawa³u, w innym przypadku by³oby to niemo¿liwe”.

Tak te¿ dzieje siê z uczestnikami festiwalowej debaty odbywaj¹cej siê w kon-
wencji technologii otwartej przestrzeni: jest ona zaprojektowana w taki sposób,
aby móg³ w niej wzi¹æ udzia³ ka¿dy, niezale¿nie od tego kim i jaki jest/jaka jest
jego kondycja, doœwiadczenia i kompetencje. Pe³nosprawni i niepe³nosprawni

Festiwal Akcept w kontekœcie karnawa³u M. Bachtina. Rzecz o doros³ych... 53



(intelektualnie) nie tylko zasiadaj¹ obok siebie, ale i ka¿dy z nich ma mo¿liwoœæ
oddzia³ywania na treœæ i przebieg dyskusji; nie ma lepszych czy gorszych uczest-
ników, podobnie jak nie wartoœciuje siê pomys³ów czy propozycji w¹tków/kwe-
stii do rozmowy. Jest tu miejsce, by zaznaczyæ swoj¹ indywidualnoœæ, zaistnieæ
wyg³aszaj¹c zdanie, wejœæ w dialog, w³¹czaj¹c siê i wspó³tworz¹c spo³eczny pro-
ces uzgadniania i wymiany sensów i znaczeñ nadawanych sobie, innym, œwiatu.
Pe³nosprawny dyskutant nie zajmuje wy¿szej i uprzywilejowanej pozycji wobec
uczestnika z g³êbsz¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, pomimo i¿ oboje zwykle
ró¿ni¹ siê potencja³em i kompetencjami. W œwiecie pozakarnawa³owym, gdy
festiwal i debata siê koñcz¹, ich relacja na powrót staje siê bardziej niesymetrycz-
na i powracaj¹ do uk³adu respektuj¹cego zwyk³e usytuowanie. Tymczasem pod-
czas festiwalowej dyskusji pe³nosprawny student, przedstawiciel znacz¹cej orga-
nizacji pozarz¹dowej, reprezentant w³adz miasta, polityk, naukowiec – stosuj¹c
siê do regu³ debaty realizowanej w TOP – cierpliwie s³ucha tego co czêsto ze spo-
rym mozo³em i wysi³kiem, przezwyciê¿aj¹c w³asne ograniczenia, wady wymo-
wy, pokonuj¹c niepewnoœæ i skrêpowanie jakie wzbudza sytuacja ekspozycji
spo³ecznej, ma do powiedzenia osoba z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹.

Dyskwalifikacja pe³nionych w codziennoœci ról, stanowisk, wziêcie w nawias
kondycji uczestników debaty rozgrywaj¹cej siê w karnawa³owym œwiecie, ekspo-
nuje rolê dialogu, który dla Bachtina staje siê kategori¹ centraln¹. Dialog, „nie-
zwieñczony dialog”, w opozycji do „podejœcia zmonologizowanego”, jawi siê „je-
dyn¹ adekwatn¹ form¹ jêzykowej ekspresji prawdziwego ¿ycia cz³owieka (…).
¯ycie z istoty swej jest dialogowe. ¯yæ – to uczestniczyæ w dialogu: pytaæ, s³uchaæ,
ponosiæ odpowiedzialnoœæ, aprobowaæ itp. (…)” – mówi Bachtin (1986, s. 453).
Dyskusja w technologii otwartej przestrzeni ³¹czy dialoguj¹cych ze sob¹ dysku-
tantów pe³nosprawnych i z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, a dokonuje siê to
przy zawieszeniu dotychczasowego porz¹dku/uk³adu spo³ecznych ról, typowych
dla potocznego ¿ycia w zhierarchizowanym œwiecie stosunków miêdzyludzkich.
Zaprojektowana w odmienny sposób (jak gdyby na nowo), odœwiêtna rzeczywi-
stoœæ – „karnawa³owe œwiatoodczucie” – mo¿e sprawiæ, i¿ dyskutanci, wik³aj¹c siê
w rozmowê, maj¹ szansê ujrzeæ siebie w innej perspektywie i nieco bardziej przy-
bli¿yæ siê do prawdy o sobie. M. Romanowska (http://www.filg.uj.edu.pl/docu-
ments/41616/105797965/Magdalena_Romanowska-streszczenie.pdf), interpretuj¹c
myœl Bachtina wyjaœnia, i¿: „Prawda rodzi siê w wydarzeniu miêdzyludzkim,
w procesie dialogu. Karnawa³ (…) stwarza wyj¹tkow¹ sytuacjê oczyszczaj¹c¹ s³owo
od wszelkiego ¿yciowego automatyzmu i pretensji na obiektywnoœæ, zmusza
cz³owieka do odkrycia wewnêtrznego j¹dra w³asnego cz³owieczeñstwa. Podda-
nie próbie idei jest poddaniem próbie cz³owieka i jego osobowej prawdy”.

Traktuj¹c dyskusjê podczas Festiwalu Akcept jako czas „œwiata na opak” i uw-
zglêdniaj¹c jedynie czasowe trwanie „¿ycia karnawa³owego” oraz jego swoist¹
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chwilowoœæ upatrujê w nim szansy na zainicjowanie stopniowej zmiany znaczeñ,
jakie wzajemnie przypisuj¹ sobie uczestnicy debaty. To niew¹tpliwie czas, gdy do
g³osu dochodz¹ ci, którym doœwiadczana niepe³nosprawnoœæ intelektualna zwy-
kle uniemo¿liwia, a w ka¿dym razie znacz¹co utrudnia, dostêp do wypowiadania
siê, zw³aszcza w publicznej przestrzeni. Nieczêsto te¿ bywaj¹ postrzegani jako
podmioty zdolne do œwiadomego, intencjonalnego i sensownego nadawania ko-
munikatów jêzykowych, ujawniaj¹cych sensy i znaczenia, jakie nadaj¹ œwiatu,
który na swój sposób porz¹dkuj¹ i prze¿ywaj¹. W karnawa³owym œwiecie Festi-
walu maj¹ do tego sposobnoœæ. Bachtinowski karnawa³ zawiesza codziennoœæ,
w której osoba z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, bytuj¹c przewa¿nie na ubo-
czu/na marginesie g³ównego nurtu ¿ycia, nie ma zbyt wielu mo¿liwoœci by zazna-
czyæ swoj¹ obecnoœæ w ró¿nych œrodowiskach i wobec rozmaitych ludzi, nie za-
wsze bywa s³yszana i (wy)s³uchana.

Podobnie dzieje siê w odniesieniu do osób pe³nosprawnych – reprezen-
tuj¹cych rozliczne lokalizacje spo³eczne, pe³nione w nich role i podejmowane za-
dania, nawet te, które wi¹¿¹ siê z profesjonalnym znawstwem obszaru splecione-
go z pomoc¹, wsparciem, rehabilitacj¹ czy edukacj¹ osób z niepe³nosprawnoœci¹.
W potoku codziennych dzia³añ, rutyna potocznoœci uœmierca niekiedy œwie¿oœæ
spojrzenia i odczuwania, zamykaj¹c na prawdê o cz³owieku, który jest wspoma-
ganym podopiecznym. Czas karnawa³u jaki ustanawia Festiwal Akcept m¹ci ru-
tynê codziennoœci, wprowadzaj¹c zaœ (radosny) i odmienny nastrój œwiêta, czyni
okazjê by spojrzeæ na siebie inaczej, zawiesiæ dotychczasowy zasób wiedzy i do-
œwiadczeñ, wejœæ w dialog, niejako na nowo/od nowa. „Karnawa³, bêd¹c prawdzi-
wym wymiarem ¿ycia, nie jest obiektem, ale przede wszystkim wydarzeniem lu-
dzkiego komunikowania siê, pozwala na zbratanie siê ze œwiatem, na familijnoœæ
w stosunku do œwiata, zostaje w nim przezwyciê¿ona obcoœæ kosmosu i alienacja
cz³owieka” – dopowiada M. Romanowska objaœniaj¹c intencje rosyjskiego filozo-
fa (http://www.filg.uj.edu.pl/documents/41616/105797965/Magdalena_Romano-
wska-streszczenie.pdf).

Festiwal Akcept corocznie gromadzi spor¹ rzeszê osób z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹, dla wielu jest sposobnoœci¹ zaistnienia w odmiennym ni¿ codzien-
ne, oswojone i familiarne œrodowisko. To okazja do spotkania innych b¹dŸ pozna-
nia nowych, zupe³nie nieznanych, osób: bowiem w karnawa³owym ¿yciu wykra-
cza siê poza dobrze znane ramy zwyczajnej, potocznej egzystencji, nacechowanej
czêsto schematyzmem, rutyn¹, powtarzalnoœci¹ czynnoœci i zdarzeñ, w których
na ogó³ uczestnicz¹ te same, dobrze znane postaci. Trzy festiwalowe dni to czas
niezwykle intensywny, przepe³niony wydarzeniami, z feri¹ dŸwiêków, barw, fer-
woru i gwaru, pe³en dobrej energii i nasycenia pozytywnymi emocjami, jakich
dostarczaj¹ spektakle teatralne, muzyka czy inne estetyczne wra¿enia, których
nie brakuje. Wszystko to niczym „powszechny sympozjon” anga¿uje uczestni-
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ków festiwalu, sprzyjaj¹c zapoœredniczeniu ze œwiatem, zniwelowaniu (jego) ob-
coœci, czy prze³amaniu w³asnej s³aboœci, nieœmia³oœci, przezwyciê¿eniu ograni-
czeñ. Wydobyciu siê – choæby na czas karnawa³u – poza to co swojskie, dobrze
znane i bezpieczne, w czym paradoksalnie jednak czaiæ siê mo¿e samotnoœæ (wy-
alienowanie), co ostatecznie sprawia, ¿e w obliczu nowych doœwiadczeñ pojawia
siê odczucie obcoœci i lêku.

Przezwyciê¿enie obcoœci i alienacji w rozumieniu Bachtina mo¿liwe jest jedy-
nie poprzez obecnoœæ innego: „Byt cz³owieka (tak zewnêtrzny, jak i wewnêtrzny)
ziszcza siê w n a j g ³ ê b s z y m p o r o z u m i e w a n i u s i ê. Byæ – znaczy porozu-
miewaæ siê” – powie Bachtin (1986, s. 444). Jeœli zaœ na mocy regu³ karnawa³owego
œwiata „na opak” udaje siê oderwaæ od zwyczajnoœci i potocznoœci, zag³êbiæ siê
i spotkaæ w dialogu, to byæ mo¿e oka¿e siê, i¿ ów obcy/inny objawi siê „bardziej
taki sam” ani¿eli ró¿ny. A jeœli ró¿ny to wart poznania takim jakim jest. Bachtin
(1986, s. 455) akcentuje, i¿: „w owym spotkaniu j a winno przy tym wystêpowaæ
jako j a g³êbokie, wydobywane z wnêtrza nas samych, pozbawione jakiejkolwiek
domieszki antycypowanych lub wymuszonych czy naiwnie konwencjonalnych
punktów widzenia i ocen drugiego cz³owieka (…)”. By o tym siê przekonaæ, uz-
mys³owiæ sobie potencjalnoœæ odmiennej od dotychczasowej optyki wzajemnego
widzenia siebie przez pe³nosprawnych, i tych z niepe³nosprawnoœci¹ intelektu-
aln¹: „winienem odnaleŸæ siebie w innym, a jego odnaleŸæ w sobie (poprzez wza-
jemne odzwierciedlenie siê, wzajemn¹ afirmacjê). (…) To inny nadaje mi imiê,
które funkcjonuje potem dla innych (nadawanie imienia samemu sobie jest samo-
zwañcze) – wyjaœnia Bachtin (1986, s. 445).

Rozmowa, porozumiewanie siê, dialog – to formy, które rosyjski badacz uzna-
je za prymarne dla cz³owieka, wyraŸnie i kategorycznie przeciwstawiaj¹c je
specyficznemu stosunkowi j a oraz i n n e g o, jaki typowy jest dla monolo-
gu/monologizowania. „W skrajnym przypadku – mówi Bachtin (1986, s. 452) –
monologizm wyklucza obecnoœæ poza sob¹ innej równoprawnej œwiadomoœci,
równie uprzywilejowanej pod wzglêdem mo¿liwoœci odpowiadania, innego rów-
noprawnego j a (t y). (…) Monolog jest zamkniêty i g³uchy na cudze repliki, któ-
rych nie oczekuje, ani tez nie przyznaje im mocy r o z s t r z y g a j ¹ c e j. Obchodzi
siê bez innego. Dlatego do pewnego stopnia reifikuje ca³¹ rzeczywistoœæ. Roœci so-
bie pretensje , by staæ siê s³owem o s t a t e c z n y m”. Zupe³nie tak, jak wyczytujê
z relacjonowanej we wczeœniejszej czêœci tekstu wypowiedzi cytowanej kobiety
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, która nie kryj¹c oburzenia i rozgoryczenia,
opisuje zachowania terapeutów w „swojej” placówce: „¯e tylko ka¿¹ i mówi¹, co
robiæ”. Sami – jak siê domyœlam – nie pytaj¹ i nie s³uchaj¹: monolog prawdopodo-
bnie przyt³acza dialog. Byæ mo¿e jednak, gdy racje obu stron – pe³nosprawnego
i niepe³nosprawnego intelektualnie – zyskaj¹ szansê by w trakcie dyskusji wy-
brzmieæ i zostaæ wys³uchane, zainicjuje to proces koryguj¹cy tak ukszta³towane
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stosunki i sposoby komunikowania siê. Konfrontacja z prawd¹ podopiecznego,
który podczas karnawa³u znajduje siê w znacz¹co bardziej symetrycznej relacji
z pe³nosprawnym (terapeut¹), umo¿liwia wyartyku³owanie tego co w œwiecie po-
zakarnawa³owym byæ mo¿e nigdy by nie wybrzmia³o. ¯ycie karnawa³owe wyda-
je siê przestrzeni¹ na tyle bezpieczn¹, i¿ wyzwala spontaniczn¹ i nieskrêpowan¹
ekspresjê, a w konsekwencji pozwala by obie strony inaczej na siebie spojrza³y,
zapocz¹tkowuj¹c stopniow¹ zmianê i przemieszczenia w polu wzajemnie przypi-
sywanych sobie znaczeñ.

Stanie siê tak, gdy podczas Festiwalu nawi¹zany zostanie i bêdzie toczy³ siê
dialog. Dialog bowiem, jako przeciwieñstwo monologu, wydobywa g³os cz³owie-
ka. W rozumieniu Bachtina (1986, s. 453) „mieœci siê w nim i œwiatopogl¹d, i los
cz³owieka. Cz³owiek partycypuje w dialogu jako tego typu totalny g³os. Uczest-
nicz¹ w nim nie tylko jego myœli, lecz tak¿e jego los, ca³a jego indywidualnoœæ” –
w tym sensie g³os jawi siê jako ekspresja „prawdziwego ¿ycia cz³owieka”. Festiwal
Akcept i odbywaj¹ca siê w jego ramach debata – jako „œwiat na opak” – wydaje siê
skutecznie wydobywa i równowa¿y g³os wypowiadaj¹cych siê stron: osób pe³no-
sprawnych i z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹.

Zakoñczenie

W zakoñczeniu niniejszego tekstu pragnê objaœniæ (a mo¿e nawet zastrzec), i¿
czyni¹c pewne odwo³ania do myœli i pogl¹dów Bachtina, nie pretendujê bynaj-
mniej do znawczyni twórczoœci tego autora, ani te¿ nie deklarujê swobody w po-
ruszaniu siê w polu studiów nad recepcj¹ jego dzie³. Zapoznanie siê z wybranymi
fragmentami pism Bachtina oraz posi³kowanie siê opracowaniami innych bada-
czy, przywo³ywanych w artykule, okaza³o siê dla mnie ciekaw¹ inspiracj¹, by na
Festiwal Akcept spojrzeæ „oczami karnawa³u Bachtina”. Doœæ swobodne
odwo³anie siê do zaczerpniêtych myœli Bachtina uwa¿am jakkolwiek za upraw-
nione, zw³aszcza w kontekœcie wypowiedzi M. Kowalczyka, (http://www.pub-
lio.pl/files/samples/c2/e2/86/76473/Tyrmand_karnawalowy_demo.pdf), który za-
uwa¿a: „Bachtin ze swoimi badaniami sytuuje siê na pograniczu ró¿nych nauk
humanistycznych – w równym stopniu zajmuj¹ go aspekty antropologiczne, ety-
czne, lingwistyczne i teoretycznoliterackie. (…) Choæ polem jego dzia³alnoœci jest
przede wszystkim literatura, uczony nie cofa siê tak¿e przed korzystaniem
z osi¹gniêæ innych dyscyplin naukowych, takich jak: socjologia, psychologia, filo-
zofia czy lingwistyka. Nic wiêc dziwnego, i¿ wielu naukowców zajmuj¹cych siê
ró¿nymi dziedzinami humanistyki próbuje interpretowaæ myœl Bachtina w kontek-
œcie w³asnych pogl¹dów”.
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St¹d i moje w³asne zainteresowanie Bachtinem i skromna próba implantacji
niewielkich fragmentów jego twórczoœci do dyskusji nad wybranymi aspektami
funkcjonowania doros³ych z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w przestrzeni
spo³ecznej i wydarzeniami, które s¹ im dedykowane. Kategoriami, które orientuj¹
moj¹ wypowiedŸ s¹ tutaj: spotkanie, dialog, wielog³osowoœæ, symetryczna i part-
nerska relacja w dyskusji, kreowanie nowego wzorca wspó³bycia pomiêdzy oso-
bami z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ oraz pe³nosprawnymi, wraz z sygnal-
nym odwo³aniem do w¹tków zwi¹zanych z upe³nomocnieniem. Wszystko to zaœ
wydaje mieœciæ artystyczne wydarzenie, które raz do roku prze³amuje rutynê co-
dziennoœci, a jest nim Festiwal Akcept i debata w technologii otwartej przestrze-
ni,. Podczas trzech odœwiêtnych i niezwyczajnych dni panuje „œwiat na opak”:
czasow¹ rzeczywistoœæ – „¿ycie karnawa³owe” i „karnawa³owe œwiatoodczucie”,
w którym obowi¹zuje odmienny od tradycyjnie utrwalonego spo³eczny
porz¹dek i ³ad, zawieszeniu ulega dotychczasowy uk³ad stosunków i ról, ustê-
puj¹c miejsca „niezwieñczonemu dialogowi”. Jawi siê on wysi³kiem i wspólnym
staraniem zró¿nicowanych oraz ró¿ni¹cych siê podmiotów – osób pe³nospraw-
nych i z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, które wobec chwilowego uniewa¿-
nienia i zniesienia dziel¹cych je odmiennoœci oraz ró¿nic, staraj¹ siê wzajemnie
odnaleŸæ (na nowo) w „g³êbokiej dialogowoœci s³owa”.

M. Kowalczyk (http://www.publio.pl/files/samples/c2/e2/86/76473/Tyrmand_
karnawalowy_demo.pdf), przywo³uj¹c stanowisko M. Gardinera, wyjaœnia, i¿
„(…) wa¿nym elementem karnawa³u jest eksponowanie egalitaryzmu oraz ele-
mentów skrajnej demokracji. Dzieje siê tak poprzez stwarzanie utopijnej sfery
nieskrêpowanej wolnoœci (likwidacja wszelkich formalnych hierarchii i zale¿noœci
spo³ecznych). Gardiner zwraca tak¿e uwagê, i¿ karnawa³owa utopia nie jest «uto-
pi¹ abstrakcyjn¹», lecz, paradoksalnie, «utopi¹ konkretn¹», gdy¿ przejawia siê
w realnych sytuacjach”. Za przejaw takiej realnej sytuacji, w której dokonuje siê
realizacja owej „konkretnej utopii”, odwa¿ê siê uznaæ wydarzenie jakim jest Festi-
wal Akcept, zw³aszcza zaœ ta jego czêœæ, któr¹ stanowi dyskusja z zastosowaniem
TOP. W niej bowiem upatrujê próby demokratyzowania relacji pomiêdzy osoba-
mi pe³nosprawnymi i z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, os³abienia zhierar-
chizowanych i niesymetrycznych stosunków oraz relacji pomiêdzy wymienionymi
podmiotami, choæby przez wyciszenie g³osu pe³nosprawnych, a u(pe³no)mocnie-
nie tych, którzy doœwiadczaj¹ niepe³nosprawnoœci.

Debata podczas Festiwalu Akcept wydaje siê zaczynem tego, co w pojêciu
Bachtina (1986, s. 444 i 447) „ziszcza siê w n a j g ³ ê b s z y m p o r o z u m i e w a n i u
s i ê”, gdy uczestnicz¹ce w nim strony – wobec anulowania tradycyjnego porz¹dku
i ról jakie pe³ni¹ w codziennoœci – w „karnawa³owym œwiecie” zyskuj¹ szansê na
„(…) krzy¿owanie siê horyzontów (swojego i cudzego), przeciêcie dwu œwiado-
moœci”.
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Wyzwania i trudnoœci w realizacji zasad etycznych
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The challenges and difficulties in the implementation of ethical
principles in social work with the elderly and disabled

The subject of the article discusses the issues associated with the ethical dimension of social work
with the older person and disabled. The increasing number of older people with a disability gen-
erates new challenges and difficulties in the area of social services, especially social work. The arti-
cle presents the most important ethical principles which should be followed in social work, and
identified and discussed national and international documents which are the base of the stan-
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Osoba starsza i osoba z niepe³nosprawnoœci¹

Wchodzenie w okres staroœci oraz doœwiadczanie niepe³nosprawnoœci s¹
zupe³nie innymi kategoriami doœwiadczeñ i prze¿yæ, choæ czêsto doœwiadczenie
staroœci i niepe³nosprawnoœci stawiane jest na równi. Z³o¿ona historia ideologii
kulturowej, si³ spo³ecznych i gospodarczych oraz interwencji polityki spo³ecznej
konstruuje dwie odrêbne sfery: wieku i niepe³nosprawnoœci. Dzieje siê tak pomi-
mo pozornych i intuicyjnych podobieñstw co do warunków lub okolicznoœci funk-
cjonowania osób z niepe³nosprawnoœci¹ i osób starszych. Wiele z ró¿nic zale¿y
w du¿ym stopniu od pogl¹dów i wyobra¿eñ co do ludzkich mo¿liwoœci, a szcze-



gólnie zaanga¿owania w pracê zarobkow¹, niezale¿nie od wieku nabycia nie-
pe³nej sprawnoœci.

Staroœæ i niepe³nosprawnoœæ. Razem czy oddzielnie.
Wyjaœnienie stanowiska

Siêgaj¹c do korzeni spo³eczeñstwa industrialnego, produktywny wk³ad pra-
cy, spo³eczny lub gospodarczy udzia³ w ¿yciu wspólnoty, by³ i nadal jest cech¹
wartoœci jednostki. Doroœli niezdolni do pracy z powodu z³ego stanu zdrowia lub
ograniczonej zdolnoœci funkcjonowania, którzy byli bez innych œrodków wspar-
cia materialnego, byli czêsto spychani, marginalizowani, konsekwentnie pozba-
wiani mo¿liwoœci anga¿owania siê w ¿ycie spo³eczne i zawodowe. Osoby takie
zazwyczaj zajmuj¹ stanowiska spo³eczne i zawodowe o stosunkowo niskiej war-
toœci spo³ecznej i materialnej. Choæ wiek XXI przynosi znacz¹ce zmiany w zakre-
sie praw i inkluzji spo³ecznej osób z niepe³nosprawnoœci¹ i starszych, to nadal
dysproporcje miêdzy mo¿liwoœciami, dostêpem do dóbr (w tym edukacja i praca)
oraz wynagrodzeniem za pracê jest wysoce nieadekwatne do wk³adu pracy
i zaanga¿owania. W okresie industrializacji osoby z niepe³nosprawnoœci¹ w ka¿-
dym wieku nadal obejmowa³y marginesy p³atnej si³y roboczej. Dodatkowo sytua-
cjê osób starszych, jak i niepe³nosprawnych pogarsza³ negatywny wizerunek obu
grup, postrzeganych przez pryzmat mo¿liwoœci dbania o XX wygenerowa³ silny
impuls w kierunku tworzenia polityki spo³ecznej, której celem by³o rozwi¹zanie
problemów pracy, ale przede wszystkim ubóstwa wœród osób starszych i z nie-
pe³nosprawnoœci¹. Do tego czasu korzyœci spo³eczne w odniesieniu do zaawan-
sowanego wieku lub niepe³nosprawnoœci by³y doœæ marginalizowane.

W póŸnych latach 60. i na pocz¹tku lat 70. XX w. sieæ us³ug dla osób z nie-
pe³nosprawnoœci¹ i osób starszych stawa³a siê coraz bardziej sformalizowana
w wiêkszoœci krajów rozwiniêtych lub rozwijaj¹cych siê. W tym okresie synergia
ruchów na rzecz praw obywatelskich, zwiêkszenia liczby osób niepe³nospraw-
nych podejmuj¹cych edukacjê i coraz bardziej znacz¹ca liczba osób (tak¿e z nie-
pe³nosprawnoœci¹) dzia³aj¹cych na rzecz integracji i w³¹czenia w ¿ycie spo³eczne,
ekonomiczne oraz polityczne osób z niepe³nosprawnoœci¹, doprowadzi³a do
aktywnych i skutecznych dzia³añ zmierzaj¹cych do przyznania pe³nych praw
obywatelskich dla osób z niepe³nosprawnoœci¹, w tym dostêp do mo¿liwoœci za-
sobów spo³ecznych, gospodarczych i politycznych oraz w³¹czenie do g³ównego
nurtu spo³eczeñstwa (Hahn 1994, s. 3–24).

W roku 1980 Œwiatowa Organizacja Zdrowia (WHO) opracowa³a klasyfikacjê
niepe³nosprawnoœci stanowi¹c¹ miêdzynarodowy wzorzec okreœlania ró¿nych
mo¿liwych konsekwencji wrodzonych lub nabytych deficytów zdrowotnych.
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Istotne jest rozgraniczenie, czy dana niepe³nosprawnoœæ jest uszkodzeniem
w sensie medycznym czy niezdolnoœci¹ do wykonywania funkcji ¿yciowych, czy
tez upoœledzeniem w sensie socjalnym. W zdecydowanej wiêkszoœci odchyleñ od
normy mo¿na wyró¿niæ za WHO trzy wymiary:
– uszkodzenie (impairment) oznaczaj¹ce utratê lub nieprawid³owoœæ struktury

lub funkcji psychicznej, fizjologicznej lub anatomicznej;
– niepe³nosprawnoœæ biologiczna (disability) oznaczaj¹ca wszelkie ograniczenia

lub braki (wynikaj¹ce z uszkodzenia) mo¿liwoœci wykonywania pewnych
czynnoœci w sposób normalny w zakresie uznanym na takowy dla osób pe³no-
sprawnych;

– upoœledzenie lub niepe³nosprawnoœæ spo³eczna (handicap) oznacza mniej ko-
rzystn¹ sytuacjê danej osoby, wynikaj¹cej z uszkodzenia lub niepe³nej spraw-
noœci, która uniemo¿liwia lub ograniczenia jej pe³nienie ról wynikaj¹cych
z wieku, p³ci oraz sytuacji spo³ecznej i kulturowej (Majewski 1995, s. 19).
Pierwowzorem tego ujêcia by³a koncepcja niepe³nosprawnoœci opracowana

przez S. Nagiego, opublikowana w 1969 roku i – jak podaje Kirenko – do dnia dzi-
siejszego nale¿¹ca do najczêœciej cytowanych. Zgodnie z ni¹ niepe³nosprawnoœæ
jest dynamicznym procesem z³o¿onym z: patologii, uszkodzenia, ograniczenia
funkcjonowania oraz niesprawnoœci (Kirenko 2006, s. 14).

Spo³eczny model niepe³nosprawnoœci

W zwi¹zku z wieloma zastrze¿eniami, jakie odnosi³y siê do zbyt du¿ego eks-
ponowania aspektu medycznego i innych nieœcis³oœci definicyjnych, WHO doko-
na³a rewizji pojêcia niepe³nosprawnoœci funkcjonuj¹cej od 1980 roku: Internatio-
nal Classification of Impairments, Disabilities and Handicaps, wprowadzaj¹c projekt
International Classification of Impairments, Activities and Participation. Projekt ten
przyjêty w 2000 roku zak³ada przyjêcie ca³oœciowego, spo³ecznego modelu nie-
pe³nosprawnoœci:
– uszkodzenie (impairment) – dotyczy organizmu, jego funkcjonowania i budowy

(w przypadku uszkodzenia organizm jednostki nie funkcjonuje prawid³owo);
– aktywnoœæ (activity) – dotyczy poziomu funkcjonowania jednostki, jej aktyw-

noœci i dzia³añ (gdy organizm jest uszkodzony, jednostka doœwiadcza ograni-
czenia w swej aktywnoœci);

– uczestnictwo (participation) – dotyczy relacji ze spo³eczeñstwem i udzia³u jed-
nostki w ¿yciu spo³ecznym (uszkodzenie i/lub ograniczenie aktywnoœci powo-
duje, ¿e jednostka napotyka bariery w spo³eczeñstwie, jej uczestnictwo jest
utrudnione).
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Nowa wersja klasyfikacji zachowuje dotychczasowe trzy wymiary niepe³no-
sprawnoœci, nadaj¹c im jednak trochê inny zakres znaczeniowy.

Dzia³ania te doprowadzi³y do wypracowania modelu spo³ecznego niepe³no-
sprawnoœci, który by³ zbudowany na dotychczas funkcjonuj¹cym modelu me-
dycznym. Model ten podlega³ narastaj¹cej fali krytyki ze strony badaczy spo³ecz-
nych, aktywistów organizacji dzia³aj¹cych na rzecz niepe³nosprawnych i polityków
spo³ecznych z powodu skutków, jakie przynosi³o jego stosowanie dla po³o¿enia
spo³ecznego osób z niepe³nosprawnoœci¹. Najkrócej rzecz ujmuj¹c, podsumowaæ
je mo¿na nastêpuj¹cymi okreœleniami: wykluczenie spo³eczne, trwa³e ubóstwo,
uzale¿nienie ekonomiczne od pomocy instytucjonalnej. Rosn¹ce rozmiary popu-
lacji osób z niepe³nosprawnoœci¹, a tak¿e wzrastaj¹ca œwiadomoœæ konsekwencji,
jakie wywo³uje przyrost liczby osób z niepe³nosprawnoœci¹ i starzej¹ce siê spo³e-
czeñstwo dla poszczególnych jednostek oraz grup spo³ecznych czy spo³eczeñ-
stwa jako ca³oœci, sprawia, ¿e niepe³nosprawnoœæ i staroœæ traktowana jest coraz
powszechniej jako istotne zagadnienie spo³eczne i ekonomiczne, a nie tylko zdro-
wotne lub medyczne.

To nie indywidualne ograniczenia s¹ przyczyn¹ niepe³nosprawnoœci, jak
równie¿ nie sam wiek jest przyczyn¹ wycofania z powodu staroœci, ale niedostar-
czanie przez spo³eczeñstwo odpowiednich us³ug oraz brak w³aœciwego zaspoko-
jenia potrzeb osób z niepe³nosprawnoœci¹ i starszych, które nie s¹ dostatecznie
brane pod uwagê w organizacji ¿ycia spo³ecznego (Kirenko 2007, s. 47).

W modelu spo³ecznym niepe³nosprawnoœci uwaga skoncentrowana jest na
spo³eczeñstwie, jego organizacji oraz na okreœleniu po³o¿enia i statusu spo³eczne-
go osób z niepe³nosprawnoœci¹ w zbiorowoœci. Pomimo ¿e niepe³nosprawnoœæ
jest kategoryzowana jako odmiennoœæ, to w modelu spo³ecznym zwraca siê uwa-
gê na rehabilitacjê ca³ej spo³ecznoœci (œwiadomoœæ spo³eczna, postawy). Podkre-
œlana jest równie¿ koniecznoœæ zmian w organizacji ¿ycia spo³ecznego, ze szcze-
gólnym wskazaniem na integracyjny styl wspó³¿ycia. Zatem z perspektywy
spo³ecznego modelu niepe³nosprawnoœci i barier, jakie piêtrz¹ siê w codziennym
funkcjonowaniu, mo¿na przyj¹æ, ¿e cz³owiek z niepe³nosprawnoœci¹ jest na tyle
niepe³nosprawny, na ile (WoŸniak 2007, s. 37):
1. oczekuje tego spo³eczeñstwo (normy, wzory, wartoœci, postawy),
2. organizacja spo³ecznoœci i spo³eczeñstwa globalnego umo¿liwia mu dostêp

do g³ównego nurtu ¿ycia zbiorowego i zasobów.
Literatura przedmiotu dostarcza wielu katalogów g³ównych barier, na jakie

napotyka osoba z niepe³nosprawnoœci¹ w codziennym ¿yciu, w otoczeniu
spo³ecznym, we w³asnej przestrzeni. Za Michaelem P. Kelly oraz Davidem Locke-
rem najczêstsze bariery wystêpuj¹ w:

Wyzwania i trudnoœci w realizacji zasad etycznych w pracy socjalnej... 63



– samej osobie z niepe³nosprawnoœci¹ – jej poziom akceptacji w³asnej osoby, sy-
tuacji, kondycji zdrowotnej, mo¿liwoœci, kontroli nad w³asnym ¿yciem, radze-
niem sobie z trudnoœciami, poczucie bezradnoœci;

– kulturze spo³eczeñstwa globalnego i lokalnego przejawiaj¹ce siê w postawach
spo³ecznych, istniej¹cych stereotypach, naznaczeniu spo³ecznym wyra¿anym
w u¿ywanym jêzyku, poziomie integracji spo³ecznej oraz izolacji;

– rozwi¹zaniach organizacyjno-prawnych – dostêp do edukacji, rynku pracy,
polityka zatrudnienia, opieka medyczna, wsparcie instytucjonalne, poradnic-
two, zabezpieczenie prawno-materialne;

– organizacji i funkcjonowaniu systemu opieki medycznej oraz wsparciu spo³ecz-
nym;

– sposobie zagospodarowania przestrzeni i œrodowiska fizycznego, pokonywa-
niu barier architektonicznych, w przestrzeni publicznej, dostêpnoœci budyn-
ków u¿ytecznoœci publicznej i mieszkalnych oraz komunikacji i transportu
(Kelly, Locker 1996, s. 241–257).
Podczas gdy osoba i œrodowisko s¹ dobrze dopasowane, niepe³nosprawnoœæ

i staroœæ przestaje mieæ a¿ tak du¿e znaczenie. Korzystanie z tej ramy czy te¿ takie-
go rozumienia niepe³nej sprawnoœci, niezale¿ne ¿ycie jest definiowane jako stan,
w którym osoba jest w stanie osi¹gaæ swoje codzienne cele. Pe³ne obywatelstwo
oznacza prawo do ¿ycia w spo³ecznoœci, w których fizyczne, spo³eczne i kulturo-
we bariery uczestnictwa w spo³ecznoœci i zaanga¿owania obywatelskiego na
rzecz osób niepe³nosprawnych nie s¹ bardziej uci¹¿liwe ni¿ te dla osób pe³no-
sprawnych.

Marginalizacja i brak autentycznego g³osu osób niepe³nosprawnych i star-
szych w dyskusji nad ich w³asnym ¿yciem by³y kluczowymi czynnikami przyczy-
niaj¹cymi siê do ponownych rozwa¿añ nad tym zagadnieniem. Niepe³nospraw-
noœæ nabyta po raz pierwszy w starszym wieku kszta³tuje ten stan, który dla wielu
jest to¿samy. Staroœæ bowiem postrzegana jest przez pryzmat niepe³nej sprawno-
œci zarówno pod wzglêdem fizycznym, ruchowym, jak i psychicznym, charak-
terystycznym dla tego etapu ¿ycia. W fizjologicznej optyce nie ma podobieñstw
w doœwiadczeniu niepe³nosprawnoœci i staroœci, ale z perspektywy socjologicznej
wiele czynników: pocz¹wszy od dyskryminuj¹cych postaw i zachowañ, które
ograniczaj¹ dostêp do edukacji, interakcji spo³ecznych, zatrudnienia i ¿ycia ro-
dzinnego a¿ do marginalizacji gospodarczej ze wzglêdu na wysokie koszty opieki
zdrowotnej, ograniczonych mo¿liwoœci zatrudnienia i kariery, wp³ywaj¹ na
znacz¹ce podobieñstwo obu stanów (Putnam 2006, s. 11). Te ró¿nice w doœwiad-
czeniu niepe³nosprawnoœci i staroœci s¹ tak¿e ró¿ne ze wzglêdu na wiek.

¯ycie i prawa osób z niepe³nosprawnoœci¹ i starzej¹cych siê nadal postrzegane
s¹ jako oddzielne zagadnienia, choæ – jak wskazano powy¿ej – z socjologicznego
punktu widzenia obie rzeczywistoœci s¹ dalece podobne. Staroœæ i niepe³nospraw-
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noœæ s¹ powszechnie identyfikowane jako stany o zwiêkszonej potrzebie wparcia,
inwestycji spo³ecznych, tak¿e jako stan zmniejszaj¹cy mo¿liwoœci zatrudnienia,
zarobkowania i integracji spo³ecznej.

Staroœæ z niepe³nosprawnoœci¹ – trend nowoczesnoœci

Postêpy w dziedzinie nauk medycznych, zdrowia publicznego i polityki
spo³ecznej w ci¹gu ostatniego stulecia przyczyni³y siê do powstania wiêkszej do-
stêpnoœci i wsparcia w kierunku osób niepe³nosprawnych. To przyczyni³o siê do
niedawno zidentyfikowanego w nauce i polityce spo³ecznej zjawiska starzenia siê
z niepe³nosprawnoœci¹. „Starzenie siê z niepe³nosprawnoœci¹” odnosi siê do sytu-
acji osób, którzy urodzili siê lub nabyli/nabywaj¹ zaburzenia rozwojowe lub zna-
czne ubytki fizyczne na pocz¹tku lub w po³owie ¿ycia a¿ do póŸnej staroœci. Choæ
niepe³nosprawnoœæ nieodparcie kojarzy siê z wózkiem inwalidzkim, psem prze-
wodnikiem czy sztuczn¹ nog¹, to tak naprawdê osoba z niepe³nosprawnoœci¹ jest
postrzegana jako „nie w pe³ni” osoba. Jeœli nie tyle w odniesieniu do w³asnego
funkcjonowania, satysfakcji z ¿ycia, mo¿liwoœci, to tak¿e w kontekœcie ¿ycia dla
spo³eczeñstwa. Dotychczas najczêstszym przymiotnikiem jaki mo¿na spotkaæ
w ró¿norakich badaniach nad postrzeganiem osób z niepe³nosprawnoœci¹ jest
„zale¿ny”.

W jêzyku angielskim funkcjonuje bardzo praktyczne rozró¿nienie miedzy
disabled (niepe³nosprawnoœæ biologiczna) a handicapted (niepe³nosprawnoœæ
spo³eczna), które podkreœla subteln¹ ró¿nicê w rozumieniu niepe³nosprawnoœci.
Ten drugi rodzaj odnosi siê do „niemo¿noœci” wype³niania wszystkich ról spo³ecz-
nych czy te¿ aktywnego udzia³u w ¿yciu spo³ecznym, co jest bardzo typowe dla
osób starszych. Zatem dookreœlenie osoby starszej w kategoriach niepe³nospraw-
nej nie powinno byæ odbierane jako zniewaga. Intencj¹ jest raczej organizacja
w³aœciwej pomocy, wsparcia i rozumienia rzeczywistoœci osób starszych. Choæ
w wielu przypadkach takie ujêcie odzwierciedla funkcjonuj¹cy stereotyp, ¿e ka¿-
da osoba starsza jest osob¹ niesprawn¹ w kontekœcie spo³ecznym. Jest to dalekie
od prawdy, choæ w wielu przypadkach staroœæ wp³ywa na zmniejszon¹ lub bar-
dzo ograniczon¹ aktywnoœæ spo³eczn¹. Nale¿y tak¿e podkreœliæ, ¿e wiele osób sta-
rszych jest tak¿e niepe³nosprawnych biologicznie (fizycznie i intelektualnie), co
bywa konsekwencj¹ deficytów z lat wczeœniejszych lub te¿ bêd¹cych nastêp-
stwem pogorszenia siê stanu zdrowia i sprawnoœci w wyniku wieku.

Wiek XX sta³ siê œwiadkiem „epidemiologicznego przejœcia” (epidemilogical
transation), które wp³ynê³o na wyd³u¿enie ¿ycia cz³owieka. Wspó³czesny cz³owiek
ma szansê ¿yæ d³u¿ej, a opieka i mo¿liwoœci medyczne s¹ na wysokim poziomie
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(Kunkel, Brown, Whittington 2014, s. 111). Jednak owa d³ugoœæ ¿ycia nie wp³ywa
na jego sprawnoœæ. Zatem znak równoœci miêdzy zaawansowanym wiekiem
cz³owieka a niepe³n¹ sprawnoœci¹ (handicap) lub niepe³nosprawnoœci¹ (disability)
jest bardzo zasadny, choæ nie do ka¿dego siê odnosz¹cy. Chocia¿ statystyki do-
tycz¹ce populacji doros³ych w œrednim wieku i starszych, których ten trend doty-
czy, s¹ ograniczone, szacuje siê, ¿e istnieje kilka milionów osób, które obecnie
sk³adaj¹ siê na populacjê „starzej¹cych siê z niepe³nosprawnoœci¹” i uwa¿a siê, ¿e
liczba ta stale wzrasta (Torres-Gil, Putnam 2004, s. 262–279). Populacja osób sta-
rzej¹cych siê wzrasta dwa razy szybciej ni¿ populacja ludzi w ogóle. Ponad
1,2 mln osób wkracza miesiêcznie w wiek starczy (Kunkel, Brown, Whittington
2014, s. 1). Warto zauwa¿yæ, ¿e ten trend wzrostowy ma miejsce w tym samym
czasie, kiedy liczba osób z niepe³nosprawnoœci¹ jest statystycznie coraz mniejsza
w wieku do 65 roku ¿ycia, natomiast jest coraz wiêksza w grupie osób powy¿ej 80.
roku ¿ycia (Crimmins 2004, s. 79–98). Dodaj¹c do tego tak¿e fakt wzrostu popula-
cji osób starszych w ogóle, by³oby rozs¹dnie spojrzeæ na nowe zjawisko jako rze-
czywistoœæ, która w coraz wiêkszym wymiarze bêdzie znajdowa³a swoje odzwier-
ciedlenie nie tylko w statystykach polskich, ale tak¿e globalnych. Zatem mo¿na
przypuszczaæ, ¿e doœwiadczenie niepe³nosprawnoœci w staroœci stanie siê nie tyle
tendencj¹, co zupe³nie znacz¹c¹, heterogeniczn¹ populacj¹ osób starszych.

Jednak, co warto zauwa¿yæ, starzenie siê z niepe³nosprawnoœci¹ jest zjawi-
skiem, którym nie zajêto siê dotychczas wystarczaj¹co ani w dziedzinie nauk ge-
rontologii, ani socjologii czy polityki spo³ecznej. Zatem brakuje odpowiedniego
zrozumienia tego, w jaki sposób doœwiadczenie ¿ycia z przewlek³¹ niepe³nospraw-
noœci¹ wp³ywa na doœwiadczenie starzenia siê. Dodatkowo rodzi siê nowe pyta-
nie na temat przysz³ego kierunku badañ i praktyki w zakresie tych badañ oraz
praktyki pracy z osobami tworz¹cymi grupê osób starzej¹cych siê z niepe³nospra-
wnoœci¹. Chocia¿ nie istniej¹ jasne prognozy co do d³ugoœci ¿ycia osób sta-
rzej¹cych siê ze znacznymi niepe³nosprawnoœciami, istniej¹ pewne dowody na
to, ¿e d³ugoœæ ta ró¿ni siê od d³ugoœci ¿ycia osób z niepe³nosprawnoœci¹ nie sta-
rzej¹cych siê, i ¿e ró¿nice te s¹ istotne. Medycyna dopiero zaczyna rozumieæ biolo-
giê i fizjologiê starzenia siê z niepe³nosprawnoœci¹. Wiedza w ramach dziedzin
nauk spo³ecznych jest równie ograniczona. Mamy wiele do zrobienia, aby zrozu-
mieæ i poznaæ starzenie siê z niepe³nosprawnoœci¹, wprowadziæ praktykê w za-
kresie tendencji w zakresie badañ, praktyki zawodowej i budowania wiedzy
spo³ecznej. Jest prawd¹, ¿e starzenie z niepe³nosprawnoœci¹ jest wyraŸn¹ ten-
dencj¹, a osoby ¿yj¹ce w tej rzeczywistoœci napotykaj¹ na realne problemy, te jed-
nak s¹ dotychczas zbyt ma³o poznane przez specjalistów, którzy doœwiadczaj¹
wielu trudnoœci w rozwi¹zywaniu potrzeb osób dotkniêtych zarówno staroœci¹,
jak i niepe³nosprawnoœci¹.
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�ród³a zasad etycznych w pracy pracownika socjalnego
w odniesieniu do pracy z osobami starszymi i z niepe³nosprawnoœci¹

W odniesieniu do polskich przepisów reguluj¹cych zatrudnienie na stanowi-
sku pracownika socjalnego [Ustawa z dnia 12 marca 2004 r. o pomocy spo³ecznej
(tekst jedn.: Dz. U. z 2009 r. Nr 175, poz. 1362, z póŸn. zm.; Ustawa z dnia 16 lutego
2007 r. o zmianie ustawy o pomocy spo³ecznej (Dz. U. Nr 48, poz. 320)] odpowied-
nie ustawy przewiduj¹, ¿e pracownikiem socjalnym mo¿e byæ osoba, która ma
odpowiednie kwalifikacje zawodowe, tzn. ukoñczy³a szko³ê pracowników socjal-
nych lub studia wy¿sze o kierunku: praca socjalna, polityka spo³eczna, resocjali-
zacja, socjologia, pedagogika, psychologia lub inne pokrewne. Pracownikiem so-
cjalnym mo¿e byæ równie¿ osoba z wy¿szym wykszta³ceniem o kierunku nie
wymienionym powy¿ej, jeœli ukoñczy³a specjalizacjê z zakresu pomocy spo³ecznej.

Pracownika socjalnego w Polsce obowi¹zuj¹ standardy etyczne okreœlone
w Kodeksie Etycznym Pracowników Socjalnych (KEPS), Polskiego Towarzystwa
Pracowników Socjalnych (PTPS). Jednak podkreœliæ nale¿y, ¿e wspomniany ko-
deks jest dokumentem utworzonym na podstawie wielu innych aktów, które
w swojej treœci podkreœlaj¹ podstawowe wartoœci w odniesieniu do pracy z osob¹.
W artykule autorzy dokonaj¹ analizy tych dokumentów, które wydaj¹ siê najwa¿-
niejsze w odniesieniu do pracy socjalnej, ze szczególnym uwzglêdnieniem zapi-
sów odnosz¹cych siê do osób starszych oraz z niepe³nosprawnoœci¹.

Konstytucja Rzeczpospolitej Polskiej

Najwa¿niejszym i pierwszych aktem odnosz¹cym siê do relacji z cz³owiekiem
jest Konstytucja RP. Choæ, w sposób oczywisty, nie odnosi siê wprost do pracy so-
cjalnej z osob¹, to jednak jako akt najwy¿szej rangi podkreœla te wartoœci, które
dla ka¿dego cz³owieka s¹ najistotniejsze. Rozdzia³ II Konstytucji (Konstytucja RP,
Zasady ogólne, Wolnoœci, prawa i obowi¹zki cz³owieka i obywatela, art. 30) pod-
kreœla przyrodzon¹ i niezbywaln¹ godnoœæ cz³owieka, co stanowi Ÿród³o wolnoœci
i praw ka¿dego cz³owieka i obywatela. Owa godnoœæ – wymieniana tak¿e w ka¿-
dym innym dokumencie reguluj¹cym obecnoœæ cz³owieka w ¿yciu spo³ecznym –
jest w myœl Konstytucji nienaruszalna, a jej poszanowanie i ochrona jest obo-
wi¹zkiem w³adz publicznych. Artyku³ 31 Konstytucji podkreœla tak¿e, ¿e ka¿dy
jest obowi¹zany szanowaæ wolnoœci i prawa innych oraz nietykalnoœæ osobist¹.
Nikogo nie wolno zmuszaæ do czynienia tego, czego prawo mu nie nakazuje. Jest
to szczególnie istotny zapis w odniesieniu do pracy pracownika socjalnego, bo-
wiem jedn¹ z wa¿niejszych zasad w pracy socjalnej jest zasada samostanowienia.
Zasada ta jest tak¿e wskazana w art. 47 Konstytucji. Jednoczeœnie podkreœlona jest
równoœæ wobec prawa wszystkich obywateli, co jednoczeœnie oznacza zakaz dys-
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kryminowania ze wzglêdu na jak¹kolwiek cechê osobow¹ (w tym wiek i spraw-
noœæ). Obywatelskie prawo do zabezpieczenia spo³ecznego w razie niezdolnoœci
do pracy ze wzglêdu na chorobê lub inwalidztwo oraz po osi¹gniêciu wieku eme-
rytalnego zapewniaj¹ zapisy art. 67. Natomiast art. 68 wskazuje, ¿e ka¿dy
cz³owiek ma zapewniony dostêp do œwiadczeñ opieki zdrowotnej finansowanej
ze œrodków publicznych. W sposób jednoznaczny, oddzielnym zapisem (Konsty-
tucja RP, art. 69) potwierdzone s¹ prawa osób z niepe³nosprawnoœci¹, w którym
Pañstwo zobowi¹zuje siê do udzielenia pomocy w zabezpieczaniu egzystencji,
przysposobieniu do pracy oraz komunikacji spo³ecznej.

Karta Praw Cz³owieka (Universal Declaration of Human Rights)

Trzecia Sesja Ogólnego Zgromadzenia ONZ, obraduj¹ca w Pary¿u, uchwali³a
10 grudnia 1948 r. Powszechn¹ Deklaracjê Praw Cz³owieka. Dokument ten stano-
wi niew¹tpliwie jedno z najwiêkszych i najtrwalszych osi¹gniêæ ONZ. Przet³uma-
czona na wiêkszoœæ jêzyków œwiata Powszechna Deklaracja Praw Cz³owieka
zbiera oraz porz¹dkuje osi¹gniêcia i postulaty cz³owieka, który od wielu setek lat
toczy nieskoñczon¹ jeszcze walkê o swoj¹ wolnoœæ i godnoœæ. W odniesieniu do
poruszanej w artykule problematyki warto zacytowaæ zapis art. 12 Karty, który
podkreœla, ¿e „nie wolno ingerowaæ samowolnie w czyjekolwiek ¿ycie prywatne,
rodzinne, domowe, ani w jego korespondencjê, ani te¿ uw³aczaæ jego honorowi
lub dobremu imieniu. Ka¿dy cz³owiek ma prawo do ochrony prawnej przeciwko
takiej ingerencji lub uw³aczaniu” (Tekst Karty Praw Cz³owieka, http://www.unes-
co.pl/fileadmin/user_upload/pdf/Powszechna_Deklaracja_Praw_Czlowieka.pdf,
dostêp: 20.10.2015).

Europejska Konwencja o Ochronie Praw Cz³owieka (The European
Convention for the Protection of Human Rights and Fundamental Freedoms)

Konwencja o Ochronie Praw Cz³owieka i Podstawowych Wolnoœci1 sporz¹-
dzona w Rzymie dnia 4 listopada 1950 r., wesz³a w ¿ycie 3 wrzeœnia 1953 r. Doty-
chczas uzupe³niana kilkoma protoko³ami, obowi¹zuje wszystkie kraje bêd¹ce
cz³onkami Unii Europejskiej. Tekst Konwencji w wielu miejscach podkreœla nie-
zbywalne prawa cz³owieka. Poza wartoœciami odnosz¹cymi siê do poszanowania
¿ycia (art. 9) i prawa do wchodzenia w zwi¹zek ma³¿eñski (art. 12) zapisy Konwencji
bardzo wyraŸnie podkreœlaj¹, ¿e korzystanie w wymienionych w Konwencji
z praw i obowi¹zków powinny byæ realizowane bez jakichkolwiek form dyskry-
minacji (art. 14) (tak¿e bez wzglêdu na p³eæ, wiek czy niepe³nosprawnoœæ).

68 Katarzyna Bia³o¿yt, Katarzyna Zieliñska-Król

1 Pe³ny tekst Konwencji na stronie http://isap.sejm.gov.pl/DetailsServlet?id=WDU19930610284 [do-
stêp: 3.10.2015]



Europejska Karta Spo³eczna (The European Social Charter)

Europejski Komitet Praw Spo³ecznych (ECSR) jest organem odpowiedzial-
nym za monitorowanie przestrzegania postanowieñ Europejskiej Karty Spo³ecz-
nej2. Europejska Karta Spo³eczna jest konwencj¹ Rady Europy, która zawiera ka-
talog praw cz³owieka o charakterze spo³ecznym i ekonomicznym. Karta zosta³a
przyjêta w 1961 r. W 1991 r. przyjêto Protokó³ Zmieniaj¹cy Europejsk¹ Kartê
Spo³eczn¹, a w 1996 r. – Zrewidowan¹ Europejsk¹ Kartê Spo³eczn¹.

Europejska Karta Spo³eczna zajmuje szczególne miejsce w dorobku normatyw-
nym Rady Europy – wraz z Europejsk¹ Konwencj¹ o Ochronie Praw Cz³owieka
z 1950 r. Tworzy podstawowe ramy europejskiego systemu ochrony praw
cz³owieka, uzupe³niaj¹c zawarte w Konwencji prawa polityczne i obywatelskie
o katalog praw spo³ecznych.

Europejska Karta Spo³eczna definiuje cele polityki spo³ecznej oraz chroni za-
sadnicze prawa spo³eczne i ekonomiczne. Karta ustanawia i stosunkowo dok³ad-
nie okreœla zobowi¹zania pañstw w sferze szeroko rozumianej polityki spo³ecz-
nej. Pe³ne zatrudnienie, bezpieczeñstwo pracy dziêki wysokiemu poziomowi
ochrony praw pracowniczych, wysoki poziom ochrony socjalnej, spójnoœæ
spo³eczna, to cele, do realizacji których zobowi¹zuje Karta. Poza wskazaniem na
najwa¿niejsze prawa cz³owieka, czyli poszanowanie godnoœci osobistej, poszano-
wanie ¿ycia prywatnego i rodzinnego, Konwencja wyraŸnie podkreœla zakaz dys-
kryminacji ze wzglêdu na ró¿ne atrybuty cz³owieka, w tym niepe³nosprawnoœæ
i wiek. Dwa artyku³y w sposób bezpoœredni odnosz¹ siê do omawianej grupy osób.
Artyku³ 25 wskazuje na prawa osób w podesz³ym wieku. Zapis artyku³u podaje,
¿e Unia Europejska uznaje i szanuje prawo osób w podesz³ym wieku do godnego
i niezale¿nego ¿ycia oraz do uczestniczenia w ¿yciu spo³ecznym i kulturalnym.

Natomiast art. 26 Karty zawiera zapis co do integracji osób z niepe³nospraw-
noœci¹ i wskazuje, ¿e Unia Europejska uznaje i szanuje prawo osób niepe³nospra-
wnych do korzystania ze œrodków maj¹cych zapewniæ im samodzielnoœæ, integra-
cjê spo³eczn¹ i zawodow¹ oraz udzia³ w ¿yciu spo³ecznoœci i uznaje (art. 15)
prawo osób niepe³nosprawnych fizycznie lub umys³owo do szkolenia zawodo-
wego, rehabilitacji oraz readaptacji zawodowej i spo³ecznej W celu zapewnienia
skutecznego wykonywania prawa osób niepe³nosprawnych fizycznie lub
umys³owo do szkolenia zawodowego, rehabilitacji oraz readaptacji zawodowej
i spo³ecznej strony ratyfikuj¹ce tekst Karty zobowi¹zuj¹ siê do podjêcia koniecz-
nych œrodków w celu zapewnienia osobom niepe³nosprawnym u³atwieñ szkole-
niowych, w tym – je¿eli to konieczne – utworzenie wyspecjalizowanych instytucji
publicznych lub prywatnych; podjêcie odpowiednich œrodków w celu zatrudnia-
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nia osób niepe³nosprawnych, takich jak wyspecjalizowane s³u¿by poœrednictwa
pracy, u³atwiania podejmowania pracy chronionej oraz œrodki dla zachêcania
pracodawców do zatrudniania osób niepe³nosprawnych.

Konwencja Praw Osób Niepe³nosprawnych

Konwencja Praw Osób Niepe³nosprawnych3 przyjêta zosta³a przez Zgroma-
dzenie Ogólne Narodów Zjednoczonych 13 grudnia 2006 r., podpisana przez Pol-
skê 20 marca 2007 r., a ratyfikowana w dniu 6 wrzeœnia 2012 r. Celem Konwencji
jest ochrona i zapewnienie pe³nego i równego korzystania z praw cz³owieka oraz
podstawowych wolnoœci przez osoby z niepe³nosprawnoœci¹ na równi ze wszy-
stkimi innymi obywatelami. Kraje, które ratyfikowa³y tekst Konwencji, zobo-
wi¹za³y siê do wprowadzenia w ¿ycie zawartych w Konwencji standardów postê-
powania w celu zapewnienia osobom z niepe³nosprawnoœci¹ realizacji tych praw.

Tekst Konwencji jest najszerszym dokumentem odnosz¹cym siê do praw
i wolnoœci osób z niepe³nosprawnoœci¹; podejmuje i reguluje funkcjonowanie
osób z niepe³nosprawnoœci¹ na wielorakim polu aktywnoœci. Poza wartoœciami
odnosz¹cymi siê praw poszanowania godnoœci, niedyskryminacji i równoœci,
pe³nego udzia³u w ¿yciu spo³ecznym, równoœci szans i dostêpnoœci oraz poszano-
wania praw do zachowania to¿samoœci (art. 1 i 5) tekst Konwencji w wyraŸny spo-
sób podkreœla prawo do wolnoœci i bezpieczeñstwa osobistego (art. 14), oznacza
to, ¿e osoby z niepe³nosprawnoœci¹ nie bêd¹ pozbawiane wolnoœci bezprawnie
i samowolnie. Artyku³ 16 nadaje prawo osobom z niepe³nosprawnoœci¹ do wolno-
œci od wykorzystywania, przemocy i nadu¿yæ. Jest to zapis szczególnie skierowa-
ny do rodzin, opiekunów i jednostek wsparcia oraz pomocy. Nie oznacza on tylko
zakazów nadu¿yæ we wspomnianym aspekcie, ale nadaje tak¿e obowi¹zek do za-
pewnienia informacji i edukacji na temat unikania, rozpoznawania i zg³aszania
przypadków wykorzystywania, przemocy oraz nadu¿yæ. Kolejne zapisy podkre-
œlaj¹ ochronê integralnoœci osobistej (art. 17) i poszanowania prywatnoœci (art. 22).
Zapis art. 22 podkreœl¹, ¿e osoba z niepe³nosprawnoœci¹, niezale¿nie od miejsca
zamieszkania lub warunków ¿yciowych, nie mo¿e byæ nara¿ona na „arbitraln¹
lub bezprawn¹ ingerencjê w ¿ycie prywatne, ¿ycie rodzinne, dom lub korespon-
dencjê (…), ani te¿ na bezprawne naruszenie jej czci i reputacji.(…)”. Warto rów-
nie¿ wspomnieæ o zapisie wynikaj¹cym z art. 23 Konwencji, który nadaje osobom
z niepe³nosprawnoœci¹ prawo do niedyskryminacji we „(…) wszystkich sprawach
dotycz¹cych macierzyñstwa, rodziny, rodzicielstwa i zwi¹zków na zasadzie rów-
noœci z innymi osobami”. Zapis ten nadaje osobom z niepe³nosprawnoœci¹ prawo
do zawarcia ma³¿eñstwa, zachowania zdolnoœci rozrodczych oraz decydowania

70 Katarzyna Bia³o¿yt, Katarzyna Zieliñska-Król

3 Pe³ny tekst Konwencji ONZ Praw Osób Niepe³nosprawnych na stronie https://www.rpo.gov.pl/
pl/konwencja-o-prawach-osob-niepelnosprawnych [dostêp: 21.10.2015].



o liczbie i czasie urodzenia dzieci, o ile dzieje siê na podstawie swobodnie wyra¿o-
nej i pe³nej zgody przysz³ych ma³¿onków.

Kodeks Etyczny Pracownika Socjalnego

Tekstem, który w sposób bezpoœredni odnosi siê do zasad etycznych w pracy
socjalnej, poza wspomnianymi powy¿ej dokumentami, jest Kodeks Etyczny
Pracownika Socjalnego. Kodeks Etyczny Polskiego Towarzystwa Pracowników
Socjalnych jest kodeksem etyki zawodowej i stanowi zbiór zasad postêpowania
zawodowego pracowników socjalnych w Polsce. Twórc¹ kodeksu etycznego na
gruncie polskim jest Polskie Towarzystwo Pracowników Socjalnych.

Potrzeba stworzenia Kodeksu Etycznego wynika ze œwiadomoœci, i¿ praca
socjalna jest si³¹ napêdow¹ zmian spo³ecznych. Kodeks Etyczny, jako zbiór wytycz-
nych codziennego postêpowania zawodowego ma s³u¿yæ wszystkim tym, którzy
zdecydowali siê zwi¹zaæ sw¹ przysz³oœæ z zawodem pracownika socjalnego. Za-
wiera standardy zachowañ etycznych, których pracownicy socjalni musz¹ prze-
strzegaæ, wykonuj¹c swój zawód. Standardy te odnosz¹ siê do zawodu, relacji ze
wspó³pracownikami, klientami, pracodawc¹ i spo³eczeñstwem.

Jednak Kodeks Etyczny to nie tylko zbiór nakazów i zakazów, których nale¿y
przestrzegaæ, wykonuj¹c zawód pracownika socjalnego, lecz jest równie¿ przeka-
zaniem pewnych wartoœci, m.in. takich jak:
– dzia³ania na rzecz dobrobytu spo³ecznego,
– poprawa warunków bytu osób, rodzin, grup,
– dzia³ania, zaanga¿owanie na rzecz sprawiedliwoœci spo³ecznej.

Kodeks nawi¹zuje do idei pracy socjalnej – poszanowania godnoœci cz³owieka
i obrony tej godnoœci, prawa cz³owieka do samostanowienia, dba³oœci o równoœæ
szans. Kodeks jest zapisem odnosz¹cym siê do czterech wymiarów odpowiedzial-
noœci pracownika socjalnego: odpowiedzialnoœci wobec klienta, prze³o¿onego,
wspó³pracowników oraz wobec spo³eczeñstwa. Dzia³ II Kodeksu odnosi siê do
odpowiedzialnoœci etycznej pracownika socjalnego wobec klienta jest podstawo-
wym punktem odniesienia do praw i obowi¹zków w zakresie pracy z klientem.
Poni¿e zapisy okreœlaj¹ owe prawa i obowi¹zki:
1. „Pracownik socjalny zobowi¹zany jest do poszanowania godnoœci klienta

i jego prawa do samostanowienia.
2. Pracownik socjalny jest zobowi¹zany do równego traktowania klientów bez

wzglêdu na wiek, p³eæ, stan cywilny, orientacjê seksualn¹, narodowoœæ, wy-
znanie przekonania polityczne, stan zdrowia, rasê, kolor skóry oraz inne pre-
ferencje i cechy osobiste.

3. Pracownik socjalny powinien uznaæ zasadê spolegliwej opiekuñczoœci za
podstawow¹ regu³ê okreœlaj¹c¹ kontakty z klientem.
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4. Pracownik socjalny zobowi¹zany jest wykazaæ zaanga¿owanie na rzecz po-
mocy klientowi w rozwi¹zywaniu jego trudnoœci ¿yciowych oraz wykorzy-
staæ w tym celu swoj¹ wiedzê, umiejêtnoœci zawodowe i kompetencje.

5. Pracownik socjalny powinien – stosownie do mo¿liwoœci klienta – wzmacniaæ
jego wysi³ki na rzecz ¿yciowego usamodzielnienia.

6. Pracownik socjalny zobowi¹zany jest do udzielenie klientowi pe³nej informa-
cji na temat dostêpnych œwiadczeñ.

7. Pracownik socjalny powinien udzieliæ klientowi precyzyjnej informacji na
temat uprawnieñ do œwiadczeñ i wynikaj¹cych st¹d zobowi¹zañ.

8. Pracownik socjalny winien zasiêgn¹æ konsultacji wspó³pracowników i zwierzch-
ników w przypadku, gdy le¿y to w ¿ywotnym interesie klienta.

9. Pracownik socjalny za zgod¹ klienta ma prawo zaprzestaæ œwiadczenia pomo-
cy, gdy wyczerpane zosta³y przewidziane prawem œwiadczenia lub gdy takie
œwiadczenia nie s¹ ju¿ potrzebne.

10. Pracownik socjalny ma prawo do zmiany formy udzielanej pomocy w przy-
padku stwierdzenia wykorzystania œwiadczeñ niezgodnie z przeznaczeniem.

11. Pracownik socjalny zobowi¹zany jest do zachowania w tajemnicy informacji
uzyskanych od klienta w toku czynnoœci zawodowych.

12. Pracownik socjalny ma prawo bez zgody klienta przekazywaæ poufne informa-
cje wy³¹cznie wówczas, gdy przemawiaj¹ za tym wa¿ne wzglêdy zawodowe”.
Kodeks nawi¹zuje do idei pracy socjalnej – poszanowania godnoœci cz³owieka

i obrony tej godnoœci, prawa cz³owieka do samostanowienia, dba³oœci o równoœæ
szans. Zawiera standardy zachowañ etycznych, których pracownicy socjalni po-
winni przestrzegaæ, wykonuj¹c swój zawód. Stanowi tak¿e podstawê do roz-
wi¹zywania sporów etycznych. Kodeks obejmuje etyczne regulacje mo¿liwie naj-
istotniejszych sfer aktywnoœci pracownika socjalnego. Ustanawiaj¹c etyczne
standardy wykonywania zawodu, nale¿y mieæ jednoczeœnie œwiadomoœæ, i¿ treœci
zawarte w Kodeksie nie s¹ ostateczne i mog¹ ulegaæ zmianom wraz z rozwojem
zawodu i œwiadomoœci spo³ecznej.

Realizacja zasad etycznych w pracy z osobami starszymi
i z niepe³nosprawnoœci¹. Wybrane zasady. Wyzwania i trudnoœci

Praca socjalna jako profesja pomocowa opiera siê na relacji pomagania. Ten
specyficzny rodzaj relacji pomiêdzy pracownikiem socjalnym a klientem stanowi
podstawê podejmowania konstruktywnych dzia³añ pomocowych. Jak zauwa¿a
Carl Rogers, skutecznoœæ relacji pomagania zale¿na jest od cech pomagaj¹cego, ta-
kich jak: bezwarunkowa akceptacja klienta, spójnoœæ, empatia oraz autentycznoœæ
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(Rogers 1991, s. 34–36). C. Combs natomiast wskazuje, i¿ najwa¿niejszymi cecha-
mi osób pomagaj¹cych s¹: prezentowe postawy wobec siebie i innych, obraz w³as-
nej osoby oraz podejœcie do pomagania (Okun 2002, s. 39). Istotne znaczenie dla
rozwoju relacji pomiêdzy pracownikiem socjalnym a klientem ma prawid³owa
komunikacja i feedback zarówno ten pozytywny, jak i negatywny (Piku³a 2013,
s. 139–151). Niemniej jednak, niezale¿nie od kryteriów jakie byœmy przyjêli do
scharakteryzowania relacji pomagania, nale¿y pamiêtaæ, i¿ profesje pomocowe,
w tym równie¿ praca socjalna, musz¹ opieraæ siê na przestrzeganiu norm i wartoœci
etycznych. Realizacja tych zasad pozwala na stworzenie optymalnych warunków
do zawi¹zywania siê relacji pomagania. Do kanonu podstawowych zasad etycz-
nych pracy socjalnej zalicza siê:

Godnoœæ. Poszanowanie godnoœci osoby ludzkiej jest najwa¿niejsz¹ zasad¹
jaka powinna byæ przestrzegana przez pracowników socjalnych. Niezbywalnoœæ
godnoœci ludzkiej wyra¿a siê w pragnieniu traktowania z szacunkiem z poszano-
waniem wszelkich praw. Poprzez poszanowanie godnoœci i szacunek wobec
klienta pracownik socjalny zyskuje zaufanie oraz nawi¹zuje relacje pomagania.
Niedopuszczalne jest by klient by³ traktowany w sposób przedmiotowy, wska-
zuj¹cy niejako na jego „zale¿noœæ” od pracownika socjalnego czy te¿ pomocy
spo³ecznej. Praca socjalna z osob¹ starsz¹ i niepe³nosprawn¹ wymaga szczególnej
troski, cierpliwoœci i zrozumienia dla podopiecznego. Z racji ubytków psycho-
fizyczno-somatycznych, czêsto kontakt z takimi jednostkami jest utrudniony, po-
stêpy mog¹ byæ niewidoczne, co dodatkowo bêdzie wp³ywa³o na odczuwanie
frustracji i niezadowolenia przez pomagaj¹cego. Poszanowanie godnoœci osób
starszych i niepe³nosprawnych winno przejawiaæ siê w ¿yczliwym podejœciu. Pra-
cownik socjalny powinien pamiêtaæ, i¿ staroœæ jako ostatnia faz ¿yciowa, mo¿e
przebiegaæ w sposób patologiczny4, dlatego tak wa¿ne staje siê tworzenie poczu-
cia bezpieczeñstwa, akceptacji, wzmacniania i zrozumienia seniora.

Akceptacja. Zasada akceptacji w pracy socjalnej wynika z niezbywalnego
prawa cz³owieka do godnoœci i szacunku. Indywidualizacja jednostki jej losów
i prze¿yæ stanowi podstawê prawid³owej pe³nej diagnozy oraz tworzenia planu
wsparcia i pomocy. „Akceptacja w relacji zawodowej objawia siê w formie szcze-
rego zainteresowania, uwa¿nego s³uchania, intencjonalnego reagowania uzna-
j¹cego punkt widzenia drugiej osoby oraz tworzenia klimatu wzajemnego zaufania”
(DuBois, Miley 1996, s. 122). Postawa akceptacji wynika z prawid³owo rozumianej
empatii, która jest istotna w profesjach ukierunkowanych na pomoc drugiemu.
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W kontekœcie akceptacji wa¿n¹ cechê stanowi cierpliwoœæ oraz umiejêtne s³ucha-
nie. Grupê czynników utrudniaj¹cych prawid³ow¹ akceptacjê mo¿emy podzieliæ
na dwie p³aszczyzny:
a) czynniki wewnêtrzne – te które tkwi¹ w pracowniku socjalnym; zaliczamy do

nich: poziom empatii, posiadan¹ wiedzê, uprzedzenia, stereotypowe postrze-
ganie, ocenianie;

b) czynniki zewnêtrze – tkwi¹ce w kliencie: brak samoakceptacji, nieufnoœæ,
zniekszta³cony obraz samego siebie, postawa izolacji, obwinianie siebie lub
œwiata, zale¿noœci (DuBois, Miley 1996, s. 122).
Wyzwaniem a zarazem trudnoœci¹ dla pracownika socjalnego mo¿e stanowiæ

brak samoakceptacji klienta. Nieumiejêtne przystosowanie siê do staroœci, brak
pozytywnej wizji przysz³oœci, nawarstwiaj¹ce siê choroby mog¹ implikowaæ u se-
niora poczucie beznadziejnoœci, zaniechanie samooceny i spadek w³asnej warto-
œci. „Nauczenie samoakceptacji”, ukazanie pozytywów oraz zalet klienta czy
odbudowa wartoœciowego wizerunku pozwalaj¹ na polepszenie jakoœci ¿ycia
seniora. Czêsto brak samoakceptacji starszego klienta wynika z niekorzystnego
bilansu minionych lat, co dodatkowo znacznie obni¿a poziom odczuwanej satys-
fakcji ¿yciowej. Przeszkod¹ w pracy z osob¹ starsz¹ stanowi równie¿ rodzaj jej
niepe³nosprawnoœci. Adekwatnoœæ dzia³añ wspieraj¹cych, pomocowych, aktywi-
zuj¹cych sprzyja prawid³owym zmianom w funkcjonowaniu chorego. Brak wie-
dzy na temat schorzeñ klienta stanowi przeszkodê dla pracownika, który sam we
w³asnym zakresie powinien poszerzyæ informacjê na temat danej jednostki cho-
robowej.

Akceptacja klienta z niepe³nosprawnoœci¹, schorowanego, z postêpuj¹cym
procesem straszenia, nie jest ³atwa. Jednostki te stanowi¹ pewnego rodzaju specy-
ficzn¹ grupê klientów. Brak perspektyw na przysz³oœæ czy œwiadomoœæ zbli¿aj¹cej
siê œmierci generuj¹ postawê obojêtnoœci i zniechêcenia („wszystko mi jedno”).
Pracownik socjalny, który podejmuje siê wspó³pracy z seniorami, mo¿e doœwiad-
czaæ zniechêcenia oraz frustracji, a tym samym mieæ problem z akceptacj¹ klienta,
który sam siebie nie akceptuje.

Prawo do samostanowienia. Niezale¿nie od schorzeñ, wieku, p³ci ka¿dy
klient korzystaj¹cy z pomocy spo³ecznej ma prawo do samostanowienia. Pracow-
nik socjalny nie ma prawa czegoœ „narzucaæ lub nakazywaæ”, wszelkie podjête
dzia³ania musz¹ byæ zaakceptowane przez osobê potrzebuj¹c¹. Dobrowolnoœæ
jest podstaw¹ samostanowienia; mo¿liwoœæ wyboru, wypowiedzenie swojego
zdania, komunikowanie swoich potrzeb wyznaczaj¹ stopieñ i zakres samostano-
wienia klienta. Prawo do samostanowienia obejmuje równie¿ „dopomo¿enie
klientom w perspektywicznym spojrzeniu na trapi¹ce ich problemy, przed który-
mi stoj¹, zapewnienie informacji o mo¿liwoœciach zdobycia œrodków oraz
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dzia³anie na zasadzie partnerstwa z klientem z zamiarem osi¹gniêcia wspólnie
okreœlonych celów” (DuBois, Miley 1996, s. 128).

W pracy z osob¹ starsz¹ i niepe³nosprawn¹ pojawia siê niebezpieczeñstwo
przedmiotowego traktowania klienta. Wiek i schorzenia mog¹ wp³ywaæ na
gorsz¹ komunikacjê. Zbyt du¿a liczba klientów prowadzonych przez pracownika
socjalnego mo¿e wywo³ywaæ „presjê czasu”, która bêdzie skutkowa³a nieaktyw-
nym s³uchaniem seniora, a tym samym niedostrzegania potrzeb osób starszych
i niepe³nosprawnych.

Poufnoœæ. Zasada poufnoœci zwi¹zana jest z prawem ka¿dego cz³owieka do
prywatnoœci, niezale¿nie od uwarunkowañ i czynników zewnêtrznych. Oznacza
to, ¿e klient musi wyraziæ zgodê na to, aby jego dane lub informacje zdobyte
w toku postêpowania pomocowego zosta³y ujawnione osobom trzecim. Prze-
strzeganie zasady poufnoœci pozwala na tworzeniu pozytywnej atmosfery sprzy-
jaj¹cej zaufaniu, a tym samym konstruktywnej relacji pomagania. „Nakazy, które
stwarza koniecznoœæ zachowania poufnoœci, dotycz¹ równie¿ prowadzenia karto-
tek danych. Informacje chroniæ mo¿na jedynie do pewnej granicy, w zale¿noœci
od polityki danej instytucji oraz prawodawstwa obowi¹zuj¹cego (…). Najbardziej
kusz¹ do naruszenia poufnoœci sytuacje prowokuj¹ce do wybuchu gniewu
(DuBois, Miley 1996, s. 130).

Pomimo przestrzegania zasad, w profesji pracownika socjalnego nieuniknio-
ne staj¹ siê dylematy etyczne. �róde³ tych¿e dylematów nale¿y upatrywaæ zarów-
no w samym pracowniku socjalnym, jak i w organizacji danej instytucji. Literatura
przedmiotu wskazuje, i¿ kwestie problemowe zwi¹zane z dylematami etycznymi
mo¿na rozpatrywaæ w trzech aspektach:
a) konfliktach sprzecznych interesów – konflikty te mog¹ wystêpowaæ zarówno

pomiêdzy pracownikiem socjalnym a klientem, grupami klientów, klientami
a reszt¹ populacji, instytucj¹ a klientami;

b) dwoistoœci ról pracownika socjalnego, który zarówno pomaga i kontroluje;
c) konfliktach pracownika wynikaj¹cych z zobowi¹zania do dbania o dobro

klienta i instytucji (Olech 2013, s. 18–19).
F. Reamer, wskazuj¹c na typologiê dylematów w pracy socjalnej, zauwa¿a, i¿

pracownik socjalny mo¿e doœwiadczaæ konfliktów zwi¹zanych z:
a) bezpoœredni¹ obs³ug¹ jednostek i rodzin,
b) planowaniem i wdra¿aniem polityki i programów pomocy spo³ecznej,
c) stosunkami pomiêdzy przedstawicielami w³asnej profesji (za Olech 2013, s. 24).

Wed³ug autora dylematy pierwszej kategorii (najistotniejsze) zachodz¹ w wy-
miarze obs³ugi jednostki i rodziny. Mog¹ pojawiæ siê tutaj problemy zwi¹zane
z zachowaniem zasady poufnoœci, prawdomównoœci, œwiadomej zgody klienta
na interwencjê, konflikt w zachowaniu pracownika socjalnego pomiêdzy zobo-
wi¹zaniami wobec pracodawcy a zobowi¹zaniami wobec klienta.
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Przestrzeganie zasad etycznych w pracy socjalnej, niezale¿nie od grupy klien-
tów, stanowi wyzwanie dla pracowników, którym zawsze towarzyszyæ bêd¹ dy-
lematy i konflikty. Profesja ta posiada znaczne obci¹¿enie emocjonalne, kumula-
cja emocji zarówno tych negatywnych, jak i pozytywnych mo¿e wp³ywaæ na
podejmowane decyzje. Obci¹¿enie prac¹ biurow¹ oraz nawarstwiaj¹ce siê proble-
my klientów nie pozostaj¹ bez wp³ywu na funkcjonowanie pracownika socjalne-
go, pomimo wysokiego poziomu empatii, jaki mo¿e prezentowaæ.

Konkluzje i rekomendacje

W swojej codziennej pracy pracownicy socjalni doœwiadczaj¹ dylematów ety-
cznych zwi¹zanych z bezpoœredni¹ praktyk¹, dotycz¹ one takich zagadnieñ, jak:
niepewnoœæ co do s³usznoœci dokonywanych wyborów, koniecznoœæ wybierania
pomiêdzy dzia³aniem skutecznym a dzia³aniem zgodnym z przepisami oraz po-
dejmowaniem dzia³añ wbrew woli klienta zarówno w kontekœcie samego œwiad-
czenia us³ug, jak i sposobu ich finalizowania. Równie czêsto pojawiaj¹ siê jednak
trudnoœci zwi¹zane z dystrybucj¹ ograniczonych zasobów finansowych, prawem
do pomocy. S¹ one dodatkowo potêgowane przekonaniami o niesprawiedliwoœci
spo³ecznej (Reamer 1994). Podstawowe wartoœci, jakie pracownicy socjalni uznaj¹
za najwa¿niejsze w swojej pracy, to: odpowiedzialnoœæ, godnoœæ drugiej osoby,
uczciwoœæ wobec innych i samego siebie, rzetelnoœæ, a tak¿e tolerancja i sprawied-
liwoœæ (Bieñko 2012). Temat odpowiedzialnoœci w pracy socjalnej warto omówiæ
szerzej. Roman Ingarden rozró¿nia cztery sytuacje, w których wystêpuje feno-
men odpowiedzialnoœci:
– ktoœ jest za coœ odpowiedzialny,
– ktoœ podejmuje odpowiedzialnoœæ za coœ,
– ktoœ jest za coœ poci¹gany do odpowiedzialnoœci,
– ktoœ dzia³a odpowiedzialnie (Ingarden 1987, s. 73–74).

Pracownicy socjalni czuj¹ siê odpowiedzialni wobec klienta, za dzia³anie (tak
i czyn, jak i jego skutek). Znawcy tematu uznaj¹, ¿e przekonania te s¹ zgodne
z maksymalistycznym pojmowaniem odpowiedzialnoœci Emmanuela Levinasa,
zdaniem którego „odpowiedzialnoœæ jest podstaw¹ ka¿dego spotkania dwóch
osób, w ka¿dej relacji i wiêzi pomiêdzy nimi”. „Odpowiedzialnoœæ jest od pocz¹tku
»odpowiedzialnoœci¹« za drugiego. Oznacza to, ¿e jestem odpowiedzialny za jego
odpowiedzialnoœæ” (Lewinas 1991, s. 55). Odpowiedzialnoœæ nie mo¿e jednak po-
zbawiaæ drugiej strony relacji jej praw i obowi¹zków oraz odpowiadania za sam¹
siebie. W tym kontekœcie warto zastanowiæ siê nad pojêciem odpowiedzialnoœci
pracownika socjalnego w relacji z klientem, którego prawo do samostanowienia
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jest ostatnio mocno podkreœlane. Prawo to daje mu nie tylko mo¿liwoœæ podejmo-
wania w³asnych decyzji i dokonywania autonomicznych wyborów, ale równie¿
prawo do ponoszenia ich konsekwencji. Jest to w¹tek szczególnie wa¿ny i trudny
w kontekœcie pracy z osobami w ró¿nego rodzaju kryzysach b¹dŸ niepe³nospraw-
nymi, w tym osobami upoœledzonymi intelektualnie i z zaburzeniami psychiczny-
mi czy osobami starczymi doœwiadczaj¹cymi wielorakich konsekwencji swojego
wieku. Zawód pracownika socjalnego niesie ze sob¹ konflikty interesów, opinii,
perspektyw i pozycji w obszarze œwiadczenia us³ug. Odpowiedzialnoœæ pracow-
ników socjalnych rozpatrywaæ nale¿y równie¿ w kontekœcie zobowi¹zañ wobec
pracodawcy (zatrudniaj¹cej go instytucji), relacji ze wspó³pracownikami, z w³as-
nym zawodem i wreszcie spo³eczeñstwem. Odpowiedzialnoœæ wobec spo³eczeñ-
stwa rozumiana jest zarówno jako propagowanie wiedzy dotycz¹cej dzia³alnoœci
oœrodków pomocy spo³ecznej, pracowników socjalnych oraz dostêpnoœci œwiad-
czonych us³ug. Jej celem jest wypracowanie wizerunku instytucji i zawodu.

Drugi kierunek dzia³añ dotyczy badania problemów spo³ecznych, ich iden-
tyfikowania, informowania o nich spo³eczeñstwa i zapobiegania im. Kolejny moc-
no eksponowany w badaniach naukowych obszar odpowiedzialnoœci pracowni-
ków socjalnych dotyczy œrodków finansowych, które spo³eczeñstwo przeznacza
na pomoc spo³eczn¹, a którymi dysponuj¹ pracownicy socjalni. S¹ oni zobo-
wi¹zani do zg³aszania swoim prze³o¿onym informacje na temat klientów, którzy
marnotrawi¹ œrodki z pomocy spo³ecznej, wykorzystuj¹ je w nieuczciwy sposób.
Niektórzy badacze uznaj¹, ¿e ³ami¹ oni w ten sposób jedn¹ z zasad zapisanych
w kodeksie etycznym, któr¹ jest zachowanie poufnoœci. Wydaje siê jednak, ¿e
traktowanie zasady poufnoœci na równi z tajemnic¹ adwokacj¹ lub tajemnic¹ spo-
wiedzi przez pracowników socjalnych w relacji z klientem, jest powa¿nym nadu-
¿yciem i nie powinno mieæ miejsca.

Praca socjalna stanowi profesjê ukierunkowan¹ na pomoc i wsparcie cz³owie-
kowi w sytuacji kryzysowej, problemowej. Pracownicy socjalni podejmuj¹cy
dzia³ania z osobami starszymi i niepe³nosprawnymi doœwiadczaj¹ ró¿nego rodza-
ju dylematów, trudnoœci i przeszkód. Przestrzeganie zasad etycznych powinno
stanowiæ dla pracowników socjalnych pewnego rodzaju u³atwienie, drogowskaz,
jakie kierunki dzia³añ podejmowaæ w celu optymalnej pomocy osobie potrze-
buj¹cej. Wœród zasad nadrzêdn¹ wartoœæ stanowi godnoœæ, która w pracy z nie-
pe³nosprawnymi seniorami nabiera szczególnego znaczenia. Godna staroœæ to dla
wielu osób starszych wyznacznik satysfakcji ¿yciowej, pracownicy socjalni przez
swoje dzia³ania mog¹ przyczyniæ siê do prze¿ywania przez swoich klientów sta-
roœci z nale¿ytym szacunkiem, w atmosferze zrozumienia i empatii.
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Wsparcie doros³oœci osób z Autystycznego
Spektrum Zaburzeñ w Polsce. Rozwi¹zania
systemowe, mo¿liwoœci i ograniczenia

Supporting adulthood of people with Autism Spectrum
Disorders in Poland. System solutions, abilities and limitations

Until the early of nineties there was no supporting system for autistic children, youths and adults
in Poland; there was no diagnostic and counselling centers, educational institutions and parents’
supporting. Thanks to the desperation and efforts of parents and professionals social and educa-
tional support service for children and youths was constituted and now the beneficiaries of it
have already faced adulthood and experiences connected with this period of life. Therefore a new
challenges and questions arise: where and how to support adults with Autism Spectrum Disor-
ders? What is the way adult autistic people function and why it is so difficult for them to function
within institutions for people with intellectual disabilities? Does supporting system for people
with intellectual disabilities satisfy needs of adults with Autism Spectrum Disorders? Should
separate facility for people with autism be constituted or should one follow and search for the op-
portunities in the existing network of support? In the text the authors analyze the existing support
system for adults with Autism Spectrum Disorders, seek answers to these questions and thereby
outline the current situation of adults with Autism Spectrum Disorders living in Poland.

S³owa kluczowe: doroœli z autystycznym spektrum zaburzeñ, wsparcie w doros³oœci, system
spo³ecznego wsparcia.

Key words: adults with autism spectrum disorder, support in adulthood, social support system

Wprowadzenie

Do pocz¹tku lat 90. XX w. nie istnia³ w Polsce ¿aden system wsparcia dzieci,
m³odzie¿y i doros³ych z autyzmem. Brakowa³o poradni diagnozuj¹cych, placó-
wek edukacyjnych, systemu wsparcia dla rodziców. Zdesperowani rodzice po-
szukuj¹cy mo¿liwoœci edukacyjnych dla swoich dzieci powo³ali do ¿ycia trzy
organizacje pozarz¹dowe, które, mo¿na by rzec, sta³y siê prekursorami zmiany



i budowania sytemu wsparcia dla osób z autyzmem. W Warszawie w 1990 r.
powstaje Fundacja Synapsis. W Gdañsku w 1991 r. za³o¿ono Stowarzyszenie Pomo-
cy Osobom Autystycznym, w 1990 r. zawi¹zuje siê Krajowe Towarzystwo Autyz-
mu, w 1997 r. podpisano Porozumienie Organizacji Pozarz¹dowych Pracuj¹cych
na Rzecz Dzieci i Osób Doros³ych z Autyzmem i Pokrewnymi Zaburzeniami oraz
Ich Rodzin – i tak tworzy siê Autyzm-Polska. Obecnie w sk³ad Porozumienia
Autyzm-Polska wchodzi oko³o 50 organizacji œwiadcz¹cych pomoc osobom
z autyzmem i ich rodzinom.

Przez lata, dziêki desperacji i zaanga¿owaniu rodziców oraz profesjonalistów,
tworzy siê sieæ wsparcia spo³ecznego i edukacyjnego dzieci oraz m³odzie¿y. Obec-
nie pokolenie wspieranych w latach 90. XX w. dzieci wkroczy³o w doros³oœæ i ma
za sob¹ pierwsze jej doœwiadczenia. W zwi¹zku z tym pojawi¹ siê pytania i nowe
wyzwania: w jaki sposób i gdzie mo¿na ow¹ doros³oœæ wspieraæ? Jak funkcjonuj¹
doros³e osoby z autyzmem i dlaczego tak trudno jest siê im wpisaæ w „tradycyjn¹”
placówkê wsparcia osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹? Czy budowany
przez lata system wsparcia doros³oœci osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹
zaspokaja potrzeby osób z autystycznego spektrum zaburzeñ? Czy nale¿y tworzyæ
osobne placówki dla osób z autyzmem, czy te¿ szukaæ mo¿liwoœci w istniej¹cej sieci
wsparcia? W niniejszym artykule zamierzamy poszukaæ odpowiedzi na powy¿sze
pytania, przygl¹daj¹c siê aktualnej sytuacji doros³ych osób z autyzmem i systemo-
wi ich wsparcia. Naszym zamys³em jest naszkicowanie aktualnej sytuacji doros³ych
osób z autystycznego spektrum zaburzeñ ¿yj¹cych w naszym kraju.

Dnia 5 czerwca 2014 r. Fundacja Synapsis zorganizowa³a debatê: Doros³e oso-
by z autyzmem w Polsce. Czy maj¹ szanse na spo³eczne w³¹czenie? Patronat nad
debat¹ sprawowa³a Parlamentarna grupa ds. autyzmu. G³ówn¹ tezê, która wy-
brzmiewa³a w prawie ka¿dym wyst¹pieniu, mo¿na sformu³owaæ nastêpuj¹co: nie
ma w Polsce systemowego wsparcia doros³oœci osób z autyzmem, osoby te bardzo
trudno odnajduj¹ siê w placówkach wsparcia doros³oœci osób z niepe³nosprawno-
œci¹ intelektualn¹, a same placówki niechêtnie je przyjmuj¹. Niechêæ owa mo¿e
wynikaæ z braku wiedzy dotycz¹cej potrzeb tych osób, sposobów konstruowania
procesu wsparcia – rehabilitacji spo³eczno-zawodowej, jak i z niedofinansowania
na dostosowanie przestrzeni, zajêæ czy kadry.

Tworzenie placówek tylko dla osób z autyzmem jest niemo¿liwe z powodu
braków rozwi¹zañ legislacyjnych oraz barier finansowych i lokalowych. Jak wy-
powiada siê Ma³gorzata Rybicka, przewodnicz¹ca Gdañskiego Stowarzyszenia
Pomocy Osobom z Autyzmem: „nie ma ca³oœciowego systemu wsparcia dla osób z
autyzmem. Je¿eli chodzi o system edukacji to on nie jest doskona³y, ale w jakiœ
sposób uwzglêdnia potrzeby uczniów z autyzmem miêdzy innymi przez zwiê-
kszon¹ subwencjê oœwiatow¹, oraz przez przepisy pozwalaj¹ce na tworzenie
grup przedszkolnych i klas szkolnych dla osób z autyzmem na wszystkich eta-
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pach edukacji, czyli jest taka mo¿liwoœæ i powstaj¹ placówki, klasy dla osób z auty-
zmem, uczniowie z autyzmem mog¹ siê uczyæ w szko³ach i, aczkolwiek w sposób
niedoskona³y i w jakiœ sposób, system edukacji wychodzi naprzeciw ich potrze-
bom. Natomiast bardzo powa¿nym problemem jest to, ¿e brakuje kontynuacji
w doros³ym ¿yciu. Mo¿na powiedzieæ, ¿e wysi³ek wielu lat edukacji jest zmarno-
wany. I to jest zarówno wysi³ek samych osób z autyzmem, ich rodzin, nauczycieli,
wielki wysi³ek finansowy pañstwa, i tak jak ju¿ powiedzia³am, brakuje jakiejkol-
wiek kontynuacji w doros³ym ¿yciu, dlatego, ¿e ani system pomocy spo³ecznej,
ani system rehabilitacji spo³ecznej i zawodowej nie uwzglêdnia potrzeb tej grupy
obywateli.

To co jest doœwiadczeniem wielu z nas, ¿e doros³e osoby z autyzmem najczê-
œciej mieszkaj¹ ze starzej¹cymi siê i zmêczonymi rodzicami i mo¿na by przytaczaæ
wiele dramatycznych oraz tragicznych historii rodzin, historii tych osób, które po
œmierci rodziców by³y przyjmowane do jakiegokolwiek domu pomocy spo³ecz-
nej, gdzie zupe³nie siê nie adoptowa³y. Domy pomocy spo³ecznej s¹ zupe³nie nie-
przystosowane do potrzeb tych osób. Zazwyczaj osoby z autyzmem tam trac¹
z takim trudem nabyte umiejêtnoœci adaptacyjne, umiejêtnoœci komunikowania
siê, umiejêtnoœci samoobs³ugowe, pojawiaj¹ siê bardzo powa¿ne zachowania
agresywne, autoagresywne i osoby te trafiaj¹ do szpitali psychiatrycznych, gdzie
bardzo czêsto s¹ obiektem przemocy farmakologicznej” (Rybicka 2016).

Osoby bior¹ce udzia³ w debacie zgodnie równie¿ przyznaj¹, ¿e w Polsce nie
ma ustawy reguluj¹cej wsparcie doros³ych osób z autyzmem, która uwzglêd-
nia³aby potrzeby tej grupy osób. Te, które obowi¹zuj¹, czyli Ustawa o rehabilitacji
spo³ecznej i zawodowej oraz zatrudnieniu osób niepe³nosprawnych, jak i Ustawa
o pomocy spo³ecznej reguluj¹ dzia³alnoœæ placówek wsparcia doros³oœci oraz wy-
znaczaj¹ cele rehabilitacji spo³ecznej i zawodowej, nie uwzglêdniaj¹c specyficz-
nych potrzeb doros³ych z autyzmem. Potrzeb, które nale¿y braæ pod uwagê
tworz¹c warsztaty terapii zajêciowej czy œrodowiskowe domy samopomocy
i konstruuj¹c w nich zajêcia aktywizacji spo³eczno-zawodowej. W zwi¹zku z tym
bardzo czêsto po okresie próbnym, osoby z autyzmem s¹ z tych placówek usuwa-
ne jako „nierokuj¹ce” i nieodnajduj¹ce w danym miejscu, tudzie¿ dane miejsce
nie jest w stanie sprostaæ sytuacji wsparcia. Skutkuje to ich powrotem do domu
i wykluczeniem z obszaru rehabilitacji spo³eczno-zawodowej. O ile w wiêkszych
miastach dzia³aj¹ce stowarzyszenia rodziców staraj¹ siê zapewniæ ci¹g³oœæ wspar-
cia, o tyle w mniejszych miejscowoœciach sytuacja jest doœæ dramatyczna.

W dalszej czêœci nakreœlimy bariery w wykorzystaniu istniej¹cej sieci wsparcia
doros³oœci osób z niepe³nosprawnoœci¹ dla osób z autyzmem, jak i przedstawimy
„wysepkowy” i lokalny system wsparcia. Zaczniemy jednak od naszkicowania
specyfiki funkcjonowania doros³ych osób z autystycznego spektrum zaburzeñ
i ich trudnoœci z owego spektrum wynikaj¹cych.
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Doros³a osoba z autystycznego spektrum zaburzeñ

Autystyczne spektrum zaburzeñ obejmuje bardzo ró¿norodn¹ grupê osób,
których zaburzenia w to spektrum siê wpisuj¹ce przejawiaj¹ siê w bardzo zró¿ni-
cowany sposób. Spektrum zaburzeñ autystycznych (autism spectrum disorders,
ASD) to nazwa grupy podobnych zaburzeñ, obejmuj¹cych autyzm, autyzm aty-
powy oraz zespó³ Aspergera. Ta odmiennoœæ funkcjonowania osób z ASD wymu-
sza odmienne formy wsparcia w dzieciñstwie, wsparcia edukacyjnego, ró¿norod-
ne formy pracy oraz ró¿norodnoœæ placówek, w których owo wsparcie siê
odbywa. Trudnoœci w funkcjonowaniu osoby z ASD przejawiaj¹ siê z ró¿nym na-
sileniem, ale przewa¿nie dotycz¹ trzech obszarów, mowa tu o triadzie zaburzeñ:
trudnoœciach spo³ecznych, trudnoœciach jêzykowo-komunikacyjnych oraz trud-
noœciach zwi¹zanych z zachowaniem i dzia³aniem wyobraŸni (Wing 1988). Ró¿-
norodne nasilenie trudnoœci, ró¿norodny poziom funkcjonowania spo³ecznego,
poznawczego i emocjonalnego w grupie osób z ASD oznacza, i¿ ich droga eduka-
cyjna bêdzie ró¿norodna. Znajd¹ siê one zarówno w szkole masowej, jak i integra-
cyjnej, w klasie dla osób z autyzmem w szkole specjalnej czy specjalnych oœrod-
kach szkolno-wychowawczych dla dzieci i m³odzie¿y z autyzmem. Osoby
z zespo³em Aspergera zdobêd¹ œrednie lub wy¿sze wykszta³cenie i byæ mo¿e nigdy
wsparcia w doros³oœci potrzebowaæ nie bêd¹. Osoby z autyzmem ukoñcz¹ szko³y
przysposabiaj¹ce do pracy i, aby dalej realizowaæ siê jako doros³e czy odnaleŸæ na
rynku pracy, potrzebowaæ bêd¹ wsparcia w placówkach dla osób doros³ych.

Ró¿norodnoœæ funkcjonowania i wyra¿ania siê ASD, olbrzymie indywidualne
ró¿nice pomiêdzy doros³ymi z autyzmem wymuszaj¹ równie¿ kilka œcie¿ek
wsparcia doros³oœci. W tej zró¿nicowanej populacji osób znajd¹ siê w zale¿noœci
od poziomu funkcjonowania: osoby ni¿ej funkcjonuj¹ce, z du¿ymi problemami
w porozumiewaniu siê, czêsto z upoœledzeniem umys³owym, niesamodzielne
w wielu podstawowych umiejêtnoœciach ¿yciowych, nierzadko z innymi nie-
pe³nosprawnoœciami, wymagaj¹ce sta³ego wsparcia ze strony opiekuna czy tera-
peuty. Osoby œrednio funkcjonuj¹ce, czyli maj¹ce problemy w komunikacji, cza-
sem z lekkim upoœledzeniem umys³owym, wymagaj¹ wsparcia w niektórych
obszarach funkcjonowania. Osoby wy¿ej funkcjonuj¹ce z norm¹ intelektualn¹,
samodzielne w wielu aspektach funkcjonowania, wymagaj¹ ograniczonego
wsparcia ze strony opiekuna czy terapeuty i osoby najwy¿ej funkcjonuj¹ce oraz z
zespo³em Aspergera w normie intelektualnej, samodzielne, wymagaj¹ wsparcia
w wybranych aspektach. Ta ró¿norodnoœæ i ró¿nice wymuszaj¹ równie¿ pozna-
wanie potrzeb tych osób, specyfiki ich funkcjonowania w doros³oœci, która to z kolei
wymusza od terapeuty podjecie zindywidualizowanych dzia³añ wychodz¹cych
naprzeciw tym potrzebom. Chcia³ybyœmy teraz naszkicowaæ ow¹ specyfikê funk-
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cjonowania doros³ych osób z autystycznego spektrum, z zaznaczeniem, ¿e nakre-
œlone problemy i trudnoœci mog¹ w ró¿ny sposób przejawiaæ siê w poszczegól-
nych grupach osób. Ten ró¿ny sposób manifestowania siê trudnoœci zale¿y od
stopnia nasilenia autyzmu, natury towarzysz¹cych trudnoœci w uczeniu siê i roz-
woju jêzyka.

Jak napisa³yœmy powy¿ej, osoby z ASD maj¹ trudnoœci z funkcjonowaniem
spo³ecznym, komunikacyjne, zwi¹zane z zachowaniem i dzia³aniem wyobraŸni.
Trudnoœci te pojawiaj¹ siê w dzieciñstwie i trwaj¹ nieprzerwanie, a¿ do doros³oœci.
Jak zauwa¿aj¹ R. Jordan i S. Powell (2004), „edukacja i opieka nad doros³ymi oso-
bami z autyzmem czêsto skupiaj¹ siê jedynie na zachowaniach spo³ecznych i ko-
munikacji. (…) Nie powinniœmy jednak zapominaæ o tym, ¿e trzeci aspekt triady,
czyli brak elastycznoœci w procesach myœlowych i w zachowaniu, tak¿e dotyczy
ca³ego, w tym doros³ego, ¿ycia, kszta³tuj¹c wiele cech myœlenia i zachowania osób
z autyzmem. Wspomniany brak elastycznoœci zdecydowanie dominuje w ¿yciu
tych osób, opiekunowie i wszyscy ci, którzy z nimi pracuj¹, powinni zatem odpo-
wiednio reagowaæ na jego efekty” (Jordan, Powell 2004, s. 90).

W jaki sposób brak elastycznoœci wp³ywa na ¿ycie doros³ych osób z autyz-
mem i jakie generuje trudnoœci? Pierwszy pojawiaj¹cy siê problem, bardzo wi-
doczny równie¿ przy przejœciu z placówki edukacyjnej do placówki wsparcia
doros³oœci, dotyczy trudnoœci wi¹¿¹cej siê ze zmian¹. Doroœli z autyzmem maj¹
problem z radzeniem sobie ze zmianami w otaczaj¹cym œrodowisku. Niepokój
i stres oraz uczucie paniki wywo³uj¹ przewa¿nie te zmiany, które dotycz¹ rutyny
czy otoczenia maj¹cego dla tych osób szczególne znaczenie (Jordan, Powell 2004).
Owa trudnoœæ wynika ze sposobu funkcjonowania ich uk³adu nerwowego, z ich
autyzmu, czyli z centralnego deficytu procesu poznawania spo³ecznego (Frith
1989) i deficytu teorii umys³u (Hobson 1993).

Kolejn¹ specyficzn¹ cech¹ zachowania doros³ych osób z autyzmem jest brak
spontanicznoœci i inicjatywy. Jak charakteryzuj¹ to Jordan i Powell, czasem precy-
zyjnie wykonuj¹ polecenia, a niekiedy ich zachowanie przejmuje formê we-
wnêtrznie sterowanych, powtarzalnych procedur, nierzadko o du¿ym stopniu
skomplikowania. Czêsto jednak s¹ oni niezdolni do wyboru dzia³añ czy podejmo-
waniu czynnoœci wychodz¹cych poza repertuar ich zainteresowañ czy wyuczo-
nych procedur, do których siê przyzwyczaili (Jordan, Powell 2004). Czêsto potrze-
buj¹ podpowiedzi czy bodŸca, aby zacz¹æ dalsz¹ pracê, b¹dŸ przejœæ z jednej
czynnoœci do drugiej. Brak spontanicznoœci powoduje w konsekwencji brak krea-
tywnoœci, problemy z wyobraŸni¹ i twórczym myœleniem.

Osoby z autyzmem s¹ w stanie posi¹œæ zaawansowane umiejêtnoœci, ale ich
dzia³anie jest odtwarzaniem tego co wyuczone. Przyczyna tkwi w modelach my-
œlowych ograniczonych do tego co wyuczone, oraz w niemo¿noœci wymyœlenia
rozwi¹zañ i posiadania pomys³ów wykraczaj¹cych poza wczeœniej przyswojone
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reakcje (tam¿e, s. 94). Wszystko to jest efektem, wynika ze szczególnego sposobu
myœlenia osób z autyzmem. Jordan i Powell nazywaj¹ ten sposób myœlenia stereo-
typowym, czyli w¹skim i niezmiennym. Myœlenie staje siê stereotypowe, ponie-
wa¿ osoba z autyzmem nie jest w stanie u¿yæ posiadanej wiedzy i umiejêtnoœci do
wykreowania nowych sposobów myœlenia i zachowania (tam¿e, s. 95).

H. Morgan poddaje opisane powy¿ej i wynikaj¹ce z triady zaburzeñ trudnoœci
dalszej analizie i uwa¿a, ¿e maj¹ one du¿y wp³yw na odnalezienie siê przez osoby
z autyzmem w doros³oœci. Nabycie statusu doros³ego wi¹¿e siê, w jego pogl¹dzie,
z poczuciem straty. Jak pisze, brak wyobraŸni bezpoœrednio i negatywnie
oddzia³uje na doœwiadczanie przez osoby z autyzmem jakiejkolwiek zmiany. Ten
brak elastycznoœci myœlenia mo¿e oznaczaæ, ¿e przywi¹zanie osoby z autyzmem
do pojmowanego œwiata miewa czêsto charakter trwa³y i statyczny, jakikolwiek
okres przejœciowy, wymagaj¹cy weryfikacji oczekiwañ, mo¿e zatem byæ dla niej
traumatyczny (Morgan 2004, s.105). Proces dorastania, nabywania statusu osoby
doros³ej, przejœcie z dzieciñstwa w doros³oœæ wi¹¿e siê z pewnymi zmianami. Jest
to zakoñczenie edukacji i przejœcie w nowe œrodowisko wsparcia, jest to byæ mo¿e
zmiana zamieszkania, jest to tak¿e utrata bliskich. Powoduje to u osoby z autyz-
mem niepokój, poniewa¿ ta nowa sytuacja w nastêpstwie generuje utratê
zdolnoœci przewidywania otoczenia, która to zdolnoœæ jest pewnym Ÿród³em
poczucia bezpieczeñstwa.

Jak zwraca uwagê H. Morgan, w momencie wchodzenia w okres przejœciowy
osoba z autyzmem jest najczêœciej gorzej przygotowana i mniej zdolna do
adaptacji ni¿ ka¿da inna. Dzieje siê tak dlatego, i¿ podstawy psychologiczne
i emocjonalne, za pomoc¹ których osoby z autyzmem „oswajaj¹” œwiat, s¹ bardziej
kruche, podlegaj¹ bowiem ograniczeniom wynikaj¹cym z wszechogarniaj¹cej
natury deficytu wyobraŸni, zaburzeñ spo³ecznych i komunikacyjnych (Morgan
2004, s.105). Osoby z autyzmem w tym przejœciowym okresie prze¿ywaj¹ wiele
trudnoœci wynikaj¹cych z autyzmu, jak i ze zwi¹zanych z autyzmem trudnoœci
w uczeniu siê. Wspomniany ju¿ brak elastycznoœci myœlenia utrudnia adaptacjê
do nowego otoczenia i nowych ludzi. Nowa sytuacja bywa bardzo czêsto
niezrozumia³a i jest odbierana przez osobê z autyzmem jako strata, a nie kolejny
krok w stronê wiêkszej autonomii (Morgan 2004). Ponadto nabycie statusu
doros³ego to nie tylko zakoñczenie edukacji, cz³owiek staje siê doros³ym poprzez
wykonanie pewnej pracy, pewnych „zadañ” rozwojowych. H. Morgan wymienia
nastêpuj¹ce cechy, które nale¿y posiadaæ, aby byæ uznanym za osobê doros³¹:
osobista autonomia, czyli przejêcie odpowiedzialnoœci za w³asne ¿ycie, budowanie
poczucia w³asnej wartoœci oraz relacji z innymi ludŸmi. Wykonywanie u¿ytecznej
pracy, która prowadzi do samowystarczalnoœci ekonomicznej. Umiejêtne
spêdzanie czasu wolnego i udzia³ w ¿yciu spo³ecznoœci, a tak¿e wype³nianie roli
doros³ego w rodzinie i wspó³tworzenie domu rodzinnego, oraz za³o¿enie w³asnej
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rodziny (Morgan 2004, s. 111). Dla wielu osób z autyzmem ta transformacja
z dziecka w osobê doros³¹ w kontekœcie wype³niania powy¿szych zadañ,
zdefiniowanych przez spo³eczeñstwo, bêdzie niemo¿liwa w ca³oœci lub mo¿liwa
do realizacji w innym wymiarze i przy wsparciu. Dorastanie, jak i zmiana sytuacji
¿yciowej, przejœcie z jednego stanu w drugi, mog¹ byæ dla osoby z autyzmem i jej
rodziny g³êboko traumatyczne, mo¿e to byæ równie¿ najtrudniejszy ze wszystkich
etapów rozwojowych.

Ten okres przejœciowy i poczucie straty oraz tworzenie nowego przywi¹zania
bardzo widoczne jest na etapie koñczenia edukacji i wejœcia do placówek wspar-
cia dla doros³ych. Ju¿ samo to przejœcie powinno odbywaæ siê na pewnych zasa-
dach. W jaki sposób zatem mo¿na wesprzeæ poradzenie sobie przez osobê z auty-
zmem z trudnoœciami okresu przejœciowego? Bardzo istotny jest sam moment
przechodzenia z edukacji do systemu wsparcia doros³ych, jak i organizacja samej
terapii w miejscu wsparcia doros³oœci. Moment przechodzenia to przede wszy-
stkim przewidywanie i odpowiednie przygotowanie do wydarzenia. Stanem ide-
alnym by³aby wspó³praca obu sektorów: edukacji i wsparcia spo³ecznego w do-
ros³oœci. Przygotowanie dla ka¿dej osoby z autyzmem koñcz¹cej edukacjê „planu
dotycz¹cego okresu przejœciowego”, systematycznych odwiedzin placówki
wsparcia, w której osoba z autyzmem po ukoñczeniu edukacji bêdzie przebywaæ.
Niestety w praktyce, równie¿ i polskiej, przejœcie ze szko³y do oœrodka dla do-
ros³ych czêsto odbywa siê bez zrozumienia i poszanowania przywi¹zania osób
z autyzmem do ich „starego” otoczenia oraz potrzeb stworzenia wiêzi w „nowym”
otoczeniu zgodnie z indywidualnymi potrzebami. I dlatego byæ mo¿e równie¿
z tego powodu pobyt osób z autystycznego spektrum zaburzeñ w klasycznych
placówkach wsparcia dla osób doros³ych, takich jak warsztat terapii zajêciowej
czy œrodowiskowy dom samopomocy, koñczy siê fiaskiem.

System wsparcia doros³oœci. Warsztat terapii zajêciowej
i Œrodowiskowy dom samopomocy jako miejsce wsparcia
doros³oœci i rehabilitacji spo³eczno-zawodowej

Polski system wsparcia doros³oœci osób z niepe³nosprawnoœci¹, który to regu-
lowany jest przez Ustawê o rehabilitacji zawodowej i spo³ecznej oraz zatrudnia-
niu osób niepe³nosprawnych z 1997 r., rozporz¹dzenie Ministra Pracy i Polityki
Spo³ecznej w sprawie œrodowiskowych domów samopomocy z dnia 9 grudnia
2010 r. oraz Ustawê o pomocy spo³ecznej sk³ada siê z nastêpuj¹cych placówek:
warsztatów terapii zajêciowej, œrodowiskowych domów samopomocy, zak³adów
aktywizacji zawodowej, spó³dzielni socjalnych i zak³adów pracy chronionej.
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Nadrzêdnym celem pracy tych instytucji tworz¹cych sieæ wsparcia spo³ecznego
doros³ych osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ jest wspieranie ich do-
ros³oœci, spo³eczno-zawodowa rehabilitacja, przygotowanie do prowadzenia
samodzielnego ¿ycia. W myœl za³o¿eñ Ustawy o rehabilitacji zawodowej i spo³ecz-
nej oraz zatrudnianiu osób niepe³nosprawnych z 1997 r. oraz rozporz¹dzenia Mi-
nistra Pracy i Polityki Spo³ecznej z 2002 r. w sprawie szczegó³owych zasad tworze-
nia, dzia³ania i finansowania warsztatu terapii zajêciowej, warsztat terapii
zajêciowej jest wyodrêbnion¹ organizacyjnie i finansowo placówk¹ stwarzaj¹c¹
osobom niepe³nosprawnym niezdolnym do podjêcia pracy mo¿liwoœæ rehabilita-
cji spo³ecznej i zawodowej w zakresie pozyskania lub przywracania umiejêtnoœci
niezbêdnych do podjêcia zatrudnienia. Realizacja tego celu odbywa siê przy za-
stosowaniu technik terapii zajêciowej, zmierzaj¹cych do rozwijania: umiejêtnoœci
wykonywania czynnoœci ¿ycia codziennego oraz zaradnoœci osobistej; psychofi-
zycznych sprawnoœci oraz podstawowych i specjalistycznych umiejêtnoœci zawo-
dowych, umo¿liwiaj¹cych uczestnictwo w szkoleniu zawodowym albo podjêcie
pracy (Dz. U. 1997 Nr 123, poz. 776, s. 16).

Realizacja celu WTZ odbywa siê przez: rozwijanie umiejêtnoœci wykonywa-
nia czynnoœci ¿ycia codziennego oraz zaradnoœci osobistej, przygotowanie do ¿ycia
w œrodowisku spo³ecznym, m.in. przez rozwój: umiejêtnoœci planowania i komu-
nikowania siê, dokonywania wyborów, decydowania o swoich sprawach oraz in-
nych umiejêtnoœci niezbêdnych w niezale¿nym ¿yciu, a tak¿e poprawê kondycji
psychicznej, rozwijanie umiejêtnoœci przy zastosowaniu ró¿nych technik terapii
zajêciowej, rozwijanie psychofizycznych sprawnoœci niezbêdnych w pracy, roz-
wijanie podstawowych oraz specjalistycznych umiejêtnoœci zawodowych, umo¿-
liwiaj¹cych podjêcie pracy w zak³adzie aktywnoœci zawodowej lub innej pracy za-
robkowej albo szkolenia zawodowego (tam¿e, s. 17). Powy¿sze cele realizowane
s¹ w ró¿nych pracowniach, z wykorzystaniem technik terapii zajêciowej. Powy-
¿sze cele realizowane s¹ przez: kierownika warsztatu, specjalistów do spraw reha-
bilitacji lub rewalidacji, instruktorów terapii zajêciowej, psychologa, doradcê za-
wodowego lub instruktora zawodu – w miarê potrzeb.

Œrodowiskowy dom samopomocy jest jednostk¹ organizacyjn¹ resortu po-
mocy spo³ecznej. Do zadañ œrodowiskowych domów samopomocy nale¿y budo-
wanie sieci oparcia spo³ecznego, przygotowanie osób z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹ i przewlekle psychicznie chorych do ¿ycia w spo³eczeñstwie i funk-
cjonowania w œrodowisku. Podstaw¹ prawn¹ ich funkcjonowania jest roz-
porz¹dzenie Ministra Pracy i Polityki Spo³ecznej w sprawie œrodowiskowych do-
mów samopomocy z dnia 9 grudnia 2010 r. (Dz. U. Nr 238, poz. 1586). Jako miejsce
wsparcia spo³ecznego oferuje uczestnikom zajêcia rehabilitacji spo³ecznej, której
celem jest umo¿liwianie osobom niepe³nosprawnym uczestnictwo w ¿yciu
spo³ecznym. Rehabilitacja spo³eczna realizowana jest przede wszystkim przez:
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wyrabianie zaradnoœci osobistej i pobudzanie aktywnoœci spo³ecznej osoby nie-
pe³nosprawnej; wyrabianie umiejêtnoœci samodzielnego wype³niania ról spo³ecz-
nych; likwidacjê barier, w szczególnoœci architektonicznych, urbanistycznych,
transportowych, technicznych, w komunikowaniu siê i dostêpie do informacji;
kszta³towanie w spo³eczeñstwie w³aœciwych postaw i zachowañ sprzyjaj¹cych in-
tegracji z osobami niepe³nosprawnymi. Kadra œrodowiskowych domów samopo-
mocy w postaci psychologa, pedagoga, pracownika socjalnego, instruktora terapii
zajêciowej, asystenta osoby niepe³nosprawnej oferuje uczestnikom nastêpuj¹ce
aktywnoœci: trening funkcjonowania w codziennym ¿yciu, umiejêtnoœci inter-
personalnych i rozwi¹zywania problemów, trening umiejêtnoœci spêdzania czasu
wolnego, poradnictwo psychologiczne, pomoc w za³atwianiu spraw urzêdowych,
terapiê ruchow¹, terapiê zajêciow¹ przygotowuj¹ca do rehabilitacji z warsztatach
terapii zajêciowej (tam¿e, s. 3).

Ustawy reguluj¹ce dzia³anie owych miejsc nie ró¿nicuj¹ niepe³nosprawnoœci
i nie posiadaj¹ w swoim zapisie regulacji sprzyjaj¹cych dostosowaniu tych miejsc
do osób z autystycznego spektrum zaburzeñ. Zatem praktycznie miejsca te pozo-
staj¹ zamkniête dla tej grupy osób, a owo zamkniêcie wynika – naszym zdaniem –
z dwóch spraw: braków finansowych na przystosowanie przestrzeni do potrzeb
osób ze spektrum autyzmu oraz braków finansowych na szkolenia terapeutów.
Szkolenia, które nakreœl¹ potrzeby i przestawi¹ metody, formy i œrodki pomocne
w tworzeniu zajêæ z zakresu rehabilitacji spo³eczno-zawodowej dla doros³ych
osób z autyzmem.

Bariery systemowe w wykorzystaniu istniej¹cych form aktywizacji
zawodowej oraz rehabilitacji spo³ecznej, zawodowej i zatrudniania
osób niepe³nosprawnych dla wsparcia osób z autyzmem i tworzeniu
placówek dedykowanych tej grupie doros³ych

W latach 2009–2010 zrealizowany zosta³, przy finansowaniu PFRON, projekt
„Wsparcie osób z autyzmem”. Projekt ów wspó³realizowa³o dziewiêæ organizacji
z Porozumienia Autyzm-Polska. Celem projektu by³a poprawa sytuacji spo³ecz-
nej i wzrost dostêpnoœci rehabilitacji zawodowej oraz zatrudnienia dla doros³ych
osób z autyzmem w Polsce. Celem projektu by³a tak¿e diagnoza aktualnego syste-
mu wsparcia doros³ych z autyzmem. Podczas projektu opracowano Koncepcjê
ma³ego systemu aktywizacji spo³ecznej i zawodowej osób z autyzmem , zdiagno-
zowano aktualn¹ sytuacjê tej grupy osób, okreœlono bariery w korzystaniu z ist-
niej¹cych placówek wsparcia osób doros³ych z niepe³nosprawnoœci¹, jak i zapro-
ponowano zmiany legislacyjne. Zaproponowane zmiany, poza wejœciem w ¿ycie
w styczniu 2010 r., dwóch rozporz¹dzeñ, które wprowadzaj¹ w polskim systemie
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orzecznictwa o niepe³nosprawnoœci nowy oddzielny kod niepe³nosprawnoœci
C 12 dla ca³oœciowych zaburzeñ rozwojowych (spektrum autyzmu), co skutkuje
uznaniem faktu, ¿e ca³oœciowe zaburzenia rozwojowe s¹ przyczyn¹ niepe³no-
sprawnoœci, w przypadku której konieczne jest stosowanie odrêbnych metod
rehabilitacji, alternatywnych metod komunikacji i specyficznej strukturalizacji
zajêæ z aktywizacji spo³ecznej i zawodowej, do dnia dzisiejszego nie nast¹pi³y
(Wroniszewska, Wroniszewski 2010). Zatem sytuacja doros³ych osób z autystycz-
nego spektrum zaburzeñ jest bardzo trudna. Podczas projektu zdiagnozowano
bariery w wykorzystaniu istniej¹cych placówek wsparcia dla wsparcia w nich
osób z autystycznego spektrum zaburzeñ, jak i bariery utrudniaj¹ce tworzenie
placówek dedykowanych dla tej grupy osób.

Pierwsz¹ barier¹, która zosta³a zdiagnozowana, jest bariera finansowa. Szcze-
góln¹ barier¹ utrudniaj¹c¹ udzielanie wsparcia osobom z autyzmem w zakresie
rehabilitacji spo³ecznej, zawodowej i zatrudnienia jest drastycznie niskie w sto-
sunku do potrzeb dofinansowanie tych dzia³añ ze œrodków publicznych. Jest to
bariera wspólna wszystkim typom placówek dla osób z autyzmem. Koszty funk-
cjonowania placówek dla osób z autyzmem s¹ bardzo wysokie. Dlaczego? Istnieje
w nich koniecznoœæ zatrudnienia szczególnie du¿ej liczby wykwalifikowanej ka-
dry oraz koniecznoœæ zapewnienia stosunkowo du¿ej przestrzeni ze wzglêdu na
wystêpuj¹ce nadwra¿liwoœci sensoryczne oraz zachowania trudne. Ponadto jest
koniecznoœæ zapewnienia dowozu do placówki i pokrywania kosztów napraw
bie¿¹cych wyposa¿enia niszczonego przez osoby z autyzmem. Kolejna kwestia to
koniecznoœæ ponoszenia kosztów kszta³cenia kadry wobec p³ynnoœci kadr, wyni-
kaj¹cej z du¿ego popytu na kadrê oraz charakteru pracy powoduj¹cego wypalenie.

Dlaczego tak trudno jest odnaleŸæ siê osobie z autyzmem w Warsztacie terapii
zajêciowej i dlaczego tak trudno jest stworzyæ Warsztat dla tej grupy osób dedy-
kowany? Warsztaty terapii zajêciowej wydaj¹ siê instytucj¹ bardzo odpowiedni¹
dla osób z autyzmem, szczególnie tych gorzej funkcjonuj¹cych. Istniej¹ natomiast
bariery, które w praktyce uniemo¿liwiaj¹ organizacjom tworzenie tych placówek
dla osób z autyzmem oraz eliminuj¹ te osoby z warsztatów prowadzonych dla
osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Po pierwsze, obowi¹zuj¹ce przepisy
zbyt wysoko wyznaczaj¹ minimaln¹ liczbê uczestników warsztatów terapii zajê-
ciowej – na 20 osób. Ze wzglêdu na du¿e rozproszenie osób z autyzmem w gene-
ralnej populacji utworzenie WTZ dla 20 osób z autyzmem jest trudne, gdy¿ na te-
renie, z którego jest mo¿liwy dojazd do warsztatu, mo¿e nie mieszkaæ tyle osób
z tego rodzaju niepe³nosprawnoœci¹. Jednoczeœnie drastycznie niskie w stosunku
do potrzeb dofinansowanie powoduje koniecznoœæ zdobywania przez organiza-
cje dodatkowych, pokaŸnych œrodków na ka¿dego uczestnika. Po drugie, przepi-
sy normuj¹ce dofinansowanie warsztatów nie uwzglêdniaj¹ wy¿szych kosztów
utrzymania warsztatu dla osób z autyzmem. Jest to najwa¿niejsza i podstawowa
bariera. Brak dodatkowych œrodków na rehabilitacjê tych osób nie tylko utrudnia
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za³o¿enie WTZ dla osób z autyzmem, ale równie¿ eliminuje osoby z autyzmem
z warsztatów dla innych grup niepe³nosprawnych intelektualnie. Po trzecie,
przepisy reguluj¹ce organizacjê warsztatów nie uwzglêdniaj¹ koniecznoœci zwiê-
kszenia liczby kadry wspomagaj¹cej osoby z autyzmem i innymi ca³oœciowymi
zaburzeniami rozwojowymi. Przepisy rozporz¹dzenia w sprawie warsztatów te-
rapii zajêciowej przewiduj¹ koniecznoœæ zapewnienia minimum jednego
opiekuna na piêciu podopiecznych. Przepisy dopuszczaj¹ mo¿liwoœæ zwiê-
kszenia liczby kadry w zale¿noœci od stopnia i charakteru niepe³nosprawnoœci.
Maj¹ one jednak charakter fakultatywny, wiêc organy odpowiedzialne za doto-
wanie warsztatów odmawiaj¹ finansowania zwiêkszonej liczby kadry, skoro nie
s¹ do tego zobowi¹zane.

Jakie s¹ bariery w wykorzystaniu zak³adów aktywnoœci zawodowej? Przepisy
reguluj¹ce wymogi formalne dla zak³adów aktywnoœci zawodowej nie uwzglêd-
niaj¹ koniecznoœci zwiêkszenia liczby kadry wspomagaj¹cej osoby z autyzmem
i innymi ca³oœciowymi zaburzeniami rozwojowymi. Natomiast przepisy nor-
muj¹ce dofinansowanie zak³adów nie uwzglêdniaj¹ wy¿szych kosztów utrzyma-
nia ZAZ-u dla osób z autyzmem. Bariery w wykorzystaniu zak³adów pracy chro-
nionej i zatrudnienia wspieranego na otwartym rynku pracy równie¿ zosta³y
zdiagnozowane. W katalogu niepe³nosprawnoœci, które s¹ podstaw¹ do wy¿sze-
go dofinansowania dla pracodawcy z tytu³u zatrudnienia osoby niepe³nospraw-
nej albo ni¿szego wymaganego wskaŸnika zatrudnienia osób niepe³nospraw-
nych, brakuje autyzmu i innych ca³oœciowych zaburzeñ rozwojowych. Kolejne
bariery dotycz¹ dostêpnoœci lokali na placówkê. Stworzenie placówki na cele
rehabilitacji spo³ecznej, zawodowej i zatrudnienia osób z autyzmem wymaga lo-
kalu. Organizacje z zasady takim lokalem nie dysponuj¹. Organizacje wiêksze,
o d³u¿szym sta¿u, maj¹ czêsto uzyskane w poprzednich latach lokale, w których
prowadz¹ szko³y dla dzieci z autyzmem lub inne placówki, w których realizowa-
ny jest obowi¹zek szkolny. Kiedy jednak dzieci koñcz¹ szko³ê, nie ma ju¿ dla nich
miejsca, bo lokal jest zbyt ma³y, by pomieœciæ dzieci i doros³ych.

Podsumowuj¹c, niezale¿nie od charakteru barier na plan pierwszy wysuwaj¹
siê potrzeby lokalowe i finansowe. Bez zmiany systemu finansowania wsparcia
doros³ych osób z autyzmem nie nast¹pi ¿adna poprawa w tym zakresie. Obecne
rozwi¹zania dyskryminuj¹ osoby z autyzmem w zakresie rehabilitacji spo³ecznej,
zawodowej i zatrudnienia. Dowodem jest dramatyczny brak placówek dla do-
ros³ych osób z autyzmem. Bez zmian systemowych dyskryminacja ta bêdzie siê
tylko pog³êbiaæ wraz ze wzrostem liczby osób z autyzmem koñcz¹cych szko³y.
W polskich warunkach dla dokonania korzystnych zmian w systemie niezbêdne
s¹ kompleksowe zmiany. Na szczeblu centralnym powo³anie oddzielnego typu
placówki (wewnêtrznie zró¿nicowanej) dla osób ze specyficznymi niepe³nospraw-
noœciami lub/i dokonanie zmian w przepisach, dostosowuj¹cych istniej¹ce
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rozwi¹zania do specyfiki osób z autyzmem. Na szczeblu lokalnym dzia³ania sa-
morz¹dów w zakresie udostêpniania lokali, dzia³ania samorz¹dów w zakresie
dofinansowywania WTZ, ZAZ; dzia³ania PFRON w zakresie dofinansowywania
WTZ, ZAZ zarówno specjalistycznych dla osób z autyzmem oraz miejsc w pla-
cówkach dla innych grup. Realizatorzy projektu „Wsparcie osób z autyzmem” po-
stuluj¹ nastêpuj¹ce zmiany w przepisach, dostosowuj¹cych istniej¹ce rozwi¹za-
nia do specyfiki osób z autyzmem: stworzenie mo¿liwoœci zmniejszenia do
10 osób minimalnej liczby uczestników warsztatów terapii zajêciowej w warszta-
tach przeznaczonych dla osób z ca³oœciowymi zaburzeniami rozwojowymi lub
niepe³nosprawnoœciami sprzê¿onymi lub stworzenie mo¿liwoœci zmniejszenia do
10 osób minimalnej liczby uczestników warsztatów terapii zajêciowej, albo znie-
sienie minimalnej liczby uczestników warsztatów terapii zajêciowej. Zmiana za-
sad dofinansowania WTZ i ZAZ uwzglêdnia stopieñ i rodzaj niepe³nosprawnoœci.
Stworzenie mo¿liwoœci zatrudnienia zwiêkszonej liczby kadry w zak³adach
aktywnoœci zawodowej, w których zatrudnione s¹ osoby niepe³nosprawne z autyz-
mem i innymi ca³oœciowymi zaburzeniami rozwojowymi lub niepe³nosprawno-
œciami sprzê¿onymi. Obligatoryjne zwiêkszenie liczby kadry pracuj¹cej w war-
sztatach terapii zajêciowej z osobami z ca³oœciowymi zaburzeniami rozwojowymi
lub niepe³nosprawnoœciami sprzê¿onymi (Koncepcja Ma³ego Systemu aktywiza-
cji spo³ecznej i zawodowej osób z autyzmem, 2010).

Lokalne inicjatywy wsparcia doros³oœci osób z autystycznego
spektrum zaburzeñ

Aktualny system wsparcia doros³oœci osób z autystycznego spektrum zabu-
rzeñ, mo¿na by stwierdziæ, ma charakter lokalnych inicjatyw organizacji
pozarz¹dowych. Tych samych, które przez lata budowa³y system wczesnego
wspomagania rozwoju i edukacji, a teraz razem z dorastaniem ich uczestników,
uczniów, próbuj¹, z ró¿nym skutkiem, wprowadzaæ ich w doros³oœæ. Mo¿na
mówiæ o ogromnej asymetrii us³ug, placówek czy inicjatyw tê doros³oœæ wspie-
raj¹cych. Zaryzykujemy stwierdzenie, ¿e sytuacja doros³ych osób z autystyczne-
go spektrum zaburzeñ ¿yj¹cych w du¿ych miastach jest bardziej dla nich korzyst-
na ni¿ w miastach mniejszych, gdzie jedyn¹ dostêpn¹ placówk¹ jest
Œrodowiskowy Dom Samopomocy, w którym to personel nie ma pojêcia, jak orga-
nizowaæ przestrzeñ i zadania osobie z wynikaj¹cymi z autyzmu specyficznymi
potrzebami. A bariery finansowe, lokalowe, jak i kadrowe zmuszaj¹ do wydalenia
uczestnika po trzech miesi¹cach próbnych. System wsparcia doros³oœci osób
z autystycznego spektrum zaburzeñ sk³ada siê z „wysp wsparcia”. Krajowe Towa-
rzystwo Autyzmu w wielu miastach prowadzi Warsztaty Terapii Zajêciowej czy
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Œrodowiskowe Domy Samopomocy dla osób z autyzmem i z niepe³nosprawno-
œci¹ intelektualn¹. Podobnie w Gdyni dzia³a Warsztat Terapii Zajêciowej prowa-
dzony przez Fundacjê Adapa.

Jeden filar systemu wsparcia stanowi¹ zatem placówki, które wpisuj¹ siê
w ogólny system wsparcia doros³oœci i rehabilitacji spo³eczno-zawodowej. Orga-
nizacja ich pracy natomiast uwzglêdnia potrzeby tej grupy osób1. Kolejny filar to
placówki stworzone tylko dla osób z autyzmem. W Gdañsku Stowarzyszenie Po-
mocy Osobom z Autyzmem prowadzi Centrum Aktywizacji Spo³eczno-Zawodo-
wej, które przygotowuje uczestników do samodzielnego ¿ycia oraz podjêcia aktyw-
noœci zawodowej2., Uczestnicy odbywaj¹ praktyki zawodowe w sklepach czy
szko³ach. Praktyki, podczas których razem ze swoimi trenerami ucz¹ siê elemen-
tów pracy sprz¹tania czy wyrabiania bi¿uterii. W Centrum dzia³a równie¿ pracow-
nia ceramiczna.

Krokiem dalej w stawaniu siê doros³ym ma byæ samodzielne mieszkanie i dla-
tego równie¿ dziêki inicjatywie gdañskiego stowarzyszenia budowana jest pier-
wsza w Polsce wspólnota domowa dla doros³ych osób z autyzmem. W Warszawie
Fundacja Synapsis prowadzi Oœrodek Dom i Praca. Najpierw powsta³a Pracow-
nia Rzeczy Ró¿nych, funkcjonuj¹ca jako Zak³ad aktywizacji zawodowej i zatrud-
niaj¹ca 24 autystów, a potem swoj¹ dzia³alnoœæ rozpocz¹³ dom mieszkalny. Jak
pisz¹ twórcy Pracowni: nasz¹ ambicj¹ jest, ¿eby podobne przedsiêbiorstwa po-
wstawa³y w ca³ej Polsce, dlatego nasze przedsiêbiorstwo traktujemy jak „labora-
torium”, gdzie tworzymy rozwi¹zania terapeutyczne, organizacyjne i biznesowe,
które mog¹ byæ wykorzystane przez innych. Zapraszamy przedstawicieli innych
organizacji pozarz¹dowych i samorz¹dów na wizyty studyjne do przedsiêbior-
stwa.

Wed³ug najbardziej optymistycznych szacunków w Polsce ¿yje oko³o 10 000
doros³ych osób z autyzmem. Jednak z ka¿dym rokiem w doros³oœæ wkraczaj¹ na-
stêpne roczniki. W³aœnie dlatego nie chcemy byæ monopolistami (pracowniasyna-
psis.pl)3. Fundacja Synapsis swoim wsparciem obejmuje tak¿e osoby z Zespo³em
Aspergera, organizuj¹c projekty aktywizacji zawodowej i doradztwa zawodowe-
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1 Mo¿na mówiæ m.in. o pewnym planie dotycz¹cym okresu przejœciowego jak i odpowiedniej orga-
nizacji przestrzeni, która minimalizuje liczbê bodŸców. Podzieleniu pracy na jasne i klarowne eta-
py, nastêpuj¹ce sekwencyjnie po sobie, o wyraŸnie wyró¿nionym pocz¹tku czy koñcu.

2 Centra w Gdyni i Gdañsku s¹ placówkami dziennego pobytu, w których doros³e osoby z autyzmem
s¹ uczone ró¿nych form aktywnoœci zawodowej, umiejêtnoœci zwi¹zanych z prowadzeniem domu
i samodzielnym ¿yciem oraz realizowaniem swoich zainteresowañ (www.autyzmcentrum.org.pl)

3 Pracownia Rzeczy Ró¿nych jest modelowym ZAZ-em, w którym powstaj¹ rozwi¹zania dostoso-
wuj¹ce rehabilitacjê zawodow¹ do potrzeb osób z autyzmem. Od organizacji przestrzeni: zatyczki
do uszu dla osób nadwra¿liwych s³uchowo, parawany dla osób ³atwo siê rozpraszaj¹cych, ustawie-
nie biurka do œciany, przyciemniane okulary, odpowiednie oœwietlenie dla osób nadwra¿liwych
wzrokowo, timery jako sygnalizator koñca czynnoœci i ewentualnej przerwy. Po organizacjê same-
go zadania zawodowego: plany dzienne, rozpisane na pojedyncze zadania „procesy technologicz-
ne”, podpowiedzi w formie zdjêæ, obrazków i instrukcji wykonania.



go oraz tworz¹c Model Aktywizacji Zawodowej tej grupy osób. Projekt „Zatrud-
nij ASA”, obok szkoleñ i doradztwa zawodowego dla osób z Zespo³em Aspergera,
zaowocowa³ stworzeniem Modelu Aktywizacji Spo³ecznej i Zawodowej Osób
z Zespo³em Aspergera i Wysokofunkcjonuj¹cych Osób z Autyzmem oraz narzê-
dzi wspieraj¹cych przysz³ych trenerów i doradców tworz¹cych podobne pro-
jekty4. W Warszawie Fundacja Ergo Sum od niedawna prowadzi kawiarniê ¯ycie
jest fajne. Pracuje w niej 10 autystów. W Wiêckowicach Wspólnota Nadziei pro-
wadzi Farmê ¯ycia – dom i miejsce pracy dla doros³ych osób z autyzmem. Jak
pisz¹ jej twórcy, Farma ¯ycia – inaczej Centrum Nauki i ¯ycia „Farma” – istnieje
od 2005 roku i jest to jedno z najbardziej przyjaznych miejsc dla osób doros³ych
z autyzmem w Polsce. Jest te¿ pierwszym w naszym kraju specjalistycznym oœro-
dkiem, ³¹cz¹cym funkcje mieszkalne, terapeutyczne, edukacyjne i rekreacyjne.
Farma jest domem dla sta³ych mieszkañców, a jednoczeœnie zapewnia szeroki wa-
chlarz aktywnoœci równie¿ dla osób mieszkaj¹cych poza farm¹, które w ci¹gu dnia
doje¿d¿aj¹ tu na ró¿nego rodzaju zajêcia i warsztaty. Oœrodek prowadzi progra-
my aktywizacji spo³ecznej i zawodowej, realizuje projekty wspó³pracy – lokalne
i miêdzynarodowe. Koncepcja Farmy ¯ycia zak³ada utworzenie miejsc pracy
i rehabilitacji dla ponad 100 osób zarówno z autyzmem, jak i pokrewnymi zabu-
rzeniami rozwojowymi. Na terenie farmy ma powstaæ ³¹cznie 5 kilkuosobowych
domów dla 30 mieszkañców. Utworzone zostan¹ pracowanie terapii zajêciowej,
stanowiska pracy chronionej oraz niezbêdna baza rehabilitacyjna. W oœrodku bê-
dzie równie¿ prowadzona rehabilitacja dla szerszej grupy osób z autyzmem
(www.farma.org.pl).

Zakoñczenie

M. Rybicka podczas Debaty Fundacji Synapsis, oceniaj¹c aktualny system
wsparcia doros³oœci, wysuwa tezê, ¿e nie ma ca³oœciowego systemu wsparcia dla
osób z autyzmem. My podczas naszych analiz szuka³yœmy odpowiedzi na nastê-
puj¹ce pytania: w jaki sposób i gdzie mo¿na wspieraæ doros³oœæ osób z autystycz-
nego spektrum zaburzeñ? Czy budowany przez lata system wsparcia doros³oœci
osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ zaspokaja potrzeby osób z autystycz-
nego spektrum zaburzeñ? Jak funkcjonuj¹ doros³e osoby z autyzmem i dlaczego
tak trudno wpisaæ im siê jest w „tradycyjn¹” placówkê wsparcia osób z niepe³no-
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4 Model zawiera wiele cennych wskazówek dla trenerów pracy i doradców zawodowych, a tak¿e
gotowe narzêdzia do oceny kompetencji spo³ecznych i zawodowych. W ramach modelu powsta³ tak-
¿e poradnik: Zatrudnianie osób z zespo³em Aspergera. Jest to publikacja skierowana do pracodaw-
ców, ale równie¿ i trenerów pracy. Zawiera wiele cennych uwag i wskazówek dotycz¹cych
trudnoœci osób z zespo³em Aspergera w pracy i ich przezwyciê¿ania.



sprawnoœci¹ intelektualn¹? Czy nale¿y tworzyæ osobne placówki dla osób z auty-
zmem, czy te¿ szukaæ mo¿liwoœci w istniej¹cej sieci wsparcia?

Polskie prawo, poza wprowadzeniem w systemie orzecznictwa o niepe³no-
sprawnoœci nowego oddzielnego kodu niepe³nosprawnoœci C 12 dla ca³oœcio-
wych zaburzeñ rozwojowych (spektrum autyzmu) i powo³aniem Karty Praw
Osób z Autyzmem, nie wprowadzi³o ¿adnych zmian legislacyjnych wyty-
czaj¹cych sposób finansowania, tworzenia placówek, powo³ania innych rodza-
jów placówek ni¿ obecne dla doros³ych osób z autyzmem. Parlamentarna grupa
ds. autyzmu, jak i Porozumienie Autyzm-Polska ca³y czas walcz¹ o stosowne roz-
wi¹zania legislacyjne, dziêki którym bêdzie mo¿na budowaæ system wsparcia,
a samorz¹dy bêd¹ mia³y podstawê do dzia³ania. Zdiagnozowane, podczas reali-
zacji projektu „Wsparcie osób z autyzmem”, bariery wynikaj¹ce z braku zapisów
w ustawie dotycz¹ barier finansowych, lokalowych czy kadrowych. Zgadzaj¹c siê
z Ma³gorzat¹ Rybick¹ zdecydowanie mo¿na stwierdziæ, ¿e takiego wsparcia syste-
mowego nie ma. Ponadto mo¿na stwierdziæ, ¿e obecny system wsparcia do-
ros³oœci osób niepe³nosprawnych bazuj¹cy na Ustawie o rehabilitacji zawodowej
i spo³ecznej oraz zatrudnianiu osób niepe³nosprawnych i Ustawie o pomocy
spo³ecznej nie zaspokaja potrzeb osób z autyzmem. Nie wyró¿nia ich specyfiki
funkcjonowania, która to „wymusza” specyficzn¹ strukturalizacjê zajêæ z aktywi-
zacji spo³ecznej i zawodowej, strukturalizacjê wprowadzon¹ w Pracowni Rzeczy
Ró¿nych Fundacji Synapsis czy Centrach Aktywizacji Spo³eczno-Zawodowej Sto-
warzyszenia Pomocy Osobom z Autyzmem.

Ponadto w zasadzie nie funkcjonuje plan ³agodnego przejœcia m³odzie¿y,
m³odych doros³ych z autyzmem do placówek wsparcia doros³oœci, plan uwzglêd-
niaj¹cy ich trudnoœci wynikaj¹ce z autyzmu, takie chocia¿by jak powy¿ej opisane
trudnoœci z akceptacj¹ zmiany i prze¿ywaniem straty czy elastycznym myœle-
niem. Obecnie na polskiej mapie wsparcia doros³oœci osób z ASD widaæ lokalne
„wyspy” tej¿e dzia³alnoœci. Projekty realizowane przez stowarzyszenia i fundacje,
innowacyjne pomys³y instytucji, innowacyjne rozwi¹zania, kreowane modele
aktywizacji spo³ecznej i zawodowej. Wiele z tych projektów nie ma sta³ego finan-
sowania, w zwi¹zku z czym brakuje ci¹g³oœci, brakuje lokali, brakuje wyspecjali-
zowanej kadry, brakuje powielania istniej¹cych modeli wsparcia. Niew¹tpliwie
jednak stale rosn¹ca liczba m³odzie¿y i doros³ych z autyzmem bêdzie stanowiæ
wyzwanie dla polityki spo³ecznej w najbli¿szych latach, a postulowane zmiany
systemowe bêd¹ konieczne do wprowadzenia.
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Sztuka zaanga¿owana: spo³eczno-kulturowe aspekty
doros³oœci osób z niepe³nosprawnoœci¹ w kontekœcie
projektu „Wiêcej ni¿ teatr” Instytutu im. Jerzego
Grotowskiego we Wroc³awiu

Socially Engaged Art: Socio-cultural Aspects of People
with Disabilities' Adulthood in the Context of „More than
theatre” Project by the Jerzy Grotowski Institute in Wroclaw

The aim of the presented article is to analyze and rethink of some issues connected with the eman-
cipatory potential of art/theatre in the field of social life of people with disabilities. The back-
ground for the goal is constructed by the basic assumptions of the educational and artistic project
called "More than Theatre" and realized by Jerzy Grotowski Institute in 2016. For the authoress,
who was the one of the persons taking part in the project, it was not only the very important per-
sonal experience but first of all the essential cognitive impulse encouraging for the further explo-
rations on the social and cultural identity of people with disabilities and their functioning in the
community. The project presented in this text refers to such a way of art and "disabled theatre" un-
derstanding which is defined as fully-fledged art, created accordingly to the equality and empow-
erment rules. Art/theatre/performance, the same as education in the critical pedagogy current,
can be perceived not only as an act of creative and esthetic expression but also as an important and
effective tool for making the social, cultural and political change leading to the individual and col-
lective emancipation of people defined as marginalized and socially excluded. The processes of
emancipation, empowerment and including into the social common can be positive phenomenon
not only for the excluded but for the whole common either.

S³owa kluczowe: sztuka, teatr, emancypacja, niepe³nosprawnoœæ
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Wprowadzenie

W celu analizy zagadnieñ zwi¹zanych z emancypacyjnym potencja³em
sztuki, teatru i mo¿liwoœciami ich spo³ecznego zaanga¿owania w perspektywie
codziennoœci i miejsca w strukturze spo³ecznej osób niepe³nosprawnych, szcze-
gólnie zaœ osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, konieczne jest choæby skró-
towe i pobie¿ne przedstawienie podstawowych celów i za³o¿eñ, a tak¿e proble-
matyki, wokó³ której skoncentrowany by³ projekt, do którego odnoszê siê w tytule
artyku³u. Perspektywa jego prezentacji i analizy wybranych w¹tków jest szczegól-
na, gdy¿ pisana z pozycji uczestniczki projektu, mia³am bowiem ogromn¹ przyjem-
noœæ i zaszczyt w nim uczestniczyæ.

By³ on dla mnie nie tylko wa¿nym doœwiadczeniem osobistym, ale tak¿e istot-
nym impulsem poznawczym, sk³aniaj¹cym do podjêcia g³êbszego namys³u nad
kwestiami funkcjonowania doros³ych osób z niepe³nosprawnoœci¹, ich spo³ecznej
i kulturowej to¿samoœci, marginalnej pozycji, jak¹ siê im przypisuje w spo³eczeñ-
stwie i jak¹ zazwyczaj zajmuj¹. Udzia³ w projekcie ponownie wydoby³ i wzmocni³
stawiane sobie samej od d³u¿szego ju¿ czasu pytania dotycz¹ce mo¿liwoœci
zakwestionowania i ponownego zdefiniowania samej niepe³nosprawnoœci oraz
zastanowienia siê czy przekroczenie dominacji ustalonych si³¹ tradycji i nauki ta-
kich profesjonalnych dziedzin, jak: medycyna, psychologia, pedagogika oraz wy-
nikaj¹cych z nich oddzia³ywañ terapeutycznych, jest potrzebne. Dodam od razu,
¿e moja odpowiedŸ na to pytanie jest twierdz¹ca: w moim przekonaniu jest nie
tylko potrzebne, ale wrêcz konieczne i niezbêdne). Przekraczanie granic wymaga
poszerzenia perspektywy, otwarcia horyzontów i interdyscyplinarnego spojrze-
nia na zjawisko niepe³nosprawnoœci (cokolwiek kryje siê za t¹ nazw¹) jako przede
wszystkim fenomen kulturowy, który jest spo³ecznie doœwiadczany, nazywany
i opowiadany na wiele ró¿nych sposobów. Jednym z nich mo¿e byæ w³aœnie opo-
wieœæ o pewnym projekcie.

Za³o¿enia, cele i przebieg projektu

Projekt „«Wiêcej ni¿ teatr» – Pe³noprawna Sztuka Osób Niepe³nosprawnych
+ Beyond Therapy – konferencja praktyczna”, realizowany przez Instytut im. Je-
rzego Grotowskiego by³ jednym z licznych artystyczno-edukacyjnych przedsiêw-
ziêæ odbywaj¹cych siê w ramach Europejskiej Stolicy Kultury Wroc³aw 20161.
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1 �ród³em informacji s¹ materia³y dotycz¹ce projektu „Wiêcej ni¿ teatr” zamieszczone na stronie in-
ternetowej Instytutu im. Jerzego Grotowskiego, www.institute-art.pl (zak³adka: Edukacja) [dostêp:
5.12.2016], a tak¿e materia³y i notatki w³asne autorki tekstu, która by³a jedn¹ z uczestniczek proje-



Zgodnie z zamierzeniami jego pomys³odawczyñ i zarazem kuratorek, g³ówn¹
osi¹, wokó³ której zosta³ skonstruowany, by³o szeroko rozumiane zagadnienie
sztuki anga¿uj¹cej osoby z ró¿nego rodzaju niepe³nosprawnoœci¹, która w rozu-
mieniu za³o¿eñ projektu nie jest sztuk¹ „osobn¹”, inn¹, w domyœle gorsz¹, lecz
sztuk¹ pe³noprawn¹, która powinna znaleŸæ nale¿ne jej miejsce w spo³eczeñstwie
i sferze kultury.

Celem projektu sta³o siê poszukiwanie odpowiedzi na pytania zwi¹zane ze
sprawcz¹, podmiotow¹ obecnoœci¹ osób spo³ecznie definiowanych przez pryz-
mat niepe³nosprawnoœci, która podwa¿a odpowiedzi i twierdzenia przyjmowane
dot¹d jako oczywiste i weryfikuje funkcjonuj¹ce powszechnie narzêdzia, sposoby
poznania, jêzyki opisu, a tak¿e powsta³e w ich nastêpstwie kategorie opisuj¹ce
rzeczywistoœæ. Wyjœciowym mottem projektu sta³y siê s³owa jednej z kuratorek,
Jany Pilatovej:

Zdarza siê, ¿e niektóre doœwiadczenia ¿ycia zaczynaj¹ nam reprezentowaæ rzeczywi-
stoœæ. Wówczas staj¹ siê one dla nas wiêzieniem. Siedzimy w tych doœwiadczeniach jak
w wiêzieniach albo… w ogródkach2.

Celem projektu by³a zatem próba wyjœcia poza utarte schematy i wyobra¿e-
nia, buduj¹ce czêsto negatywne stereotypy na temat nie tylko sztuki kreowanej
przez osoby z niepe³nosprawnoœci¹, ale tak¿e ich funkcjonowania w sferze
spo³ecznej i obywatelskiej, i przyjrzenia siê bli¿ej temu co mo¿na znaleŸæ poza do-
brze znanym, swojskim „ogródkiem”, w którym tê grupê spo³eczn¹ czêsto traktu-
je siê protekcjonalnie i paternalistycznie, czy te¿ z „przymru¿eniem oka”, wska-
zuj¹cym na nie do koñca powa¿ny i rozwa¿any w kategoriach estetycznych
odbiór tworzonej przezeñ sztuki. Obszarem badawczych i artystycznych eksplo-
racji, stawiania pytañ i aktywnego poszukiwania odpowiedzi w ramach ró¿nego
rodzaju dzia³añ podejmowanych w projekcie, uczyniono szeroko rozumian¹
przestrzeñ sztuk performatywnych, wizualnych, przede wszystkim teatru, choæ
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ktu. Kuratorkami projektu by³y: pe³ni¹ca funkcjê koordynatorki dr Magdalena Hasiuk z instytutu
Sztuki PAN w Warszawie, autorka monografii „Okrutnie dziwna strona” œwiata. Wokó³ teatru wiê-
ziennego, Oficyna Wydawnicza Errata, Warszawa 2015 oraz ponad stu innych publikacji: arty-
ku³ów naukowych, szkiców krytycznych, rozmów i recenzji; prof. Jana Pilátová – profesor
Wydzia³u Teatralnego Akademii Sztuk Scenicznych w Pradze (DAMU), w 1968 r. odby³a sta¿ w Teatrze
Laboratorium, licznych publikacji o pracy Jerzego Grotowskiego, jego uczniów i kontynuatorów,
t³umaczka tekstów; Justyna Sobczyk – pedago¿ka teatru i re¿yserka, kieruje dzia³em pedagogiki te-
atralnej w Instytucie Teatralnym im. Zbigniewa Raszewskiego w Warszawie, za³o¿ycielka Teatru 21
i wspó³za³o¿ycielka Stowarzyszenia Pedagogów Teatru; Anna Zubrzycki – aktorka i pedago¿ka,
cz³onkini-za³o¿ycielka i g³ówna aktorka Oœrodka Praktyk Teatralnych „Gardzienice” (1977–1992),
w 1996 r. wraz z Grzegorzem Bralem za³o¿y³a we Wroc³awiu Teatr Pieœni Koz³a, w którym do 2014 r.
by³a g³ówn¹ aktork¹ i dyrektork¹ artystyczn¹ zespo³u, a tak¿e liderk¹ dwuletniego magisterskiego
programu aktorskiego.

2 www.institute-art.pl (zak³adka: Edukacja) [dostêp: 5.12.2016].



projekt wzbogacony by³ równie¿ o w¹tki z zakresu sztuk plastycznych i tzw. out-
sider art, brut art oraz filmu. Kuratorki projektu pisz¹, i¿ ich celem by³o/jest

[…] skierowanie uwagi na rozwijaj¹cy siê w Polsce od ponad dwudziestu lat obszar
sztuki anga¿uj¹cej osoby z niepe³nosprawnoœciami i spojrzenie na niego w szerszym
kontekœcie. Chcemy powo³aæ wspóln¹ przestrzeñ, która umo¿liwi spotkanie osób
pe³nosprawnych z osobami z niepe³nosprawnoœciami, a tak¿e postawienie wielu pytañ
(czy wywo³anie dyskusji), które pozwol¹ – tak¹ mamy nadziejê – pójœæ dalej w pracy
z aktorem/osob¹ z niepe³nosprawnoœci¹. Zaplanowane wydarzenia maj¹ inspirowaæ
do odwa¿nego wychodzenia poza „w³asny ogródek”, „w³asne wiêzienie”, by spotykaæ
siê z innymi osobami, które podobnie jak my próbuj¹, szukaj¹ i tworz¹ na pograniczu
teatru, sztuki art brut, filmu i muzyki3.

W zamierzeniu kuratorek istotnym celem projektu, by³o nie tylko „upowszech-
nienie i promocja marginalizowanych czêsto zjawisk artystycznych […]”, oraz
bli¿sze przyjrzenie siê pracy artystycznej realizowanej przez osoby z niepe³no-
sprawnoœci¹ w kontekœcie profesjonalnych, warsztatowych aspektów i poten-
cja³u w³¹czenia w g³ówny nurt ¿ycia artystycznego, ale tak¿e poszukiwanie
spo³ecznych i ekonomicznych mo¿liwoœci realizacji tego typu przedsiêwziêæ, no-
wych rozwi¹zañ wychodz¹cych poza nisze zarezerwowane dla zjawiska okreœla-
nego mianem sztuki osób niepe³nosprawnych (Sobczyk, Hasiuk 2016). Zatem
przyjrzenie siê realnym, konkretnym warunkom spo³ecznym, kulturowym, eko-
nomicznym tworz¹cym potencjalne œcie¿ki rozwoju lub te¿ trudnoœci i ogranicze-
nia zawê¿aj¹ce potencjaln¹ przestrzeñ wspó³pracy i wspó³bytowania, w obszarze
której sztuka osób z niepe³nosprawnoœci¹ mog³aby zaistnieæ w spo³ecznym od-
biorze jako jeden z elementów kszta³tuj¹cych ich codzienn¹ rzeczywistoœæ.

Projekt zosta³ zainicjowany miêdzynarodowym seminarium „Wiêcej ni¿ teatr”,
które odby³o siê w dniach 11–12 grudnia 2015 r. we Wroc³awiu. Program semina-
rium by³ bardzo intensywny i zró¿nicowany. Wype³ni³y go wyk³ady i rozmowy
z naukowcami zajmuj¹cymi siê problematyk¹ z zakresu ró¿nych obszarów kultu-
ry, sztuki, teatru (m.in. Zoja Mikotova – Akademia Muzyczna i Teatralna w Brnie
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3 www.grotowski-institute.art.pl [dostêp: 5.12.2016]. Kuratorkami projektu by³y: pe³ni¹ca funkcjê
koordynatorki dr Magdalena Hasiuk z Instytutu Sztuki PAN w Warszawie, autorka monografii
„Okrutnie dziwna strona” œwiata. Wokó³ teatru wiêziennego, Oficyna Wydawnicza Errata, Warsza-
wa 2015 oraz ponad stu innych publikacji: artyku³ów naukowych, szkiców krytycznych, rozmów i
recenzji; prof. Jana Pilátová – profesor Wydzia³u Teatralnego Akademii Sztuk Scenicznych w Pra-
dze (DAMU), w 1968 r. odby³a sta¿ w Teatrze Laboratorium, licznych publikacji o pracy Jerzego
Grotowskiego, jego uczniów i kontynuatorów, t³umaczka tekstów; Justyna Sobczyk – pedago¿ka
teatru i re¿yserka, kieruje dzia³em pedagogiki teatralnej w Instytucie Teatralnym im. Zbigniewa Ra-
szewskiego w Warszawie, za³o¿ycielka Teatru 21 i wspó³za³o¿ycielka Stowarzyszenia Pedagogów
Teatru; Anna Zubrzycki – aktorka i pedago¿ka, cz³onkini-za³o¿ycielka i g³ówna aktorka Oœrodka
Praktyk Teatralnych „Gardzienice” (1977–1992), w 1996 r., wraz z Grzegorzem Bralem, za³o¿y³a we
Wroc³awiu Teatr Pieœni Koz³a, w którym do 2014 r. by³a g³ówn¹ aktork¹ i dyrektork¹ artystyczn¹ ze-
spo³u, a tak¿e liderk¹ dwuletniego magisterskiego programu aktorskiego.



oraz Teatr Osób G³uchych; Lech Œliwnik – Akademia Teatralna w Warszawie, Ire-
na Lewkowicz – Instytut Kultury Wspó³czesnej U£, Zofia Dworakowska i Eweli-
na Godlewska-Byliniak – Instytut Kultury Polskiej UW, Anita Stefañska – Wydzia³
Pedagogiczno-Artystyczny UAM). Ponadto odby³o siê spotkanie z dziennikarzem
i publicyst¹, zajmuj¹cym siê rozwojem wspó³czesnego spo³eczeñstwa i kultury,
Edwinem Bendykiem (tygodnik „Polityka” i UW), a tak¿e przedstawicielami
organizacji wspieraj¹cych oddolne inicjatywy spo³eczno-ekonomiczne (Ewa
Hevelke – Fundacja Inicjatyw Spo³eczno-ekonomicznych; Piotr Kostuchowski –
Bielskie Stowarzyszenie Artystyczne „Teatr Grodzki”). Znacz¹c¹ czêœci¹ semina-
rium by³y równie¿ bardzo interesuj¹ce wyst¹pienia i rozmowy z twórcami,
za³o¿ycielami i re¿yserami prowadz¹cymi teatry, galerie, grupy muzyczne i inne
formy artystycznej dzia³alnoœci, kreowanej przez osoby z niepe³nosprawnoœci¹
(Ula Grzela – Junges Landestheater Bayern; Per Tornqvist – Teatr Mooms w Malmo;
Katarzyna Wiñska – Teatr Opera Buffa; Maria Pietrusza-Budzyñska – Fundacja
Teatroterapia Lubelska, Renata Jasiñska-Nowak – Teatr Arka we Wroc³awiu, Zoja
Mikotova, Martin Frys, Gizela Hohne – teatr Ramba-Zamba z Berlina, Tomasz Ro-
dowicz – Stowarzyszenie Teatralne „Chorea”, Erdmute Sobaszek i Wac³aw Soba-
szek – Teatr Wêgajty, Festiwal Wioska Teatralna i Teatr Potrzebny w Jonkowie;
Wojciech Retz – zespó³ rockowy „Na Górze” i Stowarzyszenie „Na Górze”, Alicja
Grabarczyk i Agnieszka Chojnacka – Galeria ArtBrut i Pracownia Aktywizacji
Spo³ecznej i Kulturalnej we Wroc³awiu, tancerz i choreograf Rafa³ Urbacki)4, dzie-
lonego na opatrzone znakami zapytania panele zatytu³owane: Alternatywnoœæ?
Niepe³nosprawnoœæ? Spo³eczeñstwo? Zmiana? D³ugodystansowcy. Œwiat³a i cienie. Na
krótki dystans? (zespo³owoœæ a dzia³ania projektowe), uzmys³awia szeroki i bardzo
zró¿nicowany kontekst teoretycznej i praktycznej refleksji, rysuj¹cy zarazem pole
do wymiany pogl¹dów i dyskusji nad wa¿nymi kwestiami kszta³tuj¹cymi codzien-
noœæ twórczoœci artystycznej i obecnoœci osób z niepe³nosprawnoœci¹ w spo³eczeñ-
stwie i kulturze. Seminarium towarzyszy³y tak¿e pokazy filmu dokumentalnego
„Das grosse Gluck” w re¿yserii Kirsten Burger, Mikka Gaestela i Johannesa
Müllera oraz spektaklu „Gatunki chronione” Rafa³a Urbackiego i Anu Czerwiñ-
skiego.

Kolejnymi etapami projektu, po zakwalifikowaniu osób, które zg³osi³y chêæ
udzia³u w projekcie i wy³onieniu ostatecznej grupy uczestników5, by³y trzy spot-
kania obejmuj¹ce sesje warsztatowo-wyk³adowe, które odby³y siê kolejno w lu-
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4 Szczegó³owy program seminarium zamieszczony jest na stronie internetowej Instytutu im. Jerzego
Grotowskiego, www.grotowski-institute.art.pl.

5 Do projektu zakwalifikowano 16 uczestników z ca³ej Polski. By³y to osoby w ró¿nym wieku i z ró¿-
nymi doœwiadczeniami zawodowymi, które same zajmuj¹ siê bezpoœrednio lub s¹ zainteresowane
problematyk¹ sztuki, kultury, teatru anga¿uj¹cego ludzi spo³ecznie marginalizowanych i wyklu-
czanych, w tym osoby z niepe³nosprawnoœci¹ (lista i biogramy uczestników s¹ dostêpne na stronie
internetowej Instytutu im. J. Grotowskiego, www.grotowski-institute.art.pl).



tym 2016 r. (PWST, Wroc³aw), marcu (Instytut Teatralny, Warszawa) i kwietniu
(Ostrowiec Œwiêtokrzyski). Pierwsza sesja, zatytu³owana „Wspólnym g³osem” zo-
sta³a poœwiêcona kwestiom funkcjonowania spo³ecznej wspólnoty w kontekœcie
spajaj¹cych j¹ wiêzi i procesom integrowania grupy, a tak¿e mo¿liwoœci integracji
i w³¹czania dzia³añ teatralnych w obszar wspólnoty. Na sesjê z³o¿y³y siê warszta-
ty prowadzone przez uznanych twórców: Annê Zubrzycki (Wspólnym g³osem –
warsztat poœwiêcony poszukiwaniom jêzyka przekraczaj¹cego utarte schematy
komunikowania siê, opartego na ekspresji cielesnej i wokalnej), Janê Pilatov¹
(Sekrety otwieraczy – warsztat ukierunkowany na dzia³anie poprzez ruch, g³os,
akty fizyczne i wyobraŸniê), Ulê Grzelê i Corneliê Linnemann (ma³e studium ko-
mpozycji/sztuka znikania – warsztat poœwiêcony tworzeniu przestrzeni wspólnego
doœwiadczenia z Innym, i budowaniu spo³eczeñstwa opartego na wzajemnym
szacunku). Ka¿dy warsztat koñczy³ siê spotkaniem, w trakcie którego uczestnicy
i prowadz¹cy wymieniali siê swoimi prze¿yciami i doœwiadczeniami, emocjami, py-
taniami i w¹tpliwoœciami. Uczestnicy projektu w ramach sesji lutowej mieli rów-
nie¿ mo¿liwoœæ obejrzenia spektaklu „Statek szaleñców” Teatru Arka oraz „Dzie-
wiêæ kochanek kawalera Dorna” Teatru integracyjnego EUFORION, po których
odby³y siê spotkania z twórcami i aktorami.

Druga z sesji, zatytu³owana „Estetyka – w poszukiwaniu w³asnego jêzyka”,
koncentrowa³a siê wokó³ kwestii ró¿nych sposobów dzia³ania i œrodków ekspresji
buduj¹cych estetykê teatru i sztuki osób z niepe³nosprawnoœci¹. Obejmowa³a
spotkania z twórcami trzech warszawskich teatrów: Agat¹ Adamek i Zbyszkiem
Gozdeckim z Teatru Zgoda, Justyn¹ Sobczyk z Teatru 21 oraz Katarzyn¹ Wiñsk¹
z Teatru Opera Buffa. Kuratorki projektu przy konstruowaniu struktury sesji
postawi³y przed uczestnikami pytania, na które próbowano znaleŸæ mo¿liwe
odpowiedzi: Co/kto stoi za ka¿dym z tych zespo³ów, jakie inspiracje, jacy twórcy,
jakie idee stanowi¹ Ÿród³o ich twórczoœci? W jaki sposób ich „Ÿród³owy materia³”
jest nastêpnie transformowany w przedstawienia? Co stanowi trudnoœæ w mó-
wieniu/pisaniu o teatrze, którego aktorami s¹ osoby z niepe³nosprawnoœci¹?
Dlaczego ca³y czas s³owo «terapia» wypiera s³owo „teatr”?6 W ramach sesji odby³y
siê pokazy spektakli „Upadki. Odcinek 2” Teatru 21, „Autobus” czêœæ 1 Teatru
Zgoda oraz „Wyspa Pomylona” Teatru Opera Buffa, po których uczestnicy
projektu spotkali siê z twórcami i aktorami. Ponadto odby³y siê tak¿e warsztaty
i spotkanie z twórcami ksi¹¿ki „21 myœli o teatrze”, poœwiêconej Teatrowi 217.
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6 www.grotowski.art.pl (zak³adka: Edukacja, projekt „Wiêcej ni¿ teatr”, Sesja II: Estetyka-w poszu-
kiwaniu w³asnego jêzyka) [dostêp: 5.12.2016].

7 E. Godlewska-Byliniak, J. Lipko-Konieczna (red.), 21 myœli o teatrze, Fundacja Win-Win, Warszawa
2016 (G. Press – fotografie, R. Staniec i M. Szczodrowska – projekt graficzny). Ksi¹¿ka ze wstêpem
redaktorek zawiera myœli i spostrze¿enia aktorów Teatru 21 na temat samego teatru, obecnoœci na
scenie, relacji z widzem i towarzysz¹ce im fotografie.



Ostatnia sesja semestru, zatytu³owana „Teatr pod¹¿aj¹cy za osob¹”, odby³a
siê w kwietniu w Ostrowie Wielkopolskim i zawiera³a, podobnie jak poprzednie,
wyk³ady (Teresy Wilk – Teatr w procesie rewitalizacji spo³ecznej wobec niepoko-
jów wspó³czesnoœci, spotkania i dyskusje (forum dyskusyjne „Festiwal – obszary
sztuki-obszar inicjatyw spo³ecznych”, a tak¿e Okr¹g³y Stó³ – spotkanie ze studen-
tami Wydzia³u Pedagogiczno-Aktorskiego oraz s³uchaczami Studium Animacji
Kultury UAM filia w Kaliszu oraz liderami grup teatralnych), warsztaty (Przest-
rzenie ruchu Tomasza Kuty – dzia³ania improwizacyjne oparte na plastyce ruchu
i gestu; Nadmarionety Ilony Mêdykowskiej – papier jako element scenografii
i medium sztuki; Jêzyk wizualny z treningu wyobra¿eniowego w terapii teatral-
nej Eugeniusza Józefowskiego – wyobra¿eniowy spacer w g³¹b siebie za pomoc¹
kreacji plastycznej; O Niebieskim Koniu Anity Stefañskiej – budowanie teatralne-
go miejsca jako terytorium spotkania i dzia³ania ludzi pos³uguj¹cych siê ró¿nymi
jêzykami wyrazu; Czterono¿ny Autysta Magdaleny Kajewskiej – kreacja plastycz-
na ³¹cz¹ca elementy teatroterapii i hipoterapii, prowadzona metod¹ Horse Assi-
sted Education) oraz spektakle prezentowane podczas XV Przegl¹du Form Osób
Niepe³nosprawnych MASKA 2016, w którym uczestnicy projektu byli równie¿ ju-
rorami i przyznali w³asn¹ nagrodê. Tworz¹ce tê sesjê wydarzenia skupia³y siê na
badaniu przestrzeni teatralnej, czy te¿ szerzej – przestrzeni kreacji artystycznej –
w której ka¿dy cz³owiek/aktor/twórca sam wybiera rodzaj, tempo i styl dzia³ania.
Jej celem by³a równie¿ „refleksja nad teatroterapi¹ rozumian¹ jako proces, które-
go specyfika zak³ada i wymaga pod¹¿ania za osob¹ twórcy”8.

Kolejnym elementem projektu by³a odbywaj¹ca siê na prze³omie maja i czerw-
ca 2016 r. w Instytucie im. J. Grotowskiego we Wroc³awiu tzw. Konferencja Prak-
tyczna, poruszaj¹ca aspekty artystyczne i spo³eczno-ekonomiczne zwi¹zane
z dzia³alnoœci¹ artystyczn¹. Z³o¿y³y siê na ni¹ warsztaty mistrzowskie prowadzone
przez twórców: aktorów, re¿yserów, terapeutów, autorów oryginalnych metod
pracy z cia³em, g³osem, dŸwiêkiem, a tak¿e spotkania ze specjalistami z zakresu
ekonomii, promocji i kszta³cenia liderów. Uczestnicy mogli wzi¹æ udzia³ miêdzy
innymi w warsztacie Zoji Mikotovej z Akademii Muzyczno-Teatralnej w Brnie
„Tam gdzie ruch jest jêzykiem” (realizuj¹cy siê w czasie i przestrzeni jêzyk osób
nies³ysz¹cych); Natalii Popovej z Uniwersytetu Psychologiczno-Pedagogicznego
w Moskwie „Przygotowanie aktora z niepe³nosprawnoœciami do pracy w integra-
cyjnym zespole teatralnym” (kinestetyczny „portret” aktora z niepe³nosprawno-
œci¹, estetyka i rehabilitacja, komunikacja poprzez cia³o i ruch); Anny Zubrzyckiej
i Angie Ball „Uwa¿na relaksacja” (rozpoznawanie napiêcia i odprê¿anie cia³a za
pomoc¹ medytacji bazuj¹cej na uwa¿noœci, praktykowaniu wspó³czucia i terapii
Tara Rokpa). Mieli równie¿ mo¿liwoœæ uczestniczenia w warsztatach Williama
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Edwarda Longdena ze znanej na œwiecie grupy Joy of Sound. Warsztaty „Jêzyki
wspólnego doœwiadczenia” (wykorzystuj¹ce wyobraŸniê, muzykê, ruch i wizuali-
zacje, wspólne zaanga¿owanie, odpowiedzialnoœæ i uznanie wszystkich uczestni-
ków za wspó³twórców) zakoñczy³y siê przygotowanym wspólnie z uczestnikami
projektu happeningiem. Ponadto odby³y siê tak¿e warsztaty Jany Pilatovej i Mar-
tyna Frysa „£¹czenie” (teatr postrzegany jako sposób rozumienia siebie i innych,
³¹czenia aktorów i widzów/ludzi, rygoru i wolnoœci, uczuæ i myœli, struktur i pro-
cesów); Petry Osvaldovej z Akademii Sztuk Scenicznych w Pradze „Metoda Fel-
denkraisa jako przygotowanie do rozwoju osobowoœci” (proces uczenia siê dialo-
gu z cia³em, oddechem, emocjami, myœlami i zachowaniem poprzez ruch), a tak¿e
szkolenie prowadzone przez Annê Muziñsk¹ z Fundacji Inicjatyw Spo³eczno-
-Ekonomicznych, poœwiêcone formom i zasadom dzia³ania przedsiêbiorstw
spo³ecznych funkcjonuj¹cych w obszarze kultury. W ramach konferencji praktycz-
nej odby³ siê równie¿ pokaz spektaklu „Œmiertelnie trudna sprawa” Teatru 21
z Warszawy i koncert zespo³u rockowego „Na Górze”, w którym graj¹ osoby tzw.
osoby sprawne i osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Sesji towarzyszy³a
równie¿ wystawa fotografii „Poza s³owem” Nadine Loes, stanowi¹ca swoist¹ rela-
cjê dokumentuj¹c¹ projekt teatralny „Moment mal, bitte!” realizowany przez Ulê
Grzelê.

Swoist¹ kulminacj¹ i zwieñczeniem realizacji projektu by³ udzia³ wszystkich
jego uczestników w wydarzeniach nurtu „Wiêcej ni¿ teatr”, prezentowanego
w paŸdzierniku 2016 r. w ramach odbywaj¹cej siê we Wroc³awiu Olimpiady Teat-
ralnej „Œwiat miejscem prawdy”, która z kolei stanowi³a jedno z przedsiêwziêæ
Europejskiej Stolicy Kultury Wroc³aw 2016. Olimpiada Teatralna to miêdzynaro-
dowy festiwal teatralny, podczas którego prezentowane s¹ osi¹gniêcia najwybit-
niejszych twórców teatralnych z ca³ego œwiata. Zainicjowana zosta³a w 1993 r.
w Delfach przez greckiego re¿ysera Theodorosa Terzopoulosa, który pe³ni obec-
nie funkcjê przewodnicz¹cego Miêdzynarodowego Komitetu Olimpiady Teatral-
nej. Kolejne organizowane by³y w Japonii, Rosji, Turcji, Korei Po³udniowej i Chi-
nach. Program tegorocznej, siódmej ju¿ edycji Olimpiady, która oby³a siê tym
razem w Polsce, obejmowa³ kilka nurtów: tzw. nurt g³ówny, do którego zaproszeni
zostali miêdzy innymi tak uznani twórcy, jak: Eugenio Barba, Peter Brook, Romeo
Castellucci, Pippo Delbono, Jan Fabre, Walerij Fokin, Heiner Goebbels, Liu Libin,
Krystian Lupa, Eimuntas Nekrošius, Tadashi Suzuki, Theodoros Terzopoulos
i Robert Wilson. Poza nurtem g³ównym obecne by³y równie¿: nurt Dolnoœl¹ska
Platforma Teatru, Festiwal Dziady-Recykling, Eastern Line oraz specjalny pro-
gram Instytutu Grotowskiego. Ponadto zaproszeni ze swymi spektaklami re¿yse-
rzy brali równie¿ udzia³ w cyklu spotkañ i dyskusji „Prawda i tylko prawda”, któ-
re poœwiêcone by³y ró¿nym aspektom ich pracy artystycznej. W zamierzeniu
organizatorów tegoroczna edycja, z towarzysz¹cym jej has³em stanowi¹cym pa-
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rafrazê s³ów Jerzego Grotowskiego, ma stanowiæ „zachêtê do wolnoœci wypowie-
dzi, staje w obronie znaczenia tradycji, a zarazem wspiera potrzebê poszukiwañ
i eksperymentowania na scenie teatralnej w ramach wspó³czesnej dynamiki, kon-
struktywnej multicentrycznoœci i polimorficznoœci”9.

W ramach nurtu przedstawiaj¹cego „pe³noprawn¹ sztukê osób niepe³no-
sprawnych” swoje spektakle zaprezentowa³o 6 zespo³ów teatralnych: Compagnie
de l’Oiseau-Mouche (Francja), Teatr 21, Teatr CHOREA, Rafa³ Urbacki i Anu Czer-
wiñski (Polska), Monster Truck (Niemcy), VerTeDance i Archa (Czechy). Ponadto
program nurtu dope³ni³y: wystawa fotografii mieszkañców Domu Pomocy
Spo³ecznej autorstwa Jana Roso³owskiego, koncert grupy „Na Górze” oraz cykl
spotkañ „Œniadanie w procesie”, którego celem by³o „upowszechnienie margi-
nalizowanych czêsto zjawisk artystycznych, wymiana doœwiadczeñ miêdzy pol-
skimi i zagranicznymi twórcami, a tak¿e otwarcie przestrzeni dla pog³êbionej re-
fleksji na temat metod pracy w poszczególnych zespo³ach”10.

Teatr i niepe³nosprawnoœæ

Pomys³odawczynie i kuratorki projektu pisz¹ w tekœcie prezentuj¹cym jego
za³o¿enia, i¿ „Wiêcej ni¿ teatr” ma byc´ „choæby namiastk¹ spo³ecznego laborato-
rium, w którym kszta³towaæ bêdziemy przestrzeñ wspó³istnienia, dialogu i wy-
miany. Odwo³uj¹c siê do Boalowskiej koncepcji teatru poprzez zmiany w tak
zakomponowanej sytuacji teatralnej, czy ogólnie rzecz bior¹c sytuacji w obszarze
sztuki, pragniemy eksperymentowaæ ze zmian¹ spo³eczn¹. Wiêcej ni¿ teatr rodzi
siê z marzenia przekraczaj¹cego ramy zastanego œwiata” (Sobczyk, Hasiuk 2016).
Autorki, nawi¹zuj¹c do koncepcji teatru jako spo³ecznego laboratorium J. Gro-
towskiego, którego istot¹ jest eksperymentowanie i poszukiwanie, a tak¿e koncep-
cji teatru zmiany A. Boala, przyznaj¹ siê do w³asnych marzeñ. Marzeñ œmia³ych,
wyrastaj¹cych z buntu, niezgody i oporu wobec rzeczywistoœci, marzeñ wykra-
czaj¹cych poza dobrze znane, utarte schematy i rytua³y spo³eczne. Marzeñ
d¹¿¹cych do zainicjowania zmiany, transformacji idei, ale tak¿e dzia³añ i praktyk
spo³ecznych, które sztukê/teatr i kreacje tworzone przez pewne grupy spo³eczne
bardzo czêsto pozbawiaj¹ wartoœci i znaczenia. Jednoczeœnie jednak w³aœnie sztu-
ka, teatr, dzia³ania artystyczne posiadaj¹ moc i si³ê dokonywania spo³ecznych
transformacji, czego wyrazem jest ju¿ sama nazwa projektu „Wiêcej ni¿ teatr”, za-
czerpniêta z tytu³u ksi¹¿ki Aldony Jaw³owskiej opublikowanej w 1988 r. Analizo-
wana przez ni¹ dzia³alnoœæ studenckiego ruchu teatralnego w komunistycznej
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Polsce w latach 60. i 70. XX w. ukazuje ten¿e ruch – zbiorowego bohatera mono-
grafii – jako „wielowymiarowe zjawisko” przekraczaj¹ce zarówno granice sztuki,
jak i granice dzia³alnoœci spo³ecznej. Znana socjolog pisa³a: „To wiêcej ni¿ ruch
i wiêcej ni¿ teatr. To tak¿e instytucja, miejsce do ¿ycia, zabawa, swoisty azyl dla
nie przystosowanych” (Jaw³owska 1988, s. 5).

Teatr, „robienie teatru”, granie w teatrze i wszystko, co wi¹za³o siê z dzia³aniem
studenckich grup teatralnych nie by³o jednak tylko schronieniem, kryjówk¹
daj¹c¹ poczucie wytchnienia oraz mo¿liwoœæ oderwania siê od nieakceptowanej
i niezadowalaj¹cej rzeczywistoœci. By³o równie¿, a mo¿e nawet przede wszyst-
kim, jak zauwa¿a A. Jaw³owska, prób¹ „przeciwstawienia kulturze zastanej – od-
miennej kulturowej ca³oœci (…) w dzia³aniu realizuj¹cym siê jako poszukiwanie
w³asnych form ¿ycia i twórczoœci” (tam¿e, s. 5). Tê wieloœæ perspektyw i zbli¿ony
sposób ogl¹du wspó³czesnej rzeczywistoœci w odniesieniu do twórczoœci osób
z niepe³nosprawnoœci¹, próbuj¹ wcieliæ w ¿ycie autorki projektu, stawiaj¹c pyta-
nie o to: „(…) jak¹ funkcjê w ¿yciu artystycznym i spo³ecznym zajmuje obecnie
sztuka osób z niepe³nosprawnoœciami (a szerzej sztuka osób dotychczas wyklu-
czanych z kultury) i czy nie jest ona przypadkiem zbli¿ona do roli (z uwzglêdnie-
niem wszelkich ró¿nic politycznych, estetycznych, spo³ecznych), jak¹ w latach
siedemdziesi¹tych odegra³ „m³ody teatr”? A mo¿e wprost przeciwnie, stanowi
ca³kiem odrêbne, w pe³ni „samoswoje” zjawisko wykraczaj¹ce jednak, podobnie
jak niegdyœ teatr studencki, zarówno poza granice sztuki, jak i dzia³alnoœci
spo³ecznej?” (Sobczyk, Hasiuk 2016).

Sztuka i teatr osób marginalizowanych i wykluczanych, a takimi s¹ równie¿
ludzie spo³ecznie i kulturowo definiowani jako niepe³nosprawni, jest zjawiskiem
budz¹cym coraz wiêksze zainteresowanie, mo¿na powiedzieæ, ¿e w ostatnich la-
tach jest niejako odkrywana ponownie budz¹c pytanie o to czym jest: sztuk¹ czy
terapi¹, odwo³uj¹ce siê nie tylko do istoty i natury dzia³añ artystycznych, ale tak¿e
ich funkcji spo³ecznej. Odpowiedzi na to pytanie ewoluuj¹ w zale¿noœci od czasu
i kontekstu, od tych, które akcentuj¹ przede wszystkim terapeutyczny wymiar
sztuki, do tych, dla których najwa¿niejszy jest wymiar estetyczny.

I. Jajte-Lewkowicz, nawi¹zuj¹c do rozwijaj¹cego siê w Polsce ruchu teatrów
osób niepe³nosprawnych, skupionych miêdzy innymi wokó³ zainicjowanych
w 1995 r. Miêdzynarodowych Spotkañ Teatralnych Terapia i Teatr, przekszta³co-
nych po trzech latach w Biennale, pisze o podstawowej w³aœciwoœci teatru jako
miejscu spotkania z drugim cz³owiekiem, w którym teatralne dzie³o jest swego
rodzaju „rezultatem wspólnej improwizacji aktorów i widzów (2006a, s. 13; 2006b,
s. 281). Tê absolutnie prymarn¹ cechê teatru znakomicie i instynktownie ujmuj¹
aktorzy Teatru 21, Piotr Swend, który mówi: „Po co ludziom teatr? – ¿eby byæ
otwartym na innych ludzi”, czy Daniel Krajewski: „Aktor przychodzi do teatru.
Widz przychodzi do teatru” (21 Myœli o teatrze, 2016, s. 166). I. Jajte-Lewkowicz,
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analizuj¹c „teatr wykluczonych”, wskazuje na kilka tkwi¹cych w nim paradok-
sów, które sprawiaj¹, ¿e mo¿e on byæ postrzegany (jednoczeœnie b¹dŸ roz³¹cznie)
jako zjawisko bêd¹ce „mniej ni¿ teatrem”, „samym teatrem” i czymœ „wiêcej ni¿
teatr”. Mniej ni¿ teatrem jest wówczas, gdy dzia³alnoœæ teatralna jest przede
wszystkim podporz¹dkowana celom terapeutycznym i realizowana poza dzie-
dzin¹ teatru, np. w obszarze dzia³añ stricte pedagogicznych, staj¹c siê w ten spo-
sób przede wszystkim terapi¹ przez teatr. Teatrem samym w sobie (tylko teatrem,
a mo¿e a¿ teatrem?) staje siê, gdy spektakle tworzone przez grupy osób stygmaty-
zowanych i marginalizowanych nie tylko w œwiecie artystycznym, ale równie¿
w spo³eczeñstwie, traktujemy jak pe³noprawne artystyczne wydarzenia podle-
gaj¹ce krytycznej ocenie w kategoriach estetycznych, ale prezentowane wci¹¿
jako osobne, odrêbne zjawisko wystêpuj¹ce pod szyldem „teatru osób niepe³no-
sprawnych” czy te¿ w³aœnie „teatru wykluczonych”. Czymœ wiêcej ni¿ teatr (sze-
rzej mo¿na powiedzieæ, ¿e czymœ wiêcej ni¿ sztuka) staje siê wówczas, gdy poza
wartoœciami terapeutycznymi i estetycznymi niesie ze sob¹ potencja³ transforma-
cji porz¹dku spo³ecznego i tworzenia nowych znaczeñ kultury „(…) wolnej od re-
dukowania i interioryzacji innoœci” (2013, s. 23). Teatr bêd¹cy czymœ wiêcej ni¿
teatrem tworzy „przestrzeñ szczególnego spotkania, które akcentuje spo³eczn¹
wspólnotowoœæ oraz przekraczanie ustalonych apriorycznie kondycji: bycia wi-
dzem/bycia aktorem/bycia niepe³nosprawnym czy wykluczonym. Zaœ spe³niaj¹ce
to spotkanie wydarzenie teatralne to szczególna realizacja porz¹dku obecnoœci,
nie zaœ wy³¹cznie porz¹dku reprezentacji czy te¿ skryptu okreœlonej spo³ecznie
roli (piêtna?)” (tam¿e, s. 25).

W ka¿dym teatrze mo¿e dominowaæ jedna z dwóch struktur funkcjonowa-
nia: ukierunkowana na cel, okreœlony efekt dzia³ania b¹dŸ ukierunkowana na
proces, który w œlad za L. Œliwonikiem mo¿emy okreœliæ drog¹, kszta³tuj¹c¹ teatr
ludzi z niepe³nosprawnoœci¹ jako swoisty „teatr dla ¿ycia”, czy te¿ „¿ycie w teatrze
poprzez teatr”, pe³ni¹cy tak¿e pozateatralne cele o charakterze edukacyjnym,
psycho- i socjoterapeutycznym (Jajte-Lewkowicz 2006, s 13). Taki teatr staje siê
otwarty na poszukiwanie nowych przestrzeni, docieranie do ukrytych, wewnêtrz-
nych œwiatów ludzi „zamurowanych” i ich odkrywanie dla innych. Taki teatr,
szanuj¹cy prawo do w³asnego trudu egzystencji i daj¹cy szansê pe³niejszego do-
œwiadczania ¿ycia mo¿e byæ, jak pisze L. Œliwonik, „drog¹ ku drugiemu, ku innym
œwiatom ludzkim” (2006a, s. 65). Cechuje go nie tylko mo¿liwoœæ osobistej, indy-
widualnej wypowiedzi aktorów, ale tak¿e potencja³ tworzenia nowych relacji
miêdzy ludŸmi opartych na innych, niewykluczaj¹cych zasadach. O teatrze osób
z niepe³nosprawnoœci¹ T. Baar pisze, i¿ nie mo¿e on byæ tylko prac¹, staje siê bo-
wiem „(…) raczej drog¹, procesem dojrzewania aktora” (2006a, s. 77), w trakcie
którego niepe³nosprawny aktor odkrywa siebie samego, w³asn¹ prawdê ukryt¹
za narzucon¹ mu spo³eczn¹ mask¹ niepe³nosprawnoœci. Ta maska kulturowych
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znaczeñ, stereotypów, uprzedzeñ i swoistych matryc nazywaj¹cych i definiuj¹-
cych niepe³nosprawnoœæ, która kszta³tuje indywidualn¹ i spo³eczn¹ percepcjê
osób z niepe³nosprawnoœci¹, czyni ich ¿ycie „¿yciem zamurowanym”, niespe³nio-
nym i odleg³ym (nawet jeœli fizycznie bliskim). W pe³ni i z du¿ym dramatyzmem,
choæ w bardzo oszczêdnej formie, oddaj¹ to s³owa stworzonego podczas przygo-
towañ i improwizowanych prób, tekstu ze spektaklu Broken Mirror, opowiadaj¹ce
o egzystencjalnych doœwiadczeniach aktorów Teatru Taartar, którzy ze sceny
mówi¹:

W œrodku jest ciemno.
Nie pali siê ¿adne œwiat³o.
Ktoœ schodzi ze sto³u.
Oto dlaczego.

Zawsze marzê.
To rani.
Wewn¹trz mojej g³owy.
Nie dotykaj.
Upoœledzenie.

I wtedy tylko rozmowa z dzbankiem do kawy.
I nie ma ju¿ wiêcej ¿adnego domu (Taro 2006b, s. 189).

Jeœli spojrzymy na teatr jako na ma³¹ spo³ecznoœæ (wydaje siê, ¿e to ogl¹d bli-
ski spojrzeniu A. Jaw³owskiej pisz¹cej o teatrach studenckich), spo³ecznoœæ, która
tworzy wewn¹trz swych ram w³asne relacje i wiêzi oparte na wzajemnym szacun-
ku i równoœci, partnerstwie czy przyjaŸni (a tak funkcjonuje wiele grup, wœród
których s¹ niepe³nosprawni aktorzy), to jej teatralne wypowiedzi, przedstawie-
nia, performensy itp. stanowi¹ rodzaj zaproszenia kierowanego do widzów,
a w szerszym kontekœcie do ca³ego spo³eczeñstwa, do spotkania i rozmowy stano-
wi¹cego zgodnie ze s³owami L. Œliwonika „wymianê tworów i myœli” (Œliwonik
2006, s. 68).

Zgodnie ze sformu³owan¹ ju¿ kilkadziesi¹t lat temu definicj¹ pojêcia „perfor-
mansu kulturowego” M. Singera11, owe teatralne wypowiedzi w postaci spektakli,
happeningów, performansów anga¿uj¹cych bardzo zró¿nicowane œrodki ekspre-
sji jêzykowej, wokalnej, muzycznej, plastycznej, ruchowej, elementy scenografii
i wreszcie sam¹ cielesnoœæ aktorów, tworz¹ obraz wspó³czesnego œwiata i wspól-
noty widzianej z perspektywy tych, którzy ¿yj¹ na jej obrze¿ach, których g³os, na-
wet jeœli maj¹ ju¿ do niego prawo, nie jest dostatecznie u/s³yszany i od/czytany.
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do mo¿liwych do zaobserwowania struktur kulturowych stanowi¹cych autoportret i autorefleksjê
danej kultury; „autoportret, który zostaje przedstawiony i wystawiony wobec jej w³asnych cz³on-
ków i innych osób” [cyt. za: E. Fischer-Lichte, Estetyka performatywnoœci, 2008, s. 323–324].



Performatywne postrzeganie niepe³nosprawnoœci doœwiadczanej i prze¿ywanej
w ciele i poprzez cia³o jest ¿yw¹ codziennoœci¹ osób ni¹ dotkniêtych, aktorów
teatru ¿ycia, którzy przyci¹gaj¹ uwagê i spojrzenia widzów ka¿dego dnia, w ró¿-
nych miejscach i sytuacjach. Doœwiadczenia te, przetwarzane na scenie, ujawniaj¹
swoisty paradoks nie(widzialnoœci) cz³owieka/aktora z niepe³nosprawnoœci¹ opi-
sany przez P. Kuppers, a polegaj¹cy na zmaganiu siê z dwoma polami odmien-
nych znaczeñ.

Z jednej strony w sferze ¿ycia spo³ecznego zmaga siê z deficytem widzialno-
œci, wynikaj¹cym z marginalizacji przedstawicieli tej grupy spo³ecznej, z drugiej
zaœ z nadmiarem widzialnoœci, swoist¹ hiperwidzialnoœci¹, w sytuacji gdy stoj¹c
na scenie musi zmierzyæ siê z ca³¹ gam¹ spo³eczno-kulturowych wyobra¿eñ
i schematów poznawczych kategoryzuj¹cych rzeczywistoœæ i w³asn¹ pozycjê w sieci
spo³ecznych zale¿noœci (zob. Godlewska-Byliniak, Lipko-Konieczna 2016, s. 7–8).

Na scenie teatrów tworzonych przez osoby z niepe³nosprawnoœci¹ mamy do
czynienia, jak zauwa¿a I. Jajte-Lewkowicz, ze „zwielokrotnieniem maski”,
nak³adaniem siê na siebie ró¿nych bytów, ró¿nych porz¹dków oraz ich identyfi-
kacj¹, dziêki czemu widz zostaje skonfrontowany ze swoistym lustrem, w którym
zaczyna dostrzegaæ tak¿e w³asne maski i buduj¹ce je znaczenia. Specyfika teatru
osób niepe³nosprawnych polega miêdzy innymi na tym, ¿e „to co jest ekspresj¹
w³asn¹ cz³owieka-aktora przes³ania obraz ekspresji figury, któr¹ on tworzy”.
W rezultacie zarówno aktorzy, jak i widzowie dokonuj¹ poznawczego wysi³ku
zobaczenia na scenie siebie samych gdy¿ „wobec przemiany cz³owieka-aktora
widz nigdy nie pozostaje obojêtny” (2006b, s. 283–288).

J. Florence (2006, s. 213–218), pisz¹c o teatrze w kulturze zachodniej jako swoi-
stej formie nowoczesnego, laickiego rytua³u, zwraca uwagê na kszta³tuj¹ce go
konwencje, dziêki którym na scenie dochodzi do przedstawienia miêdzyludzkich
relacji ró¿nych od tych jakie znamy z ¿ycia codziennego, ale pozostaj¹cych z nimi
w œcis³ym i wa¿nym zwi¹zku. Wszystko to co buduje nasze ludzkie doœwiadcze-
nia, prze¿ycia, emocje i uczucia mo¿e staæ siê tworzywem przekszta³canym
w akcie twórczym. Proces transformacji buduje specyficzn¹ p³aszczyznê miêdzy-
ludzkiej komunikacji, na której aktor i widz mog¹ doœwiadczaæ podobnych emo-
cji, mog¹ wspó³odczuwa, tworzyæ wspólne œwiaty umo¿liwiaj¹ce wzajemne zbli-
¿enie i porozumienie.

Do takiego sposobu myœlenia nawi¹zuj¹ autorki opisanego przeze mnie pro-
jektu, zwracaj¹c uwagê na fakt, i¿ teatr osób z niepe³nosprawnoœci¹, a tak¿e w sze-
rszym kontekœcie spo³eczny ruch tego typu teatrów, jak i innych dzia³añ artysty-
cznych, ma swój wymiar nie tylko artystyczny, estetyczny, wpisuj¹cy siê w pole
sztuki, ale równie¿ bardzo istotny aspekt spo³eczny i kulturowy nieadekwatny do
ram funkcjonowania narzucanych w obrêbie instytucji wspieraj¹cych osoby z nie-
pe³nosprawnoœci¹ lub wrêcz te ramy rozsadzaj¹cy. Zdaniem kuratorek projektu:
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„Tak rozumiana sztuka nie zostaje wch³oniêta w mechanizm budowania i utrwa-
lania œwiata dominuj¹cych wzorów, ale wzmacnia emancypacyjne d¹¿enie „wy-
kluczanych” jednostek, broni¹cych swojego prawa do wolnoœci i ekspresji” (Sob-
czyk, Hasiuk 2016).

Szczególn¹ przestrzeñ dla teatru rozsadzaj¹cego strukturê i porz¹dek zarów-
no rzeczywistoœci, do której siê odnosi, jak i zasady rz¹dz¹ce gramatyk¹ jêzyka
teatru tworzy zmiana jaka zasz³a w obszarze samych dzia³añ teatralnych. Zda-
niem R. Ziêby (2013, s. 230), teatr (szczególnie w jego tradycyjnej, dramatycznej
formie), z wszystkimi wymaganiami w zakresie kompetencji fizycznych, rucho-
wych, intelektualnych, jêzykowych itd., stanowi najwiêksze wyzwanie dla nie-
pe³nosprawnoœci. Aby znalaz³o siê w nim miejsce dla osób z niepe³nosprawno-
œci¹, by mogli przedstawiæ w nim siebie samych i w³asn¹ wizjê œwiata ujêt¹
w formy ich w³asnych, od nich pochodz¹cych œrodków wyrazu, najpierw zaistnieæ
musia³a transformacja w samym sposobie pojmowania teatru, która otworzy³a
pole dla powstania tzw. teatru alternatywnego czy te¿ teatru posttdramatyczne-
go. Teatr postdramatyczny (teatr dekonstrukcji, teatr multimedialny, teatr gestu
i ruchu), zwi¹zany z duchem zmian wywo³anych filozofi¹ postmodernistyczn¹,
to seria zjawisk zachodz¹cych w drugiej po³owie XX w. (okres od lat 70. do 90.),
które kwestionuj¹ tradycyjne formy dramatu i wynikaj¹ce zeñ rozumienie teatru
i przedstawienia teatralnego. Zamiast tego proponuje teatr, który mo¿e zostaæ
opisany za pomoc¹ listy cech, takich jak: heterogenicznoœæ, nieci¹g³oœæ, wielo-
znacznoœæ, afirmacja teatru jako procesu, odrzucenie tekstu, tekst jako element
wyjœciowy, wieloœæ œrodków ekspresji, aktor jako temat i g³ówna postaæ, deforma-
cja, antymimetycznoœæ, opór wobec interpretacji, gestycznoœæ, rytm, dŸwiêk, pu-
sta przestrzeñ, milczenie. Pojawia siê performans, postrzegany „(…) jako ten trze-
ci miêdzy dramatem a teatrem” (Lehmann 2009, s. 23).

Jak pisze R. Ziêba, dopiero w teatrze, który porzuci³ stare, tradycyjne za³o¿e-
nia i formy, mog³y zagoœciæ na scenie osoby z niepe³nosprawnoœci¹. Jego zdaniem,
„Odmiennoœæ gestu jest odmiennoœci¹ sposobu rozumienia” (2013, s. 234), a zatem
osoba niepe³nosprawna wraz z tym co zapisane jest w jej cielesnoœci i umyœle,
przestaje byæ na scenie postrzegane wy³¹cznie przez pryzmat odmiennoœci, nie-
doskona³oœci warsztatowej, wra¿enia czegoœ dziwnego i nienaturalnego, „dziw-
noœci”, a staje siê „(… form¹ – prób¹ artykulacji d¹¿¹c¹ do spójnoœci swej, z natury
odmiennej, wypowiedzi” (tam¿e, s. 232). Mo¿e opowiedzieæ swoj¹ historiê w³asny-
mi s³owami i pokazaæ œwiat z w³asnej perspektywy, mo¿e tak¿e swoj¹ obecnoœci¹
na scenie pokazaæ znacznie wiêcej, wydobyæ i zdekonstruowaæ utarte schematy,
uœwiadomiæ hipokryzjê i ukryte za³o¿enia stosowanych praktyk spo³ecznych, ob-
na¿yæ panuj¹ce stosunki spo³eczne, a tak¿e kulturowe (profesjonalne, naukowe,
instytucjonalne) wzory interpretacji, funkcjonuj¹ce w otaczaj¹cej nas rzeczywi-
stoœci. Estetyka dzia³ania teatralnego nie jest „niewinnym” pojêciem pozbawio-
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nym si³y etycznego i emocjonalnego ra¿enia, odwo³uj¹cym siê tylko do formal-
nych, warsztatowych aspektów sztuki „samej w sobie”. Logika estetyczna
nowego, innego teatru, tak¿e teatru zwanego „teatrem wykluczonych’ czy te¿ „te-
atrem niepe³nosprawnych” jest jednoczeœnie logik¹ odzwierciedlaj¹c¹ strukturê
spo³eczn¹ i zjawiska kszta³tuj¹ce wspólnotê, ró¿nego rodzaju problemy i konfli-
kty. Jak zauwa¿a H.-T. Lehmann, „(…) wszelkie studia estetyczne zawsze kryj¹
w sobie pytania natury etycznej, moralnej, prawnej, politycznej i prawnej (…)
Sztuka w ogóle, a szczególnie teatr, który tak g³êboko zakorzeniony jest
w spo³eczeñstwie (…) tkwi w obszarze realnej, spo³eczno-symbolicznej praktyki”
(2009, s. 12).

Sztuka, zaanga¿owanie i emancypacja

Wspó³czesny sposób rozumienia sztuki odziera j¹ ze spo³ecznej, kulturowej
i politycznej neutralnoœci. Sztuka staje siê dzia³aniem spo³ecznym, wpisanym
w szersz¹ strukturê i system. Tworzy sferê praktyk opisanych przez francuskiego
socjologa P. Bourdieu jako „pole sztuki”, rz¹dzone przez okreœlone regu³y i pod-
dane ró¿nego rodzaju dystynkcjom, z których podstawow¹ jest spo³ecznie kon-
struowane uznanie tego co jest sztuk¹ i dlaczego, a co ni¹ nie jest; co mo¿e a co nie
zostaæ w³¹czone w pole dzia³añ artystycznych (2000). Ju¿ sam ten fakt pokazuje
jak siln¹ w³adzê ma sztuka i jak intensywnie mo¿e oddzia³ywaæ na struktury i re-
lacje spo³eczne.

A. ¯mijewski, polski artysta wywodz¹cy siê z nurtu tzw. sztuki krytycznej,
która rozwija³a siê w naszym kraju najbardziej intensywnie w latach 90. XX w.12,
w swoim manifeœcie „Spo³eczne sztuki stosowane” pisze o w³adzy jak¹ posiada
sztuka: „(…) w³adzy nazywana, definiowania, ingerowania w porz¹dki kulturo-
we, wytwarzania nacisku na elementy struktury spo³ecznej poprzez w³¹czanie
ich do artefaktów”, czyli dzie³ sztuki, które mog¹ aktywnie kszta³towaæ rzeczywi-
stoœæ. Je¿eli uznamy, ¿e polityka ma w³adzê definiowania i strukturyzowania to
musimy zauwa¿yæ, ¿e sztuka tak¿e j¹ posiada (2011, s. 79). Mo¿e pe³niæ rolê „zaan-
ga¿owanego obserwatora” komentuj¹cego rzeczywistoœæ, a nawet „negocjatora
interesów upoœledzonych grup”. Wytwarza wiedzê, rozumian¹ w kategoriach
Foucaultowskiej wiedzy-w³adzy, która posiada moc wytwarzania dyskursów,
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12 O zwi¹zkach spo³ecznie zaanga¿owanej sztuki krytycznej i pedagogiki/edukacji krytycznej w kon-
tekœcie kulturowych aspektów konstruowania zjawiska niepe³nosprawnoœci, na przyk³adzie anali-
zy wybranych prac Artura ¯mijewskiego pisa³am w tekœcie pt. Krytyczne konteksty tworzenia
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³¹czyæ analizê dyskursu wspó³czesnej sztuki z badaniami nad kategori¹ niepe³nosprawnoœci),
opublikowanym w czasopiœmie„Ars Educandi”, t. IX: Pedagogika krytyczna dziœ. Podstawy, dylematy
i wybrane problemy, red. P. Stañczyk, 2012, s. 191–205.



czynienia pewnych kwestii widocznymi, innych zaœ spychania na margines b¹dŸ
te¿ ich tabuizacji. Sztuka wytwarza „po¿yteczne procedury poznawcze”, dziêki
którym mo¿emy docieraæ do miejsc ukrytych i prawdziwych relacji tworz¹cych
obszar wspólnoty. Wed³ug ¯mijewskiego takiej wiedzy nie mo¿na redukowaæ
tylko do propozycji estetycznej, gdy¿ pozbawiona protekcjonalizmu sztuka „to¿-
sama z rzeczywistoœci¹” wytwarza narzêdzia dzia³ania oparte na wyobraŸni i in-
tuicji, pozwalaj¹c na rozpoznanie i przekszta³canie œwiata wokó³ nas, identyfika-
cjê i transformacje, które s¹ rezultatem zanegowania „w³asnej szlachetnoœci
i rezygnacji z roli sêdziego” (tam¿e, s. 82–96).

Sztuka jako narzêdzie spo³ecznej zmiany, podobnie jak polityka, posiada rze-
czywisty, realny potencja³ przekszta³cania struktur wspólnoty. Zwi¹zek sztuki
i polityki szczególnie wyraŸnie artyku³owany jest w pracach J. Ranciere’a, który
wskazuje na „wspólnotow¹” funkcjê sztuki polegaj¹c¹ na konstruowaniu specyfi-
cznej przestrzeni, „dzielenia postrzegalnego” jak brzmi tytu³ jednej z jego prac,
oznaczaj¹cego strukturyzowanie wspólnego œwiata. Filozof ten pisze: „(…) sztuka
sprowadza siê do konstruowania przestrzeni oraz relacji maj¹cych na celu mate-
rialn¹ i symboliczn¹ rekonfiguracjê terytorium tego, co wspólne” (2007, s. 23),
a wiêc posiada moc sprawcz¹ stawiania granic, dzielenia i ³¹czenia, w³¹czania
i wykluczania. Polityczny wymiar sztuki zwi¹zany jest w³aœnie z tym aspektem,
dla Ranciere’a bowiem polityka nie jest uto¿samiana z w³adz¹ i jej sprawowaniem
(okreœlanym przez niego jako re¿imy policyjne), ale z okreœlon¹ konfiguracj¹
przestrzeni œwiata spo³ecznego, kszta³towan¹ przez podmioty uznane za zdolne
do „argumentacji w swojej sprawie”.

Odnosz¹c przywo³ane twierdzenia do kwestii niepe³nosprawnoœci i osób
z niepe³nosprawnoœci¹ mo¿na siê zastanawiaæ czy stanowi¹ one „podmioty poli-
tyczne” uznawane do zabierania g³osu we w³asnych sprawach i uczestniczenia
w praktykach ustanawiaj¹cych sposób funkcjonowania wspólnoty, regu³y, na
których siê opiera, a tak¿e pozycje jakie w strukturze spo³ecznej mog¹ zajmowaæ
przedstawiciele ró¿nych grup, np. mniejszoœci. Bior¹c pod uwagê, ¿e o ludziach
z niepe³nosprawnoœci¹ mówimy jako o tych, którzy s¹ marginalizowani i wyklu-
czani, odpowiedŸ na tak postawione pytanie brzmi: nie, nie s¹ spo³ecznie postrze-
gani jako spo³ecznie uznane podmioty politycznego dzia³ania, mog¹ce braæ
udzia³ w decyzjach wspólnoty na równych prawach. Poniewa¿ jednak sztuka
i polityka nie tworz¹ odrêbnych rzeczywistoœci lecz, jak pisze Ranciere, obie sta-
nowi¹ pewne formy „podzia³u rzeczywistoœci, powi¹zane z (…) z okreœlonym
porz¹dkiem identyfikacji” (tam¿e, s. 26), sztuka posiada w sobie potencja³ polity-
cznej emancypacji, wynikaj¹cy w³aœnie z jej zdolnoœci do konfiguracji i re-kon-
figuracji spo³ecznych œwiatów.

Wydaje siê, ¿e przedstawiony w tym tekœcie projekt „Wiêcej ni¿ teatr”, choæ
nie bezpoœrednio i wprost, odwo³uje siê do takiego sposobu rozumienia sztuki
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i ruchu teatralnego skupiaj¹cego osoby z niepe³nosprawnoœci¹, które definiowa-
ne jest jako sztuka pe³noprawna, a wiêc tworzona na zasadach równoœci i równo-
prawnoœci. Rozumienia sztuki jako narzêdzia spo³ecznej i kulturowej zmiany,
nios¹cej w rezultacie zmianê polityczn¹, skutkuj¹c¹ nie tylko indywidualn¹, ale
tak¿e szersz¹, zbiorow¹ emancypacj¹ grup spo³ecznie okreœlanych mianem defa-
woryzowanych. Emancypacja, upe³nomocnienie i w³¹czenie ich w obszar wspól-
noty mo¿e przynieœæ korzyœæ nie tylko im samym, ale tak¿e ca³ej wspólnocie. Jak
pisz¹ bowiem, odwo³uj¹c siê do analiz A. Jaw³owskiej, kuratorki projektu: „Nie-
rzadko okazuje siê, ¿e teatr (sztuka) osób z niepe³nosprawnoœciami staje siê oœrod-
kiem artykulacji wa¿nych nie tylko dla tego œrodowiska (…) Dlatego wydaje nam
siê zasadne, by mówiæ o ruchu teatrów osób z niepe³nosprawnoœciami równie¿
jako odpowiedzi na „niepokoj¹ce procesy zachodz¹ce w kulturze wspó³czesnej”,
w tym sytuacje izolacji powszechnie doœwiadczane w ró¿nych aspektach ¿ycia
spo³ecznego i w sztuce” (Sobczyk, Hasiuk, 2016).

Bibliografia

Baar T. (2006a), Teatr – terapeutyczny ekran [w:] Terapia i teatr. Wokó³ problematyki teatru ludzi
niepe³nosprawnych, red. I. Jajte-Lewkowicz, A. Piasecka, Oficyna Wydawnicza Tercja,
£ódŸ.

Baar T. (2006b), Taartar: metoda pracy z grup¹ aktorów upoœledzonych umys³owo [w:] Terapia i teatr.
Wokó³ problematyki teatru ludzi niepe³nosprawnych, red. I. Jajte-Lewkowicz, A. Piasecka,
Oficyna Wydawnicza Tercja, £ódŸ.

Bourdieu P. (2001), Regu³y sztuki (przek³ad A. Zawadzki), Universitas, Kraków.
Bourdieu P. (2005), Dystynkcja. Spo³eczna krytyka w³adzy s¹dzenia (przek³ad P. Bi³os), Wydaw-

nictwo Naukowe Scholar, Warszawa.
Godlewska-Byliniak E., Lipko-Konieczna J. (2016), Publiczne-prywatne: teatralna gra z nie-

pe³nosprawnoœci¹ [w:] 21 myœli o teatrze, red. E. Godlewska-Byliniak, J. Lipko-Konieczna,
Fundacja Win-Win, Warszawa.

Fischer-Lichte E. (2008), Estetyka performatywnoœci (przek³ad M. Borowski, M. Sugiera), Wy-
dawnictwo Ksiêgarnia Akademicka, Kraków.

Florence J. (2006), Sztuka teatralna a terapia. Uwagi na temat zastosowania terapeutycznego sztuki
dramatycznej [w:] Terapia i teatr. Wokó³ problematyki teatru ludzi niepe³nosprawnych, red.
I. Jajte-Lewkowicz, A. Piasecka,, Oficyna Wydawnicza Tercja, £ódŸ.

Lewkowicz I. (2006), Wprowadzenie [w:] Terapia i teatr. Wokó³ problematyki teatru ludzi niepe³no-
sprawnych, red. I. Jajte-Lewkowicz, A. Piasecka,, Oficyna Wydawnicza Tercja, £ódŸ.

Jajte-Lewkowicz I. (2006), O improwizacji, czyli zamiast zakoñczenia [w:] Terapia i teatr. Wokó³
problematyki teatru ludzi niepe³nosprawnych, red. I. Jajte-Lewkowicz, A. Piasecka, Oficyna
Wydawnicza Tercja, £ódŸ.

Jajte-Lewkowicz I. (2013), O trzech paradoksach teatru „wykluczonych” [w:] Spektakl jako wyda-
rzenie i doœwiadczenie, red. I. Jajte-Lewkowicz, J. Micha³owska, A. Piasecka, Wydawnic-
two Oficyna, £ódŸ.

Jaw³owska A. (1988), Wiêcej ni¿ teatr, PIW, Warszawa.

112 Jolanta RzeŸnicka-Krupa



Lechmann H.-T. (2009), Teatr postdramatyczny (przek³ad D. Sajewska, M. Sugiera), Wydaw-
nictwo Ksiêgarnia Akademicka, Kraków.

Ranciere J. (2007), Estetyka jako polityka (przek³ad J. Kuty³a, P. Moœcicki, przedmowa A. ¯mi-
jewski, pos³owie S. ¯i¿ek), Wydawnictwo Krytyki Politycznej, Warszawa.

RzeŸnicka-Krupa J. (2012), Krytyczne konteksty tworzenia wiedzy na pograniczu pedagogiki rady-
kalnej i wspó³czesnej sztuki zaanga¿owanej (czyli, co mo¿e ³¹czyæ analizê dyskursu wspó³czesnej
sztuki z badaniami nad kategori¹ „niepe³nosprawnoœci”), „Ars Educandi”, t. IX: Pedagogika
krytyczna dziœ. Podstawy, dylematy i wybrane problemy, red. P. Stañczyk, s. 191–205.

Sobczyk J., Hasiuk M. (2016), Wiêcej ni¿ teatr. Archipelag wysp (plik pdf), www.grotowski-in-
stitute.art.pl [dostêp: 5.12.2016].

Œliwonik L. (2006), Zamurowany [w:] Terapia i teatr. Wokó³ problematyki teatru ludzi niepe³no-
sprawnych, red. I. Jajte-Lewkowicz, A. Piasecka, Oficyna Wydawnicza Tercja, £ódŸ.

Ziêba R. (2013), Milczenie cia³a (szkic) [w:] Spektakl jako wydarzenie i doœwiadczenie, red. I. Jajte-
Lewkowicz, J. Micha³owska, A. Piasecka, Wydawnictwo Oficyna, £ódŸ.

¯mijewski A. (2007), Polityczne gramatyki obrazów [w:] J. Ranciere, Estetyka jako polityka, Wy-
dawnictwo Krytyki Politycznej, Warszawa.

Netografia
www.institute-art.pl (zak³adka: Edukacja) [dostêp: 5.12.2016].
www.theatreolympics2016.pl [dostêp: 5.12.2016].

Sztuka zaanga¿owana: spo³eczno-kulturowe aspekty doros³oœci osób... 113



Niepe³nosprawnoœæ. Dyskursy pedagogiki specjalnej
Nr 24/2016

Disability. Discourses of special education
No. 24/2016

���������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������

Agata Jakubas
Uniwersytet Wroc³awski

Obrazy znacz¹cych relacji miêdzyludzkich kobiet
z g³êbsz¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ uczêsz-
czaj¹cych do Œrodowiskowego Domu Samopomocy

Illustrations of significant interpersonal relations of women
with moderate to severe intellectual disability, attending
an Environmental Self-Care Institution

This article presents selected fragments of an analysis within a wider research project conducted
for an unpublished master’s thesis. To expose threads relevant for the subject, it focuses on cate-
gories of significant interpersonal relations, created by examined women. Each of the analytical
aspects was associated with an idea of gender identity, as the essential component of one’s social
identity. Selection of an individual in-depth interview, as well as techniques of semi-structured
interview and qualitative observation allowed to maintain the focus on subjective perception of
formed (forming) ties, emotional basis of mentioned interactions and their reflections in individ-
ual trajectories. Conclusions outline author’s thoughts on some of advantages, as well as risks as-
sociated with attending the Environmental Self-Care Institution. The article ends with a personal
reflection on some of the perpetuating sociocultural templates – mainly related to the constructs
of gender, disability and relations of care-taking/care-giving.

S³owa kluczowe: pedagogika specjalna + funkcjonowanie spo³eczno-emocjonalne, kobiecoœæ,
niepe³nosprawnoœæ intelektualna, p³eæ, relacje, œrodowiskowy dom samopomocy, to¿samoœæ p³ciowa

Keywords: special education + environmental self-care institution, femininity, gender, gender
identity, intellectual disability, relations, socioemotional functioning

Poczucie to¿samoœci p³ciowej jako komponent autoidentyfikacji
relacyjnej

Termin „to¿samoœæ” zosta³ w³¹czony w obszar zainteresowañ nauk spo³ecz-
nych przez Erika Eriksona w latach 50. XX w. Jego pierwotna konceptualizacja
wywodzi siê z nurtu psychologii rozwojowej i dotyczy integralnoœci osobowej



osi¹ganej stopniowo na kolejnych etapach rozwoju psychospo³ecznego. Do in-
nych ujêæ, zyskuj¹cych z czasem rosn¹ce uznanie, nale¿¹ perspektywa poznaw-
cza (definiuj¹ca to¿samoœæ jako rodzaj samowiedzy) oraz podejœcie socjologicz-
no-kulturowe (opisuj¹ce dynamiczny konstrukt spo³eczny) (Tokarska 2011, s. 40).
Zró¿nicowane nurty analizy wskazuj¹ na znaczenie to¿samoœci jako podstawy
doœwiadczania odrêbnoœci wzglêdem pewnych grup spo³ecznych oraz przynale¿-
noœci do innych. Takie po³¹czenie znajduje swój odpowiednik w definicji poczu-
cia to¿samoœci p³ciowej. Okreœla ono relacje pomiêdzy subiektywn¹ identyfikacj¹
osoby z okreœlon¹ kategori¹ rodzajow¹ oraz ustosunkowaniem do spo³ecznie
przypisanych ról p³ci (por. Jarz¹bek-Bielecka 2012, s. 70; Nowosielski 2010, s. 93).
Negatywne odniesienie do wymienionych aspektów wi¹¿e siê z ryzykiem ostra-
cyzmu spo³ecznego oraz poczucia „rodzajowej nieadekwatnoœci” (Kopciewicz
2003, s. 147).

Do osób mog¹cych doœwiadczyæ szczególnych trudnoœci z identyfikowaniem
siê z powszechnymi kategoriami spo³ecznymi nale¿¹ kobiety z g³êbsz¹ niepe³no-
sprawnoœci¹ intelektualn¹.

Kobieta z g³êbsz¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹
w perspektywie znacz¹cych relacji spo³ecznych

W literaturze tematycznej zwraca siê uwagê, ¿e kobiety przypisane do grupy
osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ maj¹ stycznoœæ z co najmniej trzema
rodzajami dyskryminacji stwarzaj¹cymi zwielokrotnione ryzyko wiktymizacji.
Osoby te mog¹ doœwiadczaæ marginalizacji spo³ecznej, ze wzglêdu na: p³eæ (po-
dobnie jak wszystkie kobiety w ró¿nym zakresie), niepe³nosprawnoœæ (wzglêdem
„pe³nosprawnej” wiêkszoœci) oraz niepe³nosprawnoœæ intelektualn¹ (wyzna-
czaj¹c¹ nisk¹ pozycjê w stratyfikacji wewn¹trzgrupowej osób z niepe³nospraw-
noœci¹). Bywaj¹ zatem uznawane za najbardziej zdegradowan¹ i zarazem najbar-
dziej bezbronn¹ czêœæ spo³eczeñstwa, szczególnie nara¿on¹ na zró¿nicowane
formy wyzysku i przemocy (Fitzgerald, Withers 2013, s. 6; Pallaska, Szeli 2004,
s. 117). Zagro¿enie osoby z g³êbsz¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ mo¿e byæ
wzmacniane przez takie cechy, jak: niepe³ne rozumienie sytuacji spo³ecznych,
odczuwanie silnej zale¿noœci od innych oraz znaczne deficyty w zakresie wiedzy
psychoseksualnej (Fornalik 2010, s. 62). Izolacja edukacyjna i „spo³eczna niewi-
dzialnoœæ” (zwi¹zana z ograniczeniami w komunikacji, stereotypowym postrze-
ganiem itp.) przyczyniaj¹ siê do tego, ¿e wiele kobiet z niepe³nosprawnoœci¹ inte-
lektualn¹ nie potrafi prze³amaæ bezradnoœci lub nie rozpoznaje we w³aœciwym
czasie doznawanej krzywdy (Król, Migalska 2012, s. 91).
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Doœwiadczenia zwi¹zane z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ nie pozostaj¹
bez znaczenia dla rozwoju relacji interpersonalnych – a zatem pola aktywnoœci,
w którym wiêksz¹ efektywnoœæ przypisuje siê kobietom (Rawa-Kochanowska
2011, s. 53). Jak podkreœla Janina Wyczesany, g³êbsza niepe³nosprawnoœæ intelek-
tualna nie wyklucza przyswojenia elementarnych norm spo³ecznych oraz regu³
zwi¹zanych z porozumiewaniem siê (Wyczesany 2002, s. 38). Zak³ócenia kontak-
tu osoby z otoczeniem (uwarunkowane, miêdzy innymi, deficytami poznawczy-
mi lub zaburzeniami integracji sensorycznej) mog¹ stanowiæ Ÿród³o negatywnych
doznañ emocjonalnych. Przyczyn¹ szczególnych trudnoœci bywaj¹ niepowodze-
nia w nawi¹zywaniu i podtrzymywaniu komunikacji ze znacz¹cymi Innymi.

Mimo wzrostu liczby publikacji poœwiêcanych tematyce psychoseksualnoœci
osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ (zob. np. Fornalik 2010; Janiszewska-
Nieœcioruk 2013; Kijak 2014), kwestia inicjowania przez nie trwa³ych relacji uczu-
ciowych wydaje siê podlegaæ ci¹g³ej tabuizacji. Dorota Krzemiñska (2009, s. 95)
opisuje praktyki instytucjonalne (w obrêbie oœrodków sta³ej i czêœciowej opieki)
nacechowane protekcjonalnym, pob³a¿liwym traktowaniem osób z deficytami
poznawczymi. Nieokazywanie powagi doros³ym ludziom decyduj¹cym o goto-
woœci do zwi¹zku intymnego oraz koncentracja na kontroli zachowañ seksual-
nych (Lausch-¯uk 2004, s. 78; Jurczyk 2015, s. 231) sugeruj¹ trwa³oœæ – niedeklaro-
wanego ju¿ wprost – zw¹tpienia kadry specjalistycznej w zdolnoœci osób
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ do tworzenia dojrza³ych, obustronnie ko-
rzystnych relacji miêdzyludzkich. Zmianom postaw nie sprzyja kulturowe two-
rzenie zale¿noœci pomiêdzy atrakcyjnoœci¹ wizerunkow¹ a predyspozycjami do
doœwiadczania i wyra¿ania potrzeb psychoseksualnych (Janiszewska-Nieœcioruk
2013, s. 252).

Warto zwróciæ uwagê na powi¹zanie poszczególnych obszarów funkcjono-
wania kobiety z g³êbsz¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Bariery komunika-
cyjno-spo³eczne czy fizjonomiczne mog¹ pog³êbiaæ efekt etykietyzacji (zwi¹zany
z „naznaczeniem” stygmatem niepe³nosprawnoœci lub p³ci). Wi¹¿e siê z tym zja-
wisko automarginalizacji osoby identyfikuj¹cej siê ze spo³ecznie wyznaczon¹ po-
zycj¹ (Titkow 2007, s. 51). Ograniczenia wyboru realizowanych ról mog¹ zaœ staæ
siê Ÿród³em poczucia bezsilnoœci i doœwiadczenia „zinternalizowanej opresji”
(por. Malhotra, Rowe 2015, s. 159; Darzins 2014, s. 13). Próba przerwania tego
„zamkniêtego cyklu”(Migalska, Król 2012, s. 20) wydaje siê wymagaæ wczeœniejsze-
go poznania grup odniesienia danej osoby oraz wyzwolenia jej aktywnoœci w wy-
borze w³asnych identyfikacji. Brak jednak odpowiedzi na pytanie: co z podmiota-
mi, których wykluczenie uniemo¿liwia branie odpowiedzialnoœci za w³asny los?

Budowanie sieci znacz¹cych relacji miêdzyludzkich nale¿y do celów
powo³ywania funkcjonowania placówek wsparcia dziennego (Juros 2010, s. 98).
Wœród nich œrodowiskowy dom samopomocy stanowi szczególne Ÿród³o wspar-
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cia dla osób, które nie s¹ w stanie podo³aæ bardziej wymagaj¹cym i ustrukturyzowanym
programom (De Barbaro, Cechnicki, Ostoja-Zawadzka 2005, s. 77). Wspomniane
zale¿noœci, a tak¿e utrzymuj¹cy siê deficyt tak ukierunkowanych badañ, stano-
wi³y inspiracjê do podjêcia siê próby zg³êbienia tematu.

Metodologia badañ w³asnych

We wczeœniejszej czêœci artyku³u wspomniano o „zamkniêtym cyklu”, utrwa-
lanym przez krzy¿owanie siê obszarów wykluczeñ (Król, Migalska 2012, s. 49).
Tworzone w jego obrêbie ograniczenia mog¹ wi¹zaæ siê z barierami w budowaniu
znacz¹cych identyfikacji spo³ecznych i intymnych relacji miêdzyludzkich. Ze
wzglêdu na odgórne przyjmowanie okreœlonej specyfiki funkcjonowania emo-
cjonalno-spo³ecznego osób z g³êbsz¹ niepe³nosprawnoœci¹ oraz przetrwa³y ste-
reotyp „wiecznych dzieci”, szczególnie istotne wydaje siê byæ uznawanie zdolnoœci
przedstawicielek owej populacji do prezentowania w³asnego punktu widzenia.

Niniejsza analiza stanowi czêœæ szerszego opracowania badawczego11. Tema-
tem prowadzonych wówczas badañ by³o wówczas indywidualne doœwiadczanie
w³asnej przynale¿noœci rodzajowej przez siedem kobiet z orzeczeniami g³êbszej
niepe³nosprawnoœci intelektualnej (cztery umiarkowanej oraz trzy znacznej).
Osoby badane reprezentowa³y przedzia³ wiekowy od 25 do 56 lat. Wszystkie re-
spondentki korzysta³y z us³ug œrodowiskowego domu samopomocy. W analizie
zebranego materia³u wyró¿niono w¹tki samowiedzy i samoœwiadomoœci, subiek-
tywnych znaczeñ przypisywanych przez badane w³asnej kobiecoœci i sobie w roli
kobiety oraz specyfikê relacji z reprezentantami obu p³ci. Maj¹c na uwadze temat
niniejszego artyku³u, szczególn¹ uwagê poœwiêcono w nim nastêpuj¹cym pyta-
niom badawczym:
– Jaki jest obraz wiêzi interpersonalnych tworzonych przez respondentki?
– Jakie znaczenie maj¹ owe relacje dla codziennego funkcjonowania emocjonal-

no-spo³ecznego kobiet?
Jako fundamenty teoretyczne dla rozstrzygania wyró¿nionych zagadnieñ

wybrano podejœcie interpretatywno-konstruktywistyczne. Ujêcie interpretatyw-
ne umo¿liwia dokonywanie opisu „rzeczywistoœci wielu perspektyw” (Douglas
1976; za: Malewski 1997, s. 18). Konstruktywizm uzupe³nia wgl¹d w indywidual-
ne sposoby doœwiadczania rzeczywistoœci o mo¿liwoœæ poznawania procesów jej
„spo³ecznego tworzenia” (Flick 2004, s. 35). Bada zatem relacje miêdzyludzkie
oraz spo³eczno-kulturowe pod³o¿e ich konstruowania (tam¿e, s. 36–38). Synteza
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ujêæ interpretatywnego oraz konstruktywistycznego da³a tym samym mo¿liwoœæ
skupienia siê na pewnych uwarunkowaniach marginalizacji i automarginalizacji
jednostek „naznaczonych” – w sposób szczególny stygmatem przynale¿noœci do
kategorii niepe³nosprawnoœci oraz p³ci (Benton, Craib 2003, s. 188).

W próbie odpowiedzi na postawione pytania pos³u¿ono siê metod¹ indy-
widualnego wywiadu pog³êbionego oraz technikami czêœciowo ustrukturyzowa-
nego wywiadu i obserwacji bezpoœredniej, przynale¿¹cymi do strategii badañ ja-
koœciowych. W nawi¹zywaniu kontaktu z osobami z obni¿on¹ sprawnoœci¹
jêzykow¹ wykorzystano równie¿ elementy komunikacji alternatywnej i wspoma-
gaj¹cej (piktogramy i ilustracje). Wybrane instrumentarium badawcze sprzyja³o
podtrzymywaniu g³ównego w¹tku tematycznego, przy jednoczesnym zachowa-
niu „wra¿liwoœci kontekstowej” (Flick 2010, s. 137). Uwzglêdnienie analizy ob-
serwacji s³u¿y³o pog³êbieniu wgl¹du w ka¿dy z indywidualnych przypadków,
w powi¹zaniu z szerszym kontekstem (Bauman, Pilch 2001, s. 87; £obocki 2001,
s. 218). Zebrane w ten sposób informacje umo¿liwi³y wy³onienie kategorii opisu
odpowiadaj¹cych konkretnym sytuacjom poszczególnych kobiet. Wziêto pod
uwagê miêdzy innymi postawy (wskaŸniki behawioralne i emocjonalne) zaobser-
wowane podczas omawiania kwestii zwi¹zanych z aspektami roli p³ciowej i rela-
cjami interpersonalnymi oraz ich spójnoœæ z komunikatami s³ownymi. Uwzglêd-
niono tak¿e opis wybranych interakcji badanych z osobami p³ci przeciwnej
i to¿samej.

Ze wzglêdu na temat artyku³u, poni¿ej po³¹czono w¹tki analityczne uznane
za szczególnie istotne dla zobrazowania sfery funkcjonowania emocjonalno-
spo³ecznego osób badanych.

Znacz¹ce relacje spo³eczne w perspektywach kobiet z g³êbsz¹
niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ – analiza wyników badañ
w³asnych

To¿samoœæ p³ciowa budowana jest w oparciu o modele ról pe³nionych przez
znacz¹cych reprezentantów obu p³ci. Dorastaj¹cy cz³owiek aktywnie anga¿uje siê
w przyswajanie standardów zachowañ obserwowanych u przedstawicieli w³as-
nego rodzaju, zachowuj¹c dystans wobec wzorów kojarzonych z odmienn¹ p³ci¹
(Rawa-Kochanowska 2011, s. 26). W przypadku osób z g³êbsz¹ niepe³nosprawno-
œci¹ intelektualn¹, dla których system rodzinny stanowi nie tylko pierwotne, ale
tak¿e trwa³e pod³o¿e codziennego funkcjonowania, wczesne modele pozostaj¹
niekiedy dominuj¹cymi. Z tak¹ sytuacj¹ wi¹¿e siê d³ugotrwa³y brak dostêpu do
innych znacz¹cych wzorów, równie¿ w zakresie budowania intymnych relacji
w diadzie partnerskiej (Marsza³ek 2006, s. 194). Zgodnie z opisan¹ tendencj¹,
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wszystkie respondentki zamieszkiwa³y œrodowiska rodzinne, pozostaj¹c pod
opiek¹ rodziców (niekiedy z czynnym udzia³em rodzeñstwa). Badane spêdza³y
jednak znaczn¹ czêœæ dnia w œrodowisku ró¿nym od rodzinnego. Jak zatem
wygl¹da³a specyfika funkcjonowania kobiet w relacjach interpersonalnych?

Oprócz œrodowiska rodzinnego wiêkszoœæ badanych ogranicza³a bliskie kon-
takty z reprezentantkami w³asnej p³ci do relacji podtrzymywanych w Œrodowi-
skowym Domu Samopomocy. Jedyn¹ osob¹ prze³amuj¹c¹ tê prawid³owoœæ oka-
za³a siê byæ Anna2, która (jakby zgodnie z zasad¹ alternatywnego wyboru) nie
stworzy³a w Oœrodku wiêzi uznawanych przez siebie za istotne:

PrzyjaŸni tu dla mnie nie ma. No jasne, tu nie jest Ÿle, dobrze jest na tych zajêciach.
(…). Zazdroszcz¹ tego Kamila mojego. I zazdroszcz¹, bo ja potrafiê dbaæ o mnie. I tak ge-
neralnie… I niech siê œmiej¹. (…) Kobiety, tak samo, nie bardzo, by t¹ buziê otworzyæ.
(…). Oni s¹ niedojrzali, jak nie wiem… No, ale oni nie wiedz¹, no, co wiedz¹, sk¹d.

Co istotne, respondentka zaakceptowa³a opisane wyobcowanie, uznaj¹c je za
konsekwencjê zazdroœci „niedojrza³ych” wspó³uczestników.

Oparcie znajdowane w osobie opisywanej jako „m¹dra” (z bogatym doœwiad-
czeniem ¿yciowym) lub funkcjonuj¹cej na wy¿szym poziomie poznawczym b¹dŸ
spo³ecznym sta³o siê natomiast w¹tkiem ³¹cz¹cym narracje respondentek
z umiarkowan¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Znajoma kobieta z rodzinnej
miejscowoœci Anny oraz wspó³uczestniczki zajêæ Oœrodka wymienione przez po-
zosta³e rozmówczynie zosta³y w³¹czone w szczególnie cenione kontakty rówieœ-
nicze. Zaakcentowano budowanie szczególnych p³aszczyzn wzajemnego zrozu-
mienia (swoistego siostrzeñstwa emocjonalnego) i wspólne spêdzanie wolnego
czasu (na spacerach, ogl¹daniu seriali lub udziale w imprezach kulturalnych).
Przyjazny, za¿y³y kontakt okaza³ siê naturalnym czynnikiem reguluj¹cym sytua-
cyjne napiêcie emocjonalne oraz pobudzaj¹cym do przyjmowania pozytywnych
postaw ¿yciowych. Jak ujê³a tê zale¿noœæ Daria:

Na tym œniadanku rozmowy ró¿ne. I tak se ¿artujemy czêsto-gêsto. Na Kamilkê mówiê
Kamiluœ. Mów na mnie Kamilka, a ja do niej Kamiluœ, bo Kamiluœ, to coœ jest… W ogóle,
¿artujemy, to ¿arty takie. Jak smutek – ¿arty, jeden, drugi i od razu aparatka.

Podkreœlono przy tym wartoœæ nie tylko otrzymywania wsparcia, ale tak¿e
jego udzielania, daj¹cego poczucie akceptacji i u¿ytecznoœci. Niektóre wypowie-
dzi wskaza³y bezpoœrednio na pewn¹ wspólnotê doœwiadczania:

No, to wa¿ne jest, przyjació³ki-kobietki mieæ. A gadamy, plotkujemy, tu w czymœ po-
magam im, no, one to lubi¹ [...]. No, nareszcie sobie z kobietk¹ jak z kobietk¹, myœlê,
pogadam. Kobieta, to jak ja, podobnie ma, widzi. A widzi, co tam siedzi [ze wskaza-
niem na g³owê].

Obrazy znacz¹cych relacji miêdzyludzkich kobiet z g³êbsz¹ niepe³nosprawnoœci¹... 119

2 Imiona uczestniczek badania zosta³y zmienione.



Analizuj¹c to¿samoœæ budowan¹ w relacjach miêdzyludzkich, nie sposób po-
min¹æ wp³ywu wzorów opozycyjnych – w³aœciwych „Innych”. Znaczenie w³asne-
go ustosunkowania do p³ci przeciwnej wzrasta zazwyczaj w okresie adolescencji.
Zmiany wi¹¿¹ siê nie tylko z rozwojem sfery psychoseksualnej, ale tak¿e dyna-
mik¹ procesów autodefinicyjnych (Bee 2004, s. 277). Osoby z g³êbsz¹ niepe³no-
sprawnoœci¹ intelektualn¹ nie stanowi¹ w tym zakresie wyj¹tku (Kijak 2011,
s. 217).

Aktualne zainteresowanie p³ci¹ przeciwn¹ zosta³o natomiast zdecydowanie
wykluczone przez dwie respondentki – Katarzynê oraz Dariê. Osobiste doœwiad-
czenia badanych sugeruj¹ jednak nieco odmienne uwarunkowania tych deklara-
cji. Pozycja podopiecznej, poddawanej sta³ej kontroli rodzicielskiej, mo¿e kolido-
waæ z podjêciem roli w relacjach partnerskich typowych dla doros³ego cz³owieka.
Katarzyna wskaza³a na Ÿród³o w³asnego braku poczucia swobody w wypowiedzi
dotycz¹cej spêdzania czasu poza Oœrodkiem: [rodzice] „nie pozwolili w³aœnie.
I tak du¿o czasu tam przesiadujê w Oœrodku, to po co masz po k¹tach odbijaæ jeszcze”.

Strategie wychowawcze oraz niedostateczna efektywnoœæ oddzia³ywañ
specjalistycznych mog³y przyczyniæ siê do rezygnacji kobiety z uczestnictwa
w zajêciach wychowania do ¿ycia w rodzinie. Katarzyna (zaprezentowana przez
psychologa jako „buntowniczka funkcjonuj¹ca najwy¿ej na poziomie dwunasto-
latki”) sprawia³a wra¿enie poprawnie zasymilowanej w grupie koedukacyjnej.
Podczas rozmowy wyzna³a natomiast, ¿e marzenia o satysfakcjonuj¹cym zwi¹zku
i rodzicielstwie s¹ czêœci¹ jej planów ¿yciowych – nie okreœli³a jednak czasu ich re-
alizacji. Wszystkie deklaracje odnosi³y siê do „poczucia niepewnoœci losu” (Pisula
2008, s. 20; Tylewska-Nowak 2001, s. 25):

Jak tak szczerze, to pewnie, ¿e chcia³abym dziecko, rodzinê, dziecko, mê¿a. Nie bêdê
kryæ w sekrecie, ¿e marzenie mam, jak ka¿da kobieta… Ale to ka¿da kobieta, w³aœnie.
Ja, to… Ja to dzisiaj nie. Jutro. Dzisiaj nie […].

Odmienne motywacje mog³y wi¹zaæ siê z dzia³aniami opiekunów Darii. Od-
raczanie pe³nienia ról w³aœciwych etapowi doros³oœci wydawa³o siê mieæ w tym
przypadku klarowne przyczyny – kobieta z genetycznie uwarunkowan¹
bezp³odnoœci¹ (rzadka konfiguracja niepe³nosprawnoœci intelektualnej z ze-
spo³em Turnera) nie wyda przecie¿ na œwiat potomstwa. Wykluczono równie¿
perspektywê adopcji, z uwagi na orzeczenie g³êbszej niepe³nosprawnoœci intelek-
tualnej. W ramach swego rodzaju rekompensaty œrodowisko rodzinne zaofero-
wa³o kobiecie pe³nienie zastêpczych zadañ opiekuñczych nad bratankiem. Oczy-
wiœcie, by³a to rola epizodyczna i fakultatywna, ale przecie¿ w tej sytuacji trudno
wyobraziæ sobie bardziej „dogodny” uk³ad (nie wspominaj¹c o jego realizacji).
Z utrat¹ perspektywy macierzyñstwa wspó³wystêpowa³o oczekiwanie rezygnacji
z bycia ¿on¹ (czy szerzej – partnerk¹). Daria adaptowa³a siê do tej sytuacji, uz-
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naj¹c, ¿e jest: „w ogóle z innej bajki. Ch³opacy to inne epoki. To… [gest odtr¹ca-
nia] «OdejdŸ, karalne»”.

Jako oznakê tego zdystansowania mo¿na uznaæ zachowawczy, lakoniczny
sposób komunikowania siê Ewy z przedstawicielami p³ci przeciwnej. Mo¿liwe za-
gro¿enie dla efektywnoœci obranej strategii pojawi³o siê natomiast w innym kon-
tekœcie, podczas wypowiedzi o rodzeñstwie: „Brata mam. Tak¹ siostrê. Nie lubi-
my siê, jak ten pies z kotem (…). Wyprowadzi³ siê akurat. Karolka wziêli. W ogóle
go nie mam”.

Jak przekonywali pracownicy Domu, energicznoœæ (przejawiaj¹ca siê m.in.
zaanga¿owaniem w organizacjê imprez rozrywkowych) oraz opiekuñczoœæ Darii
sprawi³y, ¿e badana jest generalnie lubiana przez pozosta³ych uczestników. Co
istotne, wed³ug s³ów samej respondentki: „na razie nic nie jest wiêcej potrzebne”.
Druga cecha wydawa³a siê byæ jednak na tyle istotn¹ czêœci¹ to¿samoœci badanej,
¿e perspektywa roz³¹ki z g³ównym obiektem realizacji potrzeb rodzicielskich
(bratankiem) stanowi³a nacechowany emocjonalnie i wielokrotnie podejmowany
w¹tek rozmowy.

Przyk³ady znacz¹co odmiennych relacji ujawni³y kolejne badane, funkcjo-
nuj¹ce w diadach partnerskich. Dramatyczna przesz³oœæ Kamili (doœwiadczanie
przemocy i œmierci ojca) oraz realia (alkoholizm opiekunki) nie wydawa³y siê sta-
nowiæ czynników determinuj¹cych jakoœæ aktualnej egzystencji badanej. Indy-
widualistyczne usposobienie, ujawniana potrzeba osi¹gniêæ oraz „zmys³ prakty-
czny” mog³y predysponowaæ respondentkê do dobrego funkcjonowania na
stanowisku wiceredaktora oœrodkowej gazety. Cechy te prawdopodobnie przy-
czyni³y siê tak¿e do niedawnego zainicjowania zwi¹zku ze wspó³uczestnikiem
zajêæ. Czynna postawa, satysfakcjonuj¹ce stosunki z innymi kobietami oraz
zwi¹zek intymny sugeruj¹, ¿e respondentka wypracowa³a efektywne strategie
radzenia sobie z trudnoœciami ¿yciowymi. Aktywnoœæ okaza³a siê byæ równie¿
istotn¹ kategori¹ opisu w³asnej roli w relacji z mê¿czyzn¹. Stanowczoœæ to cecha
po¿¹dana w zwi¹zku, poniewa¿:

No, ch³opów ogarn¹æ trzeba (…). Jak kobieta zaradna jest, i ch³opa-, mê¿czyznê sobie
wychowa, tak. No, mê¿czyzna te¿ pracowaæ musi, myœlê. No, a romantyczny byæ.
A kobietce dogadzywaæ. Ale ja pilnowaæ muszê.

Warto wspomnieæ, ¿e uk³ad ten prezentowa³ rodzaj „bia³ego ma³¿eñstwa”
(Grütz 2011, s. 184), nieaspiruj¹cego aktualnie do poszerzania rodziny. Respon-
dentka argumentowa³a to w nastêpuj¹cy sposób:

No, pierw trzeba du¿o normalnego ¿ycia douczyæ. (…) Jakoœ sobie z ¿yciem tym ra-
dziæ. A daleko mieszkaæ i daleko pracowaæ – od wsi, od domu tu. A… potem to mo¿e
tak. Mo¿e i nie. No ja tak mam.
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Mo¿na opisaæ tê sytuacjê jako w pewien sposób analogiczn¹ do narracji Kata-
rzyny. Perspektywa warunkowa wydawa³a siê jednak ³¹czyæ ze œwiadomym od-
roczeniem przez Kamilê ewentualnego rodzicielstwa i d¹¿eniem do bli¿szego
celu – usamodzielnienia. Udane partnerstwo mog³oby u³atwiæ jego osi¹gniêcie,
a zatem warto wzi¹æ za nie odpowiedzialnoœæ.

Pozory radykalnie odmiennej roli w zwi¹zku z mê¿czyzn¹ stwarza przyk³ad
Anny. Podejœcie respondentki do wiêzi intymnej wydawa³o siê potwierdzaæ tezê
o silniejszym doznawaniu przez kobiety z niepe³nosprawnoœci¹ potrzeb poczucia
bezpieczeñstwa i akceptacji (Marsza³ek 2006, s. 105). Tak¿e udzia³ w zajêciach usa-
modzielniaj¹cych zosta³ odniesiony do wspólnej aktywnoœci – mimo partnera
niebêd¹cego beneficjentem Oœrodka: „Uczymy siê dbaæ o domy. Co tam dobrego
przypichciæ z Tomaszem, by nam dobrze by³o razem. Ale ja to lubiê bardzo, no
oczywiœcie”.

Brak osobistego poczucia niezale¿noœci nie wydawa³ siê natomiast spójny ze
znaczeniem przypisywanym przez rozmówczyniê to¿samoœci kobiety, która:
„mo¿e robiæ, co siê chce. Co siê chce, jasne. By tylko w domu za póŸno [nie byæ]”.
Potrzebê sta³ego dostêpu do bliskiego, partnerskiego oparcia po³¹czono zatem
z uœwiadomion¹ i zaakceptowan¹ niepe³nosprawnoœci¹:

Krótko bêdzie, to bêdê… to ja jestem [osob¹ z niepe³nosprawnoœci¹]! (…) Mê¿czyznê
potrzebujê i potrzebujê, by tu przychodziæ. [Inne kobiety] Nie, one nie potrzebuj¹ jak
niepe³nosprytne. Jak one chc¹ mieæ, to maj¹, ale nie… nie potrzebuj¹ (…).

W³asny stygmat zosta³ przedstawiony przez Annê jako powód doœwiadcza-
nia szczególnej potrzeby wspó³bycia. Równolegle podkreœlono natomiast, ¿e ko-
bieta „nienaznaczona” etykiet¹ nie musi spe³niaæ podobnego warunku. Dla samej
rozmówczyni zwi¹zek wydawa³ siê stanowiæ jeden z fundamentów poczucia oso-
bistej wartoœci oraz Ÿród³o si³y w zmaganiach z „poczuciem samotnoœci w nie-
pe³nosprawnoœci” (Speck, 1996, s. 20). Mia³ tak¿e znaczenie w budowaniu identy-
fikacji z inn¹ osob¹ znacz¹c¹ – przyjació³k¹, która (w przeciwieñstwie do
„niedojrza³ych” znajomych) nie bywa zazdrosna, poniewa¿: „(…) ma jeszcze-, ju¿
nie-ch³opaka. Ju¿ mê¿a. (…) Ch³opaków mamy fajnych i my jesteœmy fajne. Karo-
lina jest m¹dra dla mnie”. Œwiadomoœæ w³asnego stygmatu mo¿e równie¿ stano-
wiæ dodatkowe zaplecze wewnêtrznej si³y i determinacji. Wszak rozmówczyni
jest: „(…) kobiet¹. A trzeba znaæ, kto siê jest”.

W odniesieniu do powy¿szych wypowiedzi, pewne ró¿nice znamionowa³y
sytuacje spo³eczne respondentek ze znaczn¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹.
Obserwowana w Œrodowiskowym Domu Samopomocy aktywnoœæ przedstawi-
cielek tej grupy stwarza³a wra¿enie swobodnego „dryfowania” – w du¿ej mierze
samotnego wykonywania zadañ zleconych przez pracowników Oœrodka lub spa-
cerowania, przerywanego okazyjnym kontaktem z terapeutami i (rzadziej) inny-
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mi uczestnikami zajêæ. Do dominuj¹cych wzorów nale¿a³y milcz¹ca wspó³obe-
cnoœæ (Danuta) oraz czynne zabieganie o aprobatê ze strony opiekunów (Sylwia,
Zofia). Przyk³ady ostatniego przywodzi³y niekiedy na myœl pojêcie „lepkoœci
emocjonalnej”, opisywane przez Ma³gorzatê Koœcielsk¹ (2004, s. 35).

Obci¹¿enia chorobowe nie stanowi³y dla Sylwii przeszkody przed regular-
nym uczestniczeniem w zajêciach grupowych. Sprawia³a wra¿enie osoby dyna-
micznej, co (w za³o¿eniu) mog³oby nie sprzyjaæ utrzymywaniu uwagi na wykony-
wanych czynnoœciach. Ograniczenia aktywnoœci zajêciowej do anga¿owania siê
w najprostsze æwiczenia zosta³y przypisane przez terapeutê zajêciowego posta-
wie podopiecznej, która „nie wykazuje chêci nauczenia siê czegoœ nowego”.
Jedn¹ z cech charakteryzuj¹cych tê badan¹ by³o natomiast podejmowanie zacho-
wañ unikowych w sytuacjach odczuwanych jako k³opotliwe. W relacji innego
pracownika w³aœnie praktyki ucieczek sta³y siê przyczyn¹ odsuwania Sylwii od
niektórych „niekomfortowych” zajêæ, do których nale¿a³a czêœæ treningu samo-
obs³ugi, a tak¿e wychowanie do ¿ycia w rodzinie. Do grona znacz¹cych Innych
badana w³¹czy³a ojca („Jasia”) oraz inn¹ postaæ p³ci mêskiej, wyjaœnian¹ przez ka-
drê ŒDS-u jako reprezentacjê „wymyœlonego” brata. Znamiennym wydaje siê byæ
w tym kontekœcie definiowanie kobiety (czy te¿ „laski”) przez pryzmat posiadania
„ch³opa”. Mê¿czyzna by³ osob¹ najbli¿sz¹ respondentce, jednak temat relacji in-
tymnych w odniesieniu osobistym okaza³ siê nieprzekraczalnym tabu (do stopnia
wskazuj¹cego, ¿e próba jego wznowienia mo¿e prowadziæ do nag³ej ucieczki
z miejsca wywiadu).

Zofia, dla której nie prognozowano pocz¹tkowo ¿adnych zauwa¿alnych po-
stêpów, zosta³a przedstawiona jako jedna z najbardziej towarzyskich uczestni-
czek zajêæ. Jak siê jednak okaza³o, entuzjazm ten nie znalaz³ prze³o¿enia na oœrod-
kow¹ frekwencjê – obecnoœæ badanej pozosta³a okazjonalna i naznaczona nisk¹
aktywnoœci¹ zajêciow¹. Taki tryb funkcjonowania oraz cykliczne epizody zacho-
wañ agresywnych nie u³atwia³y nawi¹zania trwa³ych wiêzi grupowych. Jako je-
dyn¹ „przyjació³kê” Zofia wyró¿ni³a imiennie jedn¹ z terapeutek. Nie zaobserwo-
wano tak¿e oznak preferowania przez badan¹ spêdzania czasu w towarzystwie
osób okreœlonej p³ci – przy wyraŸnej tendencji do koncentrowania na sobie uwagi
prowadz¹cych zajêcia.

Podczas naszego spotkania respondentka ujawni³a natomiast wzmo¿one
zainteresowanie kontekstem mêskiej nagoœci. Odpowiednie ilustracje wzbudzi³y
u Zofii aprobatê, której ruchowe manifestacje (energiczne gesty oraz rozentuzja-
zmowana mimika) odznacza³y siê szczególn¹ dynamicznoœci¹. Psycholog poin-
formowa³ mnie równie¿ o „prawie za¿egnanych trudnoœciach” badanej z publicz-
nym obna¿aniem siê i masturbacj¹, co powi¹zano z doœwiadczeniem przemocy
seksualnej. Zachowania seksualne zosta³y zatem wyjaœnione jako efekt prze¿ytej
traumy, a ich pojawianie siê – jako rodzaj reakcji na kumulacjê frustracji. Strategie
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zaradcze kadry specjalistycznej ukierunkowano na wygaszanie „k³opotliwych”
aktywnoœci przez ich kierowanie na inne dzia³ania lub (w, jak zaznaczono, „mniej
drastycznych przypadkach”) sytuacyjne odseparowanie Zofii („zapewnianie in-
tymnoœci”). Na tej podstawie nie sposób oczywiœcie dokonywaæ choæby pobie¿nej
oceny zarysowanych praktyk (co nie jest tak¿e celem analizy). W œwietle obserwo-
wanych reakcji respondentki oraz ró¿norodnoœci potrzeb emocjonalnych wymie-
nianych jako mo¿liwe Ÿród³a publicznej autostymulacji (Koœcielska 2004, s. 44),
zastanawiaæ mo¿e jednotorowoœæ ich interpretowania.

Na atrybutach korzystnych w funkcjonowaniu spo³ecznym oparto tak¿e pre-
zentacjê Danuty: pracownicy i wspó³uczestnicy opisali osobê wyciszon¹, ciesz¹c¹
siê ogóln¹ sympati¹. Sama respondentka, zapytana o relacje z innymi kobietami,
potwierdzi³a niejako ten stan: „Lubiê. Wszystkie lubiê”. Podobne stosunki zosta³y
ponadto okreœlone jako istotne, poniewa¿: „(…) to kole¿anki moje”. Pytanie
o kontakty z „kolegami” wydawa³o siê natomiast prowadziæ do natychmiasto-
wych skojarzeñ z relacjami intymnymi. Badana stwierdzi³a z determinacj¹ nieto-
warzysz¹c¹ ¿adnej innej wypowiedzi, ¿e: „Nawet nie myœlê… o tym. Nawet
o tym nie myœlê jeszcze”.

Podczas obserwacji odnotowano znikom¹ iloœæ czasu spêdzanego przez ba-
dan¹ w towarzystwie mê¿czyzn, co powi¹zano pocz¹tkowo z dyspozycjami oso-
bowymi. W¹tek ustosunkowania respondentki do mêskiej spo³ecznoœci Oœrodka
zosta³ jednak podjêty przez terapeutê zajêciowego, twierdz¹cego, i¿ obcowanie
z „ch³opakami” wp³ywa na Danutê „rozleniwiaj¹co”. Uwaga ta okaza³a siê legity-
mizowaæ w przesz³oœci próby ograniczenia zbytniego „spoufalania siê”, np. przez
w³¹czanie do zajêæ odpowiednio wyselekcjonowanej grupy. Ze wzglêdu na kon-
tekst przebytych stanów psychotycznych konieczne by³o doprecyzowanie przez
pracownika, ¿e nie chodzi³o o nadmiernie ekspansywne zachowania, ale o sk³on-
noœci Danuty do „fantazjowania” i „g³oœnych” rozmów. Historia uczestnictwa ba-
danej w zajêciach dostarczy³a wiêc informacji o tym, ¿e w istocie Danuta okazuje
(a przynajmniej okazywa³a) zainteresowanie kontaktami miêdzyp³ciowymi, zaœ
na ich obecny kszta³t nie pozosta³y bez wp³ywu œrodowiskowe strategie „normali-
zacyjne”.

Próba podsumowania

Powy¿sze treœci stwarzaj¹ pewne pole do dyskusji o programie wspomagania
kobiet z g³êbsz¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w wybranej placówce. Prze-
strzeñ instytucjonalna daje asumpt do samorozwoju oraz poszerzania wiêzi
spo³ecznych osobom nierzadko pozbawionym znacz¹cych kontaktów pozaro-
dzinnych. Z drugiej strony kompensacyjne pod³o¿e niektórych z opisanych rela-
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cji mo¿e wskazywaæ na ograniczenia niektórych kierunków ich rozwoju – szcze-
gólnie w zakresie budowania wiêzi intymnych oraz adekwatnego obrazu
w³asnych mo¿liwoœci.

W ramach Œrodowiskowego Domu Samopomocy podejmuje siê starania o re-
alizacjê zasady partnerstwa. S³u¿y temu podzia³ kompetencji z uwzglêdnieniem
zró¿nicowania indywidualnych predyspozycji. Instytucja wydaje siê równie¿
sprzyjaæ nawi¹zywaniu znajomoœci spo³ecznych. Równoczeœnie aktywne jest
jednak piêtno (u¿ywaj¹c sformu³owania Jolanty Lausch-¯uk) postawy protekcjo-
nalnej, dostrzegalne w sposób szczególny wobec reprezentantek grupy badaw-
czej. Jej konkretne przyk³ady obejmuj¹ stosowanie sformu³owañ dyrektywnych
oraz podtrzymywanie „infantylizuj¹cych” form wzmocnieñ (Lausch-¯uk 2004,
s. 423). Treœæ i warstwa formalna jêzyka kontaktów spo³ecznych wp³ywaj¹ nato-
miast na rozwój psychomocjonalny, a w efekcie – sam¹ to¿samoœæ p³ciow¹ oraz
definiowanie w³asnej pozycji w relacjach (Koœcielska 2000, s. 6).

Warto zwróciæ uwagê, ¿e ¿adna z rozmówczyñ z diagnoz¹ niepe³nosprawnoœci
intelektualnej stopnia znacznego (podobnie jak wiêkszoœæ z niepe³nosprawnoœci¹
umiarkowan¹) nie bra³a udzia³u w zajêciach wychowania do ¿ycia w rodzinie.
Rolê pewnej alternatywy spe³nia³a propozycja treningów kosmetyczno-higieni-
cznych. Æwiczenia, którym nie sposób odmówiæ walorów motywacyjnych i funk-
cjonalnych, w zakresie to¿samoœci p³ciowej przyczyniaj¹ siê do rozwoju przede
wszystkim powierzchownych jej aspektów. Podtrzymywanie „miêkkiej” infan-
tylizacji mo¿e natomiast staæ siê czynnikiem niesprzyjaj¹cym rozwijaniu innych
wyznaczników samoœwiadomoœci i budowaniu trwa³ych, intymnych wiêzi – na-
wet jeœli przyœwiecaj¹ temu szczytne idee normalizacji „od podstaw” (Koœcielska
2004, s. 66).

Wed³ug Lidii Marsza³ek (2006, s. 160), pragnienie pe³nienia tradycyjnych ról
mo¿e staæ siê form¹ sprzeciwu wobec zastanych ograniczeñ œrodowiskowych.
Ma³gorzata Prokosz wskazuje, ¿e rolê czynnika terapeutycznego, niweluj¹cego
„kryzys p³ciowoœci”, pe³ni niekiedy rodzicielstwo (2009, s. 271). Bez wzglêdu wiêc
na to, czy stanowi ono wyraz Ÿród³owej potrzeby, czy te¿ przystosowania do
oczekiwañ spo³ecznych, macierzyñstwo pojawi³o siê w wiêkszoœci narracji, a oso-
biste ustosunkowanie do tematyki odzwierciedla³o sytuacje ¿yciowe badanych.
Znamiennym wydaje siê byæ fakt, ¿e w¹tek zosta³ wyeksponowany przez kobietê
œwiadom¹ w³asnej bezp³odnoœci. Warto zg³êbiæ kwestiê innych powi¹zañ sytua-
cyjnych, nie³¹cz¹cych siê ju¿ bezpoœrednio ze stanem fizycznym (np. wyklucza-
nia perspektywy relacji intymnych).

Wbrew powielanym fobiom spo³ecznym, Carline Frohmader i Helen Meekos-
ha wyjaœniaj¹, ¿e wyniki badañ podwa¿aj¹ istotnoœæ diagnozy niepe³nosprawno-
œci intelektualnej jako predykatora jakoœci rodzicielstwa i partnerstwa (2010, s. 10;
za: Migalska, Król 2012, s. 85). Eksploracje empiryczne Joanny Kruk-Lasockiej
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wskazuj¹ na istotne znaczenie terapeutyczne zaanga¿owania we wspó³opiekê
nad potomstwem oraz trwa³e relacje intymne dla osób z g³êbsz¹ niepe³nospraw-
noœci¹ intelektualn¹ (Kruk-Lasocka 2005; za: Janiszewska-Nieœcioruk 2013, s. 262).
Jednym z bardziej sensownych rozwi¹zañ (w znaczeniu funkcjonalnym i etycz-
nym) wydaj¹ siê byæ instytucje ma³¿eñstwa chronionego oraz wspomaganego ro-
dzicielstwa. Nieinwazyjna pomoc przeszkolonych asystentów i wspó³opiekunów
daje mo¿liwoœci wspierania autonomii z poszanowaniem potrzeb intymnoœci
oraz rodzicielstwa (tam¿e, s. 263). Modele te wymagaj¹ jednak znacznego rozpo-
wszechnienia i pokonania bariery uprzedzeñ, tak¿e (a mo¿e przede wszystkim)
na poziomie dzia³añ instytucjonalnych. RozdŸwiêk pomiêdzy „deklaratywn¹ po-
prawnoœci¹” oraz „praktycznym dyscyplinowaniem” wydaje siê kierowaæ ku po-
trzebie ujawniania stereotypów przetrwa³ych w postawach samych decydentów
(Jurczyk 2015, s. 227).

Otwierane pola refleksji nad p³ci¹ i niepe³nosprawnoœci¹ inspiruj¹ dyskusje,
w których mog³yby wzi¹æ udzia³ grupy dotychczas z nich wy³¹czone. Dostrze¿enie
tej szansy umo¿liwia³oby propagowanie aktywnych postaw w przeciwdzia³aniu
marginalizacji i (w efekcie) automarginalizacji. Przewartoœciowanie kulturowych
wzorów relacji miêdzyp³ciowych oraz za³o¿eñ na temat funkcjonowania emocjo-
nalnego osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ sugeruje, ¿e wspieranie
cz³owieka doros³ego w osi¹ganiu pe³nego potencja³u dojrza³oœci osobowej, bez
nale¿ytego respektowania jednostkowych doœwiadczeñ i to¿samoœci, jest dzia³a-
niem z za³o¿enia nieefektywnym.

Jaki zatem okaza³ siê obraz znacz¹cych relacji spo³ecznych oraz ich wp³ywu
na funkcjonowanie psychoemocjonalne badanych kobiet? Truizmem by³oby
stwierdzenie, ¿e na podobnie sformu³owane pytanie nie sposób udzieliæ odpo-
wiedzi innej, ni¿: z³o¿ony. Znaczenia przypisywane (osobistej) kobiecoœci obej-
mowa³y nie tylko dba³oœæ o budowanie w³asnego wizerunku i aktywne podtrzy-
mywanie wiêzi spo³ecznych, ale tak¿e umiejêtnoœci œwiadczenia opieki i wsparcia.
Co istotne, ka¿de z powy¿szych wydawa³o siê stanowiæ istotny element budowa-
nia pozytywnej oceny ego. Ukazane powi¹zania mog³yby przemawiaæ na korzyœæ
tezy Raviego Malhotry i Morgana Rowe’a o fikcyjnoœci dychotomii „opiekuj¹cy
(siê)-opiekowany” – nieaktualnej lub nigdy nie prawdziwej – oraz komplemen-
tarnoœci potrzeb emocjonalnych le¿¹cych u podstaw obu funkcji (Malhotra, Rowe
2015, s. 172).

Aby wykroczyæ poza kazuistykê skrótowych refleksji, mo¿e warto pójœæ dalej
w kierunku rozwoju kameralnych koncepcji praktyki, których przedmiotem
by³oby tworzenie i wspó³tworzenie w³asnych „ma³ych teorii” (¯ó³kowska 2011,
s. 90). Za zasadnoœci¹ tej propozycji mog³yby przemawiaæ umiejêtnoœci oraz wola
respondentek do dzielenia siê w³asnymi doœwiadczeniami – z pozycji doros³ej,
okreœlonej p³ciowo osoby.
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Wsparcie terapeutyczne m³odego doros³ego
z dysfunkcj¹ wzroku i jego rodziny

Therapeutic support of visually impared person
and his family

The article focuses on a problem of therapeutic support for visually impaired woman and her
family. It was presented how right rules and unconscious patterns of behavior and reactions can
complicate family communication. The text fixes attention on such aspects as: developmental
tasks in early adulthood, family structure and family identity in a context of disability. Therapeu-
tic guideline based on real family case study was depicted as a conclusion.

S³owa kluczowe: niedowidz¹cy, wkraczanie w okres wczesnej doros³oœci, systemowa diagnoza
rodziny, oddzia³ywanie terapeutyczne

Keywords: persons with visual impairment, the entering early adulthood, systemic diagnosis of
family, therapeutic impact

Wprowadzenie

Celem artyku³u jest przedstawienie problemów, z jakimi boryka siê m³oda
osoba niedowidz¹ca, zarówno w kontekœcie dysfunkcji indywidualnych, jak
i uwarunkowañ rodzinnych. Przedstawione studium przypadku rodziny Wandy
pozwala na przyjrzenie siê wiêzi, hierarchii i zasadom, które mog¹ blokowaæ na-
bywanie kompetencji istotnych dla doros³ego ¿ycia. Tekst sygnalizuje, w jakim
kierunku mo¿e potoczyæ siê rozwój m³odego cz³owieka, gdy nie jest on odpowie-
dnio stymulowany przez otoczenie spo³eczne i gdy udziela siê mu niew³aœciwie
rozumianego wsparcia. Obok charakterystyki trudnoœci, artyku³ zawiera reko-
mendacje dla pracy psychoterapeutycznej.



Rozwój psychospo³eczny osoby niedowidz¹cej w kontekœcie
budowania wiêzi i realizacji zadañ rozwojowych

W literaturze przedmiotu powszechne jest za³o¿enie, ¿e reakcje jednostki na
niepe³nosprawnoœæ wzroku s¹ mniej gwa³towne, gdy pojawi³a siê ona w okresie
dzieciñstwa (Bilewicz 2015). Mo¿na potwierdziæ, ¿e dzieci potrafi¹ szybciej adap-
towaæ siê do œrodowiska zewnêtrznego, nie oznacza to jednak, ¿e ponosz¹ mniej-
sze konsekwencje emocjonalne w³asnej niepe³nosprawnoœci. Negatywne impli-
kacje dysfunkcji wzroku s¹ w du¿ej mierze rezultatem zaburzonego procesu
budowania wiêzi ze znacz¹cymi innymi. W ci¹gu pierwszych miesiêcy ¿ycia
widz¹ce niemowlê przyswaja sobie „uniwersalny kod” umo¿liwiaj¹cy komunika-
cjê z innymi widz¹cymi (Shulman 1986). W przypadku dzieci z dysfunkcj¹ wzro-
ku komunikacja jest znacznie bardziej nieharmonijna, g³ownie z racji tego, ¿e
dziecko nie mo¿e odczytywaæ informacji niewerbalnych, nie naœladuje gestów
i mimiki, nie odbiera, ani nie nadaje czytelnego przekazu.

Badania D. Galanti, R. Miceli i B. Sini (za: Kucharczyk 2005) dowiod³y, i¿ „dzie-
ci niewidome nie zawsze wiedz¹, jakie emocje nale¿y wyraziæ odpowiedni¹ po-
staw¹, s³owem czy wyrazem twarzy”, co mo¿e wzbudzaæ negatywne reakcje oto-
czenia. Brak porozumienia mo¿e byæ przyczyn¹ odrzucenia dziecka i rezygnacji
z aktywnego wspierania jego rozwoju. W sytuacji, kiedy g³ówny opiekun jest
ma³o responsywny, miêdzy nim a potomkiem mo¿e wytworzyæ siê nieufny styl
przywi¹zania (Bowlby 2007). I chocia¿ wra¿liwoœæ rodzica nie musi byæ jedynym
wyznacznikiem budowania wiêzi, to jest wysoce prawdopodobne, ¿e dla dziecka,
które nie otrzyma wystarczaj¹cego wsparcia, bezpieczniejsze stanie siê przyjmo-
wanie postawy unikania lub oporu, co mo¿e stanowiæ matrycê dla relacji emocjo-
nalnych z innymi (Schaffer 2005).

Jak dowodzi³ Erik H. Erikson (2004), podstawowa ufnoœæ zdobyta w niemow-
lêctwie stanowi podbudowê dla autonomii, któr¹ rozumia³ jako dzieciêce poczu-
cie kontroli nad swoim ¿yciem. Pozbawienie tej kompetencji powoduje zw¹tpie-
nie i wstyd, uniemo¿liwiaj¹ce konstruktywne przejœcie do kolejnego etapu
rozwoju. Dlatego, jak pisze Joanna Konarska (2014, s. 51), zadaniem rodziców
dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ wzroku jest „dynamizowanie, ukierunkowanie
i inicjowanie aktywnoœci w³asnej niemowlêcia, aby powoli wytwarzaæ w nim po-
czucie w³asnej wartoœci poprzez doznawanie radoœci z samodzielnie wykonywa-
nych czynnoœci, w których wykorzystywane s¹ mechanizmy kompensacyjne
w miejsce uszkodzonych funkcji”. Warto podkreœliæ, ¿e dziecko, które ma zablo-
kowan¹ naturaln¹ potrzebê aktywnoœci (najczêœciej przez zbytnio ochraniaj¹cych
rodziców), bêdzie mia³o problem z okreœleniem w³asnych granic, co szczególnie
wyraŸnie unaocznia siê w okresie przedszkolnym. Jest to okres, w którym, w za-
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chowaniu dziecka, pojawia siê charakterystyczna krn¹brnoœæ i negatywizm,
bêd¹ce form¹ sprzeciwu wobec rodziców (Wygotski 2002), co s³u¿y negocjowaniu
granic. W przypadku dzieci z dysfunkcj¹ wzroku, kryzys rozwojowy tej fazy
mo¿e nie zostaæ rozwi¹zany pozytywnie ze wzglêdu na niechêæ rodziców do
emocjonalnej separacji. Brak rodzicielskiego przyzwolenia na „oddzielenie”,
generuje tendencjê do biernoœci i uleg³oœci, co ma znaczenie dla kszta³towania siê
realnej samooceny w okresie wczesnoszkolnym.

Rozpoczynaj¹c edukacjê, dziecko po raz pierwszy staje przed spo³ecznymi
zadaniami, za które bêdzie oceniane, nie tylko w rozumieniu gratyfikacji za
osi¹gniêcia szkolne, ale w postaci spo³ecznych wzmocnieñ, jakimi bêdzie uzyska-
nie aprobaty lub odrzucenie przez rówieœników. Relacje rówieœnicze u dzieci
z dysfunkcj¹ wzroku mog¹ przebiegaæ niestandardowo. Etap, w którym pojawia
siê zabawa równoleg³a (2 rok ¿ycia), wymagaj¹ca obserwacji aktywnoœci starszych
towarzyszy, mo¿e zwyczajnie nie wyst¹piæ ze wzglêdu na fizyczn¹ dysfunkcjê.
Niektóre dzieci niedowidz¹ce w ma³ym zakresie bêd¹ mog³y uczestniczyæ w kolej-
nych przeobra¿eniach zabawy w kierunku zabawy tematycznej, o ile oczywiœcie
nie bêd¹ zachêcane do tego przez otoczenie spo³eczne. Tymczasem jeszcze wiêk-
sze znaczenie rówieœnicy zyskuj¹ w okresie szkolnym, kiedy relacje z nimi staj¹
siê punktem odniesienia do budowania samooceny. Poziom samooceny zale¿y od
stopnia rozbie¿noœci miêdzy idealistyczn¹ wizj¹ siebie, a realnymi osi¹gniêciami
dziecka w sferach, które ocenia jako znacz¹ce oraz od akceptacji i wsparcia
spo³ecznego. Przy czym badania Susan Harter (za: Appelt 2005) potwierdzi³y, ¿e
ma³a ró¿nica w zakresie rozbie¿noœci miêdzy celami a osi¹gniêciami nie jest gwa-
rantem wysokiej samooceny, je¿eli nie wystêpuje z równoczesnym wsparciem
spo³ecznym; samo wsparcie bez osi¹gniêæ równie¿ nie podwy¿szy wartoœci same-
go siebie we w³asnych oczach. W obszarach, które s¹ wa¿ne dla samooceny, takich
jak: kompetencje szkolne, sportowe, akceptacja spo³eczna (popularnoœæ wœród
rówieœników), wygl¹d zewnêtrzny i postêpowanie (Harter za: Schaffer 2005)
dzieci niedowidz¹ce nie zawsze maj¹ wysokie noty, co mo¿e obni¿aæ ich poczucie
kompetencji, kluczowe dla celu rozwojowego okresu dorastania, jakim jest zbu-
dowanie stabilnej to¿samoœci.

Tymczasowe krystalizacje to¿samoœci, g³ównie oparte na identyfikowaniu siê
ze znacz¹cymi innymi, zachodz¹ w okresie ca³ego dzieciñstwa, co daje jednostce
wzglêdne poczucie tego, kim jest (Erikson 1968). W okresie dorastania, wczeœniej-
sze identyfikacje s¹ poddawane weryfikacji pod k¹tem zachodz¹cych zmian „(…)
psychiki, seksualnoœci, ideologii, osobistych potrzeb i postrzeganych wymogów
spo³ecznych” (Marcia 1998, s.36). Na tym etapie dochodzi do kolejnej reorganiza-
cji relacji z rodzicami i wzrostu znaczenia grupy rówieœniczej. Jest to równie¿ faza
ideologicznych poszukiwañ i stawiania sobie egzystencjalnych pytañ o sens ¿ycia
i w³asn¹ rolê w œwiecie. U osób niedowidz¹cych od urodzenia czêsto dopiero na
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tym etapie w³asna niepe³nosprawnoœæ jest rozpatrywana w kategoriach proble-
mu (Stelter 2008). Badania dotycz¹ce dobrostanu psychicznego nastolatków
z dysfunkcj¹ wzroku pokazuj¹, ¿e w porównaniu z nastolatkami o sprawnych
funkcjach wzrokowych charakteryzuj¹ siê oni wiêksz¹ nieœmia³oœci¹, unikaniem
odpowiedzialnoœci i obaw¹ przed podjêciem ryzyka. Ponadto nastolatkowie nie-
dowidz¹cy maj¹ wiêksze trudnoœci w kontaktach spo³ecznych, co mo¿e byæ rezul-
tatem ni¿szego poczucia w³asnej wartoœci i pewnoœci siebie (Kêdzierska 2002;
2006). M³odzie¿ niedowidz¹ca charakteryzuje siê równie¿ ni¿szym poziomem to-
lerancji na konflikty spo³eczne. Zw³aszcza ch³opcom z tej grupy bardziej zale¿y
na akceptacji innych i dobrej opinii, w zwi¹zku z tym czêœciej od pe³nosprawnych
unikaj¹ ró¿nicy zdañ i sporów (Kêdzierska 2007). M³odzie¿ niepe³nosprawna
wzrokowo ma równie¿ istotny problem z realizacj¹ zadañ rozwojowych okresu
dorastania, wœród których mo¿na wymieniæ poszukiwanie to¿samoœci p³ciowej
i nawi¹zywanie relacji intymnych (Havighurst 1981). Tymczasem badania Ma³go-
rzaty Bilewicz (2015) pokaza³y, ¿e wiêksza liczba m³odzie¿y niepe³nosprawnej
wzrokowo, w stosunku do m³odzie¿y pe³nosprawnej, doœwiadcza mi³oœci nieod-
wzajemnionej. Z tego te¿ wzglêdu ta grupa adolescentów negatywnie ocenia
szanse na za³o¿enie szczêœliwej rodziny. Deterministyczna wizja w³asnej
przysz³oœci wynika z przeœwiadczenia o koniecznoœci uzale¿nienia siê od bliskiej
osoby i doœwiadczania litoœci ze strony wspó³ma³¿onka.

Znaczenie relacji rodzinnych i wsparcia szerszego œrodowiska
spo³ecznego w kszta³towaniu kompetencji do doros³ego ¿ycia
u osoby z dysfunkcj¹ wzroku

„�ród³a i si³y rozwojowe zmian napêdowych tkwi¹ przede wszystkim w sy-
stemie, jaki osoba tworzy ze swoim œrodowiskiem” (Czerwiñska 2015, s.79). Bada-
nia pokazuj¹ tak¿e, ¿e nie tyle sam fakt niepe³nosprawnoœci decyduje o posiada-
nej koncepcji siebie i proaktywnej postawie wobec ograniczeñ, tylko cechy
temperamentalne oraz czynniki osobowoœciowe, które w du¿ej mierze kszta³to-
wane s¹ w najbli¿szym otoczeniu spo³ecznym. To w³aœnie z pierwszych doœwiad-
czeñ rodzinnych jednostka wynosi umiejêtnoœæ oceniania i wartoœciowania siebie
(Konarska 1995), co stanowi wzorzec do interpretacji motywów i zachowañ in-
nych ludzi, a to z kolei warunkuje holistyczny odbiór œwiata. Zabarwienie emo-
cjonalne tych doœwiadczeñ œciœle powi¹zane jest z ekologi¹ rodzinn¹. Pojawienie
siê w rodzinie dziecka niepe³nosprawnego zaburza dotychczasowy sposób jej
funkcjonowania – narusza sferê emocjonaln¹, aksjologiczn¹ i materialn¹. Normy,
zasady i wzorce funkcjonowania wymagaj¹ przewartoœciowania, a kryzys zazwy-
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czaj obejmuje ca³y system rodzinny. W silnej sytuacji stresowej rodzina mo¿e byæ
pocz¹tkowo sparali¿owana, co nie u³atwia generowania efektywnych rozwi¹zañ.
Przechodz¹c przez kolejne etapy radzenia sobie z chorob¹ (Zalewska 1994)
i aktywnie poszukuj¹c zasobów istotnych dla przezwyciê¿enia trudnoœci, rodzina
coraz lepiej adaptuje siê do nowej sytuacji. Wa¿nym elementem umo¿liwiaj¹cym
powrót do równowagi jest umiejêtnoœæ zabezpieczenia rodzinnych granic, które
z jednej strony powinny byæ wyraŸne (aby umo¿liwiæ rodzinie utrzymanie swojej
to¿samoœci), a z drugiej elastyczne, co warunkuje wymianê œrodowiska rodzinne-
go z otoczeniem spo³ecznym. Plastycznoœæ i stabilnoœæ systemu rodzinnego nie
tylko siê nie wykluczaj¹, ale umo¿liwiaj¹ konstruktywne przystosowanie siê do
sytuacji (Liberska, Matuszewska 2011).

Istotnym czynnikiem u³atwiaj¹cym osi¹gniêcie rodzinnej homeostazy jest
wsparcie spo³eczne. Mo¿e mieæ ono charakter nieformalny, w postaci pomocy ze
strony cz³onków rodziny czy grupy s¹siedzkiej, jak i profesjonalny, w formie do-
radztwa i poradnictwa psychopedagogicznego. Wa¿ne aby osoby udzielaj¹ce
wsparcia odpowiednio rozpoznawa³y potrzeby rodziny. Pomoc oferowana rodzi-
nie nie musi byæ wcale realizowana zgodnie z przyjêt¹ psychologiczn¹ procedur¹,
która z regu³y unifikuje doœwiadczenia beneficjentów, przez co nie dociera do
tych obszarów, które rzeczywiœcie wymagaj¹ interwencji. Z pewnoœci¹ nie po-
winno siê tak¿e zaspokajaæ ponadstandardowych potrzeb rodziny, czyli takich
z jakimi rodzina mo¿e uporaæ siê sama wykorzystuj¹c dostêpne zasoby. Przesad-
na opieka jest szkodliwa, gdy¿ daje rodzinie wtórne korzyœci w postaci szczegól-
nych przywilejów, które mog¹ rozwijaæ syndrom ofiary i wzmacniaæ postawê ro-
szczeniow¹ (Konarska 2013).

Z drugiej strony oddzia³ywanie otoczenia spo³ecznego jest czêsto Ÿród³em
wtórnych sytuacji trudnych, prowadz¹cych do poczucia odrzucenia i naznacze-
nia. Jak pokazuj¹ badania, spo³eczny odbiór niepe³nosprawnoœci w du¿ej mierze
zale¿y od wykszta³cenia i statusu spo³ecznego (Konarska 2013). Brak wiedzy na
temat dysfunkcji fizycznych i psychicznych prowadzi do powielania stereotypów
i dyskryminacji osób niepe³nosprawnych, przy czym stygmatyzacja zostaje prze-
niesiona na ca³y system rodzinny, co obni¿a jego mo¿liwoœci adaptacyjne (Wer-
ner, Heinik, za: Parchomiuk 2010). Poczucie odtr¹cenia, a nawet piêtna z jakim bo-
rykaj¹ siê rodzice osób z dysfunkcjami fizycznymi i psychicznymi maj¹ wp³yw na
oddzia³ywania wychowawcze wobec dzieci. W literaturze problemu wyraŸnie
sygnalizuje siê, ¿e niepe³nosprawnoœæ dziecka jest czynnikiem ryzyka, pro-
wadz¹cym do przejawiania przez rodziców postaw negatywnych, takich jak uni-
kanie i odrzucenie (czasem realne, gdy ojcowie dzieci niepe³nosprawnych opusz-
czaj¹ rodzinê), nadopiekuñczoœæ albo nadmierne oczekiwania w stosunku do
dzieci niepe³nosprawnych lub ich rodzeñstwa (Zió³kowska 2010). Relacja symbio-
tyczna i powi¹zana z ni¹ nadmierna pob³a¿liwoœæ, prowadzi do zani¿enia poczu-
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cia sprawstwa i sztucznego utrzymywania dziecka, a póŸniej doros³ego w relacji
zale¿noœci. Nale¿y podkreœliæ, ¿e jest to zale¿noœæ, która mo¿e byæ bardziej graty-
fikuj¹ca dla rodzica ni¿ dla dziecka, daj¹c opiekunowi (najczêœciej matce) poczu-
cie wyj¹tkowoœci i niekiedy spo³eczne uznanie. Z kolei nadmierna pob³a¿liwoœæ
prowadzi do stosowania przez dziecko manipulacji, nie rozwija umiejêtnoœci
kontrolowania przez nie reakcji emocjonalnych i przestrzegania norm (Janion
2007; Zió³kowska 2010). Wszystkie te rodzicielskie zabiegi utrudniaj¹ rozwijanie
niezale¿noœci, obni¿aj¹ samoocenê i sprawiaj¹, ¿e m³ody cz³owiek funkcjonuje
poni¿ej mo¿liwoœci rozwojowych.

W odniesieniu do osoby z dysfunkcj¹ wzroku warto zwróciæ uwagê na
dzia³ania rodziców maj¹ce na celu utrzymywanie jej w niedoros³oœci. Pocz¹wszy
od ubioru, który nie zawsze odzwierciedla realny wiek niepe³nosprawnego (ubra-
nie typu unisex, niepodkreœlaj¹ce cech p³ciowych, niemodne – z uwagi na to, ¿e
osoba niedowidz¹ca nie zawsze jest w stanie zweryfikowaæ, co jej zakupiono),
a skoñczywszy na nieustannym towarzyszeniu mu i ochranianiu przed material-
nymi barierami. Dzia³ania te odgradzaj¹ osobê niepe³nosprawn¹ od rówieœni-
ków, przestaje ona byæ cz³onkiem „tego samego plemienia”, nie zna regu³ i zasad
komunikacji grupowej, nie ma szans na nawi¹zanie kontaktów z rówieœnikami,
czy potencjalnym partnerem. Jest to niebezpieczne, gdy¿ prêdzej czy póŸniej
zbieg ró¿nych zdarzeñ losowych, takich jak œmieræ rodzica czy wejœcie w nowe
œrodowisko wymusi na jednostce przyspieszone samookreœlenie siê (Szczukie-
wicz 1998), które w skrajnych przypadkach mo¿e doprowadziæ do to¿samoœcio-
wego zamêtu (identity confusion) (Erikson 2004). Dlatego, jak podkreœla³ Erikson
(tam¿e) i jego kontynuatorzy (Côté, Levine 1987) wiele problemów to¿samoœcio-
wych wychodzi na jaw w okresie wczesnej doros³oœci, a nie w „ha³aœliwym” okre-
sie dorastania.

Za³o¿enia metodologiczne badañ w³asnych

Celem badañ by³a diagnoza problemów osobistych i rodzinnych responden-
tki i jej matki, która mia³a pos³u¿yæ zarówno celom badawczym, jak i terapeutycz-
nym. Postawiono g³ówne pytanie badawcze: W jakim stopniu specyfika funkcjo-
nowania systemu rodzinnego osoby niedowidz¹cej oddzia³uje na proces
uto¿samiania siê badanej ze statusem osoby doros³ej?

W ramach pytañ szczegó³owych analizowano nastêpuj¹ce kwestie:
1. Jak wygl¹da sytuacja spo³eczno-ekonomiczna rodziny?
2. Jaki styl wiêzi ³¹czy matkê i córkê?
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3. Jakie wsparcie spo³eczne otrzymuje rodzina w ramach kontaktów nieformal-
nych i instytucjonalnych?

4. Jaka rolê pe³ni niedowidz¹ca respondentka w rodzinie i grupie rówieœniczej
oraz czy nadano jej jakieœ etykiety to¿samoœciowe?

5. Czy i jak¹ wizjê doros³ego ¿ycia posiada badana?
Za najbardziej adekwatn¹ metodê s³u¿¹ca realizacji postawionych celów

uznano studium przypadku. Badanie przypadku jest badaniem systemu, gdy¿
analiza przestrzeni ¿yciowej danej osoby wymaga równie¿ wnikniêcia w kontekst
jej doœwiadczenia spo³ecznego. Przy czym badanie konkretnego przypadku do-
starcza wiedzy na temat specyficznych cech systemu i jego unikatowoœci (Czerka
2007).

Opis przypadku – rodzina Wandy

Charakterystykê przypadku rodziny Wandy stworzono na podstawie prze-
prowadzanych wywiadów pog³êbionych w trakcie spotkañ terapeutycznych
w poradni psychologiczno-pedagogicznej. Przeprowadzono trzy pó³toragodzin-
ne konsultacje terapeutyczne z matk¹ i córk¹. Wywiady nie zosta³y zarejestrowa-
ne ze wzglêdu na nieufnoœæ respondentów wobec nagrywania ich wypowiedzi.
Narzêdziem, które poddano analizie by³y notatki sporz¹dzone przez badacza-
terapeutê podczas wywiadów oraz dokumentacja w postaci orzeczeñ poradni
psychologiczno-pedagogicznej i opinii psychiatrycznych. Prezentacja danych od-
biega od standardowego zapisu wyników badañ przyjêtych w pedagogice (nie
cytujê wypowiedzi badanych, tylko przedstawiam opis przypadku i interpreta-
cjê), natomiast jest praktykowana w artyku³ach psychologicznych, zw³aszcza
tych prezentuj¹cych studia przypadku z obszaru pracy terapeutycznej (np.
Chrzan-Dêtkoœ 2013; Œwiêcicka 2011). Dane demograficzne rodziny objêtej proce-
sem terapii i niektóre fakty z jej ¿ycia zosta³y zmienione.

Wanda, 20 lat. Zosta³a skierowana na indywidualn¹ psychoterapiê przez leka-
rza psychiatrê po drugiej hospitalizacji psychiatrycznej (rozpoznanie – epizod de-
presji). Przyjêta do szpitala z powodu obni¿onego nastroju, uczucia lêku, sygnali-
zowania zamiaru podjêcia samobójstwa. Dwa lata wczeœniej – pierwsza próba
samobójcza, od tamtej pory leczona psychiatrycznie w opiece ambulatoryjnej.
Aktualnie diagnoza za³amania nerwowego, depresji, zachowañ autoagresyw-
nych. Wanda mieszka z matk¹ i dwójk¹ m³odszego rodzeñstwa (siostra – 12 lat,
brat – 7 lat). Matka samodzielnie wychowuje dzieci, utrzymuj¹c siê z dodatku
opiekuñczego i alimentów. Dzieci s¹ owocem jej dwóch poprzednich zwi¹zków,
aktualnie maj¹ ograniczony kontakt z ojcami. Rodzina mieszka w dwupokojo-
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wym mieszkaniu w du¿ym mieœcie. Powodem zg³oszenia siê przez matkê i naj-
starsz¹ córkê by³o zalecenie ze szpitala psychiatrycznego, ¿e córka powinna roz-
pocz¹æ indywidualn¹ terapiê w celu zniwelowania tendencji depresyjnych.
W toku rozmowy z matk¹ i córk¹ ustalono, ¿e terapi¹ bêdzie objêta ca³a rodzina.

Diagnoza psychopedagogiczna w poradni psychologiczno-
-pedagogicznej

Dziewczynka urodzona przedwczeœnie, w 33 tygodniu ci¹¿y. Leczona i wielo-
krotnie operowana z powodu retinopatii wczeœniaczej, obci¹¿ona niedowidze-
niem (OP-20% widzenia w okularach, OL – brak poczucia œwiat³a). Wielokrotnie
badana w poradni, posiada orzeczenie o niepe³nosprawnoœci w stopniu znacz-
nym oraz orzeczenie o potrzebie kszta³cenia specjalnego. Obowi¹zek szkolny rea-
lizuje w szko³ach ogólnodostêpnych. Aktualnie stwierdza siê ni¿sz¹ ni¿ przeciêt-
na wydolnoœæ intelektualn¹ w aspekcie uzdolnieñ werbalnych.

Wywiad rodzinny

W opinii matki zaburzenia nastroju u córki wynikaj¹ z konfliktów szkolnych.
Wanda nie zosta³a zaakceptowana przez rówieœników z gimnazjum. Do 12 roku
¿ycia córka uczy³a siê bardzo dobrze i sprawia³a sporadyczne problemy wycho-
wawcze. W pierwszej klasie gimnazjum pogorszy³y siê jej wyniki w nauce, córka
nie nad¹¿a³a za kolegami i kole¿ankami z klasy. By³a odrzucana i szykanowana,
co doprowadzi³o j¹ do próby samobójczej. W wieku 16 lat by³a pierwszy raz ho-
spitalizowana psychiatrycznie. Po tym epizodzie wydano orzeczenie o nauczaniu
indywidualnym i zalecono leczenie farmakologiczne i terapiê psychologiczn¹.
Dziewczyna wspó³pracuje z psychologiem z Miejskiego Oœrodka Pomocy Rodzi-
nie, który pracuje z ni¹ w obszarze wzmacniania samoregulacji i kontroli emocji.
Przez ca³y okres nauki w liceum Wanda by³a objêta nauczaniem indywidualnym -
mia³a dobre oceny, ale jej kontakty z rówieœnikami z klasy by³y sporadyczne. Mat-
ka sygnalizuje problemy wychowawcze. Wanda jest agresywna w sposób werbal-
ny – wyzwiska, wulgaryzmy pod kierunkiem matki i psychologa (np. gdy ograni-
czany jest jej internet), k³amstwa, szanta¿ emocjonalny, straszenie matki
samobójstwem. Ponadto ujawnia czynnoœci natrêtne – ci¹g³e mycie r¹k i samo-
uszkodzenia – naciêcia na rêkach (sporadycznie, w stanie silnego wzburzenia).
Matka sygnalizuje równie¿, ¿e córka nie ma ¿adnych zainteresowañ poza interne-
tem i nie utrzymuje ¿adnych relacji towarzyskich w realnym œwiecie. W okresie
uczêszczania do liceum i w³¹czania Wandy w zajêcia pozalekcyjne, kolegowa³a
siê z dwiema uczennicami z tej samej klasy, jednak to one stara³y siê inicjowaæ
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kontakty i wprowadzaæ kole¿ankê w œwiat szko³y. Poza szko³¹ te relacje nie by³y
utrzymywane. Relacja miêdzy matk¹ i córk¹ jest bliska, chocia¿ konfliktowa. Cór-
ka obwinia matkê o ich trudn¹ sytuacjê ¿yciow¹ – niskie zasoby finansowe, brak
partnera, agresywne zachowania ze strony matki wobec dzieci. Matka czuje siê
winna z powodu ataków córki, nie potrafi jednak zadbaæ o w³asne granice. Powo-
dem napiêæ w relacji Wandy z matk¹ s¹ równie¿ konflikty matki z m³odszymi
dzieæmi, które zdaniem Wandy s¹ przez matkê zaniedbywane. Paradoksalnie ten
stan rzeczy w du¿ej mierze wynika z tego, ¿e matka bardzo koncentruje siê na po-
trzebach starszej córki. Rodzicielka przedstawia siebie jako osobê zestresowan¹,
zmêczon¹ ¿yciem, ale odwa¿n¹, która jest w stanie podo³aæ trudnoœciom.

Wanda w trakcie konsultacji terapeutycznych jest rozluŸniona i uœmiechniê-
ta. Zdaje sobie sprawê ze swoich zmiennych nastrojów, neguje myœli samobójcze.
Sygnalizuje du¿¹ potrzebê kontaktów z innymi ludŸmi i skonkretyzowania pla-
nów na przysz³oœæ. Jednoczeœnie nie widzi potrzeby powrotu do klasy szkolnej,
gdy¿ uwa¿a, ¿e trudno bêdzie siê jej teraz porozumieæ z rówieœnikami. Uwa¿a, ¿e
satysfakcjonuj¹ce kontakty nawi¹¿e na studiach. Mimo konfliktów z matk¹, Wan-
da zg³asza, ¿e obie kobiety ³¹czy silna wiêŸ. Dziewczyna docenia poœwiêcenie ma-
tki, jest wobec niej lojalna – nie krytykuje jej przy terapeucie. Pacjentka przyznaje,
¿e jej zainteresowania koncentruj¹ siê przede wszystkim wokó³ internetu, co za-
biera jej du¿o czasu i negatywnie wp³ywa na jej wzrok. W sieci komunikuje siê
z innymi na czatach, gdzie nawi¹zuje równie¿ kontakty z mê¿czyznami, ale doda-
je, ¿e nie maj¹ one charakteru erotycznego. W czasie rozmowy z terapeut¹ Wanda
jest spolegliwa, nie proponuje rozwi¹zañ, które mog³yby polepszyæ jej sytuacjê,
akceptuje ustalenia matki i terapeuty. Mimo konfliktu z psychologiem pro-
wadz¹cym indywidualn¹ terapiê, stwierdza, ¿e ta relacja przynosi jej du¿o emo-
cjonalnych korzyœci i chcia³aby j¹ utrzymaæ.

Ustalenia terapeutyczne

Wanda jest ze swoj¹ matk¹ w relacji symbiotycznej. Matka ca³kowicie poœwiê-
ci³a siê opiece nad córk¹ rezygnuj¹c z wa¿nych dla siebie wartoœci, a jednoczeœnie
utrzymuj¹c j¹ w roli ma³ego dziecka, o czym œwiadczy miêdzy innymi zaspokaja-
nie potrzeb córki w sposób ponadstandardowy. Mimo trudnej sytuacji rodzinnej,
dziewczyna ma sta³y dostêp do internetu i dobry telefon komórkowy, na który
matka zaci¹gnê³a kredyt. Ponadto matka towarzyszy córce we wszystkich wizy-
tach lekarskich i terapeutycznych, chocia¿ dziewczyna jest ju¿ pe³noletnia. Wan-
da mimo znacznego niedowidzenia nie korzysta z laski ani z psa przewodnika,
poniewa¿ we wszystkich aktywnoœciach poza domem towarzyszy jej rodzic.

Trudnoœci emocjonalne pacjentki w du¿ej mierze wynikaj¹ z nieadekwatno-
œci jej sposobu funkcjonowania do wieku rozwojowego. Wanda nie potrafi inicjo-
waæ i utrzymywaæ kontaktów z rówieœnikami poza œwiatem wirtualnym, chocia¿
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odczuwa potrzebê nawi¹zywania relacji, równie¿ z mê¿czyznami. Nie ma ¿ad-
nych bliskich osób, poza matk¹ i rodzeñstwem, z którymi mog³aby budowaæ rela-
cjê intymn¹. Pomimo licznych fantazji dotycz¹cych ¿ycia zawodowego, nie two-
rzy ¿adnych planów i nie wprowadza w ¿ycie zamierzeñ. Nie posiada równie¿
umiejêtnoœci rozpoznawania i nazywania emocji, nie mówi¹c ju¿ o strategiach
radzenia sobie z konfliktami. W zasadzie mo¿na powiedzieæ, ¿e nie tylko nie reali-
zuje zadañ rozwojowych okresu wczesnej doros³oœci, ale nie wesz³a jeszcze
w okres dorastania. Posi³kuj¹c siê teori¹ E. H. Eriksona (1968, 2004) mo¿na dojœæ
do wniosku, ¿e dosz³o do fiksacji na fazie póŸnego dzieciñstwa , a Wanda nie
osi¹gnê³a wystarczaj¹cej autonomii i poczucia sprawstwa, aby konstruktywnie
przejœæ do kolejnego etapu. Niewystarczaj¹ca stymulacja ze strony œrodowiska
spo³ecznego doprowadzi³a do stagnacji i pewnych symptomów œwiadcz¹cych
o budowaniu to¿samoœci negatywnej (postawa roszczeniowa, postrzeganie siebie
jako ofiary, która nie ma wp³ywu na swoje ¿ycie, problem z nawi¹zaniem intym-
nych relacji). Sprzyja temu brak mo¿liwoœci identyfikowania siê z grup¹ osób
o podobnych doœwiadczeniach. Dziewczyna nie utrzymuje kontaktów z innymi
osobami z niepe³nosprawnoœci¹ wzroku, nie uczestniczy w grupie wsparcia dla
osób niedowidz¹cych. Jedynym punktem odniesienia s¹ pe³nosprawni rówieœni-
cy, z którymi nie jest w stanie rywalizowaæ na wielu p³aszczyznach. St¹d towa-
rzysz¹ce pacjentce poczucie krzywdy i frustracja, która mo¿e prowadziæ do sta-
nów depresyjnych.

Sposób emocjonalnego funkcjonowania nastolatki w du¿ej mierze warunko-
wany jest trudn¹ sytuacj¹ rodzinn¹. Pocz¹wszy od problemów natury finanso-
wej, które utrudniaj¹ rodzinie realizacjê materialnych potrzeb, poprzez zabu-
rzon¹ komunikacjê i hierarchiê. Prezentowany model rodziny to rodzina spl¹tana
(deBarbaro 1994), charakteryzuj¹ca siê niejasnymi granicami, nak³adaj¹cymi siê
na siebie podsystemami i ma³o czytelnym rozró¿nieniem ról. Z powodu braku
wyraŸnych granic, sytuacja stresowa dotycz¹ca jednego cz³onka rodziny „rozle-
wa” siê na ca³y system, co znacznie ogranicza strategie rozwi¹zania problemu i ob-
ni¿a mo¿liwoœci adaptacyjne rodziny. W rodzinie wyraŸna jest równie¿ koalicja
przeciwko matce (Józefik 1994), któr¹ tworzy Wanda z m³odszym rodzeñstwem.
Z wywiadu z matk¹ wynika, ¿e najstarsza córka negatywnie odnosi siê do matki przy
rodzeñstwie, obni¿aj¹c autorytet rodzica w oczach pozosta³ych dzieci i dziadków.

Rekomendacje terapeutyczne

Uzasadnione wydaje siê utrzymanie indywidualnej relacji terapeutycznej
Wandy z psychologiem z Miejskiego Oœrodka Pomocy Spo³ecznej. Wydaje siê
jednak, ¿e warto by³oby wprowadziæ nowe zasady reguluj¹ce wzajemne kontakty.
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Stopniowo, w celu usamodzielnienia dziewczyny, psycholog móg³by rezygno-
waæ z odwiedzania jej w domu i zaproponowaæ przyje¿d¿anie do MOPRu. Wa¿-
na by³aby praca nad zwiêkszeniem kontroli nad w³asnym ¿yciem i poczuciem
sprawstwa. Wanda mog³aby przeæwiczyæ stawianie sobie celów i ich wprowadza-
nie w ¿ycie. Cele mog¹ dotyczyæ zarówno pracy nad sob¹, jak i nawi¹zywania
i podtrzymywania relacji rówieœniczych, co wydaje siê byæ jej g³ównym proble-
mem. Stopniowo mo¿na by by³o zapraszaæ Wandê do generowania rozwi¹zañ
odnoœnie towarzyskich trudnoœci, co wzmocni³oby jej poczucie sprawstwa, a jed-
noczeœnie prowadzi³oby do przejmowania za siebie odpowiedzialnoœci i samo-
wychowania. Warto tak¿e rozwa¿yæ stworzenie grupy wsparcia dla osób z dys-
funkcjami wzroku, gdy¿, jak pokazuj¹ badania (Ueda, Tsuda 2013) zwiêkszaj¹
one efektywnoœæ indywidualnych oddzia³ywañ terapeutycznych.

Dodatkowo, rodzina powinna byæ objêta terapi¹ systemow¹, w celu odkrycia
usztywnionych wzorców transakcji i granic, uniemo¿liwiaj¹c tworzenie alterna-
tywnych rozwi¹zañ problemów (Goldenberg, Goldenberg 2006). Nadopiekuñ-
czoœæ w stosunku do dzieci czêsto pomaga w ukrywaniu konfliktów, które wcale
nie musz¹ dotyczyæ dysfunkcji fizycznej czy psychicznej dziecka. Warto podkre-
œliæ, ¿e rodzina Wandy jest równie¿ rodzin¹ monoparentaln¹. W rodzinie samo-
tnego rodzica czêsto dochodzi do zaburzeñ komunikacyjnych w zakresie kompe-
tencji i w³adzy (Czerka-Fortuna 2013). Dotycz¹ one przede wszystkim zanikania
p³aszczyzny rodzicielskiej, gdy rodzic nie radzi sobie z nat³okiem codziennych
problemów i powoli wycofuje siê z roli rodzica poszukuj¹c emocjonalnego wspar-
cia u dziecka. Zdarza siê równie¿, ¿e rodzic i dziecko konkuruj¹ ze sob¹ odnoœnie
do tego, kto bêdzie autorytetem dla innych cz³onków rodziny. Mo¿liwe równie¿,
¿e normy i zasady, które mog³y byæ funkcjonalne, gdy dzieci by³y ma³e, a w obec-
nej sytuacji decyduj¹ o dysfunkcjonalnoœci rodziny.

Cz³onkowie rodzin, do których nale¿¹ osoby, które nie s¹ w pe³ni sprawne,
tak bardzo koncentruj¹ siê na problemie niepe³nosprawnoœci, i¿ zapominaj¹ o ro-
lach i funkcjach, które powinni pe³niæ w innych systemach. Wydaje siê, ¿e reme-
dium na zablokowanie rozwoju rodziny tkwi w potrzebie podejmowania aktyw-
noœci w kierunku tworzenia wielorakich œwiatów, równie¿ poza rodzin¹,
w których wszyscy bêd¹ mieli szansê na rozwijanie w³asnej osobowoœci.
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Refleksje na temat budowania lokalnego systemu wsparcia
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On possibilities and limitations in support of adult people
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Adulthood of people with moderate and severe intellectual disability requires a special support in
many spheres and in various environments. The adulthood appears not only the result of the con-
dition of a particular person with intellectual disability, but also is a derivative of some offers dedi-
cated for people with disabilities. The article aims to present some local proposals/offers for
people with intellectual disabilities, particularly connected with establishing some more ade-
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Wprowadzenie

Doros³oœæ osób z g³êbsz¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ wymaga niew¹t-
pliwie wsparcia w wielu zakresach i w ró¿nych œrodowiskach ¿ycia. To jaka ona
jest bywa nie tylko wynikiem samych mo¿liwoœci osoby niepe³nosprawnej intelek-
tualnie, ale równie¿ rozwi¹zañ adresowanych do tej grupy osób. Artyku³ pokazu-
je pewne lokalne rozwi¹zania dedykowane osobom z niepe³nosprawnoœci¹ inte-
lektualn¹ zwi¹zane z budowaniem/„uzdrowieniem” pewnego systemu wsparcia
tej grupy osób.



Specyficzna czy zupe³nie inna doros³oœæ?

Doros³oœæ osób z g³êbsz¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ jawi siê jako
konstrukt na pozór ³atwy do zdefiniowania, bo maj¹cy swój punkt zakorzenienia
w doros³oœci jako takiej. Czêsto jest to jednak „inna”, specyficzna doros³oœæ.
Niew¹tpliwie jest to wynik samej specyfiki niepe³nosprawnoœci intelektualnej, ale
równie¿ jest to wynik funkcji relacji danej osoby z otoczeniem.

Najczêœciej ta doros³oœæ charakteryzowana bywa przez pryzmat wyzwañ
zwi¹zanych ze wspieraniem danej osoby w „byciu doros³ym”. Paradoksalnie ta
doros³oœæ w przeró¿nych narracjach jest czêsto swoist¹ (nie)doros³oœci¹ – akcentuje
siê w nich bowiem ograniczenia jednostki, ale podaje równie¿ sposoby wsparcia
w wielu zakresach stanowi¹cych o „byciu doros³ym”. Trudno wyobraziæ sobie
przestrzeñ w³asnej doros³oœci tak bardzo uwik³an¹ w niemo¿noœæ i ograniczenia.

Wed³ug B. Tylewskiej-Nowak (2011, s. 19) doros³oœæ osób niepe³nosprawnych
intelektualnie próbuje siê charakteryzowaæ przede wszystkim porównuj¹c z do-
ros³oœci¹ osób w normie, przy czym „porównania te zawsze wskazuj¹ ró¿nice
i skupiaj¹ siê na odmiennoœciach widocznych w funkcjonowaniu doros³ych osób
z obydwu grup oraz barierach stoj¹cych przed osobami z niepe³nosprawnoœci¹,
których one same czêsto nie s¹ w stanie pokonaæ”. W¹tpliwoœci budziæ mo¿e ten
swoistego rodzaju punkt odniesienia, jakim jest doros³oœæ ka¿dego cz³owieka, ale
rzecz raczej w potrzebach i pragnieniach pojedynczego cz³owieka, jego d¹¿eniu
jako gwarancji realizacji tego co jest nam potrzebne lub czego pragniemy.
B. Tylewska-Nowak proponuje nastêpuj¹c¹ definicjê doros³oœci osób z g³êbsz¹
niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹: „to osoby, które ukoñczy³y 18 rok ¿ycia, zakoñ-
czy³y edukacjê szkoln¹ i próbuj¹ funkcjonowaæ w rolach spo³ecznych charaktery-
stycznych dla okresu doros³oœci. Powinny one mieæ sformu³owan¹ wizjê w³asnej
doros³oœci z uwzglêdnieniem wszelkich mo¿liwoœci i ograniczeñ. W formu³owa-
niu tej wizji nie mo¿na pomin¹æ roli œrodowiska, które pomaga lub przeszkadza
w jej budowaniu” (2011, s. 22). Tak wiêc mo¿na na ow¹ doros³oœæ spojrzeæ w kon-
tekœcie prób podejmowanych przez jednostkê i jej (jakby) eksperymentowania
w zakresie w³asnych mo¿liwoœci bycia samodzielnym i niezale¿nym.

Zdaniem L. Bakiery, ¯. Steller: „aby osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektu-
aln¹ mog³y realizowaæ siebie na miarê swoich mo¿liwoœci, bez poczucia odrzuce-
nia czy wyobcowania, nie wystarczy idea integracji i akceptacja spo³eczna” (2010,
s. 151). Wed³ug autorek potrzebna jest praca nastawiona na budowanie autonomii
i samoœwiadomoœæ osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Niew¹tpliwie jed-
nak wyzwanie dotycz¹ce wspierania w niezale¿noœci nie jest tylko wyzwaniem
dla profesjonalistów, ale przede wszystkim dla rodziców czy tez opiekunów. Wie-
le problemów i konfliktów dotyczy relacji w triadzie: osoba wspomagana / rodzice
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/ profesjonalista. Wydaje siê, ¿e jednym z powa¿niejszych wyzwañ jest tu brak
uzgodnionej wspólnej wizji doros³oœci osoby wspieranej. Oczywiœcie mo¿na ob-
winiaæ rodziców czy opiekunów za brak dobrej woli, ograniczanie mo¿liwoœci
„bycia doros³ym” przez swoje doros³e dziecko z niepe³nosprawnoœci¹ intelektu-
aln¹, ale istotn¹ kwesti¹ jest te¿ to, i¿ wielu rodziców ma niejasn¹ wizjê doros³oœci
swoich dzieci „naznaczon¹” jeszcze lêkiem i nieprzewidywalnoœci¹.

Jak podkreœla A. ¯yta: „wielu rodziców doros³ych osób z niepe³nosprawno-
œci¹ intelektualn¹ nie widzi szans na ich niezale¿ne ¿ycie, samodzielne zamieszka-
nie, mo¿liwoœæ utrzymania siê z w³asnych dochodów, mo¿liwoœæ decydowania
o swoim losie czy za³o¿enia w³asnej rodziny. Nie zawsze wi¹¿e siê to z rzeczywi-
stym poziomem mo¿liwoœci ich doros³ych dzieci” (2012, s. 152).

Zdaniem A. Szalast równie¿ „w obliczu doros³oœci prze¿ywanej w warunkach
niepe³nej sprawnoœci intelektualnej mamy do czynienia z tymi samymi zadania-
mi rozwojowymi, tymi samymi emocjami, tymi samymi lêkami oraz dodatkowo
z licznymi utrudnieniami, maj¹cymi swe Ÿród³o w stereotypowo osadzonym
funkcjonowaniu œrodowiska spo³ecznego, czêsto nie gotowego na przyjêcie do-
ros³ej osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ i/lub psychiczn¹” (2012, s. 148).

W ciekawy sposób o tej doros³oœci wypowiada siê A. Zawiœlak: „w opisie ich
funkcjonowania w okresie doros³oœci nale¿y przyj¹æ za³o¿enie o ich równoupraw-
nieniu.(...) konsekwencj¹ bêdzie przypisywanie im normalnych ról spo³ecznych,
które s¹ pe³nione przez wszystkich ludzi. Zak³adaæ musimy, zgodnie ze
wspó³czesnymi podejœciami spo³ecznymi, ¿e œrodowisko spo³eczne musi niejako
wychodziæ naprzeciw tym osobom, dawaæ prawa do osi¹gania doros³oœci oraz
jednoczeœnie pomagaæ w tym procesie. Nie znaczy to, ¿e ka¿da z tych osób bêdzie
w stanie funkcjonowaæ na najwy¿szym poziomie w tym zakresie. Bêd¹ istnia³y
ograniczenia wynikaj¹ce z w³aœciwoœci biopsychospo³ecznych tych osób. Odpo-
wiedŸ na pytanie o mo¿liwoœci autonomicznego funkcjonowania w wieku do-
ros³ym osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ powinna byæ pozytywna, jed-
nak samostanowienie nale¿y rozumieæ na miarê tych osób. W praktyce wiêc bêd¹
ró¿ne oblicza autonomii, tak ró¿ne jak ró¿ne s¹ te osoby” (2008, s. 59).

Zdaniem D. Wolskiej osoba z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w biegu ¿ycia
jest w stanie wypracowaæ w sobie umiejêtnoœci bêd¹ce pewnymi dyspozycjami
osobowoœciowymi œwiadcz¹cymi o doros³oœci jak np. niezale¿noœæ do pe³nienia
roli spo³ecznej, pogodê ducha i spokój wewnêtrzny, poczucie wewnêtrznej si³y
i mo¿liwoœci oddzia³ywania na innych, otwartoœæ na doœwiadczenie ¿yciowe in-
nych i otaczaj¹c¹ rzeczywistoœæ, uznanie wzajemnej zale¿noœci jako esencji bytu
ludzkiego, umiejêtnoœæ cieszenia siê cudz¹ radoœci¹, umiejêtnoœæ pe³nego prze¿y-
wania chwili, wiara w siebie i innych czy te¿ dzia³anie w pe³ni spontaniczne, „pod
warunkiem, ¿e œrodowisko pozwoli jej na to i podejmie siê przygotowania jej do
pe³nienia ról spo³ecznych w doros³ym ¿yciu” (2011, s. 45). Istotn¹ kwesti¹ jest wiêc
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to, jakie znaczenia osoby wspieraj¹ce osobê z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹
nadaj¹ wsparciu w doros³oœci, bowiem od tych znaczeñ zale¿y owe „pozwalanie”.

A. ¯yta wymienia szereg barier, jakie znajduj¹ siê „na drodze ku aktywnej,
autonomicznej i satysfakcjonuj¹cej doros³oœci” (2009, s. 83) Dotycz¹ one wed³ug
autorki zarówno ograniczeñ wewnêtrznych, które wi¹¿¹ siê z poziomem funkcjo-
nowania osoby niepe³nosprawnej intelektualnie, jak i barier zewnêtrznych, które
tkwi¹ w œrodowisku rodzinnym czy spo³ecznym (wraz z systemem wsparcia).
Autorka wspomina równie¿ o tym, ¿e zjawisko automarginalizacji i biernoœci osób
niepe³nosprawnych, przy braku odpowiednich kompetencji, braku aspiracji
i ograniczaniu autonomii ze strony najbli¿szych (rodziców, opiekunów) prowa-
dziæ mo¿e do niewykorzystywania swojego potencja³u, a w efekcie do wtórnego
upoœledzenia (tam¿e, s. 84).

Wspieranie w doros³oœci osób z g³êbsza niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹ – bariery i wyzwania

Jak¿e, jeszcze do niedawna, gorzko brzmia³ fragment raportu: „Sprawiedli-
woœæ, prawa i integracja osób niepe³nosprawnych intelektualnie” dotycz¹cego sy-
tuacji osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w Polsce, zrealizowanego przez
Inclusion Europe: „Tylko najbiedniejsza warstwa polskiego spo³eczeñstwa ma
prawo do bezp³atnych œwiadczeñ, wszyscy inni musz¹ za nie p³aciæ. Jednak¿e
wiêkszoœci osób niepe³nosprawnych nie staæ na nie i dlatego nie korzystaj¹ ze
œwiadczeñ oraz us³ug.

Generalnie rzecz ujmuj¹c, w Polsce jest niewiele œwiadczeñ i us³ug dla tej gru-
py, przede wszystkim ze wzglêdu na brak funduszy. Osoby z niepe³nosprawno-
œci¹ intelektualn¹ nie s¹ chronione od ubóstwa w ¿aden sposób. Ich spo³eczne
zasi³ki s¹ na poziomie socjalnego minimum. Istnieje ró¿nica miêdzy integracyjny-
mi i zinstytucjonalizowanymi placówkami: placówki integracyjne s¹ prowadzone
w zasadzie przez organizacje pozarz¹dowe, od których osoby z niepe³nospraw-
noœci¹ intelektualn¹ otrzymuj¹ pomoc w przystosowaniu siê do normalnego ¿y-
cia. Instytucjonalne placówki w dalszym ci¹gu prowadzone s¹ na podstawie prze-
starza³ego modelu opieki ca³kowitej, co powoduje wstrzymywanie procesu
wszelkiej integracji. Nie ma w Polsce koordynacji us³ug œwiadczonych na podsta-
wie ró¿nych przepisów prawnych. Osoby korzystaj¹ce ze œwiadczeñ i us³ug
musz¹ samodzielnie zdobyæ niezbêdne informacje na temat przeznaczonych dla
nich œwiadczeñ i us³ug. Generalnie rzecz bior¹c, informacje o nich oraz o ich jako-
œci s¹ niewystarczaj¹ce. Istnieje niewiele œwiadczeñ i us³ug, przez co wybór miê-
dzy nimi jest bardzo ograniczony. Zainteresowani mog¹ jednak z³o¿yæ skargê na
z³¹ jakoœæ us³ug do odpowiednich w³adz. System œwiadczeñ i us³ug nie gwarantu-
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je integracji, przestrzegania zakazu dyskryminacji oraz równego uczestnictwa
osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w ¿yciu spo³ecznym. System us³ug jest
bardzo ma³y, nieelastyczny i bardzo rzadko œwiadczona jest pomoc w celu zapew-
nienia integracji oraz niezale¿noœci osób niepe³nosprawnych” (Sprawiedliwoœæ,
prawa i integracja osób niepe³nosprawnych intelektualnie, s. 18).

Oceniaj¹c dzia³ania z zakresu polityki spo³ecznej odnosz¹ce siê do wspierania
osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w ich doros³oœci zwraca uwagê przede
wszystkim „brak usystematyzowanej i rzetelnej informacji oraz uporz¹dkowa-
nych danych statystycznych na temat sytuacji osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelek-
tualn¹. Wiêkszoœæ dostêpnych danych b¹dŸ traktuje osoby z niepe³nosprawnoœci¹
jak jednorodn¹ grupê, b¹dŸ grupuje informacje na temat osób z niepe³nospraw-
noœci¹ intelektualn¹ razem z osobami z problemami zdrowia psychicznego i inny-
mi rodzajami niepe³nosprawnoœci” (Raport: „Prawa osób z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualna. Dostêp do edukacji i zatrudnienia” 2006, s. 123). Wed³ug cytowane-
go powy¿ej Raportu wdra¿anie polityki i programów na rzecz osób z niepe³no-
sprawnoœci¹ intelektualn¹ utrudnia jeszcze bardzo silny podzia³ kompetencji
miêdzy poszczególnymi ministerstwami. Taka sytuacja zmusza czêsto osoby
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ do ubiegania siê o pomoc w ró¿nych insty-
tucjach (tam¿e, s. 124). W raporcie uchwycona zosta³a równie¿ kwestia miejsca
organizacji pozarz¹dowych we wsparciu osoby niepe³nosprawnej intelektualnie
i jej rodziny, ale równie¿ organizacji jako partnera w dzia³aniach prowadzonych
w danym œrodowisku w ramach realizowania lokalnej polityki spo³ecznej na
rzecz tej grupy osób.

Wa¿ny to partner, bo czêsto z inicjatywy w³aœnie organizacji pozarz¹dowych
mo¿liwe jest zabezpieczenie we wsparcie konkretnych grup osób niezauwa¿al-
nych czêsto na poziomie centralnym (dobrym przyk³adem s¹ dzia³ania dotycz¹ce
mieszkalnictwa czy te¿ zatrudnienia wspomaganego). Wed³ug przytaczanego ra-
portu: „Wiele form wsparcia dla osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ istnie-
je obecnie czêœciowo dziêki znacz¹cym wysi³kom organizacji pozarz¹dowych.
Jednak, chocia¿ organizacje te przejê³y na siebie wiele zadañ zwi¹zanych z rehabi-
litacj¹ i edukacj¹ osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, rz¹d i samorz¹dy lo-
kalne nie traktuj¹ ich jak równoprawnych partnerów. Dla poprawy wspó³pracy
i poprawy jakoœci us³ug dostêpnych dla osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹
i ich rodzin rz¹d powinien przygotowaæ i wdro¿yæ spójny oraz kompleksowy
program wsparcia. Powinien on obejmowaæ wszystkie okresy ¿ycia (od wczesnej
interwencji do opieki nad osobami w podesz³ym wieku) i zawieraæ wsparcie ma-
terialne, psychologiczne i spo³eczne” (tam¿e, s. 124).

Wed³ug I. Lindyberg cechy istniej¹cego systemu wsparcia w doros³oœci osób
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ wskazuj¹ na „znaczny deficyt indywidual-
nego podejœcia, skutkuj¹cego równie¿ miedzy innymi dominacj¹ programu
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wsparcia/rehabilitacji nad osob¹ niepe³nosprawn¹, pomijaniem indywidualnych
celów i ¿yczeñ osoby wspomaganej oraz brakiem respektu dla autonomicznoœci
i niezale¿noœci osób niepe³nosprawnych. Wszystko to sankcjonuje w moim mnie-
maniu tradycyjny (medyczny) model niepe³nosprawnoœci, czyni¹cy z osoby nie-
pe³nosprawnej przedmiot (obiekt) dzia³añ naprawczych” (2009, s. 21).

W odniesieniu do wspó³czesnego paradygmatu wspierania doros³ych osób
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, zdaniem M. Anasz, K. Mrugalskiej, J. Wojtyñ-
skiej oraz M. Ferenc, w nowoczesnym podejœciu do niepe³nosprawnoœci zwraca
siê uwagê na to, ¿e:
– „osobie z niepe³nosprawnoœci¹ przys³uguj¹ dok³adnie te same prawa i wolno-

œci co ka¿dej jednostce ludzkiej, zaœ dyskryminacja jakiejkolwiek osoby ze
wzglêdu na jej niepe³nosprawnoœæ jest wykroczeniem przeciwko godnoœci
i wartoœci cz³owieka;

– na potencja³, talenty i mo¿liwoœci osób z niepe³nosprawnoœci¹ oraz ich wiedzê,
umiejêtnoœci i doœwiadczenie, które powinny byæ wykorzystywane dla dobra
tych osób i ca³ego spo³eczeñstwa;

– na fakt, ¿e uszkodzenia cia³a czêsto odgrywaj¹ mniejsz¹ rolê w wykluczaniu
osób niepe³nosprawnych, ni¿ bariery zwi¹zane z organizacj¹ i funkcjonowaniem
spo³eczeñstwa; liczne bariery œrodowiskowe oraz mentalne, bêd¹ce przyczy-
nami dyskryminacji osób niepe³nosprawnych powinny byæ identyfikowane
i ograniczane poprzez przebudowê infrastruktury œrodowiskowej, struktury
instytucjonalnej, przepisów prawnych i œwiadomoœci spo³ecznej (tj. systemów
wartoœci i postaw spo³ecznych);

– rozwi¹zywanie problemu niepe³nosprawnoœci polega na racjonalnym dosto-
sowaniu fizycznego i spo³ecznego œrodowiska, w którym ¿yj¹ osoby z nie-
pe³nosprawnoœci¹ do ich potrzeb, oczekiwañ i mo¿liwoœci;

– odmowa racjonalnego dostosowania œrodowiska do szczególnych potrzeb
osób z niepe³nosprawnoœci¹ stanowi przejaw dyskryminacji;

– osoby niepe³nosprawne maj¹ prawo do autonomii oraz samodzielnoœci, w tym
swobody dokonywania w³asnych wyborów;

– amodzielne ¿ycie w integracji spo³ecznej powinno byæ zasadniczym celem
udzielanej osobie niepe³nosprawnej pomocy, rehabilitacji i wsparcia;

– konieczne jest sta³e wspieranie osób niepe³nosprawnych w ich zmaganiach
z barierami fizycznymi i spo³ecznymi, które utrudniaj¹ lub uniemo¿liwiaj¹ im
wykonywanie codziennych czynnoœci, korzystanie z praw, ale tak¿e podejmo-
wanie obowi¹zków oraz pe³ne uczestnictwo w ¿yciu spo³ecznym” (2012–2014,
s. 26).
Powy¿sze wyznaczniki wspó³czesnego podejœcia do wsparcia tej grupy osób

znalaz³y siê w publikacji podsumowuj¹cej stworzenie stargardzkiego modelu lo-
kalnego systemu rehabilitacji i wsparcia spo³eczno-zawodowego osób z niepe³no-
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sprawnoœci¹ intelektualn¹ i stanowi³y niew¹tpliwie w praktyce przes³anki do
dzia³añ podejmowanych na rzecz tej grupy osób w danym œrodowisku.

A. Firkowska-Mankiewicz, nakreœlaj¹c t³o zmian w podejœciu do osób z nie-
pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ (w kontekœcie ich ca³o¿yciowego wsparcia), ³¹czy
owe korzystne zmiany w realizowanym modelem wsparcia obywatelskiego.
Autorka przytacza nastêpuj¹ce kluczowe elementy tego modelu:
„a) pe³ne uczestnictwo w ¿yciu rodzinnym i w ¿yciu spo³ecznoœci – miejscem,

w którym osoby niepe³nosprawne maj¹ prawo ¿yæ jest spo³ecznoœæ i œrodowisko
lokalne, a nie jakieœ oboczne formy ¿ycia spo³ecznego; podobnie jest z rodzin¹
– cz³owiek ma prawo w niej ¿yæ, a nie byæ z niej wyrywany i przenoszony do
wyspecjalizowanych placówek;

b) wiêzi miêdzyludzkie – bycie czêœci¹ spo³ecznoœci oznacza, ¿e jednostka ma
trwa³e zwi¹zki z innymi ludŸmi, nie tylko z tymi, którzy s¹ za to op³acani; na-
turalne systemy spo³ecznego wsparcia nie s¹ dostêpne osobom ¿yj¹cym
w specjalnych placówkach; wa¿nym aspektem jest fizyczna integracja ze œro-
dowiskiem – np. zamieszkiwanie w normalnym mieszkaniu w œrodowisku
lokalnym;

c) funkcjonalne i zindywidualizowane programy – programowanie funkcjonal-
ne koncentruje siê na rozwijaniu sprawnoœci, które s¹ potrzebne jednostce
w jej konkretnej sytuacji ¿yciowej; funkcjonalne programowanie nie lekcewa-
¿y potrzeby uczenia siê, ale ocenia potrzebê zdobycia danej sprawnoœci pod
k¹tem tego, czy umo¿liwi ona jednostce zaistnienie w œrodowisku i wp³ynie
na lepsz¹ jej integracjê;

d) elastyczne i zindywidualizowane formy wsparcia – ich istot¹ jest umo¿liwie-
nie osobom niepe³nosprawnym niezale¿noœci, dokonywania w³asnych wybo-
rów oraz kontroli nad w³asnym ¿yciem” (2012, s. 45).
Przygl¹daj¹c siê sytuacji osób z g³êbsz¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹

w kontekœcie powy¿szych postulatów stanowi¹cych sedno modelu obywatelskie-
go zwróciæ nale¿y uwagê nie tylko na pewn¹ ideologiê (sposób widzenia tej grupy
osób), ale przede wszystkim na uwik³anie instytucjonalne i rozwi¹zania organiza-
cyjne umo¿liwiaj¹ce (lub nie) tej grupie osób niezale¿ne i samodzielne (na miarê
mo¿liwoœci) ¿ycie.

Na przestrzeni ostatnich dwudziestu kilku lat wiele zmieni³o siê w myœleniu
o wsparciu osób z niepe³nosprawnoœci¹. Dobrze to ujmuje I. Wóycicka, opisuj¹c
ten nowy paradygmat polityki spo³ecznej wobec tej grupy osób. To nowe spojrze-
nie wed³ug autorki charakteryzuje siê przede wszystkim odejœciem od formalnej
równoœci do równego traktowania. To myœlenie o przejœciu od równoœci formal-
nej do równoœci faktycznej (czyli równego traktowania) w prawie oznacza, ¿e pra-
wo musi uwzglêdniaæ ró¿nice, które istniej¹ pomiêdzy obywatelami, w tym rów-
nie¿ grupami osób niepe³nosprawnych. W tym aspekcie nieuwzglêdnienie tych
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ró¿nic powoduje, ¿e równoœæ formalna przekszta³ca siê niestety w faktyczn¹ nie-
równoœæ.

Drug¹ zmian¹ sk³adaj¹ca siê na wspó³czesny paradygmat polityki spo³ecznej
wobec osób z niepe³nosprawnoœci¹ jest niew¹tpliwie przejœcie od jednorodnoœci
do ró¿norodnoœci zgodnie z przekonaniem, i¿ ka¿dy jest inny i ma ró¿ne potrzeby
oraz mo¿liwoœci. Zdaniem I. Wóycickiej dostrze¿enie tej ró¿norodnoœci prowadzi
do uchwycenia ró¿nych ograniczeñ i ró¿nic w mo¿liwoœciach funkcjonowania
osoby niepe³nosprawnej w ró¿nych sferach ¿ycia spo³ecznego i zawodowego. Jak
twierdzi autorka: „ka¿da dysfunkcja wymaga osobnego podejœcia, namys³u,
czêsto te¿ osobnego prawa i poszukania rozwi¹zañ usuwaj¹cych bariery w funk-
cjonowaniu osoby niepe³nosprawnej. Tak jest z ka¿d¹ dysfunkcj¹ i z ka¿dym stop-
niem dysfunkcji. Prawo musi odpowiadaæ na te ró¿norodne ograniczenia i po-
trzeby obywateli. I to jest istotne przes³anie polityki spo³ecznej, a w przypadku
osób niepe³nosprawnych jest to przes³anie polityki wobec osób niepe³nospraw-
nych” (2012. s. 7–8).

Trzeci¹, osiow¹ zmian¹ sk³adaj¹c¹ siê na wspó³czesny paradygmat polityki
spo³ecznej wobec osób z niepe³nosprawnoœci¹ jest przejœcie od opieki do wsparcia
czy te¿ od opieki do pomocy. I jak ujmuje to autorka: „to jest zmiana podejœcia,
która musi siê wyra¿aæ równie¿ praktyk¹., po to w³aœnie usuwamy bariery, ¿eby
osoby niepe³nosprawne mog³y uczestniczyæ w ¿yciu spo³ecznym w sposób pe³ny.
I to jest droga do emancypacji osób niepe³nosprawnych” (2012, s. 8).

T. ¯ó³kowska podkreœla, i¿ w przypadku osób z g³êbsz¹ niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹ spo³eczeñstwo „nie radzi sobie z rozwijaniem odpowiednich umie-
jêtnoœci bêd¹cych podstaw¹ optymalizacji ich losu” (2012, s. 76). Wed³ug autorki
mo¿na zaobserwowaæ nie tylko brak odpowiednich dzia³añ na rzecz wspomaga-
nia tej grupy osób, ale i rozwijania u nich umiejêtnoœci ¿ycia w spo³eczeñstwie czy
wrêcz podejmowania dzia³añ utrudniaj¹cych realizacjê przez nich wybranych
potrzeb czy ograniczaj¹cych ich aktywnoœæ.

Istotn¹ kwesti¹ jest tu te¿ to, ¿e: „podstaw¹ dobrze funkcjonuj¹cego sytemu
wspomagania rozwoju powinno byæ dok³adne okreœlenie oczekiwañ podmiotów
i spo³eczeñstwa co do obszaru, jakoœci us³ug, a nastêpnie warunków, w jakich
us³ugi na rzecz wspomagania bêd¹ prowadzone. Wa¿ne jest te¿ okreœlenie zaso-
bów podmiotów, jak i indywidualnych i spo³ecznych kryteriów oceny realizacji
us³ug na rzecz wspomagania rozwoju osoby z niepe³nosprawnoœci¹. Skuteczne
wspomaganie daj¹ce mo¿liwoœæ osobie z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹
w stopniu g³êbszym dobrego niezale¿nego ¿ycia powinno byæ prowadzone od
wczesnego okresu rozwoju do okresu staroœci. Niepe³nosprawna intelektualnie
osoba powinna byæ przygotowana do samodzielnoœci, niezale¿noœci, kierowania
swoim ¿yciem. Musi w tym celu uzyskaæ odpowiedni¹ wiedzê i umiejêtnoœci.
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Musi mieæ stworzone warunki dla doœwiadczania w stawaniu siê cz³onkiem
spo³eczeñstwa” (2012, s. 82–83).

Taki sposób widzenia systemowego wsparcia dla osób z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹ zawiera siê w zasadzie w modelu indywidualnego uczestnictwa.
W takie koncepcji indywidualnego wspierania kluczowymi elementami s¹:
– „pe³ne uczestnictwo w ¿yciu rodzinnym i w ¿yciu spo³ecznoœci,
– wiêzi miêdzyludzkie,
– funkcjonalne i zindywidualizowane programy,
– elastyczne i zindywidualizowane formy wsparcia„ (Raport, 2008. s. 10–11).

Zwróciæ uwagê nale¿y na fakt, i¿ doros³a osoba z g³êbsz¹ niepe³nosprawno-
œci¹ intelektualn¹ potrzebuje wsparcia w wielu wymiarach swojego ¿ycia oraz, ¿e
to pe³ne uczestnictwo jest zawsze uczestnictwem „na miarê” mo¿liwoœci danej
osoby. Uwzglêdnienie miêdzyludzkich relacji jako wa¿nego wymiaru, od jakiego
zale¿y jakoœæ ¿ycia osób wspomaganych, musi skutkowaæ szukaniem rozwi¹zañ,
w których osoba z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ mo¿e pe³niæ ró¿ne role
spo³eczne (adekwatne do swoich mo¿liwoœci) i dziêki pe³nieniu których zaspoka-
jane s¹/bêd¹ potrzeby i pragnienia tych osób. W zasadzie d¹¿enie do wcielania
w ¿ycie modelu indywidualnego wspierania ma swoje powa¿ne skutki dotycz¹ce
relacji w triadzie: osoba wspomagana – rodzina – profesjonaliœci: „implikacje te s¹
bardzo powa¿ne i dotycz¹ przede wszystkim zmian w relacji w³adzy miêdzy
dotychczasowymi «dostarczycielami» s³u¿b i us³ug, a osob¹ niepe³nosprawn¹ i jej
rodzin¹. Osoba ta staje siê bowiem podmiotem, nie zaœ – jak dot¹d – przedmiotem
zabiegów, a sukcesem ca³ego przedsiêwziêcia jest poprawa jakoœci jej ¿ycia, a nie
podporz¹dkowanie odgórnemu programowi. Oznacza to zniesienie hegemonii,
czyli panowania profesjonalistów, organizatorów s³u¿b i us³ug oraz personelu
nad ¿yciem osób niepe³nosprawnych intelektualnie. I to jest w³aœnie powód, dla
którego zmiany te odbierane s¹ przez wielu z nich jako zagra¿aj¹ce ich dotychcza-
sowej pozycji. Tymczasem trzeba zdawaæ sobie sprawê z tego, ¿e zmiana postaw
w kierunku bardziej otwartych, elastycznych i odbiurokratyzowanych jest proce-
sem, od którego nie ma odwrotu”. (Raport podsumowuj¹cy dzia³alnoœæ Centrum
Doradztwa Zawodowego i Wspierania Osób Niepe³nosprawnych Intelektualnie,
2018, s. 12).

Refleksje na temat budowania lokalnego systemu wsparcia
doros³ych osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w Gdañsku

Jako przyk³ad mo¿liwoœci budowania lokalnego systemu wsparcia doros³ych
osób z niepe³nosprawnoœci¹ (ze szczególnym uwzglêdnieniem osób niepe³no-
sprawnych intelektualnie) postaramy siê przybli¿yæ dzia³ania zainicjowane przez
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Miejski Oœrodek Pomocy Rodzinie w Gdañsku. Wydaj¹ siê byæ one ciekaw¹ i in-
spiruj¹c¹ praktyk¹ zmieniaj¹c¹ rzeczywistoœæ. Pierwszym etapem pracy w œrodo-
wisku sta³o siê zaproszenie podmiotów funkcjonuj¹cych w tym œrodowisku,
a œwiadcz¹cych us³ugi dla doros³ych osób z niepe³nosprawnoœci¹. Ju¿ podczas
pierwszych spotkañ objawi³y siê dwie szczególne grupy klientów: by³y to osoby
z g³êbsz¹ i g³êbok¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ oraz osoby ze spektrum
autyzmu. To o ich szczególnych potrzebach, o trudnoœciach i wyzwaniach
zwi¹zanych z ich wsparciem w doros³oœci wielokrotnie dyskutowano. W zasadzie
wszyscy przedstawiciele poszczególnych placówek byli przekonani od samego
pocz¹tku o wa¿noœci i potrzebie tego typu dzia³añ. Sam proces uzgadniania
i okreœlania braków i zasobów trwa³ kilka miesiêcy. Istotn¹ kwesti¹ podjêt¹ na sa-
mym pocz¹tku by³o opracowanie kwestionariusza osoby nisko funkcjonuj¹cej.
Chodzi³o o „namierzenie” w systemie takich osób. W ustalaniu zakresów, jakie
powinny znaleŸæ siê w takim kwestionariuszu, wziêli udzia³ przedstawiciele
wszystkich placówek wsparcia dla osób niepe³nosprawnych w Gdañsku (Œrodo-
wiskowych Domów Samopomocy, Warsztatów Terapii Zajêciowej, Domu Pomo-
cy Spo³ecznej, mieszkalnictwa wspieranego oraz zatrudnienia wspomaganego).
W licznych dyskusjach podczas wielu spotkañ szczególn¹ uwagê poœwiêcono
funkcjonuj¹cym w lokalnym œrodowisku Warsztatom Terapii Zajêciowej i Œrodo-
wiskowym Domom Samopomocy.

Wed³ug El¿biety Zakrzewskiej-Manterys „w funkcjonuj¹cym obecnie syste-
mie wsparcia dla osób niepe³nosprawnych intelektualnie warsztaty terapii zajê-
ciowej traktowane s¹ jako przywilej czy jako przepustka do przysz³ego zatrudnienia.
Osoby nierokuj¹ce, ¿e znajd¹ swoje miejsce w systemie zatrudnienia (najlepiej na
otwartym rynku pracy), kierowane s¹ do instytucji opiekuñczych (œrodowiskowe
domy samopomocy, oœrodki dziennego pobytu), gdzie z góry skazane s¹ „na stra-
ty”, gdy¿ nie jest oferowana im ¿adna forma rehabilitacji zawodowej. Traktowa-
nie warsztatów terapii zajêciowej jako «kuŸni kadr» dla Zak³adów Aktywizacji
Zawodowej i instytucji otwartego rynku pracy przynosi korzyœæ tylko elitarnej
grupce wysoko funkcjonuj¹cych osób niepe³nosprawnych intelektualnie w stop-
niu umiarkowanym (najczêœciej jest to pogranicze upoœledzenia umiarkowanego
i lekkiego), które prawdopodobnie i tak znalaz³yby zatrudnienie, nawet nie uczest-
nicz¹c w rehabilitacji zawodowej w warsztatach terapii zajêciowej. Dla zdecydo-
wanej wiêkszoœci pozosta³ych osób z tej grupy mo¿liwoœæ przysz³ego zatrudnie-
nia to mrzonka, traktowana z przymru¿eniem oka” (2014, s. 32).

W ocenie funkcjonowania osób, które wsparcie znalaz³y lub znajd¹ w WTZ
lub w ŒDS jako priorytetowe do oceny poziomu funkcjonowania i potrzeb tych
osób, wybrano nastêpuj¹ce zakresy:
– niekontrolowane opuszczanie miejsca pobytu,
– powa¿na agresja wobec innych osób i/lub autoagresja
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– umiejêtnoœæ funkcjonowania w grupie,
– nadwra¿liwoœæ na bodŸce zmys³owe uniemo¿liwiaj¹ce lub utrudniaj¹ce prze-

bywanie w du¿ej grupie,
– komunikacja niewerbalna i werbalna,
– motoryka du¿a,
– motoryka ma³a,
– samodzielnoœæ w zaspakajaniu podstawowych potrzeb – jedzenie,
– samodzielnoœæ w zaspakajaniu podstawowych potrzeb – potrzeby fizjologiczne,
– samodzielnoœæ w zaspakajaniu podstawowych potrzeb – higiena,
– mo¿liwoœæ pozostawania bez opieki innej osoby w miejscu pobytu,
– stosowanie niezbêdnych leków i œrodków pielêgnacyjnych, których osoba nie-

pe³nosprawna nie jest w stanie samodzielnie u¿ywaæ.
Powy¿sze zakresy znalaz³y siê w opracowanym kwestionariuszu bêd¹cym

tak naprawdê skal¹ ocen, bowiem ka¿demu z zakresów przypisano pewne zacho-
wania czy te¿ umiejêtnoœci w skali 0/5/10 punktów, przy czym „10” oznacza za-
wsze najni¿sze mo¿liwoœci czy te¿ najbardziej nasilone problemy. Aby zoriento-
waæ siê jaka jest skala problemu osób nisko funkcjonuj¹cych bêd¹cych ju¿
w placówkach wsparcia poproszono o przeprowadzenie oceny funkcjonowania
uczestników, podopiecznych w ka¿dej z placówek. Wszystkie wyniki i dane osób
ocenionych jako nisko funkcjonuj¹ce zosta³y dostarczone do Miejskiego Oœrodka
Pomocy Rodzinie. Tym sposobem mo¿na by³o ³atwo zorientowaæ siê jakie osoby
korzystaj¹ z danego rodzaju wsparcia i czy jest ono adekwatne do mo¿liwoœci
i potrzeb osoby. Oczywiœcie ju¿ ta pierwsza ocena potwierdzi³a, i¿ nie zawsze to
wsparcie jest adekwatne. Przyk³adem mog¹ byæ osoby nisko funkcjonuj¹ce ko-
rzystaj¹ce ze wsparcia w Warsztatach Terapii Zajêciowej czy te¿ brak takich osób
lub pojedyncze przypadki korzystania przez takie osoby ze wsparcia w Œrodowi-
skowych Domach Samopomocy. Ewidentnie taka rzeczywistoœæ jest tworzeniem
warunków do terapeutycznej fikcji lub te¿ wi¹¿e siê z ograniczaniem mo¿liwoœci
wspierania tych, którzy potrzebuj¹ adekwatnego wsparcia. Wiêkszoœæ osób, które
nie uzyskiwa³y odpowiedniego wsparcia, to oczywiœcie osoby z g³êbsz¹ niepe³no-
sprawnoœci¹ intelektualn¹.

Wed³ug raportu koñcowego z badania sytuacji Warsztatów Terapii Zajêcio-
wej z 2014 roku, oceniaj¹c specyfikê procesu rehabilitacji spo³ecznej i zawodowej
oraz jakoœæ dzia³añ prowadzonych przez WTZ, „nie mo¿na jednak pomijaæ ani
kontekstu historycznego dzia³alnoœci tych placówek, ani szeroko rozumianych
uwarunkowañ systemowych zarówno na poziomie centralnym, jak i lokalnym,
a przede wszystkim potrzeb uczestników tych placówek” (Raport, 2014, s. 221).
Jednoczeœnie warty podkreœlenia jest fakt, ¿e zebrane w Raporcie dane iloœciowe
i jakoœciowe dotycz¹ce kondycji tego typu placówek i ich „efektywnoœci” do-
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tycz¹cej wspierania w doros³oœci adekwatnego do potrzeb i mo¿liwoœci danej oso-
by, upowa¿niaj¹ do wyci¹gniêcia nastêpuj¹cych istotnych wniosków:
– „Warsztaty terapii zajêciowej wyprzedzaj¹c inne formy wsparcia, takie jak np.

œrodowiskowe domy samopomocy, s¹ niejako pionierskimi instytucjami, które
powstawa³y w odpowiedzi na najbardziej pal¹ce potrzeby zwi¹zane ze wspar-
ciem osób niepe³nosprawnych, czêsto skupiaj¹ce siê przede wszystkim na za-
pewnieniu im warunków „godnego” ¿ycia. Dziœ œwiadomoœæ problemów tej
grupy jest du¿o wiêksza, jak i wiêksze s¹ mo¿liwoœci wszechstronnego wspar-
cia. Inaczej wobec osób niepe³nosprawnych formu³owane s¹ te¿ cele polityk
publicznych, skupiaj¹c siê g³ównie na kwestii w³¹czenia i równej partycypacji,
w tym równie¿ w obszarze zawodowym. Nie oznacza to jednak, i¿ podstawo-
we problemy tej grupy zniknê³y, a zadania realizowane przez warsztaty terapii
zajêciowej straci³y na wa¿noœci. Wrêcz przeciwnie.

– Dziœ warsztaty terapii zajêciowej s¹ jedn¹ z wielu dostêpnych form oparcia
spo³ecznego dla osób niepe³nosprawnych. Funkcjonuj¹ce w Polsce rozwi¹za-
nia w zakresie programów oparcia spo³ecznego w swoim zamyœle i celach
umo¿liwiaj¹ prowadzenie skutecznych dzia³añ maj¹cych na celu w³¹czenie
spo³eczne osób niepe³nosprawnych. Analizuj¹c system wsparcia dostrze¿ono
du¿y potencja³ instytucjonalny. Obecne warunki prawno-strukturalne umo¿-
liwiaj¹ tworzenie i funkcjonowanie zró¿nicowanych form wsparcia osób nie-
pe³nosprawnych, pocz¹wszy od specjalistycznego wsparcia medycznego
poprzez wsparcie œrodowiskowe a¿ po dzia³ania w zakresie rehabilitacji
spo³ecznej i zawodowej. Istniej¹ce rozwi¹zania systemowe bez w¹tpienia daj¹
mo¿liwoœæ budowania i wdra¿ania efektywnych d³ugofalowych strategii
wsparcia spo³ecznego dla osób niepe³nosprawnych, których finalnym efektem
powinno byæ wejœcie lub powrót na otwarty rynek pracy. Warsztaty terapii za-
jêciowej s¹ wa¿nym, ale jedynie ogniwem ca³ego systemu. Konsekwentnie nie
mo¿na ich oceniaæ w oderwaniu od sprawnoœci tego systemu. Przedmiotem
analizy i oceny powinno byæ funkcjonowanie ca³ego systemu – potencja³u
i mo¿liwoœci innych instytucji, istniej¹cych mechanizmów wspó³pracy i roz-
woju, a nade wszystko zewnêtrznych uwarunkowañ o charakterze systemo-
wym/legislacyjnym oraz spo³ecznym.

– Wreszcie nale¿y wzi¹æ pod uwagê ma³¹ uniwersalnoœæ warsztatów terapii za-
jêciowej w rozumieniu grupy ich beneficjentów. Warsztaty terapii zajêciowej
s¹ placówk¹ skupiaj¹c¹ g³ównie osoby niepe³nosprawne intelektualnie lub
choruj¹ce psychicznie, czêsto o bardzo znacznym stopniu niepe³nosprawno-
œci. Jest to bardzo specyficzna grupa, tymczasem przyk³ada siê do niej takie
same miary skutecznoœci, jak w procesie rehabilitacji innych grup osób nie-
pe³nosprawnych” (Raport, 2014, s. 221–222).
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W œwietle powy¿szych wniosków istotnym punktem pracy nad lokalnym
systemem wsparcia doros³ych osób z niepe³nosprawnoœci¹ w Gdañsku, by³o miê-
dzy innymi stworzenie zespo³u opiniuj¹cego do spraw kierowania do Œrodowi-
skowych Domów Samopomocy dla osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹
i Warsztatów Terapii Zajêciowej. I choæ zarz¹dzenie dyrektora Miejskiego Oœrod-
ka Pomocy Rodzinie w Gdañsku umiejscawiaj¹ce ten zespó³ w systemie wesz³o
w ¿ycie dopiero 2.09.2016 r., to pilota¿ tego typu rozwi¹zania zacz¹³ siê ju¿
w kwietniu 2015 r.

Ju¿ w dzia³aniach pilota¿owych ustalono, ¿e w sk³ad zespo³u wchodziæ bê-
dzie zawsze: przedstawiciel Dzia³u do spraw Osób Niepe³nosprawnych MOPR
w Gdañsku, przedstawiciel podmiotu prowadz¹cego Œrodowiskowy Dom Samo-
pomocy (rotacyjnie) oraz przedstawiciel podmiotu prowadz¹cego WTZ (rotacyj-
nie). Posiedzenia Zespo³u od samego pocz¹tku odbywa³y siê nie rzadziej ni¿ raz
na miesi¹c, chyba ¿e nie by³o (nie ma) takiej potrzeby, co mo¿e mieæ miejsce w mo-
mencie gdy brakuje kandydatów. Podczas posiedzenia Zespó³ dokonuje oceny
funkcjonowania danej osoby na podstawie kwestionariusza, który wczeœniej
omówiono. Sama osoba staraj¹ca siê o dan¹ kwalifikacjê musi dostarczyæ
wype³niony formularz dotycz¹cy ewentualnego uczestnictwa w WTZ lub ŒDS.
W formularzu tym najistotniejszymi punktami jest krótka historia kandydata
(dotychczasowa edukacja, uczestnictwo w placówkach wsparcia b¹dŸ innych for-
mach wsparcia, zainteresowania kandydata) oraz oczekiwania kandydata (ze
szczególnym uwzglêdnieniem rehabilitacji zawodowej). Aby umo¿liwiæ wybór
typu placówki i form wsparcia samym osobom z niepe³nosprawnoœci¹ w formula-
rzu znalaz³ siê równie¿ punkt dotycz¹cy deklaracji uczestnictwa w danej placów-
ce (w tym miejscu prosi siê kandydata o dok³adne wskazanie placówki, podanie
adresu).

Ustalono, ¿e taki formularz sk³adaj¹ równie¿ osoby, które korzystaj¹ ze wspar-
cia, ale chcia³yby zmieniæ formê ze Œrodowiskowego Domu Samopomocy na War-
sztat – lub odwrotnie. Istotn¹ kwesti¹ sta³o siê w takich przypadkach (zmiany pla-
cówki) wprowadzenie obowi¹zku dostarczenia przez dan¹ placówkê pisemnej
opinii dotycz¹cej kandydata oraz wype³nienia w placówce (i dostarczenia) formu-
larza oceniaj¹cego poziom funkcjonowania kandydata.

Od pilota¿u takiego rozwi¹zania, jakim jest zespó³ kwalifikuj¹cy do wydania
zarz¹dzenia, minê³o kilka miesiêcy, ale ju¿ pierwsze posiedzenia pokaza³y rzeczy-
wist¹ potrzebê takiej wybranej drogi budowania lokalnego systemu wsparcia.
I rzeczywiœcie uzasadnienie zarz¹dzenia trafia w samo sedno tego rozwi¹zania:
„Wydanie przedmiotowego zarz¹dzenia ma na celu uœciœlenie zasad procesu
wskazywania w³aœciwej formy wsparcia dla osoby niepe³nosprawnej oraz doko-
nywania zmian kwalifikacji, ze wzglêdu na jej osobiste predyspozycje. Przyczyni
siê to do usprawnienia procesu kwalifikowania osób do ŒDS dla osób z niepe³no-
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sprawnoœci¹ intelektualn¹ i WTZ oraz dokonywania zmian kwalifikacji, przy za-
chowaniu obiektywizmu procedury kwalifikowania oraz zapewnienia pra-
wid³owego nadzoru nad jej realizacj¹. Po uwagach kandydatów oraz organizacji
pozarz¹dowych, ¿e dotychczasowa procedura wprowadza³a w b³¹d, niebêd¹c
etapem przyjêcia do placówek, zdecydowano o wprowadzeniu zmian”.

Wa¿nym obszarem zmian, jakie wi¹za³y siê z tworzeniem nowego systemu
wsparcia (ale te¿ kreowaniem nowego, innego myœlenia o tym wsparciu), sta³a siê
praca nad ujednoliceniem dokumentacji w poszczególnych typach placówek fun-
kcjonuj¹cych w œrodowisku. Przygl¹daj¹c siê tej pracy „od œrodka” i uczestnicz¹c
w nich, mo¿na odnieœæ wra¿enie, i¿ najtrudniejszym wyzwaniem tej kilkumiesiê-
cznej pracy by³o wynegocjowanie pewnego wspólnego sposobu myœlenia
o wsparciu w doros³oœci, co prze³o¿y³o siê w bezpoœredni sposób na myœlenie
o dokumentacji. Pomimo licznych trudnoœci w uzgadnianiu wspólnej wizji
dzia³añ wspieraj¹cych doros³e osoby z niepe³nosprawnoœci¹ uda³o siê ujednoliciæ
dokumenty we wszystkich Warsztatach Terapii Zajêciowej. Tak naprawdê w tym
ujednoliceniu zawiera siê decyzja poszczególnych placówek œwiadcz¹cych us³ugi
rehabilitacyjne dla tej grupy osób, o realizowaniu wspólnej wizji procesu rehabili-
tacji. Wa¿nym dokumentem sta³ siê przede wszystkim indywidualny program
Rehabilitacji – w jego bowiem konstrukcji zawiera siê pewien sposób myœlenia
o doros³ych osobach z niepe³nosprawnoœci¹. Uzgodnienie, i¿ na poziomie celu
szczegó³owego zawsze profesjonaliœci odnosiæ siê bêd¹ do zak³adanych efektów
(a wiêc operacjonalizowaæ bêd¹ cele rehabilitacyjne), jest niew¹tpliwie wyjœciem
poza tradycyjny, „naprawczy” sposób myœlenia o dzia³aniach wspieraj¹cych. Cel
operacyjny jest tu bowiem celem pozytywnym i wyprowadzany jest ze sfery mo-
¿liwoœci, a nie sfery braków.

Zakoñczenie

Budowanie lokalnego systemu wspierania doros³ych osób z niepe³nospraw-
noœci¹ w Gdañsku nie zosta³o jeszcze zakoñczone. Praca nad budowaniem tego
systemu bêdzie dalej kontynuowana, choæ obecnie zosta³a nieco „przys³oniêta”
poszukiwaniem rozwi¹zañ w szerszym œrodowisku. Wszystkie bowiem Warsztaty
Terapii Zajêciowej w Gdañsku od maja 2016 r. przyst¹pi³y do Pomorskiego Klastra
WTZ-ów. Klaster powsta³ w ramach projektu „Upleciemy SIEÆ – klaster pomor-
skich WTZ” realizowanego przez Caritas Archidiecezji Gdañskiej. Projekt trwaæ
bêdzie do listopada 2017 r. G³ównym celem projektu jest oczywiœcie zintegrowa-
nie œrodowiska zwi¹zanego z dzia³alnoœci¹ Warsztatów Terapii Zajêciowej wokó³
wspólnie podzielanych celów oraz stworzenie regionalnej reprezentacji przedsta-
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wicieli pomorskich WTZ. Dzia³ania te jednak maj¹ zupe³nie inny charakter i s¹
„sformalizowane” w przestrzeni realizowanego projektu.

Specyficzne w opisywanych przez nas w niniejszym tekœcie dzia³aniach skon-
centrowanych na wykorzystaniu potencja³u œrodowiska lokalnego w budowa-
niu/„uzdrowieniu” systemu wspierania w doros³oœci osób z niepe³nosprawnoœci¹
(ze szczególnym uwzglêdnieniem wsparcia osób z g³êbsz¹ niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹) w formule instytucjonalnej jest to, ¿e:
– wszystkie dzia³ania mia³y na pewnych etapach charakter nieformalny;
– praca zaanga¿owanych przedstawicieli poszczególnych placówek by³a prac¹

spo³eczn¹;
– warunkiem efektywnej pracy sta³a siê otwartoœæ pracowników miejskiego oœrod-

ka pomocy rodzinie w Gdañsku, dok³adniej Dzia³u ds. osób niepe³nosprawnych
– to bowiem by³ proces zainicjowany przez pracowników tego dzia³u;

– w pocz¹tkowym etapie pracy kluczowe sta³o siê poszukiwanie odpowiedzi na
pytanie nie tylko o to jakie wyzwania i bariery we wspieraniu w doros³oœci
osób z niepe³nosprawnoœci¹ dostrzegane s¹ przez osoby bezpoœrednio tym
wsparciem zajmuj¹ce siê, ale te¿ o to co w dotychczasowym systemie wspiera-
nia dzia³a dobrze;

– istotnym elementem budowania systemu sta³o siê stworzenie sposobu kwalifi-
kowania doros³ych osób z niepe³nosprawnoœci¹, adekwatnie do ich mo¿liwo-
œci, ale te¿ zgodnie z ich potrzebami czy te¿ preferencjami;

– najtrudniejszym etapem pracy by³ etap ujednolicenia dokumentacji, czyli
przyjêcia pewnych standardów w rehabilitacji. Tak naprawdê by³ to d³ugo-
trwa³y proces uzgadniania znaczeñ nadawanych wsparciu w doros³oœci
i dzia³aniom rehabilitacyjnym adresowanym do osób z niepe³nosprawnoœci¹.
Ten proces przek³ada³ siê bowiem bezpoœrednio na sposób rozumienia celów
rehabilitacyjnych, postrzeganie indywidualnych programów rehabilitacji czy
te¿ przyjmowania kryteriów postêpu w terapii osób wspomaganych.
W istocie to dopiero pocz¹tek drogi w budowaniu pewnego wspólnego spo-

sobu widzenia (pewnej ideologii) wsparcia w doros³oœci osób z niepe³nosprawno-
œci¹ w opisywanym œrodowisku. Osoba z umiarkowanym, znacznym czy g³êbo-
kim stopniem niepe³nosprawnoœci intelektualnej to szczególny klient w systemie
wsparcia. Doros³oœæ osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ wymaga wspiera-
nia w wielu zakresach, ale wszêdzie tam, gdzie mamy do czynienia z uwik³aniem
instytucjonalnym tej doros³oœci, pojawia siê potrzeba refleksji nad znaczeniami
nadawanymi przez profesjonalistów wsparciu w tej doros³oœci. W istocie taka re-
fleksja i dobra wola ze strony organów nadzoruj¹cych pracê placówek
œwiadcz¹cych us³ugi dla doros³ych osób z niepe³nosprawnoœci¹ mo¿e zmieniaæ
rzeczywistoœæ, nawet wówczas, gdy przez d³ugi czas przybiera postaæ dzia³añ nie-
formalnych.
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Ambiwalencja jako kategoria (dez)integracji pracy
nauczyciela-terapeuty w Warsztacie Terapii Zajêciowej

Ambivalence as ( dis)integration category of educator –
therapist’s activities at Occupational Therapy Workshop

The following considerations, the difficulty and the ambivalence of the roles undertaken teacher-
therapist in institutions which are Occupational Therapy Workshops are the result of their own
empirical investigations related to the categories of special education and meanings broadcast
specific aspects of this experience. In the article quoted statements are from interviews narrative
with employees (teachers and therapists), Occupational Therapy Workshops. Ambivalent condi-
tions of work of the teacher-therapist is an issue taken up in this article. The teacher here is in-
volved in a number of educational and therapeutic processes and bureaucratic administration,
which constitute the issue of accountability of work he does.

S³owa kluczowe: ambiwalencja, nauczyciel, doros³oœæ, niepe³nosprawnoœæ, warsztat terapii
zajêciowej
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Wprowadzenie

O niepe³nosprawnoœci intelektualnej w stopniu g³êbszym i g³êbokim, zw³asz-
cza w kontekœcie doros³oœci i wyzwañ, które naturalnie ze sob¹ niesie, nie dysku-
tuje siê na co dzieñ. Problem ten mo¿e stanowiæ kwestiê marginalizowan¹ lub po-
mijan¹. Upoœledzenie umys³owe w swoich dwóch ostatnich poziomach (g³êboki
i g³êbszy) jest obci¹¿one najwiêksz¹ stygmatyzacj¹ (Zaorska 2005, s. 135), a sam aspekt
upoœledzenia determinuje „szanse i mo¿liwoœci na rozwój indywidualny oraz po-
myœln¹ egzystencjê w œwiecie spo³ecznym, a co za tym idzie (buduje), spo³eczn¹
izolacjê i wykluczenie” (tam¿e).

Problem stanowi swoisty rodzaj ambiwalencji – z jednej strony dostrzega siê
brak placówek dla osób doros³ych niepe³nosprawnych, z drugiej natomiast zwra-



ca siê uwagê na wsparcie procesów usamodzielniaj¹cych, pozwalaj¹cych na auto-
nomiczne funkcjonowanie w spo³eczeñstwie – paradoksalnie oba aspekty s³u¿yæ
mog¹ za podstawê teoretycznych rozwa¿añ nad poszukiwaniem sensu doros³oœci
osób z g³êbsz¹ i g³êbok¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹.

Ni¿ej przedstawione rozwa¿ania nad trudnoœci¹ i ambiwalencj¹ podejmowa-
nych ról nauczyciela-terapeuty w placówkach, jakimi s¹ Warsztaty Terapii Zajê-
ciowej, s¹ wynikiem w³asnych dociekañ empirycznych zwi¹zanych z kategoriami
„bycia-w-œwiecie” edukacji specjalnej i znaczeñ nadawanych poszczególnym
aspektom tego doœwiadczania. Zawarte w artykule cytowane wypowiedzi po-
chodz¹ z przeprowadzonych wywiadów narracyjnych z pracownikami (nauczy-
cielami i terapeutami) Warsztatów Terapii Zajêciowej. Metodologicznie przyjmu-
jê tutaj koncepcjê F. Schutze, która to mówi, ¿e „istot¹ wywiadu narracyjnego jest
bowiem otrzymanie opowieœci o ¿yciu, niebêd¹cej sum¹ odpowiedzi na stawiane
pytania, lecz spontaniczn¹ narracj¹, która nie jest zak³ócona interwencj¹ badacza.
Celem wywiadu narracyjnego jest zatem uzyskanie od jednostki – nazywanej tu-
taj narratorem a nie respondentem – relacji o ¿yciu lub wybranych jego fazach”
(KaŸmierska 1996, s. 35). Wywiady te zosta³y przeprowadzone wœród 15 nauczy-
cieli-terapeutów, ró¿ni¹cych siê sta¿em pracy i wiekiem – jednak ró¿nicowania
tych kategorii nie podejmujê w niniejszym artykule. Sta¿ pracy tych¿e badanych
to zarówno kilkuletnie doœwiadczenie etatowe, jak i wieloletnia (dok³adnie 27 lat)
praktyka w jednym oœrodku, ró¿nice wiekowe to odpowiednio od 30 do 62 lat.
Ka¿dy z badanych posiada wykszta³cenie wy¿sze, kwalifikuj¹ce i uprawniaj¹ce
do podejmowanych dzia³añ edukacyjnych w opisywanych placówkach. Jednak
zró¿nicowanie grupy badawczej nie stanowi ¿adnej z kategorii analitycznych po-
dejmowanych w niniejszym artykule zagadnieñ.

Kategoriê ambiwalencji przyjmujê za L. Witkowskim (1994, s. 189), który opi-
suje ambiwalencjê jako stan rozdarcia miêdzy emocjami czy pragnieniami (byæ
twórczo-refleksyjnym dla ucznia czy biurokratycznym dla szko³y?), jako oscylacji
miêdzy postawami wpisanymi w okreœlone dzia³ania (na lekcji bêdê bardziej twór-
czy, na zebraniu z dyrektorem bardziej biurokratyczny) i nierozstrzygniêcia, któ-
re bêdzie tworzyæ pozorne poczucie wyboru miêdzy którymkolwiek z aspektów,
w efekcie nieskonkretyzowane na ¿adnym z nich. Ambiwalencja bêdzie konstruk-
tem procesów spo³ecznych, w których zachodzi pewien dysonans wartoœci.
Ponadto kategoria ta bêdzie swoistym rodzajem doœwiadczania wpisanego
w tworzenie procesów spo³ecznych i ich transformacji. Tak precyzowane pojêcie
ambiwalencji tworzy twierdzenie, ¿e cz³owiek uwik³any jest w szereg ró¿nych
grup odniesienia, przyjmuje ró¿nego rodzaju statusy i odgrywa nierzadko sprze-
czne role. Nauczyciel-terapeuta bêdzie tutaj osob¹, która w swojej pracy dotyka
„wzajemnie ze sob¹ sprzecznych oczekiwañ normatywnych” (tam¿e). Ambiwa-
lentny charakter praktyk edukacyjno-terapeutycznych w podejmowanym arty-
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kule ogniskujê wokó³ opozycji racjonalnoœci sformu³owanych przez R. Kwaœnicê
(2007) – racjonalnoœci adaptacyjnej i emancypacyjnej.

Warsztat terapii zajêciowej jako oferta edukacyjna

Jedn¹ z placówek, która stanowi swoist¹ ofertê dla aktywizacji zawodowo-
spo³ecznej osób doros³ych z niepe³nosprawnoœci¹, jest Warsztat Terapii Zajêcio-
wej. Placówka ta nie jest miejscem opieki ca³odobowej, stanowi jedynie miejsce
oferuj¹ce swoje ‘us³ugi’ w okreœlonych godzinach. Us³ugi te stanowiæ powinny
szereg form aktywizacji osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, powinny
pozwalaæ na rozwijanie zainteresowañ a podstawowym celem pracy terapeuty
w takiej placówce powinno byæ „zwiêkszanie zakresu samodzielnoœci i zaradnoœci
¿yciowej podopiecznego, wdra¿anie go do aktywnoœci fizycznej i umys³owej,
kszta³towanie charakteru, rozwijanie osobowoœci (…) formy terapii powinny eli-
minowaæ monotoniê ¿ycia codziennego, nudê i pustkê” (Prysak 2008, s. 227).

Warsztat terapii zajêciowej jest tak¹ placówk¹, do której ludzie s¹ dowo¿eni od 7.00 do
15.00, a kto mo¿e z okolic doje¿d¿a sam. By³o 25 osób, by³o 5 pracowni. Ja mia³am pra-
cowniê ekologiczno-turystyczn¹. Moja dzia³ka to by³a ekologia, mieliœmy dzia³kê, wa-
rzywa sialiœmy. By³a kuchnia, która to wszystko przerabia³a, plastyczna pracownia,
stolarska i krawiecka.

Przedstawienie krótkiej informacji o funkcjonowaniu Warsztatu Terapii Zajê-
ciowej nakreœla godziny jego dostêpnoœci dla podopiecznych i zakresie propono-
wanych form terapii zajêciowej, która zasadniczo nie odbiega w sposób znacz¹cy
od pozosta³ych placówek – ró¿nice mog¹ jedynie wynikaæ z ograniczeñ lokalo-
wych czy te¿ œrodowiskowych, jednak poszczególny elementy terapii zasadniczo
pokrywaj¹ siê. Formu³owane przez J. Pañczyk (2004) terapie podstawowe to: bib-
lioterapia, ergoterapia, kinezyterapia, logopedia, muzykoterapia, psychoterapia
oraz rehabilitacja przez twórczoœæ (arteterapia), w które to – w formie okreœlonych
kompetencji – powinien byæ wyposa¿ony pedagog specjalny lub terapeuta pra-
cuj¹cy w placówce. Rozporz¹dzenie MNiSW z 17 stycznia 2012 r. w sprawie stan-
dardów kszta³cenia przygotowuj¹cego do wykonywania zawodu nauczyciela1

(w tym pedagoga specjalnego) stanowi, ¿e pedagog specjalny poza wiedz¹
i umiejêtnoœciami zawodowymi, w tym kompetencji z zakresu okreœlonej specjal-
noœci zawodowej „(…) musi mieæ równie¿ kompetencje niezwyk³e” (Czajkowska
2008, s. 22), w które to w³aœnie wpisuje siê wszystkie formy terapii podstawowych.

Ambiwalencja jako kategoria (dez)integracji pracy nauczyciela-terapeuty... 161

1 http://isap.sejm.gov.pl/DetailsServlet?id=WDU20120000131 [dostêp: 14.12.2016].



Takie obwarowanie formalne dotycz¹ce kompetencji osób pracuj¹cych z nie-
pe³nosprawnymi doros³ymi osobami pozwala na za³o¿enie, ¿e osoby te najpe³niej
bêd¹ sprawowa³y opiekê i nadzór pedagogiczny nad procesami zachodz¹cymi
w placówce, takiej jak np. Warsztat Terapii Zajêciowej.

Racjonalnoœæ adaptacyjna

Rzeczywistoœæ jednak determinuje takie myœlenie zarówno osób, które tako-
we placówki traktuj¹ jako jedn¹ z form rewalidacji osób z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹, tych, którzy z ‘us³ug’ WTZ-tu korzystaj¹ (poœrednio: jako rodzina
i bezpoœrednio: jako osoba niepe³nosprawna intelektualnie) oraz tych, którzy
w takiej placówce pracuj¹.

Przychodzili, Iksiñskich trzeba by³o wyk¹paæ, bo spali tam gdzie siê po³o¿yli, z psami
lub nie, gdzie siê za³atwili tam siê k³adli. Trzeba by³o ich wyk¹paæ, daæ czyste rzeczy…
Potem rano np. koñczyli jak¹œ pracê z poprzedniego dnia a ja jecha³am z Maækiem po-
magaæ rehabilitantce æwiczyæ z Maækiem, bo ze wzglêdu na pora¿enie czterokoñczy-
nowe wykonywa³ du¿o æwiczeñ. I wiesz – oni doje¿d¿ali. Potem doje¿d¿ali pozostali.
Potem by³o œniadanie a po œniadaniu – co robimy? No to gdzie idziemy i ze wzglêdu na
porê roku – tak¹ czynnoœæ wykonywaliœmy. A to do ogródka, kopaæ czy siaæ. £uskaliœ-
my s³onecznik, potem coœ robiliœmy z nasionami… I tak do 15.00. Wiesz… ja czasem
nie robi³am tego co powinnam, w sensie, wiesz… ¿e siedzia³am z nimi i d³uba³am
s³onecznik do 15.00. Zdarza³o mi siê na przyk³ad wychodziæ z nimi do miasta, pokazy-
wa³am im gdzie jest na przyk³ad policja, przystanek i na przyk³ad jak trafiæ na dwo-
rzec. Pewnie, dosta³am po g³owie, wiesz o co chodzi, ¿e niby nie mam tak robiæ, bo oni
maj¹ siedzieæ w WTZ-cie i robiæ to co maj¹ a nie ¿e wiesz ja im miasto pokazujê (…) .

Placówka taka jak Warsztat Terapii Zajêciowej – jak ka¿da inna instytucja za-
trudniaj¹ca pracowników – nakreœla zakres obowi¹zków poszczególnych osób.
I tu mo¿emy wychwyciæ pewien rodzaj dysonansu, z jednej strony „charakter
pracy z osobami niepe³nosprawnymi nasuwa koniecznoœæ poszukiwania takich
metod i rozwi¹zañ terapeutycznych, które najlepiej s³u¿¹ rewalidacji” (tam¿e,
s. 23) – wobec czego dzia³anie takie – jak powy¿ej – s³u¿¹ce szeroko rozumianej
orientacji w przestrzeni œrodowiska, usprawnianiu samodzielnego funkcjonowa-
nia spo³ecznego nie jest praktyk¹ po¿¹dan¹ przez instytucjê. Zakres obowi¹zków
ogranicza siê jedynie do budynku czy te¿ terenu placówki. Mimo, i¿ „koniecznym
staje siê dwustronne podejœcie w d¹¿eniach i dzia³aniach zmierzaj¹cych do likwi-
dacji spo³ecznego upoœledzenia osób niepe³nosprawnych: 1) rehabilitacyjne –
skoncentrowane na rozwijaniu u osób niepe³nosprawnych takiego zasobu dyspo-
zycji i umiejêtnoœci, które pozwol¹ zniwelowaæ ich trudnoœci adaptacyjne w œro-
dowisku, 2) normalizacyjne – zmierzaj¹ce do takiego unormowania (…) warun-
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ków egzystencji by niepe³nosprawnoœæ przesta³a byæ powodem spo³ecznego
upoœledzenia” (Maciarz 2005, s. 26). Takie w³aœnie dzia³ania, przedstawione tro-
chê na zasadzie opozycyjnoœci znaczeñ czy te¿ konkretniej mówi¹c opieraj¹ce siê
na konflikcie interesów obu stron, a tym samym powoduj¹ce pewien dysonans
w orientacji dzia³ania pedagoga specjalnego, mo¿na sklasyfikowaæ jako dwa ro-
dzaje dzia³añ – w ramach racjonalnoœci adaptacyjnej i racjonalnoœci emancypacyj-
nej (Kwaœnica 2007). Racjonalnoœæ adaptacyjna bêdzie tutaj dzia³aniem, które
osobê niepe³nosprawn¹ intelektualnie traktowaæ bêdzie jak przedmiot do napra-
wienia, który „nale¿y poddaæ kontroli, opanowaæ i podporz¹dkowaæ ¿yciowo wa-
¿nym, ustanowionym (…) celom” (tam¿e, s. 85). Wszelkiego rodzaju praktyki
pedagogiczne ograniczaæ siê bêd¹ jedynie do czynnoœci czysto technicznych, po-
wtarzalnych, poznanych, zastanych i schematycznych, sprawdzonych w wyniku
wczeœniejszych za³o¿eñ o skutecznoœci – czyli, jeœli coœ dobrze funkcjonuje, nie
warto tego zmieniaæ.

Wartoœci, które w dzia³aniu zgodnie z t¹ racjonalnoœci¹ bêd¹ zasadniczo wy-
wodzi³y siê z ich g³êbokiego zakorzenienia w œwiecie przedmiotowym, bêd¹ mie-
rzalne, daj¹ce siê oceniæ w wymiernej skali. Zatem bêd¹ takimi wartoœciami, które
w myœl tej w³aœnie racjonalnoœci tworzyæ bêd¹ teoretycznie zestaw dóbr, które sta-
nowiæ bêd¹ o prawid³owym funkcjonowaniu cz³owieka jako istoty fizycznej
i spo³ecznej. Perspektywa adaptacyjna zak³ada, ¿e porz¹dek tych wartoœci gwa-
rantowaæ bêdzie poczucie stabilnoœci i bezpieczeñstwa, ponadto wartoœci te s¹ na
tyle uniwersalne, ¿e osi¹gniêcie sukcesu zale¿ne jest tylko od osobistego wysi³ku
jednostki w³o¿onego w proces ich zdobycia. Wartoœci te i ich zakorzenienie
w œwiecie nastawione s¹ na konsumpcjê lub opcjonalnie na odtwarzanie zawar-
tych w owym porz¹dku dóbr. Œwiat zastany krystalizuj¹cy siê w tej perspektywie
to œwiat przedmiotów, nad którymi nale¿y przej¹æ kontrolê, opanowaæ i pod-
porz¹dkowaæ tym celom, które ustanowione s¹ jako wa¿ne. Przyjmowane warto-
œci determinuj¹ hierarchiê interpretacji – rozgraniczaj¹ punkty widzenia, kryteria
opisu rzeczywistoœci. Ponadto za³o¿enia interpretacyjne racjonalnoœci adaptacyj-
nej zak³adaj¹ zawieszenie w¹tpliwoœci dotycz¹cych w³asnej wiedzy jako tych,
które zagra¿aj¹ naturalnemu porz¹dkowi rzeczy i normalnoœci, a tak¿e za³o¿enie,
¿e inni ludzie postrzegaj¹ ow¹ normalnoœæ i porz¹dek rzeczy identycznie ze mn¹
(Kwaœnica 2007).

Racjonalnoœæ emancypacyjna

Na pocz¹tku to tak wiesz… rodzice zak³adali, ze w tym WTZ-cie naucz¹ siê czytaæ, pi-
saæ, liczyæ i stan¹ siê „normalnymi ludŸmi”, a ich niepe³nosprawnoœæ no nie wiem...
zniknie. A my czêsto przez kilka lat walczyliœmy o to, ¿eby siê ktoœ X podpisa³ na liœcie
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obecnoœci. Ale jak ten X postawi³ to wydaje mi siê, ¿e… ¯e mia³ takie poczucie przy-
nale¿noœci jakiejœ do grupy, do nas (…).

Dzia³ania pedagogiczne w placówkach typu Warsztat Terapii Zajêciowej, za-
równo te z obszaru edukacyjnego, jak i wychowawczego „podporz¹dkowane s¹
efektywnoœci naprawczej, tj. usprawniania i korektury odchyleñ od normy psy-
chofizycznej lub kompensacji ich skutków” (Krause 2009, s. 95). Z jednej strony
zrozumia³y jest pewien rodzaj zadañ rewalidacyjnych w procesach dydakty-
czno-terapeutycznych z osobami niepe³nosprawnymi intelektualnie, jednak
aspekt instrumentalnego podejœcia w dzia³aniu z nimi jest dominuj¹cy. Takowe
cechy mog¹ wykazywaæ równie¿ rodzice doros³ych osób z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹, zak³adaj¹c, ¿e po pobycie w placówce, nawet czasowym, pewne
deficyty wpisane w okreœlon¹ niepe³nosprawnoœæ znikn¹, zatr¹ siê lub zostan¹
„naprawione” chocia¿by poprzez naukê takich praktyk, które pozwol¹ na takie
funkcjonowanie w œrodowisku lokalnym jakby danego deficytu nie by³o. Stanie
siê on niewidoczny, niezauwa¿alny dla innych. Naturalna troska rodziców
o akceptacjê ich dziecka w spo³eczeñstwie zmienia siê w potrzebê usprawniania
nie tyle dla siebie, co dla innych, dla spo³eczeñstwa. „Zakorzenione w mentalnoœci
spo³eczeñstwa stereotypy(na ogó³ negatywne) postrzegania osoby niepe³no-
sprawnej intelektualnie” (Zaorska 2005, s. 141), sprawiaj¹, ¿e osobê tak¹ widzimy
jako „agresywn¹, Ÿle zachowuj¹c¹ siê, a nawet groŸn¹ dla otoczenia” (tam¿e),
a wiêc nadzieje, jakie pok³adaj¹ rodzice w placówkach edukacyjno-terapeutycz-
nych wi¹¿¹ siê z poczuciem akceptacji dla „innoœci” niepe³nosprawnych, a tym sa-
mym z ich lepszym funkcjonowaniem w spo³eczeñstwie i z nim.

Ja ju¿ kiedyœ do mojego mê¿a mówi³am, ¿e…, ¿e ja siê tam nie denerwujê. A od osób,
z którymi pracujê uczê siê cierpliwoœci jakiejœ takiej. Nie wiem z czego to mo¿e wyni-
kaæ – mo¿e to g³upie, ale mo¿e przez to, ¿e ich szanuje, przez to, ¿e ich niepe³nospraw-
noœæ jest o tyle widoczna, ¿e ka¿dego traktuje inaczej, do ka¿dego indywidualnie
podchodzê i wiem, ¿e ka¿dy z nich nie wiem… inaczej odczuwa nie wiem… reaguje?
Szkoda, ¿e wœród ludzi z normy intelektualnej nie ma takiej zasady, nie…?

Wiesz co? Chyba nie, bo dlatego, chyba jako jedyni my jako kadra, terapeuci, rehabili-
tanci wystêpowaliœmy z nimi, jednakowo dzieliliœmy role, kwestie, zadania, wszystko.
Jak np. pojechaliœmy na „Pozapozy” do Gdañska, zrobiliœmy „poci¹g ¿ycia”, to wszys-
cy byli tak samo zaanga¿owani. Stolarnia coœ zbija³a, pracownia plastyczna coœ tam
malowa³a. Nie by³o nikogo kto nie czu³by siê niepotrzebny czy coœ, bezu¿yteczny bez
zajêcia. Nie by³o, ze patrzcie my to zrobimy (jako ich opiekunowie), ¿eby by³o ³adnie.
Nie – wszyscy jedziemy, wszyscy robimy, wszyscy wystêpujemy. Zajêliœmy kiedyœ na-
wet drugie miejsce w kategorii teatralnej. S³uchaj, my wa³kujemy im poczucie w³asnej
wartoœci, ¿e nawet jak s³ysz¹ w domu tam od jakiejœ ciotki czy coœ bo to siê zdarza, ¿e oj
jaki ty jesteœ biedny, albo do rodziców, ¿e wy to macie tak Ÿle, bo takie i takie dziecko,
wiesz (…).
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Nie pamiêtam ¿eby przez 9 lat by³ ktoœ kto by siê obrazi³, ¿e ktoœ siê z niego œmia³. Pew-
nie, mieli tam jakieœ swoje k³ótnie, nie raz siê ktoœ zaczyna³ szarpaæ, ale nigdy jakoœ nie
obra¿ali siê na siebie nawet po takim czymœ, wiesz… My te¿ np. uœwiadamialiœmy im,
¿e oni nie s¹ chorzy. Bo chory jesteœ jak masz grypê. I oni nie czuli siê gorzej, ale
wiesz… „ale pani czemu oni mówi¹ ¿e jestem inny?”. I tu ju¿ by³o o tyle trudno, ¿e jak
mo¿na wyt³umaczyæ, ¿e spo³eczeñstwo takie jest? Ja im to t³umaczy³am trochê tak…
mo¿e Ÿle, nie wiem, ale bynajmniej siê stara³am tak, ¿e Adam, ty nie mo¿esz iœæ sam do
banku, bo sobie nie poradzisz jak dojœæ i tak dalej, ja pójdê z Tob¹. Ale jak np. bêdê
chcia³a zrobiæ sobie pó³kê z ³adnych deseczek to ja sobie tego nie zrobiê, ale Ty mi ju¿
tak”. Mo¿e to naiwne, ale stara³am siê w ogóle jakoœ im to t³umaczyæ… nie wiem… nie
zostawiaæ bez odpowiedzi, ¿e tak po prostu jest (…).

Zdarza³o mi siê na przyk³ad wychodziæ z nimi do miasta, pokazywa³am im gdzie jest
na przyk³ad policja, przystanek i na przyk³ad jak trafiæ na dworzec.

Indywidualne podejœcie i dostosowanie wymagañ czy te¿ praktyk wpisane
jest opozycyjnie do racjonalnoœci adaptacyjnej – w racjonalnoœæ emancypacyjn¹,
w której to sam aspekt emancypacji pojmowanej jako „poszukiwanie mo¿liwoœci
wyzwalania siê z wczeœniej stworzonego i zaakceptowanego œwiata” (Kwaœnica
2007, s. 97) pozwala nam nakreœliæ obszar dzia³alnoœci pedagogicznej w pracy
z niepe³nosprawnymi intelektualnie, a przynajmniej wskazaæ kierunek takich
praktyk. Wa¿ne jest równie¿ podejœcie do drugiego cz³owieka w dzia³aniu racjo-
nalnoœci emancypacyjnej. Odwrotnie ni¿ w racjonalnoœci adaptacyjnej, gdzie inni
postrzegani siê wy³¹cznie z punktu widzenia roli jak¹ mog¹ sprawowaæ
w spo³eczeñstwie, a tak¿e korzyœci lub zagro¿eñ, które niesie ze sob¹ ich obecnoœæ
w procesach interpersonalnych – tutaj, inny jest partnerem do dialogu, jest osob¹,
która posiada okreœlone doœwiadczenie, rozumie œwiat na swój indywidualny
sposób i w³aœnie z tego punktu powinny wychodziæ dzia³ania pedagogiczne, tera-
peutyczne czy te¿ rewalidacyjne. Nie traktujemy tutaj osoby z niepe³nosprawno-
œci¹ jako przedmiotu, z którym pracujemy, ale jako podmiot, który jest, który sta-
nowi sam o sobie, którego sama obecnoœæ jest najwa¿niejszym punktem
odniesienia dzia³añ terapeutyczno-dydaktycznych.

Nauczyciel jako podejmuj¹cy refleksjê nad w³asnym dzia³aniem bêdzie tym,
który emancypuje zarówno uczniów, kategorie wiedzy, jak i samego siebie. W ten
sposób bêdzie poszukiwa³ innych mo¿liwoœci widzenia œwiata, przedstawiania
wartoœci, z których najwa¿niejsz¹ jest otwieranie siê na inne znaczenia ota-
czaj¹cego nas œwiata, a przy tym formu³owanie ich we w³asnym imieniu. Racjona-
lnoœæ emancypacyjna w kategorii systemu wartoœci „posiadaæ bêdzie inn¹ od
adaptacyjnej perspektywê aksjologiczn¹”, która to determinowana jest wyjœciem
poza ramy odgórnie narzuconych wartoœci. Najwiêksz¹ wartoœci¹ w racjonalnoœci
emancypacyjnej bêdzie wiêc szeroko pojmowana zmiana. Dla twórczo-refleksy-
jnego aspektu dzia³ania nauczyciela mo¿e oznaczaæ to transformowanie w³as-
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nych praktyk, wartoœci, które wykraczaj¹ poza jednostkow¹ perspektywê na-
uczyciela i emancypowanie wiedzy z samych uczniów (poprzez odpowiednio
sprecyzowane dzia³ania), tak by stali siê jej twórcami a nie odbiorcami.

Za³o¿enia interpretacyjne racjonalnoœci emancypacyjnej: o nieoczywistoœci
œwiata, o uœwiadomieniu sobie, ¿e „nie ma rzeczywistoœci obiektywnej w ogóle”,
a jego obiektywnoœæ tworzona jest indywidualnie przez jednostki, o obiektywno-
œci, któr¹ ka¿dy cz³owiek widzi subiektywnie, o braku posiadania pe³nej mocy od-
czytania sensu dzia³añ i intencji innych i o posiadaniu przez ka¿dego z nas spe-
cyficznego, charakterystycznego dla niego sposobu rozumienia okolicznoœci
dzia³ania – te przes³anki automatycznie nakreœlaj¹ za³o¿enia interpretacyjne
dzia³añ pedagogicznych. W praktykach tych nie ma miejsca na wiedzê z góry
w³aœciw¹ czy niew³aœciw¹ – ka¿d¹ mo¿na poddaæ w w¹tpliwoœæ.

Niektóre doros³e osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ maj¹ œwiadomoœæ
w³asnych ograniczeñ, deficytów, w³asnego upoœledzenia, odmiennoœci wzglê-
dem innych „z norm¹”. Jednak gorzej jest z wiedz¹ o otaczaj¹cym je œwiecie,
o prawach im przys³uguj¹cym, o organizacjach maj¹cych na celu ich wspieranie.
Istotne zatem, w procesach edukacyjno-terapeutycznych staje siê przekazywanie
wiedzy o œwiecie, w którym ¿yj¹, a tym samym o utrudnieniach czy te¿ rozwi¹za-
niach zwi¹zanych bezpoœrednio z ich funkcjonowaniem jako osób niepe³no-
sprawnych, bo ju¿ „samo dostrzeganie mo¿liwoœci aktywnego dzia³ania zwiêksza
poczucie kontroli nad w³asnym ¿yciem, zapobiega parali¿uj¹cej niemo¿noœci
i bezsilnoœci” (Ostrowska 2007, s. 53).

Wyjœcie naprzeciw potrzebom doros³ych osób z niepe³nosprawnoœci¹ nie po-
winno ograniczaæ siê do podawania gotowych rozwi¹zañ, kierowania do okreœlo-
nych placówek edukacyjno-terapeutycznych, ale na takim przygotowaniu œrodo-
wiska czy te¿ jego elementów, by by³o ono gotowe na przyjêcie takich osób do
pracy, do wspólnoty, do stanowienia jednej ze sk³adowej czêœci danej spo³eczno-
œci. Na ogó³ to „inni wyznaczaj¹ jakoœæ ¿ycia osoby niepe³nosprawnej intelektual-
nie, czêsto w sposób nieadekwatny do jej potrzeb i bez jej zgody” (¯ó³kowska
2007, s. 241). Takie decydowanie zasadniczo opiera siê na przeœwiadczeniu, jako-
by osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ nie posiada³y odpowiednich kom-
petencji do podejmowania wa¿nych, ¿yciowych decyzji, ¿e nie s¹ do nich zdolni.
A przecie¿ to w³aœnie stanowi podstawowy sens doros³oœci – odpowiedzialnoœæ za
podejmowane samodzielnie decyzje, œwiadomoœæ ich konsekwencji i wybór ich
zgodnie z w³asnymi przekonaniami, przeœwiadczeniami czy preferencjami.

Tam by³o mi spokojniej, bo stara³am siê wypracowaæ jakieœ takie poczucie zaufania,
czy tam odpowiedzialnoœci czyli, ¿e jak idziemy gdzieœ to razem, nie uciekamy sobie
nawzajem. Ja siê czu³am za te osoby odpowiedzialna, mówi³am im to i te¿ mówi³am, ¿e
skoro s¹ doroœli to powinni siê tak zachowywaæ – ¿e wiesz, ¿e skoro ja jestem za nie
odpowiedzialna, to oni nie powinni mnie zawieœæ.
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By³y chwile zw¹tpienia, ja mówiê… wiesz… to pewnie przychodzi z czasem, niekiedy
rodzice taki Ci podcinali skrzyd³a, ¿e rêce opada³y, bo rodzice mieli inne wizje, roszcze-
niowe postawy, wiesz. Ale ja ogólnie uwa¿am, ¿e to by³a dobra praca. Pewnie, ¿e mo¿e
ma³o op³acalna, ale ja chcia³am to robiæ. Nie mia³am wiesz poczucia, ¿e jestem jak mi-
sjonarka czy coœ, ¿e oto ja robiê coœ nie wiem dobrego czy coœ. Nie. Ale by³am dla tych
osób, one widzia³y, ¿e nie jestem z rodziny a mimo tego nie wykrzywiam twarzy na ich
widok… Jeœli im by³o chocia¿ trochê lepiej, bo np. nie wiem… mog³am dawaæ nadziejê,
¿e na zewn¹trz warsztatu te¿ s¹ tacy ludzie (…).

Zakoñczenie

Specyfika pracy z niepe³nosprawnym doros³ym nakreœla znacz¹co inne per-
spektywy ni¿ praca z niepe³nosprawnym dzieckiem. W obu przypadkach wszel-
kiego rodzaju dzia³ania pedagogiczno-wychowawcze oscylowaæ bêd¹ wokó³ ka-
tegorii usprawniania, rewalidacji i rehabilitacji. Ciekaw¹ kwesti¹, która mog³aby
stanowiæ jeden z elementów zmiany spo³ecznej dla osób z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹, jest transformacja dotychczasowego systemu kszta³cenia pedago-
gów specjalnych. „Najczêstszym czynnikiem wyznaczaj¹cym charakter wielo-
specjalistycznych instytucji jest wiek osób, dla których zosta³y one utworzone
a nie rodzaj niepe³nosprawnoœci” (Parys 2007, s. 304) – wobec czego adekwatne
powinno byæ zró¿nicowanie specjalizacyjne kszta³cenia pedagogów ze wzglêdu
na specyfikê pracy zgodn¹ z wiekiem grupy docelowej. Kwestia rehabilitacji i re-
walidacji doros³ych osób z niepe³nosprawnoœci¹ powinna stanowiæ przedmiot
osobnej specjalizacji – przede wszystkim ze wzglêdu na z³o¿onoœæ i specyfikê zja-
wiska, wieloznacznoœæ pracy pedagoga czy te¿ terapeuty a tak¿e ze wzglêdu na
niszowoœæ problemu g³êbszej i g³êbokiej niepe³nosprawnoœci intelektualnej. Sta-
nowiæ to mo¿e niejednokrotnie kategoriê rozstrzygalnie trudn¹ w³aœnie z racji
faktu ambiwalentnych uwarunkowañ pracy nauczyciela-terapeuty, który to
uwik³any jest w szereg procesów edukacyjno-terapeutycznych, jak i biurokra-
tyczno-administracyjnych, które wyrokuj¹ kwestiê rozliczalnoœci wykonywanej
pracy.
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PSOUU ko³o w Gdañsku

Wspieranie osób z g³êbsz¹ i g³êbok¹ niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹ i ich rodziców w drodze przez ca³e ¿ycie
na przyk³adzie dzia³alnoœci Polskiego Stowarzyszenia
na rzecz Osób z Upoœledzeniem Umys³owym1, ko³o
w Gdañsku

Lifelong support for people with moderate, severe and profo
und intellectual disabilities and their parents. (an example
from the Polish Association for Persons with Mental Handicap
– the branch in Gdañsk)

The article points out the necessity of a lifelong support for people with moderate, severe and pro-
found intellectual disability and their parents. The first part of the article is a theoretical approach
to highlight and argument the importance of a support. The second part is a presentation of the Pol-
ish Association for Persons with Mental Handicap– the branch in Gdañsk whose institutions and
long- term programs serve as an important tool to prove lifelong support is possible.

S³owa kluczowe: g³êboka i g³êbsza niepe³nosprawnoœæ intelektualna, ca³o¿yciowe wsparcie, Pol-
skie Stowarzyszenia na rzecz Osób z Upoœledzeniem Umys³owym

Keywords: moderate, severe and profound intellectual disability, lifelong support, Polish Asso-
ciation for Persons with Mental Handicap

Wprowadzenie

Niniejszy artyku³ poœwiêcony jest koniecznoœci zapewnienia stosownego
wsparcia osobom z g³êbsz¹ i g³êbok¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ oraz ich

1 W dniu 19 wrzeœnia 2015 r. nadzwyczajny zjazd elektorów Polskiego Stowarzyszenia na rzecz Osób
z Upoœledzeniem Umys³owym uchwali³ zmianê nazwy na Polskie Stowarzyszenie na rzecz Osób
z Niepe³nosprawnoœci¹ Intelektualn¹, która obowi¹zuje tak¿e ko³o w Gdañsku od wrzeœnia 2016 r.
Poniewa¿ niniejszy artyku³ opisuje 50-letni¹ dzia³alnoœæ ko³a, pozostano przy „starej” nazwie.



rodzicom w drodze przez ca³e ¿ycie. W pierwszej czêœci artyku³u autorka od stro-
ny teoretycznej wskazuje na powody, dlaczego to wsparcie jest niezbêdne, w dru-
giej – prezentuje prowadzone przez Polskie Stowarzyszenie na rzecz Osób z Upo-
œledzeniem Umys³owym ko³o w Gdañsku placówki i wieloletnie programy jako
dowód, ¿e jest to mo¿liwe.

Niepe³nosprawnoœæ intelektualna stwierdzana jest badaniem psychologicz-
nym, przeprowadzanym z wykorzystaniem specjalnych testów, a wyra¿ana
w tzw. ilorazie inteligencji (II) (Lausch-¯uk 2001, s. 149). Przyjêto, ¿e osoby
z g³êbsz¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ (w stopniu umiarkowanym i znacz-
nym) uzyskuj¹ wyniki ilorazu inteligencji poni¿ej 50, zaœ osoby okreœlane jako
g³êboko niepe³nosprawne intelektualnie – poni¿ej 20 (ICD-10 2009, s. 244–245), co
de facto oznacza, ¿e ich sprawnoœæ umys³owa w sposób istotny odbiega „in minus”
od przyjêtych norm. Niepe³nosprawnoœæ intelektualna, szczególnie osób w stop-
niu g³êbszym i g³êbokim utrudnia im przystosowanie siê do wymogów œrodowi-
ska, gdy¿ dotyczy nie tylko sfery intelektualnej, czyli orientacyjno-poznawczej
(od niedok³adnego spostrzegania, uwagi mimowolnej, w¹skiego zakresu pamiê-
ci, myœlenia konkretno-obrazowego, trudnoœci w tworzeniu pojêæ abstrakcyj-
nych, mowie z ubogim s³ownictwem i zaburzon¹ artykulacj¹ osób z umiarko-
wan¹ niepe³nosprawnoœci¹, po brak percepcji, mimowolnej i wybiórczej uwadze,
braku myœlenia logicznego, komunikowaniu siê czêsto poprzez nieartyku³owane
dŸwiêki osób z g³êbok¹ niepe³nosprawnoœci¹), ale i emocjonalno-motywacyjnej
(od umiejêtnoœci sygnalizowania swoich potrzeb, s³abej kontroli nad popêdami,
intuicyjnymi uczuciami moralnymi osób z umiarkowan¹ niepe³nosprawnoœci¹,
po eksponowanie prostych emocji zadowolenia i niezadowolenia, czêste wahania
nastroju osób z g³êbok¹ niepe³nosprawnoœci¹) oraz spo³ecznej (od samodzielno-
œci w samoobs³udze, widocznej potrzebie kontaktów z innymi, umiejêtnoœciami
wspó³pracy osób z umiarkowan¹ niepe³nosprawnoœci¹, po prawie ca³kowity brak
czynnoœci regulacyjnych, brak mo¿liwoœci samodzielnego dbania o w³asne bez-
pieczeñstwo, wymogach sta³ej opieki pielêgnacyjnej osób z g³êbok¹ niepe³no-
sprawnoœci¹) (Lausch-¯uk 2001, s. 150). Dodatkowo u osób tych najczêœciej
wspó³wystêpuj¹ inne schorzenia czy dysfunkcje rozwojowe (wady wzroku,
s³uchu, ruchu, zaburzenia psychiczne, choroby przewlek³e), co tak¿e pog³êbia ich
problemy w codziennym funkcjonowaniu.

Osoby z g³êbsz¹ i g³êbok¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ tworz¹ bardzo
zró¿nicowan¹ grupê tak¿e ze wzglêdu na specyficzne kliniczne postacie tych nie-
pe³nosprawnoœci (o zró¿nicowanej etiologii) oraz cechy charakterologiczne, wy-
nikaj¹ce z naturalnych indywidualnych ró¿nic zachodz¹cych, po prostu, pomiê-
dzy ludŸmi. Niepe³nosprawnoœæ intelektualna jest stanem, którego nie mo¿na
wyeliminowaæ, ale mo¿na, dziêki w³aœciwym oddzia³ywaniom pedagogicznym,
nauczyæ osoby nim dotkniête „z tym ¿yæ” (tam¿e, s. 149). Wymaga to jednak za-
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akceptowania ich i zapewnienia im pomocy, polegaj¹cej nie tylko na szeroko ro-
zumianej edukacji i wychowaniu, ale tak¿e na stwarzaniu odpowiednich warun-
ków codziennego funkcjonowania i rozwoju osobowoœci (struktury JA, która
dokonuje siê przez interakcjê z otoczeniem spo³ecznym) (Koœcielska 2000, s. 206).
Osoby niepe³nosprawne potrzebuj¹ te¿ skutecznej rehabilitacji, zró¿nicowanej
w zale¿noœci od swojego wieku i stopnia niesprawnoœci, rozumianej jako uspraw-
nianie wszystkich funkcji, by maksymalnie i wszechstronnie przystosowaæ siê do
¿ycia w spo³eczeñstwie, osi¹gn¹æ jak najpe³niejsze usamodzielnienie i móc samo-
realizowaæ siê przez podejmowanie ró¿nych aktywnoœci (Dykcik 2005, s. 225).

Osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w stopniu g³êbszym
i g³êbokim w rodzinie

„Dziecko przychodz¹c na œwiat uzyskuje prawo do przynale¿noœci, otrzy-
muj¹c w ten sposób swoje miejsce w rodzinie” (Jagie³a 2007, s. 13). Dotyczy to tak-
¿e dziecka z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, choæ jego sytuacja psychologicz-
na u progu ¿ycia jest na ogó³ niekorzystna – nikt przecie¿ takiego dziecka nie
oczekiwa³ (Lausch-¯uk 2001, s. 153). Diagnoza o niepe³nosprawnoœci intelektual-
nej stawia przed rodzicami nowe i bardzo trudne zadania, z których pierwsze to
pogodzenie siê z ni¹ i zaakceptowanie dziecka takim jakim jest.

Zdaniem M. Pisuli (1998, s. 48–87) rodzice dzieci niepe³nosprawnych znajduj¹
siê w permanentnej sytuacji stresowej. Stres rodzicielski jest zdecydowanie naj-
wiêkszy u rodziców tych dzieci, u których wspó³wystêpuje kilka zaburzeñ równo-
czeœnie oraz dodatkowo zaburzenia zachowania. Nasilenie stresu wzrasta w miarê
dorastania dziecka, a szczególnie trudne chwile dla rodziców to tzw. okresy przej-
œciowe pomiêdzy kolejnymi fazami rozwoju – s¹ one zwi¹zane z dezorganizacj¹
¿ycia rodzinnego, koniecznoœci¹ dokonywania kolejnych zmian w sposobie
dzia³ania, podejmowania nowych decyzji i dostosowywania siê do nowych po-
trzeb dziecka. Bardzo trudny okres to dorastanie, choæ wydaje siê, ¿e najwiêk-
szym problemem dla rodziców jest koniecznoœci opieki nad doros³ymi ju¿ dzieæ-
mi, a wiêc bycie „wiecznym rodzicem”, a tak¿e niezmienna troska o przysz³oœæ
„doros³ych dzieci”, gdy ich, czyli rodziców, „zabraknie” (Dykcik 2010, s. 170).

Problem niepe³nosprawnoœci dziecka to dla rodziny sytuacja kryzysowa,
szczególnie wtedy, gdy uznaj¹, ¿e nie maj¹ odpowiednich kompetencji i si³ do ra-
dzenia sobie z licznymi problemami dnia codziennego (tam¿e, s. 179). Wydaje siê,
i¿ s¹ jakby przyt³oczeni odpowiedzialnoœci¹, bowiem „od samego pocz¹tku zaist-
nienia niepe³nosprawnoœci dziecka zmuszeni s¹ do nabywania specjalnych kom-
petencji poznawczych, interakcyjnych i sprawnoœciowych, aby w ró¿nych sytua-
cjach mieæ gwarancje skutecznoœci w³asnych dzia³añ oraz pe³n¹ gotowoœæ do
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prawid³owego ich wype³niania jako akceptowanych ról rodzicielskich” (tam¿e,
s. 38). Dlatego te¿ „W procesie rozwoju, opiece, terapii, rehabilitacji oraz usamo-
dzielniania dzieci z ró¿nego rodzaju chorobami i kategoriami niepe³nosprawno-
œci rodzina najczêœciej nie jest i nie mo¿e byæ samowystarczalna” (Dykcik 2010,
s. 163). M. Koœcielska (2000, s. 94–95), na podstawie w³asnych doœwiadczeñ, przed-
stawia listê potrzeb, których zaspokojenie w znacznym stopniu poprawi³oby sy-
tuacje rodzin wychowuj¹cych dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, a s¹ to:
– akceptacja spo³eczna (specjaliœci oczekuj¹ od rodziców zaakceptowania

dziecka w jego niepe³nosprawnoœci, a rodzice potrzebuj¹ poczucia akceptacji
otoczenia dla siebie i dzieci oraz dowodów tego w sposobie organizacji ¿ycia
spo³ecznego);

– dobre miejsce dla dzieci w systemie opieki, edukacji, rewalidacji (rodzice potrze-
buj¹ miejsc, gdzie chciano by ich dzieci);

– pe³na, prawdziwa i wyczerpuj¹ca informacja (rodzice potrzebuj¹ wiedzy o sta-
nie swoich dzieci oraz o dostêpnych specjalistycznych placówkach, ksi¹¿kach,
stowarzyszeniach, sk¹d mog¹ otrzymaæ stosown¹ pomoc);

– specjalistyczna pomoc nakierowana na dziecko i jego rodziców (w zale¿noœci
od stanu dziecka rodzice potrzebuj¹ dla dziecka psychoterapii, ró¿nego rodzaju
æwiczeñ edukacyjnych i terapeutycznych, zapewnienia w³aœciwych warun-
ków wychowawczych, dla siebie zaœ, mo¿liwego do wykonania, ukierunkowa-
nia do pracy z dzieckiem przy pe³nym szacunku traktowania ich przez
specjalistów);

– wspólnota (rodzice potrzebuj¹ grupy odniesienia daj¹cych poczucie wiêzi
i oparcia, a tak¿e modeluj¹cych wzorce konstruktywnego radzenia sobie z sy-
tuacj¹ dnia codziennego lub wystêpuj¹c¹ tzw. nag³¹ sytuacj¹ trudn¹);

– u³atwiaj¹ce ¿ycie usprawnienia techniczne (rodzice potrzebuj¹ zapewnienia
mo¿liwoœci kompensacji defektów przez ró¿nego typu urz¹dzenia techniczne,
by poprawiæ jakoœæ ¿ycia ich dzieciom) (tam¿e).
Ponadto na sytuacjê rodziców znacz¹cy wp³yw ma ich aktywnoœæ zawodowa,

która nie tylko mo¿e poprawiæ status materialny (niepe³nosprawnoœæ dziecka nie-
stety ³¹czy siê z ponoszeniem wysokich kosztów leczenia i usprawniania), ale tak-
¿e ma wp³yw na odnoszenie przez rodziców sukcesów w innych dziedzinach, po-
czucie spe³nienia i realizacji w³asnych aspiracji, wspó³dzia³ania z innymi ludŸmi
przy rozwi¹zywaniu problemów innych ni¿ te, zwi¹zane z wychowywaniem
dziecka. Praca zawodowa pozwala bowiem na nabranie dystansu wobec proble-
mów swojego dziecka i œwie¿sze na nie spojrzenie, a czasem lepsze radzenie sobie
w ¿yciu codziennym pomimo dodatkowych obci¹¿eñ (Pisula, s. 82–85). Rodzice
dzieci niepe³nosprawnych nie powinni zamykaæ siê w tzw. krêgu niepe³nospraw-
noœci. B. Tylewska-Nowak (2010, s. 55) radzi: „ZnajdŸ czas dla siebie, swojego hob-
by, pamiêtaj, jeœli ty bêdzie zadowolony i radosny, przeka¿esz tê radoœæ dziecku”.
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A jak pisze W. Dykcik (2010, s. 389, za: M.E.P. Selligman 2005) „Pozytywne nasta-
wienie do ¿ycia, jako proces regulacji psychicznej mo¿e spowodowaæ, ¿e nawet
cz³owiek s³aby, chory, niepe³nosprawny…mo¿e zmieniæ swoj¹ mentalnoœæ na
aktywn¹, transgresyjn¹, poszukuj¹c¹ alternatywnych mo¿liwoœci zaspokajania
potrzeb, odmiennych zainteresowañ i sposobów widzenia œwiata”.

Wspieranie osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹
w stopniu g³êbszym i g³êbokim oraz ich rodziców
przez PSOUU ko³o w Gdañsku

Osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w stopniu g³êbszym i g³êbokim
(bo o nich jest mowa w tym artykule), a tak¿e ich rodzice, potrzebuj¹ wiêc ca³o¿y-
ciowego wsparcia, definiuj¹c to wsparcie jako mo¿liwoœæ skorzystania z pomocy
w sytuacjach trudnych. A niew¹tpliwie tak¹ by³o i jest ¿ycie oraz wychowywanie
(zdecydowanie bardzo „rozci¹gniêtego w czasie”) dziecka z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹. Dlatego te¿ ponad 50 lat temu, z inicjatywy rodziców, powsta³o Pol-
skie Stowarzyszenie na rzecz Osób z Upoœledzeniem Umys³owym (PSOUU), któ-
re za swoj¹ misjê uzna³o: „Dbanie o godnoœæ ludzk¹, miejsce w rodzinie i wœród
innych ludzi oraz szczêœcie osób niepe³nosprawnych intelektualnie oraz wspiera-
nie rodzin, aby by³y one wstanie sprostaæ sytuacjom, które poci¹ga za sob¹ fakt
urodzenia dziecka z niepe³nosprawnoœci¹ i wspólne ¿ycie oraz przekszta³caæ
w³asny ból w gotowoœæ niesienia pomocy innym” (www.psouu.org.pl). Zadania
wynikaj¹ce z ww. misji do dnia dzisiejszego PSOUU realizuje, miêdzy innymi,
poprzez organizowanie i prowadzenie ró¿nego rodzaju placówek, programów
i us³ug dla niepe³nosprawnych dzieci i osób doros³ych w zakresie kompleksowej,
wielodyscyplinarnej rehabilitacji i terapii, edukacji, przygotowania do pracy, za-
trudniania, opieki mieszkaniowej, rekreacji oraz wspierania w samodzielnoœci,
a tak¿e pomoc ich rodzinom. Jest to mo¿liwe dziêki terenowym ko³om,
dzia³aj¹cym ju¿ w 123 miejscowoœciach w Polsce (tam¿e).

Gdañskie ko³o PSOUU przez prowadzone przez siebie placówki i realizowa-
ne programy stworzy³o system wsparcia osobom niepe³nosprawnym intelektual-
nie i ich rodzinom, gwarantuj¹cy pomoc od narodzin dziecka z niepe³nosprawno-
œci¹, poprzez jego wiek szkolny, a¿ po doros³oœæ, oferuj¹c w szczególnoœci
wczesne wspomaganie rozwoju, wsparcie w edukacji dla dzieci znajduj¹cych siê
w tzw. obowi¹zku szkolnym i obowi¹zku nauki, pomoc w przygotowaniu siê do
podjêcia pracy m³odych doros³ych, znalezieniu jej i utrzymaniu, samodzielnym
zamieszkaniu i prowadzeniu dziennej aktywnoœci oraz w rozwijaniu zaintereso-
wañ i mo¿liwoœci spêdzania wolnego czasu w sposób twórczy. Mo¿na wiêc
uznaæ, ¿e tym samym spe³nione zosta³y g³ówne postulaty normalizacyjne, rozu-
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miane jako szereg „instytucjonalnych i pozainstytucjonalnych dzia³añ zmie-
rzaj¹cych do stworzenia normalnych warunków ¿ycia jednostkom upoœledzo-
nym umys³owo oraz udzielenie im takiej pomocy, by przez ca³e swoje ¿ycie mogli
normalnie funkcjonowaæ, tak jak to jest tylko mo¿liwe” (Krause 2000, s. 24).

Za³o¿enia normalizacyjne, takie jak: mieszkanie w swoim domu, normalizacji
rytmu dnia, normalizacji ¿yciorysu, normalizacji autonomii, normalizacji warun-
ków materialnej egzystencji, normalizacji kontaktów socjalnych i dostêpu do kul-
tury w œrodowisku lokalnym (tam¿e, s. 131–135), zosta³y wdro¿one nie tylko
w odniesieniu do osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, ale tak¿e do ich ro-
dziców – wspieraj¹c w ró¿ny sposób dzieci na drodze ¿ycia, zapewniono tak¿e ro-
dzicom mo¿liwoœæ „normalnego” funkcjonowania i pe³nienia ró¿nych ról rodzi-
cielskich (charakterystycznych dla m³odych rodziców, rodziców dzieci w wieku
szkolnym, rodziców m³odych doros³ych, rodziców doros³ych dzieci, które opu-
œci³y dom rodzinny i rozpoczê³y samodzielne ¿ycie prowadz¹c w³asne gospodar-
stwo domowe, pracuj¹c i rozwijaj¹c zainteresowania), przy jednoczesnym kon-
tynuowaniu w³asnej zawodowej kariery. Tym samym PSOUU ko³o w Gdañsku
spe³nia swoje zadanie, sformu³owane jako: „Dzia³anie na rzecz wyrównywania
szans osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, tworzenia warunków przestrze-
gania wobec nich praw cz³owieka, prowadzenia ich ku aktywnemu uczestnictwu
w ¿yciu spo³ecznym oraz wspieranie ich rodzin”(www.psouu.gda.pl).

Placówki prowadzone przez PSOUU ko³o w Gdañsku
i realizowane wieloletnie programy jako przyk³ady
ca³o¿yciowego wspierania2

1) w odniesieniu do dzieci najm³odszych:

Oœrodek Wczesnej Interwencji i Wspomagania Rozwoju (OWIiR) istnieje od
1989 roku i jest najstarsz¹ placówk¹, powo³an¹ jeszcze w strukturach Towarzy-
stwa Przyjació³ Dzieci. Pe³ni funkcjê diagnostyczno-konsultacyjno-terapeutyczn¹
wzglêdem dzieci w wieku od od urodzenia do 7 lat i d³u¿ej (do momentu rozpo-
czêcia nauki w szkole podstawowej) i ich rodziców. Oferta palcówki adresowana
jest do dzieci niepe³nosprawnych intelektualnie, o opóŸnionym rozwoju psycho-
ruchowym oraz zagro¿onych pojawieniem niepe³nosprawnoœci rozwojowych
w przysz³oœci i obejmuje wczesn¹ diagnozê kondycji fizycznej i psychicznej
dziecka, indywidualn¹ terapiê, ró¿ne formy stymulowania rozwoju oraz psycho-
logiczne wsparcie dla rodziców, a tak¿e mo¿liwoœæ skorzystania z konsultacji ró¿-
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nych specjalistów. Dla ma³ych dzieci OWIiR proponuje indywidualne konsul-
tacje oraz zajêcia grupowe: Grupa „Pierwszy Krok” (nauka separowania siê od ro-
dziców i nawi¹zywania kontaktów z rówieœnikami), Grupa prowadzona metod¹
Weroniki Sherborne, Grupy przedszkolne, Grupy muzyczne, Grypy ogólno-
rozwojowe, Grupy plastyczne z elementami terapii rêki. Dla rodziców OWIiR
prowadzi ró¿ne formy pomocy psychologicznej, w tym: indywidualne konsulta-
cje i indywidualne wsparcie terapeutyczne, grupy wsparcia, warsztaty umiejêt-
noœci wychowawczych, domowy videotrening komunikacji. Dodatkowo w OWIiR
istnieje mo¿liwoœæ wypo¿yczenia do domu ksi¹¿ek i zabawek dydaktycznych.
Aktualnie w OWIiR zatrudnionych jest 38 osób wysoko wyspecjalizowanej kadry,
w tym lekarze rehabilitacji i neurologii, pedagodzy specjalni, logopedzi, psycho-
lodzy, fizjoterapeuci. Œrednio w placówce pomoc uzyskuje 1200 dzieci rocznie.
OWIiR realizuje kontrakty zawarte z Pomorskim Oddzia³em Narodowego Fun-
duszu Zdrowia.

Dope³nieniem wsparcia ma³ego dziecka i jego rodziny jest dzia³alnoœæ Porad-
ni Wspomagania Rozwoju Dziecka „Po drodze” (PWRD) – powsta³ej w 2006 roku
niepublicznej placówki oœwiatowej. Specjaliœci PWRD obejmuj¹ opiek¹ dzieci,
które w swoim m³odym wieku wymagaj¹ monitorowania i stymulowania niehar-
monijnego rozwoju, oraz ich rodziny, wspieraj¹c ich kompetencje wychowaw-
cze. Dzia³ania PWRD, czyli zatrudnionych tam pedagogów, psychologów i logo-
pedów, ukierunkowane s¹ na zmaksymalizowanie szans dzieci na ich efektywne
funkcjonowanie w systemie edukacji, tak¿e wspieranie placówek przedszkol-
nych i szkolnych w zaplanowaniu odpowiedniej dla nich opieki i nauki. Poma-
gaj¹ tak¿e rodzicom w wyborze najlepszej formy kszta³cenia ich dzieci, tj.: odpo-
wiedniej szko³y specjalnej, integracyjnej lub ogólnodostêpnej.

2) w odniesieniu do dzieci i m³odzie¿y objêtych obowi¹zkiem szkolnym
i obowi¹zkiem nauki:

Czêœæ podopiecznych OWIiW oraz PWRD rozpoczyna realizacjê swojego
obowi¹zku szkolnego w tzw. œrodowisku otwartym, s¹ jednak dzieci, które korzy-
staj¹ z oferty kolejnej placówki prowadzonej przez PSOUU ko³o w Gdañsku,
a wiêc Oœrodka Rewalidacyjno-Edukacyjno-Wychowawczego (OREW). W tej
niepublicznej placówce oœwiatowej, zarejestrowanej w 1996 roku, dzieci (ju¿ od
5 roku ¿ycia) i m³odzie¿ (do 25 roku ¿ycia) z g³êbokim i g³êbszym upoœledzeniem
umys³owym oraz z wielorakimi, sprzê¿onymi niepe³nosprawnoœciami, realizuj¹
swój obowi¹zek szkolny i obowi¹zek nauki. Pod kierunkiem pedagogów specjal-
nych, terapeutów zajêciowych, rehabilitantów ruchowych, fizjoterapeutów, na-
uczycieli komunikacji, logopedów wychowankowie maj¹ szanse na wszechstron-
ny rozwój wspomagany przez integralnie pojmowane kszta³cenie i nauczanie
konkretnych umiejêtnoœci na miarê indywidualnych mo¿liwoœci i predyspozycji,
wychowanie, rehabilitacje i terapie. Wychowankowie ucz¹ siê wiêc funkcjonowa-
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nia w œrodowisku, komunikacji (tak¿e alternatywnej), rozwijaj¹ siê twórczo
i aktywnie poznaj¹ œwiat. Rodzicom swoich wychowanków OREW oferuje:
wsparcie psychologiczne, poradnictwo socjalne (w OREW zatrudniony jest pra-
cownik socjalny) oraz ¿yciowe (ostatnio wzbogacaj¹c swoj¹ ofertê o wspieranie
rodziców w wychowaniu seksualnym ich dzieci), informacje, konsultacje i instru-
kta¿ w odniesieniu do pracy z dzieæmi, co dotyczy nie tylko nauczania i wychowa-
nia, ale tak¿e pielêgnacji i treningów czystoœci (w OREW zatrudniona jest pielêg-
niarka) oraz uzyskania natychmiastowej pomocy medycznej w sytuacji nag³ego
pogorszenia siê stanu zdrowia dziecka (dziêki sta³ej wspó³pracy z lekarzem dzie-
ciêcego hospicjum). Bardzo wa¿n¹ „us³ug¹”, jak¹ œwiadczy OREW jest mo¿liwoœæ
pozostawienia dzieci pod opiek¹ specjalistów na 9 godzin dziennie, wiêc istnieje
mo¿liwoœæ podjêcia przez rodziców pracy zawodowej, czemu sprzyja tak¿e zapew-
nienie wychowankom opieki i rekreacji w dni wolne od zajêæ dydaktycznych (np.
w czasie ferii i wakacji szkolnych w postaci pó³kolonii) oraz podczas godzin
popo³udniowych (zajêcia œwietlicowe). OREW intensywnie rozwija siê – w roku
1996 placówka zapewnia³a 20 miejsc i zatrudnia³a 9 pracowników merytorycz-
nych, aktualnie swoj¹ specjalistyczn¹ ofert¹ OREW obejmuje 69 wychowanków,
którzy wraz ze swoimi rodzicami, otrzymuj¹ wsparcie od 61 pracowników.

3) w odniesieniu do osób doros³ych:

Po tzw. okresie szkolnym podopieczni PSOUU ko³o w Gdañsku nie pozostaj¹
jednak bez mo¿liwoœci korzystania z dalszego wsparcia specjalistycznych placó-
wek prowadzonych przez Stowarzyszenie. Tu oferowana jest pomoc w dwóch
placówkach, w zale¿noœci od mo¿liwoœci intelektualnych i funkcjonalnych osób
niepe³nosprawnych. Jedn¹ z nich jest Œrodowiskowy Dom Samopomocy (ŒDS),
przeznaczony docelowo dla absolwentów OREWu. Funkcjonuj¹ca od 1999 roku
placówka jest dziennym oœrodkiem wsparcia dla 23 doros³ych osób z g³êbok¹ nie-
pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Celem ŒDS jest rozwijanie i podtrzymywanie
umiejêtnoœci niezbêdnych do samodzielnoœci w ¿yciu, kszta³towanie umiejêt-
noœci spo³ecznych i interpersonalnych, zapobieganie izolacji i wykluczeniu
spo³ecznemu uczestników zajêæ i ich rodzin. Realizowany program aktywizacji
spo³ecznej wspierany jest dzia³aniami rehabilitacyjnymi, terapi¹ psychologiczn¹,
logopedyczn¹, dzia³aniami ukierunkowanymi na wykonywanie konkretnych
czynnoœci pracy pod kierunkiem 7 terapeutów.

Druga placówka to Warsztat Terapii Zajêciowej (WTZ), przeznaczony w wiêk-
szoœci dla osób doros³ych, niepe³nosprawnych intelektualnie w stopniu umiarko-
wanym i znacznym, korzystaj¹cych do tej pory z oferty edukacyjnej œwiadczonej
przez publiczne lub niepubliczne szko³y ogólnodostêpne, integracyjne lub specja-
lne. Z us³ug WTZu mog¹ skorzystaæ osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹,
w stosunku do których orzeczono niezdolnoœæ do pracy, a które kwalifikuj¹ siê do
rehabilitacji w formie terapii zajêciowej. WTZ powsta³ w 1995 roku, jako placówka
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rehabilitacji zawodowej i spo³ecznej dla 55 uczestników, realizuj¹cych indywidu-
alne programy rozwoju i terapii w 11 pracowniach w nastêpuj¹cych zakresach:
usprawniania i doskonalenia sprawnoœci ruchowej pozwalaj¹cej na uzyskanie
niezale¿noœci w zaspakajaniu podstawowych potrzeb ¿ycia codziennego;
kszta³towania umiejêtnoœci prawid³owego zachowania siê w kontaktach miêdzy-
ludzkich, skutecznego komunikowania siê w miejscach u¿ytecznoœci publicznej,
bezpiecznego i celowego poruszania siê po mieœcie oraz podnoszenie samodziel-
noœci w korzystaniu ze œrodków komunikacji miejskiej; rozwijania zainteresowañ
i uzdolnieñ, poszerzania wiedzy i doœwiadczeñ ¿yciowych, wzbogacania aktyw-
nych form spêdzania czasu wolnego; zapewnianie mo¿liwoœci podejmowania
przez uczestników WTZ decyzji w sprawie jakoœci swojego ¿ycia i potrzebnej po-
mocy. Jednak nadrzêdnym celem WTZu jest przygotowanie uczestników do za-
trudnienia na otwartym lub chronionym rynku pracy, co tak¿e potwierdza
g³ówna idea WTZu: rozwój, godne ¿ycie, przekraczanie niemo¿liwych i wyrusza-
nie w œwiat pracy zawodowej. Zadania aktywizuj¹ce do przysz³ej pracy, naby-
waj¹c przy tym umiejêtnoœci wykonywania konkretnych czynnoœci, uczestnicy
WTZ realizuj¹ w pracowniach, w tym: Papieru Czerpanego i Ma³ej Poligrafii, Pla-
stycznej, Krawieckiej i Wyrobu Œwiec, Witra¿u i Malowania na Szkle, Stolarskiej,
Ogrodniczo-Porz¹dkowej, Gospodarczo-Porz¹dkowej, Gastronomicznej (w Ku-
chni Dydaktycznej).

4) w odniesieniu do aktywizacji zawodowej:

WTZ intensywnie wspó³pracuje z Biurem Integracji Zawodowej Osób Nie-
pe³nosprawnych (BIZON), które powsta³o w 2006 roku. BIZON zajmuje siê
tworzeniem warunków do aktywizacji zawodowej osób z niepe³nosprawno-
œci¹ intelektualn¹, poprzez kompleksow¹ us³ugê wspomagania w zatrudnieniu,
rozpoczynaj¹c od udzielania konsultacji i poradnictwa psychologiczno-zawo-
dowego dla osób niepe³nosprawnych, ich rodziców i opiekunów. Prowadzi swoj¹
dzia³alnoœæ w formie projektów aktywizacji zawodowej opartych o ideê zatrud-
nienia wspomaganego, którego si³a i skutecznoœæ zasadza siê na bardzo prostym
pomyœle: asystowania osobie z niepe³nosprawnoœci¹ w znalezieniu i utrzymaniu
zatrudnienia dziêki indywidualnie zaplanowanemu wsparciu. Kluczow¹ rolê
w tym wsparciu odgrywa trener pracy, który asystuje osobie z niepe³nosprawno-
œci¹ w poszukiwaniu pracy, prowadzi szkolenie w docieraniu do miejsca pracy,
przyuczenie do wykonywania pracy na okreœlonym stanowisku, dokonuje
bie¿¹cej i okresowej oceny mo¿liwoœci; przyjmuje na siebie rolê rzecznika osoby
niepe³nosprawnej i stanowi ogniwo poœrednicz¹ce miêdzy pracownikiem a pra-
codawc¹. Dziêki pomocy BIZONu osoby niepe³nosprawne intelektualnie w stop-
niu umiarkowanym i znacznym podejmuj¹ pracê jako osoby sprz¹taj¹ce, poma-
gaj¹ce w kuchni, wykonuj¹ce proste prace biurowe.
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Zupe³nie nowym przedsiêwziêciem PSOUU ko³o w Gdañsku jest powo³anie
we wrzeœniu 2014 roku Niepublicznej Szko³y Przysposabiaj¹cej do Pracy (NSPP)
dla uczniów z upoœledzeniem umys³owym w stopniu umiarkowanym i znacz-
nym oraz z niepe³nosprawnoœciami sprzê¿onymi. Program edukacyjny ww.
Szko³y zak³ada przygotowanie m³odzie¿y do wykonywania, indywidualnie i ze-
spo³owo, ró¿nych prac maj¹cych na celu zaspokajanie potrzeb w³asnych i otocze-
nia, w tym wykonywanie us³ug na rzecz placówki: prace porz¹dkowe, przygoto-
wywanie menu na imprezy szkolne i obs³uga kawiarenki, wytwarzanie
wytworów (prac plastyczno-technicznych) z przeznaczeniem na wystrój i promo-
cjê Szko³y. Celem nauczania jest kszta³towanie u uczniów umiejêtnoœci pos³ugi-
wania siê narzêdziami, maszynami i urz¹dzeniami oraz opanowanie prostych
umiejêtnoœci i czynnoœci pracy na zajêciach warsztatowych prowadzonych
w szkolnych pracowniach lub poza ni¹ (je¿eli bêdzie to mo¿liwe). W szkole reali-
zowany jest autorski program „Jesteœmy pomocni”, umo¿liwiaj¹cy przygotowa-
nie uczniów niepe³nosprawnych do aktywnoœci przez pracê, w szczególnoœci
w modu³ach: gospodarstwo domowe i zajêcia kulinarne, prace porz¹dkowe, pra-
ce biurowe, rêkodzie³o artystyczne. Aktualnie do NSPP uczêszcza 14 uczniów.

5) w odniesieniu do czasu wolnego, rozwijania zainteresowañ i w³¹czania siê
w ¿ycie kulturowe:

Oprócz pracy wa¿n¹ rolê w ¿yciu ka¿dego cz³owieka odgrywa tak¿e czas
przeznaczony na relaks, rozwój zainteresowañ, twórczy odpoczynek. Osoby
z g³êbsz¹ i g³êbok¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ i w tym nale¿y wspomóc.
Od 1995 roku w strukturach PSOUU ko³o w Gdañsku dzia³a Orkiestra Vita Activa.
Orkiestra to oryginalny, artystycznie odrêbny zespó³, oferuj¹cy starannie wy-
bran¹ muzykê w profesjonalnym wykonaniu – wœród 40 cz³onków orkiestry s¹
doros³e osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, ich rodzice oraz wolontariu-
sze. Próby orkiestry odbywaj¹ siê popo³udniami trzy lub cztery razy w tygodniu.
Orkiestra gra na instrumentach perkusyjnych melodycznych i niemelodycznych.
Grupê instrumentów melodycznych stanowi¹: grupa dzwonków (sopranowe,
altowe), grupa metalofonów (altowe, basowe), grupa ksylofonów (sopranowe,
altowe, basowe), oraz sztabki kontrabasowe. Dope³nienie brzmienia daj¹ strojone
kot³y. Orkiestra u¿ywa oko³o 50 instrumentów niemelodycznych: ró¿nej wielko-
œci bêbny, talerze, ró¿ne odmiany instrumentów kolorystycznych (guiro, kabasa,
tempelbloki, china bars, crotale, klawesy, i wiele innych) czêsto egzotycznego po-
chodzenia. Instrumentarium perkusyjne dope³niane jest instrumentami klasycz-
nymi: kontrabasy, tr¹bka, sakshorn, tuba, harfa, cytra i elektronicznymi. Rozpiê-
toœæ brzmienia porównywalna jest do skali orkiestry symfonicznej a dynamika
brzmienia i mo¿liwoœæ jej znacznego ró¿nicowania (od ppp do ff) pozwala graæ
w stosunkowo du¿ych salach koncertowych z zachowaniem cech interpretacyj-
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nych wykonywanych utworów. Wyrazem sprawnoœci artystycznej zespo³u jest
repertuar, na który sk³adaj¹ siê arcydzie³a œwiatowej kultury muzycznej, w tym
muzyka gdañska. Orkiestra koncertuje na zaproszenie organizacji non profit,
urzêdów, firm, osób prywatnych. Koncerty orkiestry maj¹ charakter tradycyjny,
zbli¿ony w konwencji do koncertów orkiestr symfonicznych. Najczêœciej orkiestra
wystêpuje podczas ró¿nego rodzaju uroczystoœci, dope³niaj¹c muzyk¹ konferen-
cje naukowe, sympozja, festiwale, przegl¹dy, gale wrêczania nagród nadaj¹c im
stosown¹ artystyczn¹ oprawê. Na dzieñ dzisiejszy dorobek orkiestry to: 230 kon-
certów, oko³o 40 000 s³uchaczy, 56 miast, 7 miêdzynarodowych podró¿y. Jednak
poza celami artystycznymi celem Orkiestry jest tak¿e integracja œrodowiska osób
wychowuj¹cych i opiekuj¹cych siê osobami doros³ymi z niepe³nosprawnoœci¹ in-
telektualn¹ (poprzez próby), a tak¿e kszta³towanie opinii spo³ecznej na potrzeby
i rozumienie tej grupy spo³ecznej.

Z dzia³alnoœci¹ Orkiestry wi¹¿e siê, realizowany od 2008 roku, program edu-
kacji kulturalnej pod nazw¹ Europejskie Centrum Edukacji Kulturalnej Osób Nie-
pe³nosprawnych (ECEKON), w którym dzieci i m³odzie¿ ucz¹ siê gry na instru-
mentach, przygotowuj¹c siê do uczestniczenia, ju¿ jako osoby doros³e,
w amatorskim ruchu muzycznym, w tym do dzia³alnoœci w Orkiestrze Vita Activa.
Kolejn¹ muzyczna form¹ aktywnoœci w czasie wolnym dla osób niepe³nospraw-
nych jest mo¿liwoœæ udzia³u w Zespole Muzycznym „Remont Pomp”, który od
2004 roku ³¹czy we wspólnym graniu osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹,
wolontariuszy europejskiego programu EVS oraz muzyków wspó³pracuj¹cych ze
Stowarzyszeniem. G³ówn¹ inspiracj¹ dla zespo³u jest muzyka etniczna z naci-
skiem na bogactwo muzyki afrykañskiej. Zespó³ odkrywa przestrzenie muzyki
eksperymentalnej graj¹c na przedmiotach na co dzieñ nie kojarzonych z muzyk¹.
„Remont Pomp” wykonuje wy³¹cznie program autorski. Najwiêkszym dokona-
niem zespo³u jest p³yta nagrana wspólnie ze znanymi muzykami jazzowymi
Miko³ajem Trzask¹ i Mikiem Majkowskim pt. „Z³ota Platyna”, której premiera
mia³a miejsce w 2012 roku.

Odmienn¹ form¹ dzia³alnoœci artystycznej osób z niepe³nosprawnoœci¹ inte-
lektualn¹ to twórczoœæ plastyczna. W strukturach PSOUU ko³o w Gdañsku w 1995
roku powo³ano Galeriê Œwiêtojañsk¹, która sta³a siê pierwsz¹ w Polsce placówk¹
kultury promuj¹c¹ twórczoœæ plastyczn¹ artystów z niepe³nosprawnoœci¹ inte-
lektualn¹ i pierwsz¹ w Polsce galeri¹ sztuki nurtu „art brut”. Przez 18 lat istnie-
nia przygotowa³a ponad 200 wystaw prac osób niepe³nosprawnych w swojej
siedzibie i w takich presti¿owych miejscach jak Pañstwowa Galeria Sztuki w So-
pocie, Muzeum Narodowe w Gdañsku, Oddzia³ Sztuki Wspó³czesnej w Pa³acu
Opatów w Oliwie, Akademia Sztuk Piêknych w Gdañsku, w galeriach Bydgosz-
czy, Krakowa, Zielonej Góry, P³ocka oraz w siedzibie Urzêdu Miasta w Jerozoli-
mie. Galeria prezentuje prace artystów zarówno z terenu ca³ej Polski, jak i zza
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granicy. By propagowaæ i promowaæ artystów z niepe³nosprawnoœci¹ intelektu-
aln¹ cz³onkowie Stowarzyszenia aktywnie w³¹czaj¹ siê w Miêdzynarodowe Spot-
kania z Twórczym ¯yciem Osób z Niepe³nosprawnoœci¹ Intelektualn¹ „Œwiat
Ma³o Znany”, w formie festiwalu artystycznego, który od 1993 roku mia³ ju¿ 11
edycji. Organizatorzy festiwalu opieraj¹ swe dzia³ania na przekonaniu, ¿e publi-
czne prezentowanie dorobku artystycznego osób z niepe³nosprawnoœci¹, wspie-
ranych w procesie twórczym przez zawodowych artystów, instruktorów i wolon-
tariuszy, przyczynia siê do tego, ¿e ten „ma³o znany œwiat” ich ¿ycia staje siê
„œwiatem poznanym”, a tym samym œwiatem dobrze rozumianym”. Festiwal na
sta³e wrós³ w kalendarz imprez miejskich w Gdañsku. Od roku dwutysiêcznego
odbywa siê pod auspicjami Europejskiego Ruchu na Rzecz Ró¿norodnoœci i Zro-
zumienia „Karawana 2000”.

6) w odniesieniu do osi¹gania samodzielnoœci w doros³ym ¿yciu:

Cz³owiek doros³y to osoba, która, miêdzy innymi, osi¹gnê³a swoj¹ dojrza³oœæ
biologiczn¹ i fizyczn¹ oraz okreœlony wiek ¿ycia (www.wikipedia.pl), to osoba go-
towa do podjêcia pracy zarobkowej, a tak¿e do odseparowania siê od rodziców
i rozpoczêcia prowadzenia samodzielnego gospodarstwa domowego. Jedn¹
z form pomocy w osi¹ganiu doros³oœci przez osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelek-
tualn¹ jest podjêta przez gdañskie ko³o PSOUU inicjatywa pod nazw¹ Zespó³
Mieszkañ Wspomaganych (ZWM). W wyniku dzia³añ rodziców doros³ych dzieci
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w 2007 roku na jednym z gdañskich osiedli
zosta³ wybudowany dom (blok), w którym znajduje siê 17 indywidualnych mie-
szkañ. Mieszkania te s¹ usytuowane wokó³ jednej klatki w 3-kondygnacyjnym
budynku. Doros³a osoba niepe³nosprawna ma do swojej dyspozycji jeden (lub
dwa mniejsze) pokój, aneks kuchenny i ³azienkê. Dodatkowo na ka¿dym pozio-
mie domu znajduje siê kuchnia i du¿y pokój przeznaczony do u¿ytkowania
wszystkich mieszkañców danej kondygnacji. Parter budynku, przystosowany
jest dla poruszaj¹cych siê na wózku i mieszkaj¹ tam osoby o sprzê¿onych nie-
pe³nosprawnoœciach. Na najni¿szej kondygnacji budynku znajduje siê jedno
mieszkanie, które pe³ni rolê mieszkania chronionego, a w szczególnych sytua-
cjach – pogotowia mieszkaniowego oraz pomieszczenia administracyjno-biuro-
we. Mieszkañcy w ci¹gu dnia przebywaj¹ poza miejscem zamieszkania uczest-
nicz¹c w WTZ, przebywaj¹c w ŒDS lub wykonuj¹c pracê zawodow¹. Popo³udnia
oraz weekendy spêdzaj¹ we w³asnym domu i w sposób, w jaki sami sobie wybie-
raj¹. W czynnoœciach ¿ycia codziennego ka¿dego mieszkañca wspomaga wykwa-
lifikowana kadra, w iloœci 7 osób. Wszystkie dzia³ania maj¹ charakter indywidual-
nego wsparcia, które dostosowane jest do potrzeb ka¿dego z mieszkañców.
W zakres wsparcia wchodzi: asystentura w samodzielnym prowadzeniu domu
(w tym wspieranie mieszkañca w umiejêtnoœci utrzymania porz¹dku w najbli¿-
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szym otoczeniu, utrzymaniu higieny osobistej, praniu, prasowaniu, przygotowy-
waniu posi³ków, planowaniu i dokonywaniu zakupów, obs³ugi pralki automaty-
cznej, ¿elazka); wspieranie mieszkañca w przygotowywaniu posi³ków (w tym
wsparcie w samodzielnym przygotowywaniu prostych posi³ków, takich jak: œnia-
dania i kolacja, wdra¿anie do coraz bardziej skomplikowanych zadañ zwi¹zanych
z przygotowaniem z³o¿onych posi³ków, umiejêtnoœæ przygotowania sto³u do
posi³ku, posprz¹tania po posi³ku, obs³ugi zmywarki, kuchenki elektrycznej); pro-
wadzenie treningu ekonomicznego (w tym asystowanie mieszkañcowi podczas
realizacji op³at, wsparcie w planowaniu wydatków na dzieñ, tydzieñ, miesi¹c,
prowadzeniu systemu systematycznego oszczêdzania oraz planowaniu bud¿etu,
dokonywaniu zakupów, p³aceniu za nie i odbieraniu reszty z paragonem); wspie-
ranie mieszkañca w korzystaniu z us³ug ró¿nych urzêdów (w tym pomoc w wy-
pe³nianiu prostych dokumentów urzêdowych, pisanie pism, wsparcie
w za³atwianiu bie¿¹cych spraw urzêdowych); organizacja oraz spêdzanie czasu
wolnego (w tym rozwijanie zainteresowañ, poszerzanie ich zakresu, propagowa-
nie i umo¿liwianie aktywnego stylu ¿ycia); nawi¹zywanie i utrzymywanie kontak-
tów spo³ecznych (w tym wspieranie w budowaniu œwiadomoœci w³asnych granic,
szacunku dla nich, komunikowaniu ich, s³uchaniu innych, æwiczenie umiejêtno-
œci nawi¹zywania i podtrzymywania relacji).

7) w odniesieniu do korzystania z pomocy z zewn¹trz:

Du¿ym wsparciem dla rodziców osób niepe³nosprawnych jest korzystanie
z pomocy wolontariuszy w ró¿nych czynnoœciach dnia codziennego. Program
„Starszy Brat-Starsza Siostra” oraz „Wolontariat Miêdzynarodowy” to dwa inte-
gralnie ze sob¹ po³¹czone programy realizowane przez PSOUU ko³o w Gdañsku
od 1999 roku. Istot¹ programu Starszy Brat-Starsza Siostra jest tworzenie indy-
widualnych zwi¹zków kole¿eñskich i przyjaŸni pomiêdzy osobami z niepe³no-
sprawnoœci¹ intelektualn¹, a pe³nosprawn¹ m³odzie¿¹ lub m³odymi doros³ymi.
Wolontariusze ze swoimi programowymi braæmi i siostrami, zobowi¹zuj¹ siê do
spotkañ w ich œrodowiskach domowych przez co najmniej rok. Wspólnie podej-
muj¹ aktywnoœci, od zwyk³ego bycia razem, poprzez rozwój zainteresowañ
i uczestnictwo w wydarzeniach kulturalnych, sportowych a¿ po ró¿ne formy sze-
roko rozumianej integracji spo³ecznej. Rokrocznie Stowarzyszenie zaprasza do
wspó³pracy oko³o 12 m³odych ludzi z Europy, by przez kilka miesiêcy pracowali
oni spo³ecznie bior¹c udzia³ w dzia³alnoœci ró¿nych placówek i w realizacji wielu
programów.

8) w odniesieniu do prowadzonej dzia³alnoœci informacyjnej:

W podobny sposób, czyli prowadz¹c ró¿nego rodzaju placówki i realizuj¹c
wieloletnie programy, dzia³aj¹ wszystkie ko³a PSOUU na terenie naszego kraju,
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oczywiœcie dostosowuj¹c siê do potrzeb lokalnego œrodowiska i ¿yj¹cych tam ro-
dzin wychowuj¹cych osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Ale dzia³alnoœæ
PSOUU na rzecz osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ to tak¿e organizacje
sympozjów, szkoleñ i konferencji, wydawanie kwartalnika „Spo³eczeñstwo dla
Wszystkich”, publikacja broszur, ksi¹¿ek oraz filmów szkoleniowych dla profesjo-
nalistów i rodziców. Na ka¿dym szczeblu dzia³alnoœci PSOUU reprezentuje inte-
resy osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ i ich rodzin, tak¿e poprzez ruch
self – adwokatów (www.psouu.org.pl). Wspó³tworzy ekspertyzy dotycz¹ce ró¿-
nych aspektów niepe³nosprawnoœci, a tak¿e wystêpuje z inicjatywami zmian
w prawie. Tym samym informuje spo³eczeñstwo, czego potrzebuj¹ osoby nie-
pe³nosprawne i ich rodzice, oraz, ¿e przy zapewnieniu im stosownego wsparcia
mog¹ prowadziæ godne i jakoœciowo udane ¿ycie.
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Poczucie osamotnienia osób niepe³nosprawnych
intelektualnie

The feeling of loneliness at people with intellectual disabilities

Presented study contains a review of Polish and global research focusing on the feeling of loneli-
ness in intellectually disabled (ID) people. Research conducted in various ID groups: younger and
older people, boys and girls, students in special and integrated classes, people living in special in-
stitutions and family homes has been carefully analyzed. The results of the analysis indicate the
significance of these variables for the intensity of the feeling of loneliness in ID students and re-
veal a strong dependence between the feeling of loneliness and depression. The study provided
directions for therapy concerning decrease of loneliness and depression in the intellectually dis-
abled group.

S³owa kluczowe: niepe³nosprawnoœæ intelektualna (NI), poczucie osamotnienia, inkluzja spo³ec-
zna, depresja

Keywords: intellectual disability, feeling of loneliness, social inclusion, depression

Wprowadzenie

Prezentowany artyku³ zawiera przegl¹d badañ polskich i œwiatowych na te-
mat poczucia osamotnienia osób niepe³nosprawnych intelektualnie. Dokonano
analizy badañ przeprowadzanych na ró¿nych grupach niepe³nosprawnych inte-
lektualnie: osób w ró¿nym wieku, dziewcz¹t i ch³opców, uczniów klas integracyj-
nych i klas specjalnych, przebywaj¹cych w instytucjach i domach rodzinnych. Re-
zultatem tej analizy jest zwrócenie uwagi na znaczenie tych zmiennych dla
nasilenia poczucia osamotnienia NI oraz stwierdzenie istnienia doœæ silnego
zwi¹zku pomiêdzy poczuciem osamotnienia a depresj¹ NI. Badania pozwoli³y na
nakreœlenie kierunku oddzia³ywañ terapeutycznych dotycz¹cych ³agodzenia na-
silenia poczucia osamotnienia i depresji u NI.



Konceptualizacja pojêcia samotnoœæ

Cz³owiek – jako istota spo³eczna – zaspokaja swoje wa¿ne ¿yciowo potrzeby
w interakcjach z innymi ludŸmi, dlatego te¿ samotnoœæ spostrzegana jest jako sy-
tuacja negatywna i jest kojarzona ze stanami frustracji, którym towarzysz¹ nega-
tywne emocje, takie jak: smutek, gniew, lêk, poczucie nieszczêœcia. Pomimo doœæ
jednoznacznego rozumienia pojêcia samotnoœci w znaczeniu potocznym, nie jest
ono równie jednoznacznie wyjaœniane na gruncie nauki. Nale¿y uznaæ je za inter-
dyscyplinarny fenomen posiadaj¹cy z³o¿on¹ strukturê. Próby opisania i analizy
tego fenomenu znajdujemy g³ównie na gruncie antropologiczno-filozoficznym,
gdzie jest uznawane za zjawisko równie wa¿ne dla cz³owieka, jak zaspokojenie
potrzeb oraz w podejœciu socjologiczno-psychologicznym jako prze¿ycie towa-
rzysz¹ce sytuacji izolacji spo³ecznej (Do³êga 2003).

Osamotnienie jest stanem, w którym cz³owiek nie ma szansy zaspokojenia
swoich potrzeb psychicznych (mi³oœci, bezpieczeñstwa, przynale¿noœci, uznania)
w relacjach interpersonalnych i jest œwiadomy tej niemo¿noœci, co wywo³uje
u niego poczucie stresu. Pomimo ¿e w literaturze pojêcia samotnoœci i osamotnie-
nia s¹ czêsto stosowane zamiennie, to wielu badaczy dokonuje ich zró¿nicowania.
J. Szczepañski (1978, za: Koœcielak 1996) zwraca uwagê na fakt, ¿e samotnoœæ z wy-
boru mo¿e mieæ bardzo korzystny wp³yw na rozwój osobowy, podczas gdy po-
czucie osamotnienia jest zawsze zjawiskiem negatywnym. Poczucie osamotnie-
nia odzwierciedla rozbie¿noœæ pomiêdzy oczekiwaniami dotycz¹cymi relacji
spo³ecznych a ich rzeczywist¹ realizacj¹ (Asher i in. 1990, za: Heiman, Margalit
1998). Posiada wymiar subiektywny jako poczucie osamotnienia i wymiar obie-
ktywny jako realny brak kontaktów spo³ecznych, czyli rzeczywista izolacja
spo³eczna (Rembowski 1989). Dodatkowo osamotnienie mo¿e byæ interpretowa-
ne jako osamotnienie poznawcze, gdy cz³owiek spostrzega i interpretuje sytuacjê
w okreœlony sposób lub jako osamotnienie emocjonalne, gdy pomimo licznych
kontaktów czuje siê samotny. Ten rodzaj samotnoœci zosta³ opisany w literaturze
psychologicznej jako samotnoœæ w t³umie (Riesman, Glazer, Denney 1996) i wyni-
ka z nadmiaru powierzchownych kontaktów, które zamiast realnego wsparcia
spo³ecznego nios¹ ze sob¹ poczucie naruszenia intymnoœci – potrzeby towarzy-
sz¹cej cz³owiekowi od chwili narodzenia (Weiss 1973, za: Rembowski 1989, s. 4).

Reprezentanci podejœcia poznawczego postuluj¹ rozró¿nienie samotnoœci ze
wzglêdu na intensywnoœæ prze¿ywania i czas trwania na samotnoœæ: chwilow¹,
okresow¹ (krótkotrwa³¹) oraz chroniczn¹ (Perlman, Peplau 1981, za: Rembowski
1991). Ze wzglêdu na relacyjnoœæ odniesieñ, zawartoœæ treœciow¹ i orientacjê cza-
sow¹ mo¿na wyró¿niæ trzy aspekty poczucia osamotnienia: emocjonalne,
spo³eczne i egzystencjalne (Do³êga 1997, 2003). Osamotnienie emocjonalne – ro-
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zumiane tak jak wspomniano powy¿ej – wi¹¿e siê z negatywn¹ ocen¹ w³asnej
osoby w relacjach spo³ecznych i towarzysz¹cymi negatywnymi stanami emocjo-
nalnymi oraz z ró¿nego rodzaju zaburzeniami funkcjonowania psychospo³eczne-
go wyra¿aj¹cego siê poczuciem nieszczêœcia, nisk¹ samoocen¹, przekonaniem
o w³asnej nieatrakcyjnoœci (Rembowski 1989, s. 7). Natomiast osamotnienie
spo³eczne charakteryzuje sytuacje, w których cz³owiek bez powodzenia d¹¿y do
kontaktów spo³ecznych, co wynika z braku mo¿liwoœci nawi¹zania takich relacji
i w zwi¹zku z tym ma poczucie izolacji i marginalizacji. Ten rodzaj samotnoœci jest
nazywany fizycznym lub obiektywnym (Gajda 1997), a doœæ bliskim mu znacze-
niowo jest – wspomniane wczeœniej – pojêcie percepcji samotnoœci.

Samotnoœæ egzystencjaln¹ charakteryzuje stan braku identyfikacji z normami,
celami ¿yciowymi i rolami spo³ecznymi, co powoduje dezintegracjê osobowo-
œciow¹. Czêsto ten stan jest okreœlany jako alienacja lub samoalienacja i charakte-
ryzuje siê „wewnêtrzn¹ pustk¹, poczuciem nicoœci, utrat¹ pewnych aspektów to¿-
samoœci, niezdolnoœci¹ do rozumienia siebie i œwiata, braku poczucia sensu ¿ycia,
poczuciu beznadziejnoœci i utraty kontroli nad w³asnym ¿yciem oraz przekona-
niem o bezbronnoœci jednostki wobec okolicznoœci ¿ycia” (Do³êga 2003, s. 25). Ta-
kie przekonania decyduj¹ o ukszta³towaniu siê œwiatopogl¹du nacechowanego
nihilizmem, cynizmem i pesymizmem. Wed³ug M. Seemana (za: Koœcielak 1996,
s. 181) alienacja posiada piêæ wymiarów: poczucie bezsensu, bezsilnoœci, anomii,
izolacji i samowyobcowania. Alienacja prowadzi do oderwania siê jednostki od
kontekstu kulturowego i spo³ecznego czêsto przybieraj¹c formê buntu wobec
systemu.

Z. Do³êga (1997, s. 445), analizuj¹c fenomen samotnoœci w aspekcie rozwojo-
wym, zwróci³a uwagê na dodatkowe dymensje, pojawiaj¹ce siê w wypowie-
dziach m³odych doros³ych, którzy wyodrêbnili samotnoœæ: fizyczn¹ i psychiczn¹,
chcian¹ i niechcian¹ oraz zewnêtrzn¹ i wewnêtrzn¹. Szczególne znaczenie badani
przypisywali ostatniemu rodzajowi samotnoœci wyra¿aj¹cemu siê problemami
w relacji z samym sob¹ i trudnoœciami w kszta³towaniu siê w³asnej to¿samoœci.
Warto jednak podkreœliæ, ¿e pocz¹wszy od okresu adolescencji m³odzi ludzie za-
czynaj¹ dostrzegaæ pozytywne znaczenie samotnoœci dla kszta³towania dojrza³ej
osobowoœci. Dostrzegaj¹ oni, ¿e sytuacje zamierzonej samotnoœci pozwalaj¹
nawi¹zaæ kontakt z w³asnymi uczuciami, zdefiniowaæ relacje z innymi ludŸmi,
ograniczyæ zbêdne bodŸce.

Samotnoœæ z wyboru mo¿e charakteryzowaæ jednostki kreatywne, dla któ-
rych chwile odosobnienia s¹ okazj¹ do twórczej pracy artystycznej lub naukowej.
Najczêœciej tego typu samotnoœæ ma charakter okresowy, mo¿e byæ w ka¿dej
chwili przerwana i nie wi¹¿e siê z przykrymi emocjami. Afirmacjê samotnoœci
mo¿na odnaleŸæ równie¿ w praktykach medytacyjnych pozwalaj¹cych uzyskaæ
spokój ducha i umys³u oraz wejœæ na wy¿szy poziom rozwoju osobowoœci. Ten ro-
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dzaj samotnoœci mo¿e byæ okreœlony mianem konstruktywnej, w przeciwieñstwie
do samotnoœci niekonstruktywnej, dezintegruj¹cej, która prowadzi do stanów
psychotycznych (Albisetti 1999; Rembowski 1992).

R. Grotesky (1965, za: Rembowski 1992, s. 31–32) wyró¿nia cztery typy samo-
tnoœci, które maj¹ ró¿ne znaczenie w rozwoju osobowym cz³owieka:
– samotnoœæ fizyczn¹ polegaj¹c¹ na przestrzennym i/lub czasowym oddzieleniu

od dotychczasowego œrodowiska, np. zwi¹zan¹ z wyjazdem do pracy,
– samotnoœæ wynikaj¹c¹ z odrzucenia przez œrodowisko, wy³¹czenie ze spo³ecz-

noœci, do której cz³owiek chcia³by nale¿eæ, towarzyszy jej stan alienacji,
– stan izolacji wynikaj¹cy z zewnêtrznych warunków, np. pobyt w szpitalu, osa-

dzenie w zak³adzie karnym,
– osamotnienie polega na wyborze ¿ycia i pracy w pojedynkê, czemu towa-

rzysz¹ bardziej spokój i filozoficzna refleksja ni¿ stan frustracji.
Próby kategoryzacji rodzajów samotnoœci wskazuj¹ na z³o¿onoœæ zjawiska,

a tak¿e jego zró¿nicowane znaczenie w ¿yciu cz³owieka.

Metody badania poczucia osamotnienia osób NI

Badanie poczucia osamotnienia w grupie osób z NI za pomoc¹ kwestionariu-
szy przeznaczonych do tego celu napotyka na liczne trudnoœci wynikaj¹ce z mo¿-
liwoœci psychofizycznych NI. Zaburzenia koncentracji uwagi, pamiêci, rozwoju
jêzykowego oraz myœlenia powoduj¹, ¿e informacje zebrane w tej grupie s¹ mniej
diagnostyczne ni¿ w grupie osób bez NI. Z tego powodu powinno siê stosowaæ
narzêdzia krótsze zawieraj¹ce itemy sformu³owane w prosty sposób. R.J. Stancliffe
i in. (2014) zwrócili uwagê, ¿e problemem mo¿e byæ zrozumienie przez NI takich
pojêæ, jak: okreœlenia czêstotliwoœci „nigdy”, „czêsto”, „rzadko”. B.A. Lehman i in.
(2013) zauwa¿aj¹, ¿e osoby z NI maj¹ problem z generalizowaniem swoich s¹dów
i opinii, dlatego czêsto odpowiadaj¹ jak jest w chwili obecnej, a nie jak jest czêsto
lub zwykle. W przypadku jednego z najbardziej popularnych kwestionariusz
UCLALS wskaŸnik odpowiedzi wyniós³ zaledwie 25,0%. K.R. McVilly i in. (2006),
badaj¹c doros³ych z NI za pomoc¹ Skali Samotnoœci (Loneliness Scale Asher
i Wheeler 1985), dokonali kilku istotnych modyfikacji. Zmieniono brzmienie ite-
mów z drugiej na pierwsz¹ osobê zamieniaj¹c np. pytanie „Czy masz przyjació³
w szkole” na „Mam przyjació³ w szkole”. Zwiêkszono zakres skalowania z trzech
do piêciu punktów oraz dodatkowo zastosowano jako pomoc do poszczególnych
itemów karty ilustruj¹ce treœæ. Dodatkowo osoby badaj¹ce udziela³y pomocy
w etapie czytania pytañ, a nawet zaznaczania odpowiedzi na arkuszach testo-
wych. Podobne zmiany w procedurze badania wprowadzi³ R. Koœcielak (1996),
który badaj¹c grupê NI zastosowa³ procedurê indywidualn¹, a w grupie porów-
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nawczej procedurê badañ grupowych. Dobrym rozwi¹zaniem wydaje siê tak¿e
zastosowanie czêœciowo ustrukturyzowanego wywiadu jako metody uzu-
pe³niaj¹cej (McVilly i in. 2006; Papoutsaki i in. 2013) lub jako metody podstawowej
(Mason i in. 2013). T. Heiman (2001), badaj¹c sk³onnoœci depresyjne i poczucie osa-
motnienia uczniów szkó³ specjalnych i ogólnodostêpnych, równie¿ stosowa³
techniki modyfikowane na potrzeby tej grupy oraz adaptowane do warunków
kulturowych Izraela.

Warto zwróciæ uwagê na fakt, ¿e badanymi osobami NI by³y g³ównie osoby NI
w stopniu lekkim, rzadko w stopniu umiarkowanym (Broer i in. 2011). Ponadto
kilka badañ oparto na modelu badañ pod³u¿nych, w których analizowano zmia-
ny poczucia osamotnienia na przestrzeni kilku lat (Lehmann i in. 2013).

Przyczyny i konsekwencje poczucia osamotnienia NI

Problem poczucia osamotnienia osób NI stosunkowo rzadko by³ przedmio-
tem badañ polskich psychologów i pedagogów, choæ wydaje siê, ¿e jest to zagad-
nienie bardzo wa¿ne z punktu widzenia praktyki rehabilitacji. Kierunki poszuki-
wañ koncentrowa³y siê na przyczynach pojawiania siê poczucia osamotnienia
(osobowych i spo³ecznych) oraz konsekwencjach prze¿ywania tego stanu (depre-
sji, wrogoœci, agresji). Okazuje siê, ¿e dzieci z rodzin o wysokim wskaŸniku spój-
noœci charakteryzuj¹ siê niskim poziomem poczucia samotnoœci, s¹ silne psychicz-
ne i manifestuj¹ pozytywne oczekiwania wobec przysz³oœci (Sharabi, Levi,
Margalit 2012). Warto podkreœliæ, ¿e dzieci i m³odzie¿ NI uzyskuj¹ niski status so-
cjometryczny w grupie rówieœników, najczêœciej nie ma bliskich przyjació³ i jest
przez nich odrzucana (Papoutsaki, Gena, Kalya 2013). Tymczasem przyjaŸñ sta-
nowi podstawowe uwarunkowanie dobrego samopoczucia i pe³ni rolê chroni¹c¹
przed zaburzeniami psychicznymi i fizycznymi, poniewa¿ w bliskich relacjach
uruchamiane s¹ pozytywne emocje, co deklaruj¹ równie¿ osoby z NI (Mason i in.
2013).

R. Koœcielak (1996) przeprowadzi³ badania 100 osób NI i 100 bez NI w wieku
15–17 lat za pomoc¹ Skali SAGS (The Syracuse – Amsterdam – Groningen Socio-
metric Scale) w adaptacji J. Rembowskiego (1992) oraz ankiety w³asnej konstru-
kcji, któr¹ mo¿na uznaæ za podstawê czêœciowo ustrukturowanego wywiadu. Na
podstawie wyników ankiety stwierdzono, ¿e m³odzie¿ NI rozumie osamotnienie
w sposób bardzo podobny do m³odzie¿y bez NI, choæ udzielane odpowiedzi NI
by³y ubo¿sze jêzykowo i wymaga³y wiêkszego wysi³ku ze strony badanych. Wy-
niki Skali SAGS pozwoli³y stwierdziæ, ¿e ponad po³owa NI prze¿ywa osamotnie-
nie w relacjach z osobami znacz¹cymi, g³ównie rodzicami i rówieœnikami. Dziew-
czêta NI odczuwaj¹ osamotnienie znacznie intensywniej ni¿ NI ch³opcy, przy
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czym zdaniem R. Koœcielaka (1996, s. 194) wi¹¿e siê to z bardzo z³¹ sytuacj¹ ro-
dzinn¹ dziewczynek. Ponad 40% z nich wychowywa³o siê w rodzinach nie-
pe³nych. w rodzinach zastêpczych, a jeœli nawet by³y to rodziny pe³ne, to
obci¹¿one patologiami spo³ecznymi w postaci alkoholizmu, niewydolnoœci
wychowawczej i chorób psychicznych rodziców. M. Gawêcka i M. Szczepska-Pu-
stkowska (za: Wasilewska 2010) podkreœlaj¹, ¿e poczucie osamotnienia dziecka
wynika z zaburzenia wiêzi emocjonalnej z rodzicami, postaw odrzucenia i obojêt-
noœci oraz braku wype³niania podstawowych funkcji rodzicielskich. Pogl¹dy te s¹
w pe³ni zbie¿ne z koncepcj¹ M. £opatkowej (1993). Jeszcze jedn¹ ró¿nic¹ jako-
œciow¹ ujawnion¹ w badaniach R. Koœcielaka by³a odmienna atrybucja przyczyn
poczucia osamotnienia – m³odzie¿ NI upatrywa³a ich w czynnikach zewnêtrz-
nych, podczas gdy m³odzie¿ bez NI w samym cz³owieku i jego decyzjach.

Analiza literatury przedmiotu ujawnia, ¿e najczêœciej poszukiwano zale¿no-
œci pomiêdzy depresj¹ a poczuciem osamotnienia. W licznych badaniach (Hojat
1982; Solano, Batten, Parish 1980, 1982, za: Rembowski 1989) wykazano, ¿e praw-
dopodobnie obydwa zjawiska s¹ ze sob¹ œciœle powi¹zane. Osoby odczuwaj¹ce
osamotnienie czêœciej manifestowa³y zaburzenia depresyjne, nasilony neurotyzm
i psychotyzm, a tak¿e wrogoœæ, niepokój, trudnoœci komunikowania siê (Mijusko-
viæ 1983, 1985, za: Rembowski 1989). Jednak K. Rook (1984) uwa¿a, ¿e istniej¹ za-
sadnicze ró¿nice pomiêdzy depresj¹ a poczuciem osamotnienia, poniewa¿ depre-
sja wi¹¿e siê z ogólnie obni¿onym nastrojem i brakiem satysfakcji we wszystkich
obszarach funkcjonowania, podczas gdy samotnoœæ zazwyczaj ogranicza siê tylko
do kontaktów interpersonalnych, dlatego poczucie osamotnienia i depresja mog¹
byæ doœwiadczane niezale¿nie. W przypadku depresji odczuwanie osamotnienia
stanowi jeden z podstawowych objawów osiowych, dlatego wystêpowanie tego
typu zale¿noœci jest zgodne z oczekiwaniami. W przypadku osób NI stwierdza siê
podwy¿szone ryzyko wystêpowania zaburzeñ nastroju w porównaniu z ogóln¹
populacj¹, co jest zdeterminowane cechami psychofizycznymi tych osób oraz
kontekstem spo³eczno-kulturowym NI (Heiman 2001).

J. Rola (2004, 2005) zaj¹³ siê problemem zwi¹zku pomiêdzy poczuciem osamo-
tnienia a depresyjnoœci¹ dzieci NI. W tym celu przebada³ Skal¹ SAGS oraz Skal¹
Depresyjnoœci M. Kovacs 70 dzieci w wieku 12–14 lat, z czego po³owê (n=35) sta-
nowi³y dzieci z NI, zaœ pozosta³e 35 dzieci charakteryzowa³o siê prawid³owym
rozwojem intelektualnym. Porównania wyników miêdzy grupami ujawni³y, ¿e
dzieci NI czêœciej ni¿ ich sprawni intelektualnie rówieœnicy czuj¹ siê osamotnione,
przy czym ch³opcy NI intensywniej ni¿ dziewczynki NI prze¿ywali poczucie osa-
motnienia, co mo¿e wynikaæ z wiêkszej roli grup rówieœniczych w socjalizacji
ch³opców. Pojawi³a siê równie¿ doœæ silna korelacja miêdzy poczuciem osamot-
nienia a depresyjnoœci¹ dzieci (r=051, p<0,01).
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W przypadku osób NI pojawiaj¹ siê dodatkowe uwarunkowania nasilaj¹ce
odczucie izolacji spo³ecznej. Dzieci NI manifestuj¹ wiêcej zaburzeñ w zachowa-
niu w postaci agresji, wycofania siê i fobii, które wynikaj¹ z wysokiego poziomu
lêku, impulsywnoœci, niskiej samooceny i tolerancji na frustracjê. Deficyty w sfe-
rze poznawczej, takie jak: trudnoœci w percepcji i interpretacji sygna³ów spo³ecz-
nych, zaburzenia koncentracji uwagi, pamiêci i opóŸniony rozwój mowy utrud-
niaj¹ nawi¹zywanie kontaktów spo³ecznych (Papoutsaki, Gena, Kalya 2013).
Cechy indywidualne powoduj¹, ¿e osoby NI doœwiadczaj¹ raczej ograniczonej
akceptacji ze strony innych osób, a dzieci s¹ czêsto odrzucane przez rówieœników.
Ze wzglêdu na swoje mo¿liwoœci psychofizyczne osoby NI maj¹ mniej mo¿liwo-
œci rozwijania bliskich kontaktów i wchodzenia w ró¿norodne interakcje spo³ecz-
ne (Mason i in. 2013).

A. Giryñski (1998) zbada³ 300 osób skal¹ SAGS i Skal¹ Rascha, w tym 150 NI
w stopniu lekkim i 150 sprawnych intelektualnie. Œrednia wieku wynosi³a 16,7.
Dokonane porównania wyników miêdzy grupami pozwoli³y stwierdziæ, ¿e osoby
NI bardziej odczuwa³y osamotnienie w zakresie wszystkich podskal SAGS; sto-
sunków z rówieœnikami, rodzicami i innymi osobami znacz¹cymi. Równie¿ wyni-
ki Skali Rascha wykaza³y istotne ró¿nice na niekorzyœæ NI w obszarze izolacji
spo³ecznej, deprywacji potrzeby kontaktu spo³ecznego, sytuacyjne poczucie od-
rzucenia i poczucie utraty grupy towarzyskiej. Badania ujawni³y równie¿, ¿e po-
czucie osamotnienia koreluje z nieprawid³owym wype³nianiem ról spo³ecznych
przez NI. A. Giryñski (2004) w dalszych eksploracjach zaj¹³ siê problemem
zwi¹zku pomiêdzy postawami rodzicielskimi a poczuciem osamotnienia. W tym
celu przebada³ 100 dziewcz¹t NI i 100 ch³opców NI w wieku 13–15 lat oraz ich ma-
tek Skal¹ SAGS i kwestionariuszem postaw rodzicielskich M. Ziemskiej. Analiza
korelacyjna wykaza³a istnienie, zró¿nicowanych co do si³y, zale¿noœci pomiêdzy
postawami rodzicielskimi, takimi jak: bezradnoœæ, nadmierne ochranianie i nad-
mierny dystans a poczucie osamotnienia we wszystkich aspektach stosunków
spo³ecznych (rówieœnicy, rodzice, inne osoby znacz¹ce).

T. Heiman i M. Margalit (1998) zbadali 575 uczniów z lekk¹ NI w wieku 11–16
lat ucz¹cych siê w szko³ach specjalnych i w systemie integracyjnym oraz grupê
porównawcz¹ m³odzie¿y bez NI, za pomoc¹ trzech technik diagnozuj¹cych sa-
motnoœæ, depresjê, umiejêtnoœci spo³eczne i percepcjê funkcjonowania osób ba-
danych przez rówieœników. We wszystkich analizowanych aspektach grupy NI
manifestowa³y bardziej nasilone poczucie osamotnienia, depresji ni¿ grupa po-
równawcza, natomiast grupa uczniów NI ze szkó³ integracyjnych prezentowa³a
najwy¿szy poziom osamotnienia i najwy¿szy poziom umiejêtnoœci spo³ecznych,
natomiast uczniowie NI ze szkó³ specjalnych najwy¿szy poziom depresji. Analiza
wariancji wykaza³a ró¿nice miêdzy grupami, miêdzy dziewczêtami i ch³opcami
oraz m³odszymi i starszymi uczniami, nie wykaza³a jednak ró¿nic ze wzglêdu na
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interakcyjny wp³yw tych zmiennych na zmienne zale¿ne. Analiza regresji wielo-
krotnej ujawni³a predykcyjne znaczenie zmiennej depresja i akceptacja rówieœni-
ków w grupie uczniów bez NI oraz uczniów NI w systemie integracyjnym, pod-
czas gdy w odniesieniu do uczniów NI ze szkó³ specjalnych takie znaczenie mia³a
depresja i umiejêtnoœci spo³eczne. Zgodnie z oczekiwaniami negatywne korelacje
zosta³y wykryte pomiêdzy poczuciem osamotnienia a umiejêtnoœciami spo³ecz-
nymi oraz depresj¹ a umiejêtnoœciami spo³ecznymi. Badania ujawni³y nasilanie
siê negatywnej percepcji poczucia samotnoœci oraz intensywnoœci doznañ depre-
syjnych wœród m³odzie¿y NI w wieku dorastania, podczas gdy zgodnie z bada-
niami Z. Do³êgi (1997) adolescenci bez problemów rozwojowych zaczynaj¹ pozy-
tywnie wartoœciowaæ samotnoœæ. Potwierdzi³a siê równie¿ tendencja typowa dla
ogólnej populacji, ¿e to dziewczêta ujawniaj¹ wy¿szy poziom samotnoœci i depre-
sji, co mo¿e wynikaæ z ich wiêkszej ni¿ u ch³opców wra¿liwoœci i podatnoœci na
zranienia. Okaza³o siê, ¿e system nauczania NI ma równie¿ znaczenie w kreowa-
niu negatywnych cech osobowych, przy czym nie uzyskano jednoznacznej odpo-
wiedzi, który system jest bardziej po¿¹dany. System integracji wydaje siê nasilaæ
poczucie osamotnienia, ale jednoczeœnie poprawia umiejêtnoœci spo³eczne (Hei-
man, Margalit 1998, s. 161).

W kolejnych eksploracjach T. Heiman (2001) ponownie porównywa³ uczniów
NI w szko³ach specjalnych i ogólnodostêpnych otrzymuj¹c nieco inne rezultaty.
Tym razem to w³aœnie uczniowie szkó³ specjalnych prezentowali wy¿szy poziom
poczucia samotnoœci i depresji (podobnie jak w poprzednich badaniach) ni¿ ucz-
niowie w szko³ach masowych, co prawdopodobnie wynika z bardziej ró¿norod-
nych i bogatszych kontaktów spo³ecznych tych ostatnich. Wieloczynnikowa ana-
liza wariancji ujawni³a, ¿e dziewczynki w porównaniu z ch³opcami manifestuj¹
bardziej nasilone poczucie osamotnienia i depresji, natomiast ch³opcy, w opinii
oceniaj¹cych ich nauczycieli, wykazuj¹ wy¿szy poziom kompetencji szkolnych,
ale maj¹ bardziej rozproszon¹ uwagê i mniejsz¹ niezale¿noœæ. Uczniowie NI
w szko³ach ogólnodostêpnych wed³ug w³asnej oceny prezentowali ni¿szy po-
ziom umiejêtnoœci spo³ecznych ni¿ ich koledzy ze szkól specjalnych i tak samo
oceniani byli przez nauczycieli. Prawdopodobnie wynika³o to z porównywania
ich umiejêtnoœci spo³ecznych z uczniami bez NI, podczas gdy w szko³ach specjal-
nych porównania dotyczy³y tylko uczniów z NI.

K. Papoutsaki, A. Gena i E. Kalyva (2013) przeprowadzi³y badania 154 dzieci
i m³odzie¿y NI (II= 50–75) w wieku 7–14 lat ze szkól specjalnych w Grecji. Zasto-
sowano 9-pytaniowy kwestionariusz oraz w po³owie ustrukturowany wywiad
dotycz¹cy tego, jak dzieci spostrzegaj¹ swoj¹ samotnoœæ oraz jak sobie z t¹ samot-
noœci¹ radz¹. Ponad po³owa dzieci (51,9%) nie deklarowa³a, ¿e odczuwa osamot-
nienie. Wiêkszoœæ dzieci mia³a przyjació³ wœród s¹siadów i rodzeñstwa, natomiast
nie mia³a ich w szkole i wœród dzieci przyjació³ rodziców. Dzieci przede wszyst-
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kim spostrzega³y swoje problemy w budowaniu bliskich relacji z rówieœnikami,
w tym, ¿e mia³y ma³o zró¿nicowanych kontaktów, co wzbudza³o w nich smutek
i/lub gniew. Strategiami maj¹cymi im pomóc w poradzeniu sobie z tymi przykry-
mi doznaniami by³o wycofywanie siê ze spo³ecznych interakcji, preferowanie sa-
motnego spêdzania czasu, ale równie¿ aktywne poszukiwanie przyjació³ albo od-
reagowuj¹ce zachowania agresywne. Okaza³o siê, ¿e ch³opcy w mniejszym
stopniu ni¿ dziewczynki czuj¹ siê samotni. Ponadto dzieci z ma³ych miejscowoœci,
w których lokalna spo³ecznoœæ jest bardziej zintegrowana, w mniejszym stopniu
ni¿ dzieci ze stolicy odczuwaj¹ osamotnienie.

Podobn¹ procedurê iloœciowo-jakoœciow¹ zastosowali K.R. McVilly i in. (2006),
którzy badali spostrzeganie przez doros³ych NI (w wieku 16–57 lat) samotnoœci
i wyobra¿enie cech dobrego przyjaciela. Obydwie strategie ujawni³y du¿y niedo-
syt bliskich kontaktów osób NI. Metoda jakoœciowa, oparta na czêœciowo struk-
turalizowanym wywiadzie, pozwoli³a scharakteryzowaæ jak spostrzegana jest
rola przyjaciela w ¿yciu osoby niepe³nosprawnej. Wyniki by³y zgodne z oczeki-
waniami, poniewa¿ grupa ta nie ró¿ni³a siê od ogólnej populacji w zakresie ste-
reotypowych wyobra¿eñ na temat przyjaŸni. Natomiast w zakresie realnych do-
œwiadczeñ w tym zakresie NI deklarowali zbyt ma³o okazji do kontaktów,
kontakty ograniczone tylko do najbli¿szej rodziny lub rezydentów instytucji
i personelu. M³ode osoby NI wyra¿a³y tak¿e pragnienie posiadania osoby, która
nie tylko bêdzie ich przyjacielem, ale tak¿e partnerem ¿yciowym. Interesuj¹ce
jest, ¿e u starzej¹cych siê osób z NI poczucie osamotnienia nie nasila siê, ale czêsto
jest mniejsze ni¿ u m³odszych NI. B.A. Lehman i in. (2013) stwierdzaj¹, ¿e osoby NI
w zaawansowanym wieku, pomimo mniejszej autonomii i stale pogarszaj¹cego
siê zdrowia, potrafi¹ sobie radziæ lepiej i odczuwaj¹ wiêksz¹ satysfakcjê z ¿ycia ni¿
NI m³odsi. Deklaruj¹ równie¿ zadowolenie z niewielkich, ale stabilnych sieci
spo³ecznego wsparcia, które jest udzielane g³ownie przez cz³onków rodziny.

Poczucie osamotnienia jest œciœle powi¹zane ze wsparciem spo³ecznym, przy
czym nale¿y rozró¿niæ wsparcie spostrzegane i faktycznie otrzymywane. Y. Lun-
sky i B.A. Benson (2001) przeprowadzi³y badania doros³ych NI i ujawni³y, ¿e trud-
noœci NI w trafnym interpretowaniu sytuacji spo³ecznych powoduj¹ b³êdne
odkodowywanie sygna³ów œwiadcz¹cych o wsparciu. Osoby te mia³y oceniaæ
przedstawione w krótkich filmach ilustruj¹cych sytuacje wsparcia pozytywnego,
ambiwalentne i takie, gdy tego wsparcia nie by³o. Okaza³o siê, ¿e NI przeceniali
pozytywnie prezentowany materia³ wskazuj¹c na istnienie pozytywnej relacji
w sytuacjach ambiwalentnych i negatywnych. Badaczki ujawni³y równie¿, ¿e wspar-
cie otrzymywane i spostrzegane w przypadku NI nie zawsze ze sob¹ koreluj¹.

Sieæ wsparcia spo³ecznego jest bardzo istotna w spostrzeganiu jakoœci ¿ycia
i w kreowaniu dobrego samopoczucia. Udzielane wsparcie, szczególnie przez
osoby bliskie, pozwala NI uzyskaæ bardzo konkretn¹ pomoc, emocjonalne wspar-
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cie, dostarczyæ i pomóc w zrozumieniu wa¿nych informacji oraz stwarza szansê
na poszerzanie kontaktów spo³ecznych. Okazuje siê, ¿e wœród doros³ych NI a¿
61% uczestników programu treningowego nie posiada³o przyjació³ (Katz, Yeku-
tiel 1974, za: McVilly i in. 2006), natomiast ich bliskie kontakty mia³y doœæ specyfi-
czny charakter ograniczaj¹cy siê do cz³onków personelu instytucji lub/i innych NI
w nich przebywaj¹cych (tylko 36% deklarowa³o brak przyjació³) lub osób z naj-
bli¿szej spo³ecznoœci (58%). Doroœli NI mieszkaj¹cy w domach rodzinnych w 42%
deklarowali brak bliskich osób poza najbli¿sz¹ rodzin¹ (Krauss i in. 1992, za:
McVilly i in. 2006). Badania przeprowadzone przez McVilly’ego i in. (2006) wyka-
za³y, ¿e poczucie osamotnienia w 19% jest wyjaœniane przez rodzaj warunków
nauczania i rodzaj aktywnoœci w ci¹gu dnia (na podstawie wspó³czynników re-
gresji krokowej). Osoby, które uczy³y siê w szko³ach specjalnych, czu³y siê bar-
dziej samotne ni¿ te, które pobiera³y naukê w integracji. Praca w warunkach chro-
nionych wœród innych równie¿ stanowi³a czynnik chroni¹cy, chocia¿ nawet w tej
sytuacji kontakty ogranicza³y siê g³ównie do miejsca pracy.

Sposoby zapobiegania i niwelowania samotnoœci

Powa¿ne konsekwencje coraz powszechniejszego odczuwania przez NI po-
czucia osamotnienia powinny sk³aniaæ do poszukiwania sposobów udzielania po-
mocy osobom cierpi¹cym z tego powodu. Profesjonalne próby interwencji w od-
niesieniu do poczucia samotnoœci by³y przeprowadzane bardzo rzadko. R.A. Bell
i in. (1990, za: Do³ega 2003) zauwa¿yli, ¿e wzrost liczby i czêstoœci kontaktów
z ludŸmi redukuje poczucie samotnoœci spo³ecznej, ale nie ma wp³ywu na samot-
noœæ emocjonaln¹.

P. Mason i in. (2013) zwracaj¹ uwagê na problem samotnoœci osób NI sygnali-
zowany w rz¹dowym dokumencie White Paper „Valuing People”, który podkre-
œla potrzebê takiego dostosowania us³ug w postaci informacji oraz wsparcia, aby
os³abiæ t¹ izolacjê. Proponowane s¹ ró¿ne rozwi¹zania anga¿uj¹ce profesjonali-
stów oraz lokaln¹ spo³ecznoœæ oraz oddzia³ywania stymuluj¹ce i kompensuj¹ce
deficyty umiejêtnoœci spo³ecznych osób NI. Jedn¹ z takich prób sprawdzenia efek-
tywnoœci udzielanej NI i osobom z zaburzeniami psychiatrycznymi pomocy
w tym zakresie by³ program poprawiania „spo³ecznego uczestnictwa” (social parti-
cipation) realizowany w Holandii w ramach wiêkszego projektu: Opieka dla Po-
prawy (Care for Better). Celem tego projektu by³o poszerzenie sieci spo³ecznego
wsparcia tych osób celem przezwyciê¿enia poczucia osamotnienia. Zastosowano
dwa podejœcia: zindywidualizowane i znormalizowane. W podejœciu indywidu-
alnym skoncentrowano siê na indywidualnych ¿yczeniach NI, których zachêcano
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do werbalizowania tych potrzeb i bycia bardziej przedsiêbiorczymi w ich zaspo-
kajaniu. Drugie podejœcie mia³o na celu zintegrowanie NI z lokaln¹ spo³ecznoœci¹.
W realizacjê projektu zaanga¿owano 29 zespo³ów sk³adaj¹cych siê z piêciu osób
i pracuj¹cych przez rok z 20–30 osobami NI?. Okaza³o siê, ¿e wprawdzie obiektyw-
nie nie zwiêkszy³a siê liczba kontaktów spo³ecznych, ale obni¿y³o siê poczucie
osamotnienia badanych. Wybór metody poszerzania kontaktów zale¿a³ od prefe-
rencji uczestników programu i od sposobu jego realizacji. Indywidualne podej-
œcie sprzyja³o tak¿e doskonaleniu siê cz³onków zespo³u, co poprawia³o jakoœcio-
wo relacje z podopiecznymi. Czêœæ osób badanych o najni¿szych wskaŸnikach
poczucia osamotnienia zrezygnowa³a z udzia³u w drugim pomiarze (Broer i in.
2011). Równie¿ analizy K.R. McVilly’ego i in. (2006) potwierdzaj¹, ¿e ma³e spo³ecz-
noœci sprzyjaj¹ budowania wiêkszej sieci wsparcia spo³ecznego ni¿ du¿e grupy.

Dzieci NI, radz¹c sobie z uczuciem osamotnienia, stosuj¹ zarówno strategie
pozytywne aktywne (poszukiwanie kontaktu) konstruktywne, pasywne (wyco-
fanie), jak i negatywne (agresja), co wydaje siê byæ uwarunkowane tak¿e relacjami
panuj¹cymi w rodzinach tych dzieci (Papoutsaki i in. 2013). H. Sullivan i D. Suttle
(Rembowski 1992) analizuj¹c zachowania samotnych dzieci zwrócili uwagê na
stosowanie przez nie mechanizmu obronnego polegaj¹cego na ucieczce w œwiat
fantazji, który daje im kompensacjê w zakresie potrzeby intymnoœci, czu³oœci.

Zakoñczenie

Dokonany przegl¹d badañ pozwala na sformu³owanie kilku ogólnych wnio-
sków dotycz¹cych poczucia osamotnienia osób NI. Po pierwsze, warto podkreœliæ
fakt, ¿e tradycyjne sposoby zbierania danych za pomoc¹ skal i kwestionariuszy
skonstruowanych dla osób sprawnych intelektualnie okazuj¹ siê byæ ma³o wiary-
godne. Wymagaj¹ one modyfikacji polegaj¹cych na stosowaniu wersji krótszych,
z uproszczonym jêzykiem, parafrazowania pytañ, udzielania dodatkowych wyja-
œnieñ, czytania itemów i udzielania pomocy przy ich wype³nianiu (Koœcielak
1996; Stancliffe i in. 2014). W zwi¹zku z tym bardziej u¿yteczne okaza³y siê czê-
œciowo strukturalizowane wywiady (Lehman i in. 2013; Lunsky 2004; Manson in.
2013; McVilly i in.2006), nieformalne rozmowy w warunkach naturalnych (Broer
i in. 2011) lub ankiety w³asnej konstrukcji (Koœcielak 1996).

W badaniach, w których proszono o scharakteryzowanie odczuæ zwi¹zanych
z poczuciem osamotnienia lub okreœleniem, na czym polega przyjaŸñ i jak¹ rolê
pe³ni w ³agodzeniu tych doznañ, nie stwierdzono ró¿nic jakoœciowych w odpo-
wiedziach osób NI i pe³nosprawnych intelektualnie (Koœcielak 1996; Manson
i in.2013).
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Praktycznie wszystkie badania potwierdzi³y wiêksze nasilenie poczucia osa-
motnienia u osób NI ni¿ u osób sprawnych intelektualnie. Wp³yw zmiennej p³ci
nie jest do koñca jednoznaczny, byæ mo¿e nale¿a³oby zbadaæ interakcyjny wp³yw
p³ci i wieku. Wœród przyczyn podawanych przez samych NI i ich opiekunów
by³y: ograniczone mo¿liwoœci ró¿norodnych kontaktów spo³ecznych, brak umie-
jêtnoœci inicjowania i podtrzymywania tych kontaktów oraz stygmatyzacja
spo³eczna. Osoby NI czêœciej upatruj¹ przyczyn swego osamotnienia w okolicz-
noœciach zewnêtrznych, podczas gdy sprawni intelektualnie wi¹¿¹ je raczej z ce-
chami i decyzjami samego cz³owieka (Giryñski 1998, 2004). Prawdopodobnie jest
du¿o racji w powy¿szym stwierdzeniu, poniewa¿ osoby NI ze wzglêdu na swoje
cechy psychofizyczne czêsto s¹ izolowane spo³ecznie i równie¿ ze strony osób
sprawnych intelektualnie brakuje inicjatywy w budowaniu bli¿szych z nimi rela-
cji. Uzasadnieniem tych niekorzystnych postaw spo³ecznych jest spostrzeganie
NI jako osób z wysokim poziomem lêku, impulsywnych, z nisk¹ samoocena,
nisk¹ tolerancj¹ na frustracjê i deficytem umiejêtnoœci spo³ecznych (Papoutsaki,
Gena, Kalyva 2013). Pewne znaczenie dla poczucia osamotnienia NI okazuj¹ siê
mieæ: postawy rodzicielskie (Giryñski 1998), system edukacyjny (inkluzja versus
ekskluzja) (Heiman 2001; Heiman, Margalit 1998), spostrzegane wsparcie spo³ecz-
ne i udzia³ w lokalnej spo³ecznoœci (Lunsky, Benson 2001).

Konsekwencj¹ spo³ecznej izolacji i odrzucenia osób NI i ich wysokiego pozio-
mu osamotnienia mog¹ byæ zaburzenia zachowania, agresja, wrogoœæ i niskie
osi¹gniêcia szkolne (Papoutsaki i in. 2013); niska samoocena, bezradnoœæ (Rola
2004, 2005), zaburzenia struktury „ja” manifestuj¹ce siê w postaci zachowañ ryzy-
kownych i/lub wycofywania siê z kontaktów spo³ecznych (Koœcielak 1996). Naj-
czêstszym korelatem poczucia osamotnienia osób NI by³a depresja lub depresyj-
noœæ. Pomimo ¿e obydwa zjawiska mog¹ rozwijaæ siê niezale¿nie (Rook 1984), to
jednak bardzo czêsto wspó³wystêpuj¹ (Rembowski 1992). Badania J. Roli (2004,
2005), T. Heimana (2001), Lunsky (2004) wskazuj¹, ¿e poczuciu osamotnienia NI
zazwyczaj towarzyszy podwy¿szony poziom depresyjnoœci lub depresji.

Przedstawione w niniejszym opracowaniu wnioski sk³aniaj¹ do stwierdzenia,
¿e poczucie osamotnienia jest wa¿n¹ zmienn¹ pozwalaj¹c¹ prognozowaæ powo-
dzenie rehabilitacji spo³ecznej NI. Warto skorzystaæ z ju¿ opracowanych roz-
wi¹zañ, a tak¿e zastanowiæ siê nad opracowaniem programów uwzglêdniaj¹cych
specyfikê polskich warunków.
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wczesnego wspomagania rozwoju dzieci
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The role of parental empowerment in early childhood
intervention

Over the last two decades the traditional approach in early childhood intervention has been ex-
changed by a new, family-focused one. The main assumption of this modern paradigm is that
supporting the family is essential for the therapeutic work to be effective. Empowerment is fos-
tered by taking actions and facing challenges independently. Thus, professionals in the area of
early childhood intervention should create opportunities for the members of the family to im-
prove their self-sufficiency, develop own skills and strengthen social support networks. In this pa-
per the Author introduces: 1) the family-focused approach in early childhood intervention, 2) the
concept of parental empowerment and 3) the role of the professionals in the parental empower-
ment process.
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Wprowadzenie

Do po³owy lat dziewiêædziesi¹tych ubieg³ego wieku w programach wczesne-
go wspomagania rozwoju dzieci z niepe³nosprawnoœciami dominowa³ paradyg-
mat medyczny1. Uwa¿ano, ¿e rodzice nie potrafi¹ poradziæ sobie z sytuacj¹, w ja-

1 Paradygmat to ogólnie akceptowany przez spo³ecznoœæ uczonych system myœlowy mieszcz¹cy
w sobie: najogólniejsze za³o¿enia i modele pojêciowe, teorie empiryczne i stwierdzone fakty, a tak¿e
problemy, które stawia siê w badaniach i typowe techniki, za pomoc¹ których problemy te siê roz-
wi¹zuje. Jest wypracowywany w toku wieloletnich, rzetelnych badañ i przyjmowany na zasadzie
konsensusu wiêkszoœci badaczy (Kuhn 2001; Krause 2010).



kiej siê znaleŸli, ani okreœliæ, jakiej pomocy potrzebuj¹. Dlatego pe³n¹ kontrolê
nad wsparciem udzielanym rodzinie sprawowali specjaliœci. Stawiali diagnozê,
ustalali program oddzia³ywañ i nadzorowali jego realizacjê. Sami wykonywali
wiêkszoœæ zajêæ z dzieckiem, g³ównie w specjalistycznych gabinetach. Rodzice
byli pomocnikami specjalistów i wykonawcami ich poleceñ. Prowadzili tylko te
oddzia³ywania terapeutyczne, które im zlecono, zgodnie z ustalonym progra-
mem i dostarczonymi wskazówkami.

Okaza³o siê, ¿e skutecznoœæ medycznego paradygmatu wczesnego wspoma-
gania rozwoju dzieci z niepe³nosprawnoœciami jest niska, pomimo znacznego
zaanga¿owania specjalistów. Zauwa¿ono, ¿e du¿o lepsze rezultaty przynosi
wspó³praca z rodzicami nastawiona na rozwijanie ich kompetencji wychowaw-
czych, umacnianie wiary we w³asne mo¿liwoœci oraz kszta³towanie zdolnoœci do
samostanowienia. Dlatego w ci¹gu ostatniego dwudziestolecia tradycyjny para-
dygmat wczesnego wspomagania rozwoju, skoncentrowany na specjalistach, zo-
sta³ zast¹piony nowym, skoncentrowanym na rodzinie. Zwolennicy nowego pa-
radygmatu uwa¿aj¹, ¿e rodzice i inni cz³onkowie rodziny mog¹ byæ partnerami
specjalistów i prowadziæ oddzia³ywania wspomagaj¹ce rozwój dziecka, jeœli uzy-
skaj¹ odpowiednie wsparcie (Dunst 2007). W artykule wymieniona teza zostanie
poddana bardziej szczegó³owej analizie. Kolejno rozpatrzone zostan¹: 1) za³o¿e-
nia nowego paradygmatu wczesnego wspomagania rozwoju dzieci z niepe³no-
sprawnoœciami, 2) pojêcie i cechy upe³nomocnienia rodziców oraz 3) oddzia³ywa-
nia specjalistów sprzyjaj¹ce upe³nomocnieniu rodziców.

Nowy paradygmat wczesnego wspomagania rozwoju dzieci
z niepe³nosprawnoœciami

Paradygmat wczesnego wspomagania rozwoju skoncentrowany na rodzinie
ukszta³towa³ siê w ci¹gu ostatniego dwudziestolecia. Jego dominuj¹c¹ cech¹ jest
odejœcie od bezpoœredniego oddzia³ywania na dziecko na rzecz oddzia³ywania na
rodziców, a œciœlej mówi¹c – na rzecz oddzia³ywania na dziecko za poœrednic-
twem rodziców. Zwolennicy nowego paradygmatu uwa¿aj¹, ¿e rodzina powinna
byæ g³ównym terenem wspomagania rozwoju dziecka. Podkreœlaj¹, ¿e od-
dzia³ywania nale¿y: 1) podejmowaæ mo¿liwie jak najwczeœniej, 2) prowadziæ
w œrodowisku rodzinnym, 3) prowadziæ we wspó³dzia³aniu z rodzicami i innymi
cz³onkami rodziny oraz 4) prowadziæ z uwzglêdnieniem indywidualnych potrzeb
i mo¿liwoœci dziecka i jego rodziny.

Paradygmat wczesnego wspomagania rozwoju dziecka skoncentrowanego
na rodzinie opiera siê na siedmiu za³o¿eniach:
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1. Udzielana pomoc s³u¿y umocnieniu rodziny. Aby funkcjonowanie rodziny mog³o
ulec trwa³ej poprawie, nale¿y ukszta³towaæ u rodziców i innych domowni-
ków umiejêtnoœci potrzebne w wychowaniu niepe³nosprawnego dziecka
oraz rozwin¹æ u nich poczucie kompetencji. Rodzice i inni cz³onkowie rodzi-
ny powinni uwierzyæ w swoje mo¿liwoœci, nabyæ przekonania, ¿e potrafi¹ po-
móc niepe³nosprawnemu dziecku i poradziæ sobie z pojawiaj¹cymi siê
trudnoœciami. Dlatego nale¿y stwarzaæ okazje, które pozwalaj¹ im przekonaæ
siê, ¿e wspó³praca ze specjalistami i zaanga¿owanie prowadz¹ do sukcesów.

2. Relacje specjalistów z rodzicami maj¹ symetryczny charakter. Strony dziel¹ siê
odpowiedzialnoœci¹ za realizowane zadania. ¯adna nie d¹¿y do zdominowa-
nia drugiej – narzucenia swojej woli, obci¹¿enia nadmiarem obowi¹zkami lub
obarczenia odpowiedzialnoœci¹ za ewentualne pora¿ki. Specjaliœci „ramiê
w ramiê” z rodzicami d¹¿¹ do wspólnego celu, jakim jest optymalny rozwój
niepe³nosprawnego dziecka i prawid³owe funkcjonowanie ca³ej rodziny.

3. Kontekstem wczesnego wspomagania rozwoju dziecka s¹ sytuacje ¿ycia rodzinnego.
Œrodowisko rodzinne jest g³ównym terenem aktywnoœci ma³ego dziecka. Bli-
skie osoby i znane przedmioty zapewniaj¹ mu poczucie bezpieczeñstwa.
Dziêki temu dziecko chêtnie podejmuje ró¿ne zadania dzia³ania i w trakcie
ich wykonywania ujawnia posiadane mo¿liwoœci. Specjaliœci wspólnie z ro-
dzicami powinni ustaliæ, w jakich sytuacjach ¿ycia rodzinnego dziecko naj-
chêtniej podejmuje ró¿ne czynnoœci i jakie doœwiadczenia podczas tych
czynnoœci zdobywa. Podobne ustalenia nale¿y tak¿e poczyniæ w odniesieniu
do sytuacji w œrodowisku pozarodzinnym (McWilliam 2010). Nastêpnym kro-
kiem jest uzgodnienie z rodzicami, jak powinni postêpowaæ w zidentyfikowa-
nych sytuacjach.

4. Oddzia³ywania wspomagaj¹ce powinny byæ zorientowane na mocne strony rodziny
i jej plany na przysz³oœæ. Zasoby rodziny i kompetencje rodziców stanowi¹
punkt wyjœcia do opracowywania programu wczesnego wspomagania roz-
woju niepe³nosprawnego dziecka (Moore, Larkin 2006). Wa¿ne jest równie¿
ustalenie, jak¹ wizjê przysz³oœci ma rodzina, a nastêpnie praca nad tym, aby ta
wizja by³a pozytywna i mo¿liwa do osi¹gniêcia. Zadaniem specjalistów jest:
1) uœwiadamianie rodzicom jak powinni korzystaæ z posiadanych zasobów
i mo¿liwoœci, aby osi¹gn¹æ zamierzone cele oraz 2) pomaganie im w wypraco-
waniu optymalnych strategii ich osi¹gania.

5. Specjaliœci zachêcaj¹ rodziców do dokonywania wyborów i podejmowania decyzji. Za-
równo podczas planowania pomocy, jak i jej œwiadczenia specjaliœci traktuj¹
rodziców jako ekspertów w sprawach dziecka. Najpierw pomagaj¹ rodzinie
okreœliæ jakie s¹ jej potrzeby, a nastêpnie radz¹ jak je zaspokoiæ. Wyjaœniaj¹
zalety ró¿nych metod i programów oraz wskazuj¹ na korzyœci jakie mog¹
przynieœæ rodzinie i dziecku. Nie narzucaj¹ rodzicom ¿adnych rozwi¹zañ.
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Koncentruj¹ siê na dostarczaniu obiektywnych informacji oraz zachêcaj¹ ro-
dziców do podejmowania samodzielnych decyzji odnoœcie do potrzebnej im
pomocy. Nastêpnie, wspólnie z rodzicami, uzgadniaj¹ program oddzia³ywañ
i wspólnie z rodzicami go realizuj¹.

6. Pomoc œwiadczona rodzinie musi byæ zindywidualizowana i elastyczna. Ka¿da rodzi-
na i ka¿de niepe³nosprawne dziecko maj¹ specyficzne w³aœciwoœci. Dlatego
przed rozpoczêciem oddzia³ywañ pomocowych nale¿y zidentyfikowaæ po-
trzeby i preferencje poszczególnych cz³onków rodziny oraz rodziny jako
ca³oœci. Natomiast oferowane formy pomocy powinny byæ zró¿nicowane
i elastyczne, czyli zaprojektowane tak, aby mo¿na je by³o dopasowaæ do spe-
cyfiki funkcjonowania danej rodziny (Trivette, Dunst 2007).

7. W relacjach z rodzicami specjaliœci stosuj¹ partnerski styl porozumiewania siê. Od
specjalistów oczekuje siê przestrzegania wielu zasad – na przyk³ad, ¿e naj-
pierw wys³uchuj¹ rodziców, a dopiero póŸniej zadaj¹ pytania i udzielaj¹ po-
rad. Specjaliœci musz¹ pos³ugiwaæ siê jêzykiem zrozumia³ym dla cz³onków
rodziny. Musz¹ umieæ i chcieæ rozmawiaæ o trudnych sprawach dotycz¹cych
niepe³nosprawnego dziecka i rodziny. Nie mog¹ uchylaæ siê od podejmowa-
nia rozmów na trudne tematy zg³aszane przez rodziców.
Zgodnie z przedstawionymi wy¿ej za³o¿eniami, w nowym paradygmacie

wczesnego wspomagania rozwoju adresatem pomocy jest nie tylko dziecko, ale
ca³a rodzina. W zwi¹zku z tym istotne s¹ zarówno interakcje specjalistów z dziec-
kiem i jego rodzicami, jaki i interakcje dziecka z rodzicami i innymi cz³onkami ro-
dziny. Tym samym zasadniczym celem wczesnego wspomagania rozwoju dziecka
powinno byæ doskonalenie interakcji miêdzy opiekunami a dzieckiem, poniewa¿
stanowi¹ one kontekst rozwoju dziecka. W moim rozumieniu: „Wczesne wspo-
maganie rozwoju jest procesem planowych i systematycznych oddzia³ywañ
maj¹cych na celu ukszta³towanie takich wzorców interakcji miêdzy opiekunami
a dzieckiem, które najbardziej sprzyjaj¹ usprawnianiu jego funkcjonowania fizy-
cznego, psychicznego i spo³ecznego. Oddzia³ywania prowadzone s¹ przez zespó³
specjalistów w œcis³ej wspó³pracy z rodzin¹ i obejmuj¹ dzieci zagro¿one niepe³no-
sprawnoœci¹ oraz niepe³nosprawne od chwili wykrycia zagro¿enia lub stwierdze-
nia niepe³nosprawnoœci do podjêcia nauki w szkole” (Twardowski 2014, s. 131).

Przytoczona definicja wskazuje na cztery grupy adresatów wczesnego wspo-
magania rozwoju. Do pierwszej nale¿¹ dzieci, które urodzi³y siê z niepe³nospraw-
noœciami, na przyk³ad z wadami genetycznymi, uszkodzeniami oœrodkowego
uk³adu nerwowego, wadami narz¹dów zmys³ów. Niepe³nosprawnoœæ stwierdza
siê bezpoœrednio po urodzeniu lub w pierwszych dniach ¿ycia. Drug¹ grupê sta-
nowi¹ dzieci, które przysz³y na œwiat zdrowe i rozwija³y siê prawid³owo, ale ich
rozwój uleg³ zaburzeniu z powodu urazu, choroby lub zadzia³ania szkodliwego
czynnika – na przyk³ad utraci³y wzrok na skutek nieszczêœliwego wypadku, doz-
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na³y uszkodzenia mózgu w wyniku niedotlenienia, zapad³y na przewlek³¹ choro-
bê. Do trzeciej grupy zalicza siê dzieci zagro¿one niepe³nosprawnoœci¹ z powodu
opóŸnieñ lub zaburzeñ rozwoju w jednej lub kilku sferach. Jeœli nieprawid³owoœci
wystêpuj¹ w kilku sferach, wówczas mówi siê o „opóŸnionym rozwoju psychoru-
chowym” lub „wolniejszym rozwoju” (Gruszczyk-Kolczyñska, Zieliñska 2000).
Do czwartej grupy nale¿¹ dzieci zagro¿one niepe³nosprawnoœci¹ z powodu nie-
prawid³owego przebiegu ci¹¿y, niskiej wagi urodzeniowej, komplikacji porodo-
wych lub niekorzystnych warunków œrodowiskowych. S¹ to tzw. „dzieci ryzyka”.
Aczkolwiek u dzieci z grup trzeciej i czwartej nie stwierdza siê niepe³nospraw-
noœci, to prawdopodobieñstwo jej wyst¹pienia jest wysokie. Dlatego dzieci z tych
grup nale¿y obj¹æ oddzia³ywaniami wspomagaj¹cymi rozwój (Twardowski
2014a, s. 19).

Zgodnie z przedstawion¹ definicj¹ wczesne wspomaganie rozwoju jest skon-
centrowane na rodzinie dziecka niepe³nosprawnego lub zagro¿onego niepe³no-
sprawnoœci¹, a nie na samym dziecku. Nie negujê zasadnoœci prowadzenia spe-
cjalistycznych oddzia³ywañ bezpoœrednio z dzieckiem, na przyk³ad z powodu
specyfiki zaburzenia, kryzysu emocjonalnego, jaki przechodzi rodzina lub niewy-
dolnoœci wychowawczej rodziców. Natomiast uwa¿am, ¿e wczesne wspomaga-
nie rozwoju przynosi najlepsze efekty wówczas, gdy prowadzone jest podczas
codziennych czynnoœci, w kontekœcie naturalnych interakcji miêdzy opiekunami
a dzieckiem. Dlatego specjaliœci powinni d¹¿yæ do ukszta³towania takich wzor-
ców interakcji opiekunowie – dziecko, które pozwol¹ dziecku gromadziæ doœwiad-
czenia najbardziej korzystne dla rozwoju.

Istota i cechy upe³nomocnienia rodziców dzieci
z niepe³nosprawnoœciami

G³ównym celem wczesnego wspomagania rozwoju dzieci z niepe³nospraw-
noœciami jest upe³nomocnienie rodziców. Termin „upe³nomocnienie” (empower-
ment) wywodzi siê od ³aciñskiego s³owa potere, które oznacza „móc”, „potrafiæ”,
„byæ w stanie”2. Idea upe³nomocnienia pojawi³a siê w USA w latach 60. ubieg³ego
wieku i rozwinê³a w nastêpnej dekadzie wraz z ruchami spo³ecznymi na rzecz
demokratyzacji – eliminowania dyskryminacji, niwelowania nierównoœci
spo³ecznych, zapewnienia dostêpu do edukacji i opieki zdrowotnej. Wed³ug
Juliana Rappaporta upe³nomocnienie to idea, wed³ug której tak naprawdê ludzie
posiadaj¹ wiele potrzebnych kompetencji. Natomiast niski poziom ich funkcjono-
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„wzmocnienie”, „umocnienie” lub „usamodzielnienie”. Stanis³aw Kowalik (2007) pos³u¿y³ siê okreœle-
niem „silny charakter”, aby zaakcentowaæ aktywny udzia³ jednostki w procesie w³asnej rehabilitacji.



wania wynika zazwyczaj z ograniczeñ p³yn¹cych ze œrodowiska spo³ecznego lub
z braku œrodków, które pozwoli³yby na pos³u¿enie siê posiadanymi sprawnoœcia-
mi (Rappaport 1987). Czasami jednak zdarza siê, ¿e przyczyn¹ problemów
w funkcjonowaniu jest barak okreœlonych kompetencji. I wówczas nale¿y je opa-
nowaæ. Ale nauka powinna odbywaæ siê w naturalnych sytuacjach ¿ycia co-
dziennego, a nie w formie specjalistycznych szkoleñ, gdzie wszystko jest wyre-
¿yserowane i pozostaje pod pe³n¹ kontrol¹ specjalistów.

Rodzice i inni cz³onkowie rodziny nie mog¹ byæ poddawani upe³nomocnieniu
poprzez specjalistyczne treningi. Oni upe³nomocniaj¹ siê sami, przy udziale innych
osób. Upe³nomocnieniu sprzyja samodzielne wykonywanie ró¿nych zadañ i poko-
nywanie pojawiaj¹cych siê trudnoœci. Dlatego organizatorzy wczesnego wspoma-
gania rozwoju dziecka powinni stwarzaæ sytuacje, w których cz³onkowie rodziny
mog¹ doskonaliæ swoj¹ samowystarczalnoœæ, nabywaæ nowe kompetencje oraz bu-
dowaæ sieci wsparcia spo³ecznego, sprzyjaj¹ce zaspokajaniu potrzeb i osi¹ganiu za-
mierzonych celów. Zamiast „zaopatrywaæ” cz³onków rodziny w nowe sprawnoœci
nale¿y d¹¿yæ do aktywizowania i rozwijania tych, które ju¿ posiadaj¹. Przynosi to
podwójn¹ korzyœæ. Po pierwsze, cz³onkowie rodziny uœwiadamiaj¹ sobie, jakimi
umiejêtnoœciami dysponuj¹. Po drugie, nabywaj¹ wiêkszego zaufania do swych
kompetencji wychowawczych i chêtniej siê nimi pos³uguj¹.

Pomimo ¿e termin upe³nomocnienie jest czêsto u¿ywany przez przedstawi-
cieli nauk spo³ecznych, nauk o zdrowiu, a tak¿e przedstawicieli s³u¿b spo³ecz-
nych, to nie ma wœród nich jednomyœlnoœci odnoœnie do tego, jakie kompetencje
powinna opanowaæ jednostka, aby osi¹gn¹æ stan upe³nomocnienia. Zazwyczaj
upe³nomocnienie jest traktowane jako wielowymiarowy konstrukt sk³adaj¹cy siê
nastêpuj¹cych elementów: a) poczucie skutecznoœci3, b) poczucie posiadania mo-
¿liwoœci decydowania o sobie (self-determination), c) przekonanie, ¿e to co siê robi
jest wartoœciowe, d) umiejêtnoœæ zaspokajania w³asnych potrzeb, e) umiejêtnoœæ
korzystania z dostêpnych zasobów, f) rozumienie otoczenia spo³ecznego i wiara
w mo¿liwoœæ wywierania wp³ywu na nie, g) aktywnoœæ i zaanga¿owanie (Zimmer-
man 1995). Do wymienionych elementów niektórzy autorzy dodaj¹ jeszcze rzecz-
nictwo (advocacy), czyli zdolnoœæ do wystêpowania we w³asnym imieniu, imieniu
swojej grupy oraz w imieniu innych osób i grup. Rodzice mog¹ byæ rzecznikami
siebie samych, swego niepe³nosprawnego dziecka, swojej rodziny, ale tak¿e in-
nych niepe³nosprawnych dzieci i ich rodzin4. Rzecznictwo przejawia siê w umie-
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3 Termin „poczucie skutecznoœci” (self efficacy) zosta³ wprowadzony przez Alberta Bandurê „na okre-
œlenie doœwiadczanego przez jednostkê poczucia w³asnej kompetencji, zdolnoœci radzenia sobie
z sytuacjami, wobec których stawia j¹ ¿ycie” (Reber, Reber 2005, s. 356).

4 W roli rzeczników mog¹ wystêpowaæ równie¿ dorastaj¹cy i doroœli z niepe³nosprawnoœciami.
Przygotowanie niepe³nosprawnego dziecka do roli rzecznika powinno rozpoczynaæ siê jak naj-
wczeœniej, w œrodowisku rodzinnym. Specjaliœci powinni pomagaæ rodzicom w realizacji tego wa¿-
nego zadania.



jêtnoœci prezentowania w³asnego stanowiska, bronieniu w³asnych interesów, do-
maganiu siê poszanowania nale¿nych praw oraz zabieganiu o ustanowienie
nowych. Rzecznikami ma³ych dzieci z niepe³nosprawnoœciami s¹ cz³onkowie ro-
dziny, którzy anga¿uj¹ siê w dzia³alnoœæ spo³eczn¹, g³ównie na poziomie lokal-
nym, a tak¿e regionalnym i ogólnokrajowym. Istotne znacznie ma w³¹czenie siê
rodziców i innych domowników w prace stowarzyszeñ i organizacji dzia³aj¹cych
na rzecz osób niepe³nosprawnych i ich rodzin, a tak¿e w dzia³alnoœæ grup wsparcia.

W literaturze przedmiotu upe³nomocnienie jest traktowane albo jako proces
zmierzaj¹cy do osi¹gniêcia okreœlonego sposobu funkcjonowania, albo jako rezul-
tat procesu, czyli osi¹gniecie za³o¿onego sposobu funkcjonowania (Nachshen
2004). Przy rozpatrywaniu upe³nomocnienia jako procesu bierze siê pod uwagê te
dzia³ania, dziêki którym rodzice opanowuj¹ kompetencje usprawniaj¹ce ich
dotychczasowe funkcjonowanie. Przyjmuje siê, ¿e poprawa funkcjonowania wy-
ra¿a siê w wy¿szym poziomie zdolnoœci do rozwi¹zywania problemów, pe³nie-
jszym zaspokajaniu potrzeb, czêstszym osi¹ganiu zamierzonych celów oraz lep-
szej kontroli nad w³asnym ¿yciem. Gdy upe³nomocnienie traktuje siê jako
rezultat procesu, wówczas uwzglêdnia siê trzy aspekty: intrapersonalny, inter-
personalny i behawioralny (Zimmerrman 1995). Aspekt intrapersonalny obejmu-
je przekonania rodziców na temat w³asnej skutecznoœci i posiadanych zdolnoœci.
Aspekt interpersonalny dotyczy postaw rodziców wobec otoczenia spo³ecznego.
Natomiast aspekt behawioralny wyra¿a siê w dzia³aniach, za poœrednictwem
których rodzice wywieraj¹ wp³yw na swe otoczenie i sprawuj¹ nad nim kontrolê.

Wyró¿niono trzy grupy czynników odgrywaj¹cych kluczow¹ rolê w procesie
upe³nomocnienia rodziców (Dempsey, Dunst 2004). S¹ to: 1) postawy i przekona-
nia specjalistów, 2) zachowania specjalistów w kontaktach z rodzicami oraz
3) konsekwencje udzielanej pomocy dla specjalistów i ich relacji z rodzicami.
W przypadku postaw i przekonañ wa¿ne jest, aby specjaliœci byli pozytywnie na-
stawieni do idei upe³nomocnienia rodziców i przeœwiadczeni o jego zaletach.
Stwierdzono, ¿e jeœli specjaliœci akceptuj¹ ideê upe³nomocnienia, wówczas nie
ograniczaj¹ siê do pomagania w rozwi¹zywaniu bie¿¹cych problemów, ale zachê-
caj¹ rodziców do podejmowania dzia³añ zorientowanych na przysz³oœæ dziecka
i rodziny. S¹ przekonani, ¿e dzia³ania wzmacniaj¹ce funkcjonowanie rodziny s¹
zdecydowanie bardziej korzystne od dzia³añ o charakterze naprawczym. Uwa-
¿aj¹, ¿e aby poprawiæ funkcjonowanie rodziny, nale¿y przede wszystkim skon-
centrowaæ siê na jej mocnych stronach, a w mniejszym na niedostatkach.

Przedstawione postawy i przekonania s¹ warunkiem koniecznym procesu
upe³nomocnienia rodziców, ale nie s¹ warunkiem wystarczaj¹cym. Bowiem naj-
wa¿niejsze jest, w jakim stopniu te postawy i przekonania odzwierciedlaj¹ siê
w zachowaniach specjalistów. Ustalono, ¿e upe³nomocnieniu rodziców sprzyja
partnerski styl porozumiewania siê specjalistów. Ten styl u³atwia rodzicom naby-
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wanie nowych umiejêtnoœci. Jego istotnym elementem jest aktywne i refleksyjne
s³uchanie, u³atwiaj¹ce zrozumienie potrzeb i problemów rodziców (Dunst,
Trivette 1987). Specjaliœci nak³aniaj¹ rodziców, aby otwarcie mówili o potrzebach
i obawach, z którymi siê borykaj¹. Zachêcaj¹, aby nie czekali biernie na pomoc, ale
sami próbowali poradziæ sobie z problemem. Jednoczeœnie, kiedy to konieczne,
udzielaj¹ rodzicom niezbêdnego wsparcia.

Miar¹ skutecznoœci procesu upe³nomocnienia s¹ konsekwencje, do jakich
prowadzi udzielana pomoc – jak wp³ywa na specjalistów i ich relacje z rodzicami
(Dempsey, Dunst 2004). Upe³nomocnienie mo¿na uznaæ za skuteczne, jeœli w na-
stêpstwie udzielonego wsparcia specjaliœci w wiêkszym stopniu akceptuj¹ decy-
zje rodziców i pomagaj¹ je realizowaæ. Bardzo korzystne jest, jeœli specjaliœci
w kontaktach z rodzicami kieruj¹ siê regu³¹ wzajemnoœci. Z jednej strony przeka-
zuj¹ rodzicom swe uwagi i sugestie, a z drugiej s¹ otwarci na propozycje rodziców
i chêtnie je akceptuj¹. Postêpuj¹c w taki sposób wzmacniaj¹ zaanga¿owanie ro-
dziców i kszta³tuj¹ u nich poczucie sprawstwa.

Oddzia³ywania specjalistów sprzyjaj¹ce upe³nomocnieniu r
odziców dzieci z niepe³nosprawnoœciami

W ci¹gu ostatniego dwudziestolecia paradygmat wczesnego wspomagani
rozwoju skoncentrowany na specjalistach zosta³ zast¹piony nowym - skoncentro-
wanym na rodzinie. Zasadnicza przemiana polega³a na odejœciu od dzia³añ skon-
centrowanych bezpoœrednio na niepe³nosprawnych dziecku na rzecz wspó³pracy
z rodzin¹ i budowania partnerskich relacji z jej cz³onkami, przede wszystkim z ro-
dzicami. Nale¿y mocno podkreœliæ, ¿e wspó³praca nie jest celem samym w sobie.
Jest œrodkiem, za poœrednictwem którego specjaliœci wspieraj¹ rodzinê w pra-
wid³owym wype³nianiu podstawowych funkcji, w tym funkcji wychowawczej,
a przede wszystkim w samodzielnym decydowaniu o w³asnych sprawach.

Kluczowe znaczenie w procesie upe³nomocnienia ma koncentracja na zaso-
bach i mocnych stronach rodziców i ca³ego systemu rodzinnego, a tak¿e na za-
sobach dostêpnych w œrodowisku spo³ecznym, w którym rodzina funkcjonuje.
Wa¿ne jest te¿, aby rodzice byli aktywni, próbowali rozwi¹zywaæ pojawiaj¹ce siê
problemy, a w przypadku pojawienia siê trudnoœci potrafili znaleŸæ skuteczn¹
pomoc. Dlatego g³ównym zadaniem specjalistów jest rozwijanie u rodziców zdol-
noœci do samodzielnego i skutecznego radzenia sobie z problemami zwi¹zanymi
z wychowaniem dziecka.

Aby wype³niæ to zadanie specjaliœci powinni kszta³towaæ u rodziców takie
dyspozycje osobowoœciowe, jak: 1) wiara we w³asne mo¿liwoœci, 2) autonomia,
3) poczucie sprawstwa, 4) poczucie w³asnej wartoœci 5) wewn¹trzsterownoœæ oraz
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6) wytrwa³oœæ w d¹¿eniu do celu. Jest to zadanie trudne, wymagaj¹ce du¿ego
nak³adu pracy i d³ugiego czasu, ale mo¿liwe do wykonania. Przemawiaj¹ za tym
nastêpuj¹ce trzy argumenty. Po pierwsze, rodzice maj¹ wiele umiejêtnoœci, ale nie
zawsze uœwiadamiaj¹ sobie do czego mog¹ je wykorzystaæ. Natomiast, jeœli nie
dysponuj¹ pewnymi umiejêtnoœciami, to przy odpowiednim wsparciu potrafi¹ je
opanowaæ. Po drugie, nieposiadanie przez rodziców okreœlonych umiejêtnoœci
nie jest konsekwencj¹ braku zdolnoœci czy deficytu osobowoœci. Zazwyczaj jest
tak, ¿e rodzice nie mieli odpowiednich warunków, aby je nabyæ. Po trzecie, rodzi-
ce mog¹ skutecznie kierowaæ swoim ¿yciem, gdy maj¹ informacje potrzebne do
podejmowania trafnych decyzji i gdy wykorzystuj¹ swoje umiejêtnoœci do osi¹ga-
nia zamierzonych celów.

Upe³nomocnienie rodziców wymaga zmiany tradycyjnego modelu relacji
miêdzy specjalistami a rodzicami. Relacje te powinny charakteryzowaæ siê: wzajem-
nym szacunkiem, zaufaniem, empati¹, otwart¹ komunikacj¹ i nastawieniem na
wspó³pracê. Przede wszystkim specjaliœci powinni zrezygnowaæ z przyjmowania
postawy ekspertów, którzy „wszystko wiedz¹” i potrafi¹ rozwi¹zaæ wszystkie
problemy trapi¹ce rodzinê. Taka postawa jest niekorzystna z wielu powodów. Za-
zwyczaj wywo³uje u rodziców nieuzasadnione przeœwiadczenie o wszechmocy
specjalistów. W konsekwencji rodzice mog¹ poczuæ siê zwolnieni z obowi¹zku
uczestniczenia w oddzia³ywaniach wspomagaj¹cych rozwój dziecka. Ekspercka
postawa specjalistów zniechêca rodziców do zadawania pytañ, wyra¿ania w¹tpli-
woœci i zg³aszania w³asnych propozycji. Przede wszystkim zaœ narzuca im role pe-
tentów lub niekompetentnych adeptów, którzy powinni s³uchaæ podawanych im
poleceñ i instrukcji. A przecie¿ tak naprawdê to rodzice s¹ ekspertami w sprawach
swego dziecka i czêsto wiêcej wiedz¹ o nim ni¿ specjaliœci5.

Wspó³praca specjalistów z rodzicami powinna byæ satysfakcjonuj¹ca dla obu
stron i koncentrowaæ siê na celach i problemach wskazanych przez rodziców.
Ogromnie wa¿ne jest, aby specjaliœci w ¿aden sposób nie deprecjonowali roli ro-
dziców, na przyk³ad nie traktowali ich jako „niedoskona³ych”, „niepe³nowarto-
œciowych” czy „niewydolnych”. Powinni darzyæ rodziców szacunkiem i doceniaæ
ich rolê. S¹ zobowi¹zani traktowaæ ich w sposób partnerski i mieæ na uwadze
szczególn¹ rolê w procesie rozwoju dziecka. Pog³êbienie wspó³pracy prowadzi do
wzrostu zaufania miêdzy specjalistami a rodzicami, czego przejawem jest na
przyk³ad nieprzekazywanie przez specjalistów informacji na temat dziecka i ro-
dziny osobom trzecim bez zgody rodziców. Nie ulega w¹tpliwoœci, ¿e partner-
stwo w relacjach specjaliœci – rodzice jest warunkiem koniecznym upe³nomocnie-
nia rodzin wychowuj¹cych dzieci z niepe³nosprawnoœciami.
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5 Na przyk³ad zachowania dziecka niepe³nosprawnego intelektualnie z towarzysz¹cymi objawami
psychotycznymi mog¹ byæ tak dziwaczne i nieprzewidywalne, ¿e tylko rodzice potrafi¹ okreœliæ ich
sens. Podobnie jest w przypadku dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu.



Przejawem partnerskiej postawy specjalistów jest dzielenie siê z rodzicami
w³adz¹, w tym prawem do nadzorowania realizacji programu oddzia³ywañ po-
mocowych. Je¿eli specjaliœci zachêcaj¹ rodziców do podejmowania decyzji
i udzielaj¹ im w tym zakresie niezbêdnego wsparcia, to kszta³tuj¹ u nich poczucie
kompetencji. Bardzo istotny jest sposób porozumiewania siê specjalistów z rodzi-
cami. Jeœli ma charakter partnerski, wówczas specjaliœci nie poprzestaj¹ na udzie-
laniu porad, wskazówek i instrukcji, ale wspólnie z rodzicami analizuj¹ poja-
wiaj¹ce siê problemy. Dziel¹ siê posiadan¹ wiedz¹ i doœwiadczeniem. Chêtnie
wys³uchuj¹ rodziców, rozmawiaj¹ i dyskutuj¹ z nimi oraz odpowiadaj¹ na ich
pytania. Postêpuj¹c w taki sposób pomagaj¹ rodzicom wypracowaæ optymalne
rozwi¹zania, a jednoczeœnie uœwiadamiaj¹ im, ¿e mog¹ byæ rzecznikami w³as-
nych spraw i mog¹ sprawowaæ nad nimi kontrolê.

Jeœli relacje specjalistów z rodzicami maj¹ mieæ partnerski charakter, to musz¹
spe³niaæ kilka warunków. Przede wszystkim musz¹ opieraæ siê na wyraŸnie okre-
œlonych regu³ach, wzajemnym szacunku i zaufaniu. Obie strony musz¹ byæ zaan-
ga¿owane. Rodzice powinni mieæ mo¿liwoœæ podejmowania samodzielnych de-
cyzji i otrzymywaæ emocjonalne wsparcie. Nade wszystko zaœ rodzice powinni
mieæ prawo do decydowania o tym, które z dostêpnych form pomocy najlepiej za-
spokoj¹ potrzeby dziecka, ich samych oraz rodziny jako ca³oœci.

Przedstawione wy¿ej rozwa¿ania uzasadniaj¹ tezê, ¿e ostatecznym celem
dzia³añ specjalistów jest upe³nomocnienie rodziców. Specjaliœci osi¹gaj¹ ten cel
stopniowo, pomagaj¹c rodzicom w wychowaniu niepe³nosprawnego dziecka.
Zale¿noœæ miêdzy pomaganiem a upe³nomocnianiem jest dwustronna: im szyb-
ciej specjaliœci ukszta³tuj¹ u rodziców kompetencje umo¿liwiaj¹ce skuteczne
wspomaganie rozwoju dziecka, tym rodzice szybciej bêd¹ mogli przej¹æ odpo-
wiedzialnoœæ za swoje sprawy. Jednoczeœnie, im szybciej rodzice zaczn¹ decydo-
waæ o sprawach w³asnych, dziecka i rodziny, tym czêœciej bêd¹ odczuwaæ potrzebê
uzupe³niania swych kompetencji i tym chêtniej bêd¹ zwracaæ siê do specjalistów
o pomoc.

Zakoñczenie

Upe³nomocnienie rodziców przyczynia siê istotnie do zarostu skutecznoœci
wczesnego wspomagania rozwoju dzieci z niepe³nopsrawnoœciami. Specjaliœci
nie narzucaj¹ gotowych rozwi¹zañ, ale pomagaj¹ rodzicom opanowaæ kompeten-
cje potrzebne do decydowania o w³asnych sprawach i radzenia sobie z problema-
mi ¿ycia codziennego. Postêpuj¹ zgodnie z zasad¹ „pomocy ku samopomocy”,
tzn. nie traktuj¹ pomocy jako celu samego w sobie. Traktuj¹ j¹ jako œrodek pro-
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wadz¹cy do usamodzielnienia i upodmiotowienia rodziców. Dlatego bezpoœred-
nim adresatem oddzia³ywañ pomocowych s¹ rodzice i inni domownicy, nato-
miast dziecko jest adresatem poœrednim. Oddzia³ywania koncentruj¹ siê na
kszta³towaniu u rodziców i innych cz³onków rodziny kompetencji umo¿li-
wiaj¹cych skuteczne wspomaganie rozwoju dziecka. Specjaliœci oferuj¹ pomoc
dostosowan¹ do specyfiki potrzeb rodziny, pomagaj¹ rodzinie mobilizowaæ po-
siadane zasoby i wykorzystywaæ sieci spo³ecznego wsparcia. Buduj¹ partnerskie
relacje z rodzicami, oparte na wzajemnym szacunku i zaufaniu. Upe³nomocnie-
nie rodziców jest najskuteczniejszym sposobem wspomagania rozwoju dziecka,
poniewa¿ rodzice pozostaj¹ z nim w sta³ym kontakcie i wywieraj¹ na nie naj-
wiêkszy wp³yw.
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Wsparcie rodziny z dzieckiem niepe³nosprawnym
w procesie wczesnej interwencji – w¹tek zaniedbany

Supporting family with a disabled child in the process
of early intervention – a neglected area

The aim of the study is to determine a space and process of support of parents of children with dis-
abilities, as well as an indication of the neglected areas in the organization of early intervention in
Poland. Characteristics of this space relates primarily to the place and role of people taking an ac-
tive part in the process of support: parents and therapists and their relationship with a disabled
child. Considerations revolve around descriptions of various models of assistance provided to
families in the process of early intervention.
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Wprowadzenie

Celem opracowania jest okreœlenie przestrzeni i przebiegu procesu wsparcia
rodziców ma³ych dzieci niepe³nosprawnych, a tak¿e wskazanie obszarów zanie-
dbanych w organizacji wczesnej interwencji w Polsce. Charakterystyka owej
przestrzeni dotyczy przede wszystkim miejsca i roli osób bior¹cych czynny udzia³
w procesie wsparcia: rodziców i terapeutów oraz ich relacji z niepe³nosprawnym
dzieckiem. Rozwa¿ania oscyluj¹ wokó³ opisów ró¿norodnych modeli pomocy
dostarczanej rodzinom w procesie wczesnej interwencji.

Niepe³nosprawnoœæ niesie za sob¹ wiele sytuacji trudnych, z którymi boryka
siê nie tylko sama osoba niepe³nosprawna, ale i jej ca³a rodzina. Zaburza ona mi-
krosystem rodziny prawie w ka¿dym wymiarze, poczynaj¹c od jej spo³ecznego
funkcjonowania przez zmianê sposobu indywidualnego bycia poszczególnych
cz³onków rodziny, a na fizjologicznym aspekcie koñcz¹c. Odwo³anie siê do kom-



ponentów biopsychospo³ecznego modelu niepe³nosprawnoœci uwzglêdniæ nale-
¿y trzy poziomy funkcjonowania cz³owieka, tj. biologiczny, jednostkowy
i spo³eczny. Pozwala to na holistyczne ujêcie niepe³nosprawnoœci. Wyznacza ono
równie¿ miêdzy innymi œcie¿kê dzia³añ rehabilitacyjnych, edukacyjnych i szeroko
zakrojonych systemowych dzia³añ na rzecz wsparcia rozwoju wszystkich, któ-
rych dotyczy problem niepe³nosprawnoœci, a wiêc równie¿ i rodzin osób nie-
pe³nosprawnych (Palak 2009). Przestrzeni¹, gdzie stykaj¹ siê wszystkie wymie-
nione oddzia³ywania, s¹ miêdzy innymi miejsca, w których realizowane s¹
dzia³ania z zakresu wczesnej interwencji oraz wczesnego wspomagania rozwoju
dziecka niepe³nosprawnego. Zgodnie z najnowszymi dyrektywami teoretyczny-
mi, jak i prawnymi jednym z g³ównych zadañ wymienionych placówek, oprócz
dzia³añ nakierowanych bezpoœrednio na rehabilitacjê dziecka, jest wsparcie jego
rodziny w procesie wychowania niepe³nosprawnego potomstwa. Celem niniej-
szego artyku³u jest okreœlenie przestrzeni i przebiegu procesu wsparcia rodziców
bardzo ma³ych dzieci niepe³nosprawnych, a tak¿e wskazanie obszarów zaniedba-
nych w organizacji wczesnej interwencji.

Analiza procesu wsparcia w procesie wczesnej interwencji

W Polsce funkcjonuj¹ dwie koncepcje wykonywania dzia³añ w ramach szero-
ko rozumianej wczesnej interwencji:
– pierwszy realizowany jest w placówkach wczesnego wspomagania rozwoju

podlegaj¹cym Ministerstwu Edukacji Narodowej,
– drugi organizowany w ramach zadañ Ministerstwa Zdrowia – zajêcia wczesnej

interwencji.
Wprowadzenie do systemu oœwiaty zajêæ z zakresu wczesnego wspomagania

dziecka niepe³nosprawnego w 2005 r. (Dz. U. z 2005 r. Nr 68, poz. 587) otworzy³o
dodatkow¹ mo¿liwoœæ wparcia rodziców tych¿e dzieci w procesie rehabilitacji.
W odró¿nieniu od innych zajêæ terapeutyczno-edukacyjnych realizowanych
w systemie edukacji, dyrektywy prawne mocno uwypuklaj¹ zadania oœrodków
dotycz¹ce wspó³pracy z rodzicami. Powinno przejawiaæ siê ono nie tylko we wza-
jemnej wymianie informacji, ale równie¿ wspólnym ustalaniu celów oraz
przeprowadzaniu zajêæ w triadzie: dziecko-rodzic-terapeuta. Innym aspektem
wsparcia jest tworzenie sytuacji, w których sami rodzice zostaj¹ wzmocnieni
w wype³nianiu swoich kompetencji rodzicielskich.

Wczesna interwencja jako pomoc istnia³a zdecydowanie wczeœniej. Kojarzo-
na by³a przede wszystkim z œrodowiskiem medycznym i nie zawsze wychodzi³a
na przeciw oczekiwaniom rodziców. Wynika³o to g³ównie ze specyfiki miejsca
(szpitale, przychodnie) oraz relacji specjalista-rodzic. Dopiero realizacja jej
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dzia³añ przez oœrodki pozarz¹dowe, najczêœciej OREW-y (oœrodki rewalidacyjno-
-edukacyjno-wychowawcze), spowodowa³a miêdzy innymi, ¿e perspektywa za-
warta w systemowo-ekologicznym paradygmacie, uznawanym przez wielu jako
dobry model oddzia³ywañ wczesnej interwencji, sta³a siê wyznacznikiem prowa-
dzonych dzia³añ (Soriano 2005, s. 16). Pozwala³o ono na dokonywanie systematy-
cznej analizy, interpretacji tego co siê dzieje z dzieæmi oraz ich rodzicami w konte-
kœcie szerszego otoczenia, w którym ¿yj¹ (Horwath2000). Konsekwencj¹ przyjêcia
owego paradygmatu jest wyznaczenie nowych kierunków postêpowania ukie-
runkowanych nie tylko na dziecko, ale równie¿ na jego rodzinê i powi¹zania ich
z przestrzeni¹ ¿ycia spo³ecznego, kulturowego, politycznego i ekonomicznego.
Nale¿y w tym miejscu nadmieniæ, i¿ przyjêty paradygmat sta³ siê równie¿ pod-
staw¹ kreowania oddzia³ywañ prowadzonych w oœrodkach wczesnego wspoma-
gania.

Oba przedstawione powy¿ej sposoby realizacji wczesnej pomocy rodzinom
i ich niepe³nosprawnym dzieciom jednoznacznie wskazuj¹ na koniecznoœæ
podejmowania badañ, nie tylko pod k¹tem efektywnoœci rozwoju dziecka czy
metodyki postêpowania, ale te¿ przez pryzmat sposobu radzenia sobie rodziców,
w sytuacji stresowej, trudnej, jak¹ jest niew¹tpliwie pojawienie siê zaburzeñ roz-
wojowych u dziecka.

Obszar realizacji wsparcia rodziców to ci¹gle przestrzeñ zaniedbana – szcze-
gólnie jej przebieg, charakterystyka oraz analiza czynników uzale¿niaj¹cych jej
efektywnoœæ.

Istotn¹ kwesti¹ w realizacji wczesnej interwencji jest równie¿ w³aœciwe przy-
gotowanie rodziców do pe³nienia roli rodzica dziecka, ale równie¿ doros³ej osoby
niepe³nosprawnej. Jak wskazuj¹ badania, coraz czêœciej obserwujemy w spo³eczeñ-
stwie rodziców opiekuj¹cych siê swoim niepe³nosprawnym doros³ym potomstwem
(Fernánsez-Faúndes, Martinez, Gómez, Abellán 2012, s. 32). Postêp medycyny,
a tak¿e zdecydowanie lepsza opieka spo³eczna, terapeutyczna, spowodowa³y
znaczne wyd³u¿enie ¿ycia dzieci niepe³nosprawnych. Taka sytuacja niesie ze
sob¹ koniecznoœæ podejmowania ró¿norodnych dzia³añ z zakresu odpowiednie-
go przygotowania i uœwiadamiania rodziców zmieniaj¹cych siê dzia³añ i obo-
wi¹zków. Potrzebne s¹ równie¿ rozwi¹zania systemowe, które bêd¹ wspiera³y ich
w realizacji dzia³añ opiekuñczo-wychowawczych skierowanych w stosunku do
ich doros³ych dzieci niepe³nosprawnych. Zatem dzia³ania podejmowane w wcze-
snej interwencji w stosunku do rodziców powinny uwzglêdniaæ nie tylko proces
kszta³towania w³aœciwej postawy wobec niepe³nosprawnoœci i obiektywnego ob-
razu mo¿liwoœci rozwojowych dziecka, ale i œwiadomoœæ przysz³ych trudnoœci
wynikaj¹cych czêsto z up³ywu czasu, a zatem starzenia siê rodziców. Nale¿y mieæ
œwiadomoœæ, i¿ rodzice ma³ych dzieci niepe³nosprawnych maj¹ zdecydowanie
wiêcej cierpliwoœci oraz zapa³u do pracy opiekuñczo-wychowawczej. Wprowa-
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dzanie w œwiat zasad, które u³atwiaj¹ funkcjonowanie rodziny jako ca³oœci, jest na
tym etapie ³atwiejsze i procentowaæ bêdzie zdecydowanie mniejszymi trudnoœ-
ciami w wieku kiedy dziecko niepe³nosprawne stanie siê ju¿ doros³e, a rodzice
bêd¹ mieli zdecydowanie mniej si³ witalnych ze wzglêdu na swój wiek.

Wsparcie rodziców dzieci niepe³nosprawnych coraz czêœciej wymieniane jest
jako jeden z najwa¿niejszych czynników zmniejszaj¹cych potencjalne negatyw-
ne konsekwencje wy¿ej wymienionych sytuacji. Sprzyja ono równie¿ budowaniu
kapita³u rodzinnego, który odgrywa istotn¹ rolê w przezwyciê¿aniu codziennych
trudnoœci oraz kszta³towaniu prawid³owych relacji rodzinnych. Miejsce odbywa-
nia siê wczesnej interwencji i wczesnego wspomagania nale¿y do tych, gdzie pro-
cesy wsparcia spo³ecznego przeplataj¹ siê z prac¹ terapeutyczn¹. Pomoc ta mo¿e
przybraæ dwie formy. Pierwsza z nich – instytucjonalna, opiera siê g³ównie na re-
lacji terapeuta-rodzic. Przyk³adem mog¹ byæ tu informacje udzielane rodzicom
o stanie funkcjonowania ich dziecka, instrukta¿e, skierowania do innych specjali-
stów, spotkania klubów rodzica. Druga forma dotyczy nieformalnych wiêzi
w uk³adzie rodzic-rodzic. Realizowana jest g³ównie w trakcie przypadkowych,
ale i w organizowanych przed dany oœrodek, spotkaniach. Przejawia siê miêdzy
innymi w przekazywaniu informacji o sposobach leczenia, radzenia sobie z truda-
mi ¿ycia codziennego. Oczywiœcie kwesti¹ otwart¹ jest to czy udzielane w ten
sposób wsparcie jest wystarczaj¹ce w opinii rodziców i czy wychodzi na przeciw
ich oczekiwaniom.

Wsparcie spo³eczne ma przynieœæ wymierne korzyœci osobie wspieraj¹cej.
Mo¿na je potraktowaæ jako specyficzn¹ relacjê cz³owieka z jego otoczeniem, wa-
runkuj¹c¹ poœrednio optymalizacjê regulacji zachowania w sytuacjach trudnych
(Bartosz 1992, s. 46). Zatem w procesie wczesnej interwencji otrzymywane wspar-
cie przez rodziców dzieci niepe³nosprawnych mo¿e skutkowaæ np. podwy¿sze-
niem ich kompetencji rodzicielskich, zaradnoœci w trudnych sytuacjach zwi¹za-
nych z zachowaniami trudnymi czy te¿ lepszym zorganizowaniem dodatkowej
pomocy materialnej i niematerialnej. Wa¿ne, aby dzia³ania dawców wsparcia
(specjalistów) bezpoœrednio wynika³y z okreœlonych potrzeb biorców wsparcia –
rodziców dzieci niepe³nosprawnych. W procesie skutecznie przetwarzanego
i wykorzystywanego wspierania w przezwyciê¿aniu problemów B. Bartosz (1992)
wyró¿nia kilka faz na podstawie analizy trzech grup czynników (osobowoœcio-
wych, sytuacyjnych, relacyjnych – osoba-problem):
– pierwsza – to reinterpretacja znaczenia zdarzenia, która nastêpuje w wyniku

relacji wpieraj¹cej; okreœlona sytuacja problemowa zostaje przedstawiona
z perspektywy osoby udzielaj¹cej wsparcia. Skutkiem tego powinna byæ ponow-
na interpretacja w³asnej sytuacji trudnej oraz uœwiadomienie sobie, i¿ mo¿e
ona przydarzyæ siê innym ludziom. Takie przeformu³owanie oraz do³¹czenie
innej perspektywy w ujmowaniu problemu, pozwoli na poszukiwanie poten-
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cjalnych rozwi¹zañ. Proces ten zale¿y miêdzy innymi od jakoœci relacji wspie-
raj¹cej, tendencji osobowoœciowych osób wspieranych i wspieraj¹cych oraz
rodzaju problemu. Najwa¿niejszym zadaniem jest podtrzymanie osoby zma-
gaj¹cej siê z sytuacj¹ trudn¹;

– druga – mobilizacja, opiera siê na zrekonstruowanym w poprzedniej fazie
potencjale osoby wspieranej; najwa¿niejsze jest tu podjêcie dzia³añ zmierzaj¹-
cych do poznawczo-racjonalnej analizy problemu. Przejawia siê ona w poszu-
kiwaniu informacji, sposobów radzenia sobie, przewartoœciowania nadrzêd-
nych celów. W fazie tej nastêpuje powtórna reintegracja sposobów aktywnego
radzenia sobie z sytuacj¹ trudn¹. Proces ten, podobnie jak faza pierwsza, zale-
¿y od tych samych czynników osobowoœciowych, sytuacyjnych i relacyjnych.
Wspieranie ma tu charakter mobilizuj¹cy osobê pozostaj¹c¹ w trudnym
po³o¿eniu;

– trzecia – w fazie tej pojawiaj¹ siê dzia³ania autonomiczne, zmierzaj¹ce do przy-
wrócenia lub polepszenia dotychczasowego poziomu funkcjonowania.
Dzia³ania te podejmowane s¹ przez osobê wspieran¹, która powinna byæ przy-
gotowana na rozwi¹zywanie problemów przez postêpowanie, które wystêpo-
wa³o w poprzednich fazach. Wa¿ne jest aby proces odpowiedzialnoœci
spoczywa³ na osobie wspieranej, a okresowa odpowiedzialnoœæ osoby wspie-
raj¹cej powinna powoli wygasaæ.
Aby proces wsparcia móg³ przebiegaæ wed³ug scharakteryzowanych faz,

potrzebne s¹ odpowiednie warunki organizacyjne. Odwo³uj¹c siê do g³ównych
celów realizowanych podczas wczesnej interwencji i wczesnego wspomagania
nale¿y ponownie przywo³aæ fakt, i¿ nadrzêdnym zadaniem wymienionych pro-
cesów jest wsparcie rodziny i jego najbli¿szego œrodowiska w wychowaniu dziecka
niepe³nosprawnego oraz dzia³ania skierowane na rzecz usprawniania samego
dziecka niepe³nosprawnego. Ka¿dy zespó³ specjalistów pracuj¹cy w wymienio-
nych placówkach powinien w swoich zadaniach zaplanowaæ warunki umo¿li-
wiaj¹ce stworzenie bezpoœredniej relacji rodzic-terapeuta. Nale¿y pamiêtaæ, ¿e
niepe³nosprawnoœæ dziecka to czynnik determinuj¹cy pojawienie siê sytuacji
trudnych maj¹cych bezpoœredni wp³yw na jakoœæ relacji interpersonalnych wszy-
stkich cz³onków rodziny. Zak³ócone zostaj¹ funkcje rodzicielskie, a tak¿e relacje
ma³¿eñskie czy braterskie (Skórczyñska 2007, s. 39–51). ¯. Stelter (2013, s. 119–120)
stwierdza, ¿e homeostaza systemu rodzinnego, w którym pojawia siê niepe³no-
sprawnoœæ dziecka, mo¿e zostaæ zachwiana b¹dŸ przerwana z powodu konfliktu
pomiêdzy wiêzi¹ rodzinn¹ a indywidualnoœci¹ jednostki, rolami ma³¿eñskimi
a rolami rodzicielskimi czy miêdzy byciem rodzicem dziecka niepe³nosprawnego
a realizacj¹ roli wobec pozosta³ych pe³nosprawnych dzieci. W jej opinii punktem
wyjœcia w podejmowaniu wsparcia wa¿ne s¹ nie tylko problemy rozwojowe dzie-
cka, ale przede wszystkim trudnoœci i uczucia pozosta³ych cz³onków rodziny.
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W organizowanym procesie wsparcia nie nale¿y uwzglêdniaæ tylko i wy³¹cz-
nie matki dziecka niepe³nosprawnego. Wa¿n¹ osob¹ dla rozwoju dziecka jest jego
ojciec, który równie¿ poddawany jest wp³ywowi sytuacji stresuj¹cych wyni-
kaj¹cych z niepe³nosprawnoœci dziecka. Analiza wyników badañ stresu rodziciel-
skiego wykaza³a, ¿e jest on u ojców zdecydowanie ni¿szy w porównaniu do swo-
ich partnerek (Olsson, Hwang 2001, s. 536). Ró¿nice wynikaj¹ g³ównie z podzia³u
obowi¹zków: matka zajmuj¹ca siê opiek¹ nad niepe³nosprawnym dzieckiem
i ojciec utrzymuj¹cy rodzinê. Nie zmienia to jednak faktu, i¿ ojcowie potrzebuj¹
równie¿ pomocy i wsparcia. Jak zauwa¿a Pisula (2012), ojcowie niechêtnie korzy-
staj¹ z organizowanych dla nich form pomocy. Najwiêkszym zainteresowaniem
ciesz¹ siê takie przedsiêwziêcia, w których uczestnicz¹ oboje rodziców lub ca³e ro-
dziny. Preferuj¹ spotkania, których g³ównym celem jest edukacja. Wynika to z ich
potrzeby zdobywania informacji. Wydaje siê zatem koniecznie zaplanowanie ro-
dzaju udzielanego wsparcia i pomocy zale¿nie od indywidualnych potrzeb rodzi-
ny, ale tak¿e od roli jak¹ pe³ni¹ jej cz³onkowie. Nie wolno zapominaæ równie¿
o pe³nosprawnym rodzeñstwie, które mo¿e inaczej spostrzegaæ funkcjonowanie
swojej rodziny. Analiza przestrzeni ¿yciowej dzieci posiadaj¹cych niepe³no-
sprawn¹ siostrê lub brata wykazuje zdecydowanie wiêkszy dystans emocjonalny
oddzielaj¹cych ich od rodziców lub innych osób z najbli¿szej rodziny przy jedno-
czesnym przypisywaniu matkom bardzo du¿ego znaczenia w ich ¿yciu (Wojcie-
chowska, Cierpka 2007, s.115–119).

B. Sidor (2005, s. 235) zaproponowa³a miêdzy innymi, aby w pracy terapeu-
tycznej z rodzin¹, gdzie wychowuj¹ siê dzieci pe³nosprawne i niepe³nosprawne,
skupiaæ siê przede wszystkim na zapewnieniu korzystnego klimatu emocjonal-
nego w rodzinach, kszta³towaniu w³aœciwego obrazu dziecka z niepe³nospraw-
noœci¹ i jednakowym traktowaniu wszystkich dzieci. Wa¿ne, aby w ca³ym pro-
cesie wsparcia nie zapominaæ o traktowaniu rodziny jako systemu, w którym
ka¿dy jej element jest istotny i wa¿ny dla funkcjonowania ca³oœci. Istotna jest
œwiadomoœæ terapeutów-specjalistów, ¿e tylko przez pomoc samej rodzinie mo-
¿na pomóc dziecku (Miko³ajczyk-Lerman 2011, s. 74).

D. Kornaœ (2010, s. 13) wskazuje na fakt, i¿ wielu specjalistów postuluje, aby
rodzice brali czynny udzia³ w rehabilitacji swojego dziecka, ze wzglêdu na korzy-
œci jakie przynosi ich obecnoœæ w takcie wykonywania terapii. Takie dzia³ania
³¹czy³yby siê równie¿ z przyrostem kompetencji rodzicielskich w opiece nad nie-
pe³nosprawnym dzieckiem. Nie bez znaczenia dla omawianych procesów ma fi-
zyczne miejsce realizacji dzia³añ rehabilitacyjnych. W Polsce dzia³ania wczesnej
interwencji prowadzone s¹ instytucjonalne, tzn. w odpowiednio wyposa¿onych
punktach wczesnej interwencji czy wczesnego wspomagania. Te drugie zgodnie
z rozporz¹dzeniem (rozp. MEN z 11.10.2013 r.) mog¹ byæ realizowane miêdzy
innymi równie¿ w przedszkolach, wówczas omawiane zajêcia najczêœciej s¹
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przed³u¿eniem dzia³añ edukacyjnych. W takim przypadku rodzice s¹ w wiêkszo-
œci przypadków pozbawieni mo¿liwoœci jakiegokolwiek zaanga¿owania w pracê
w triadzie rodzic-dziecko-terapeuta.

Oczywiœcie zdarzaj¹ siê nieliczne przyk³ady realizacji dzia³añ wczesnej inter-
wencji na terenie domu rodzinnego dziecka niepe³nosprawnego. Przyk³adem ta-
kiej dobrej praktyki s¹ zadania realizowane chocia¿by przez Regionaln¹ Fundacjê
Pomocy Niewidomym z Chorzowa. Miejscem przeprowadzania dzia³añ rewa-
lidacyjnych jest miêdzy innymi dom rodzinny dziecka, siedziba placówki oraz
grupa dzienna. Niestety tego typu placówki nie s¹ powszechne i nadal wiêkszoœæ
z nich opiera siê na pracy w parze: dziecko-terapeuta. Do regu³y nale¿¹ sytuacje,
gdzie w oœrodkach wczesnej interwencji, wczesnego wspomagania rodzic czeka
na dziecko za drzwiami1 (por. Wrona 2011 s. 10). Czy zatem mo¿na mówiæ o wspar-
ciu rodzica czy budowaniu jego kompetencji rodzicielskich? Wydaje siê, ¿e dopó-
ki w codziennej pracy terapeuci bêd¹ skupiaæ siê tylko i wy³¹cznie na stymulacji
dziecka, nie bêdzie mowy o bezpoœredniej pracy z rodzicem.

Odwo³uj¹c siê do badañ C.J. Dunst i wspó³pracowników (Dunst, Bruder,
Espe-Sherwindt 2014, s. 37–48), dotycz¹cego budowania rodzinnego kapita³u, na-
le¿y pokreœliæ, i¿ najwa¿niejszym, a zarazem daj¹cym najwiêksze poczucie
sprawstwa oraz mo¿liwoœæ pe³nego zaanga¿owania rodziców jest dom ro-
dzinny. Wydaje siê równie¿, ¿e jest on miejscem, gdzie rodzina powinna odczu-
waæ najwiêksze poczucie bezpieczeñstwa. Uzyskane przez nich wyniki jednozna-
cznie wskazuj¹ na zale¿noœæ pomiêdzy miejscem odbywania wczesnej interwe-
ncji a budow¹ kapita³u rodzinnego. Zwracaj¹ uwagê na fakt, i¿ prowadzenie
omawianych dzia³añ na terenie instytucji niesie za sob¹ koniecznoœæ wykrywania
i analizy ró¿nych czynników, utrudniaj¹cych zaanga¿owanie rodziców w proces
wczesnej interwencji. Podkreœlaj¹c wagê relacji rodzic-terapeuta-dziecko stwier-
dzaj¹, ¿e jakoœæ i stopieñ w³¹czenia prawnych opiekunów w proces wczesnej in-
terwencji wp³ywa na ich bezpoœrednie relacje w stosunku do w³asnego niepe³no-
sprawnego dziecka. Poddaj¹ równie¿ pod analizê przypuszczenie stwierdzaj¹ce,
i¿ pomimo zaanga¿owania wielu specjalistów w prowadzone oddzia³ywania, ro-
dzice nie bêd¹ chcieli uczestniczyæ w procesie budowania ich w³asnego kapita³u
wyra¿aj¹cego siê w przyroœcie kompetencji rodzicielskich w opiece nad nie-
pe³nosprawnym dzieckiem.

Dobrym przyk³adem budowania strategii wzajemnych interakcji w procesie
wsparcia jest zaproponowany przez A. Twardowskiego (2014, s. 294–300) trans-
dyscyplinarny model wspó³pracy z rodzin¹ w procesie wczesnego wspomagania.
Najmocniejsze jego aspekty zwi¹zane z rodzicami to:
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– oddzia³ywania rewalidacyjne prowadzone s¹ przez rodziców i oddelegowane-
go specjalistê (rodzic jest na bie¿¹co instruowany o sposobie wykonywania po-
szczególnych zleceñ);

– model transdyscyplinarny powoduje istotny spadek stresu u rodziców;
– eliminuje poczucie niepewnoœci i dezorientacji u rodziców, poniewa¿ uczest-

nicz¹ oni na ka¿dym etapie podejmowania decyzji co do realizacji programu
(rodzice s¹ œwiadomi wybieranych metod); podkreœla równie¿ wa¿noœæ bli-
skich relacji rodzic-dziecko;

– wspólne opracowanie wizji rozwojowej dziecka powoduje ujednolicenie celów
prowadzonych oddzia³ywañ, prowadzi to do wzajemnej zgodnoœci w uk³adzie
rodzice-terapeuci.
Specjaliœci pracuj¹cy wed³ug za³o¿eñ omawianego modelu przede wszystkim

koncentruj¹ siê na wspó³pracy z rodzicami, a nie na bezpoœredniej pracy z dziec-
kiem. S¹ ich przewodnikami w usprawnianiu ich w³asnego niepe³nosprawnego
dziecka. Chocia¿ w literaturze wymienia siê sytuacje, w których zastosowanie
omawianego zespo³u wydaje siê nie mo¿liwe (por. Twardowski 2014, s. 300), to
jednak w wiêkszoœci wydaje siê on byæ dobrym przyk³adem do bezpoœredniej
pracy we wczesnej interwencji.

Konkluzja koñcowa

Analiza dostêpnych Ÿróde³ dotycz¹cych dzia³añ realizowanych w procesie
wczesnej interwencji wykaza³a kilka obszarów pominiêtych, a istotnych dla holi-
stycznego spojrzenia na dzia³alnoœæ scharakteryzowanych oœrodków. P³asz-
czyzn¹ dobrze opisan¹ jest relacja terapeuta-dziecko, stosowane metody pracy,
organizacja odpowiednich warunków. Niestety te najwa¿niejsze elementy z pun-
ktu widzenia ca³oœciowego modelowego procesu wsparcia rodziny z dzieckiem
niepe³nosprawnym zosta³y pominiête. Powinny one dotyczyæ g³ównie deskrypcji
przebiegu i jakoœci relacji w triadzie specjalista-rodzic-dziecko oraz adekwatnoœci
i trafnoœci udzielanego wsparcia w procesach wczesnej interwencji rodzicom.
Wydaje siê konieczne poznanie, opisanie, ale równie¿ przeanalizowanie czy oma-
wiane procesy w Polsce s¹ realizowane zgodnie z g³ównymi przes³ankami teo-
retycznymi zamykaj¹cymi siê w haœle: przez rodzica do dziecka niepe³nosprawnego
oraz czy istnieje œwiadomoœæ, ¿e takie realizowanie dzia³añ wp³ywa pozytywnie
na rozwój dziecka nie tylko w danym wycinku czasowym, ale równie¿
i w przysz³oœci. Tylko systemowe spojrzenie na rodzinê i dziecko z uwzglêdnie-
niem wszystkich obszarów triady specjalista-rodzic-dziecko stwarza podstawy
pe³nego modelu wsparcia rodzin i ich dzieci w procesie wczesnej interwencji
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Nara¿enie uczniów ze specjalnymi potrzebami
edukacyjnymi na hazard tradycyjny i internetowy
oraz inne zachowania ryzykowne

The involvement of students with special educational needs
in traditional and online gambling and other risk behaviours

The article focuses on the engagement of young people with special educational needs (SEN)
in traditional and online gambling as well as other risk behaviours. Gambling can have serious de-
structive individual, social, and public health consequences, especially when we consider the in-
volvement of young people who come from a vulnerable group (e.g. students with SEN). The
article presents an overview of a research on the reported gambling experience (behaviour) and
gambling consequences that was conducted with a new diagnostic tool (Lodz Adolescent Gam-
bling Symptoms Questionnaire – LAGSQ). The data confirms that the involvement in gambling
within the SEN sample ranged from 8% to 54% depending on the type of gambling behavior. The
comparison of the results between the SEN sample and the students without SEN reveals statisti-
cally significant differences concerning the reported gambling experience and its consequences.
Moreover, the students with SEN are more likely to report a higher level of bullying and cyberbul-
lying victimization experience.

S³owa kluczowe: zachowania ryzykowne, hazard, specjalne potrzeby edukacyjne, bullying,
cyberbullying

Keywords: risk behaviour, gambling, special educational needs, bullying, cyberbullying

Wprowadzenie

Artyku³ koncentruje siê na kwestii zaanga¿owania w hazard (tradycyjny i in-
ternetowy) m³odych ludzi z tzw. specjalnymi potrzebami edukacyjnymi (SPE).
Skutki hazardu i innych zachowañ ryzykownych mog¹ mieæ destruktywny cha-
rakter zarówno w sensie indywidualnym, spo³ecznym, jak i w wymiarze zdrowia
publicznego, a wiedza na temat zaanga¿owania w nie uczniów ze SPE ma bardzo



ograniczony charakter. W zale¿noœci od rodzaju zachowania hazardowego, wy-
niki uzyskane za pomoc¹ £ódzkiego Kwestionariusza Problemów Hazardowych
wœród Adolescentów (£KPHA) pokazuj¹, ¿e przynajmniej jeden raz w roku po-
przedzaj¹cym badanie, zrealizowa³o je od 8% do 54% uczniów ze SPE. Porówna-
nie z uczniami bez specjalnych potrzeb edukacyjnych wykaza³o istotne ró¿nice
zarówno w zakresie czêstotliwoœci realizowania zachowañ hazardowych, jak
i skali nasilenia problemów z nich wynikaj¹cych. Odnotowano równie¿ wystêpo-
wanie wiêkszego ryzyka stania siê ofiar¹ przemocy (bullyingu i cyberbullyingu)
w przypadku uczniów ze SPE.

M³odzie¿ ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi (SPE), w tym z niepe³no-
sprawnoœciami, wed³ug wielu badaczy nale¿y do grupy podwy¿szonego ryzyka
zaanga¿owania w zachowania ryzykowne, w tym przemoc rówieœnicz¹ (szczegól-
nie w aspekcie wiktymizacyjnym). Takie zjawisko okreœla siê równie¿ podatnoœci¹
na zranienie (vulnerability). Mimo istniej¹cych przes³anek, g³ównie o charakterze
praktycznym, nale¿y zauwa¿yæ jednak niedosyt badañ w tym zakresie (szczegól-
nie w krajowym piœmiennictwie). Stan taki uzasadnia potrzebê pog³êbionej anali-
zy uwarunkowañ i rozpowszechnienia zachowañ ryzykownych m³odzie¿y ze
specjalnymi potrzebami edukacyjnymi zarówno w tradycyjnym wymiarze (offline),
jak i w kontekœcie u¿ywania nowoczesnych technologii informacyjno-komunika-
cyjnych (TIK). To ostatnie uzasadnione jest faktem, ¿e wiele zachowañ ryzykow-
nych (np. hazard, przemoc rówieœnicza) mo¿e byæ realizowane za pomoc¹ instru-
mentów TIK i w œrodowisku online.

W niniejszym artykule w najwiêkszym stopniu uwaga zostanie poœwiêcona
zachowaniom hazardowym. Przedstawiona analiza jest fragmentem badañ zrea-
lizowanych w Instytucie Medycyny Pracy w £odzi na zlecenie Krajowego Biura
do spraw Przeciwdzia³ania Narkomanii1. Istotnym elementem opisu bêdzie rów-
nie¿ porównanie rozpowszechnienia innych zachowañ ryzykownych w popula-
cji uczniów z tzw. specjalnymi potrzebami edukacyjnymi z wynikami populacji
generalnej, dotycz¹cymi u¿ywania substancji psychoaktywnych i zaanga¿owa-
nia w przemoc rówieœnicz¹ (tradycyjn¹ i internetow¹).
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1 Nazwa projektu: „Konstrukcja i walidacja narzêdzia kwestionariuszowego do pomiaru rozpow-
szechnienia hazardu problemowego i patologicznego (w tym online) wœród adolescentów”. Okres
realizacji 1 lipca 2014 – 31 grudnia 2015. Zespó³ projektowy Krajowego Centrum Promocji Zdrowia
w Miejscu Pracy, kierownik projektu – J. Py¿alski. Badania te wynika³y z realizacji 1 Programu Mini-
stra Zdrowia pn. „Wspieranie badañ naukowych dotycz¹cych zjawiska uzale¿nienia od hazardu
lub innych uzale¿nieñ niestanowi¹cych uzale¿nienia od substancji psychoaktywnych, a tak¿e
rozwi¹zywania problemów z tym zwi¹zanych”, zadanie 6: „Przeprowadzenie badañ naukowych
s³u¿¹cych pog³êbieniu wiedzy w zakresie uzale¿nieñ behawioralnych, w tym hazardu problemo-
wego i patologicznego psychoaktywnych, a tak¿e rozwi¹zywania problemów z tym zwi¹zanych”.



Zachowania ryzykowne a specjalne potrzeby edukacyjne

Zachowania ryzykowne s¹ pojemn¹ kategori¹. Nale¿¹ do nich ró¿ne aktyw-
noœci (np. hazard, u¿ywanie œrodków psychoaktywnych, zaanga¿owanie w agre-
sjê, samouszkodzenia, przedwczesna aktywnoœæ seksualna), bêd¹ce potencjaln¹
przyczyn¹ powa¿nych, negatywnych konsekwencji zarówno dla zdrowia jedno-
stki (fizycznego i psychicznego), jak i dla jej otoczenia spo³ecznego np. rodziny.
Zachowania bywaj¹ równie¿ przejawami naruszenia norm spo³ecznych. Zda-
niem Lipiñskiej-Lokœ pojawia siê obecnie potrzeba refleksji dotycz¹cej niepe³no-
sprawnoœci jako swoistego czynnika sprzyjaj¹cego wystêpowaniu u dzieci i m³o-
dzie¿y zachowañ ryzykownych „podejmowanych w celu z³agodzenia negatyw-
nych jej konsekwencji w sferze psychicznej i spo³ecznej funkcjonowania osoby
oraz rozwi¹zania jej sytuacji trudnej (s. 24)”. Tzw. specjalne potrzeby edukacyjne,
w tym niepe³nosprawnoœæ, s¹ równie¿ (podobnie jak hazard) obszernym znacze-
niowo pojêciem. Mimo wspólnej kategorii2, uczniowie tak okreœlani nie stanowi¹
jednolitej grupy. Co wiêcej, populacja ta jest wewnêtrznie zró¿nicowana w nie-
zwykle du¿ym stopniu – m.in. nale¿¹ do tej grupy uczniowie z niepe³nosprawno-
œci¹ intelektualn¹, ze spektrum autystycznego, zagro¿eni niedostosowaniem
spo³ecznym, ze specyficznymi trudnoœciami w uczeniu siê oraz szczególnie
uzdolnieni.

Badania pokazuj¹ szczególne zaanga¿owanie tej grupy osób w zachowania
ryzykowne (np. McBrien, Hodgetts, Gregory 2003; Clark, Nower, Walker 2013)
oraz podwy¿szone ryzyko nara¿enia na szeroko rozumian¹ agresjê rówieœnicz¹
(m.in. Little 2002; Mishna 2003; Nabuzoka 2003; Rose i wsp. 2001 i 2015). Livingsto-
ne i Palmer (2012) potwierdzaj¹, ¿e osoby z grup „podwy¿szonego ryzyka” w tra-
dycyjnie rozumianej przestrzeni spo³ecznej s¹ równie¿ bardziej nara¿one na
negatywne konsekwencje zwi¹zane z korzystaniem z Internetu. Py¿alski w typo-
logii agresji elektronicznej (2010) wyró¿nia „agresjê wobec pokrzywdzonych”
(m.in. niepe³nosprawnych, chorych, uzale¿nionych) jako przejaw realizowania
wrogich dzia³añ online w stosunku do osób s³abszych, którym trudniej jest siê
broniæ.

Adolescencja jest okresem sprzyjaj¹cym eksperymentowaniu z w³asn¹ to¿sa-
moœci¹ i anga¿owaniu siê w zachowania ryzykowne. Najczêœciej jednak próby te
maj¹ charakter tymczasowy i nie wywieraj¹ powa¿nych skutków w przysz³oœci.
Uwzglêdniaj¹c wy¿sze ryzyko wystêpowania problemów dotycz¹cych zdrowia
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2 Rozporz¹dzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 18 wrzeœnia 2008 r. w sprawie orzeczeñ i opinii
wydawanych przez zespo³y orzekaj¹ce dzia³aj¹ce w publicznych poradniach psychologiczno-
pedagogicznych okreœla je jako „indywidualne potrzeby rozwojowe i edukacyjne. Specjalne
potrzeby edukacyjne definiowane s¹ równie¿ poprzez posiadanie orzeczenia o potrzebie kszta³ce-
nia specjalnego wydawanego przez poradnie psychologiczno-pedagogiczne.



psychicznego w grupie m³odych ludzi z tzw. specjalnymi potrzebami edukacyj-
nymi (Rose i wsp. 2009), zjawisku takiemu nale¿y poœwiêciæ wiêcej uwagi. Pozwo-
li to na wczesn¹ identyfikacjê problemów i w konsekwencji podejmowanie inter-
wencji, które w pocz¹tkowej fazie wystêpowania problemów s¹ znacznie
skuteczniejsze ni¿ wtedy, gdy mamy do czynienia z zaawansowanymi zachowa-
niami ryzykownymi.

Ryzyko uzale¿nienia od hazardu

Hazard jest przyk³adem zachowania ryzykownego, którego skutki w przypad-
ku m³odych ludzi mog¹ byæ szczególnie destruktywne (zarówno w sensie indy-
widualnym, spo³ecznym, jak i w wymiarze zdrowia publicznego). Ujêcia s³owniko-
we hazardu czêsto zawê¿one bywaj¹ do dzia³añ maj¹cych charakter gry, których
wynik (najczêœciej pieni¹dze) zale¿y od przypadku. Warto jednak zauwa¿yæ, ¿e
nagrodami mog¹ byæ równie¿ przedmioty lub inne nagrody o charakterze nie-
materialnym. Gry hazardowe mog¹ odbywaæ siê w kasynach, w punktach
zak³adów wzajemnych, ale równie¿ gry realizowane w Internecie s¹ z regu³y od-
powiednikiem tradycyjnych gier (np. ruletki). Do charakterystyki podejmowane-
go zjawiska mo¿na zaliczyæ równie¿ konkursy telefoniczne i loterie smsowe orga-
nizowane np. przez media czy operatorów sieci komórkowych (Py¿alski,
Petrykowska, Plichta 2015). Z badañ polskich, jak i zagranicznych wynika, i¿ zja-
wisko to jest doœæ rozpowszechnione, np. co trzeci Polak powy¿ej 15 r.¿. zadekla-
rowa³, i¿ w ci¹gu 12 miesiêcy poprzedzaj¹cych badanie gra³ w jakieœ gry na pie-
ni¹dze (Gwiazda 2015, s. 2). Nie zawsze granie rekreacyjne przynosi negatywne
skutki, ale czêsto jest „wstêpem”, punktem wyjœcia do grania problemowego
i powa¿niejszych konsekwencji. Hazard mo¿e mieæ charakter spo³eczny (rekre-
acyjny) lub problemowy. Ten ostatni ma miejsce wtedy, gdy osoba lub jej najbli¿si
ponosz¹ negatywne nastêpstwa zwi¹zane z uprawianiem omawianej czynnoœci.
Najpowa¿niejszy zaœ jest hazard patologiczny, który zosta³ zdefiniowany w Miê-
dzynarodowej Statystycznej Klasyfikacji Chorób i Problemów Zdrowotnych
ICD-10 (Woronowicz 2011) oraz w DSM-V (Jarczyñska 2014, s. 74–75). W tym osta-
tnim uwzglêdnia siê nastêpuj¹ce symptomy:
1. potrzebê podwy¿szania stawek, pieniêdzy, s³u¿¹cych osi¹ganiu pobudzenia

emocjonalnego;
2. podenerwowanie lub poirytowanie w sytuacjach zaprzestania grania;
3. wielokrotne podejmowanie nieskutecznych prób maj¹cych na celu kontrolo-

wanie, ograniczenie lub zaprzestanie hazardowego grania;

Nara¿enie uczniów ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi na hazard tradycyjny... 225



4. czêste zaabsorbowanie hazardem (np. przypominanie sobie wczeœniejszych
doœwiadczeñ zwi¹zanych z graniem, planowanie nastêpnej gry, myœlenie
o sposobach zdobycia pieniêdzy na grê hazardow¹);

5. czêste granie dla poprawy z³ego samopoczucia (np. uczucia bezradnoœci, po-
czucia winy);

6. czêste podejmowanie prób odzyskania pieniêdzy np. nastêpnego dnia po
przegranej w grze (chêæ „odegrania siê”);

7. ok³amywanie w celu ukrycia prawdziwych rozmiarów swojego hazardowego
grania;

8. nara¿enie na szwank wa¿nych relacji, pracy, nauki i kariery zawodowej z po-
wodu zaanga¿owania w granie;

9. szukanie u innych pomocy finansowej w celu poprawienia z³ej sytuacji eko-
nomicznej wynikaj¹cej z hazardu.
Przyjmuje siê wystêpowanie minimum 4 symptomów w ci¹gu 12 miesiêcy

u osoby diagnozowanej, aby mo¿na by³o wnioskowaæ o hazardzie (za: Petrykow-
ska, Py¿alski, Plichta 2015).

Zaanga¿owanie w zachowania z zakresu hazardu (online i offline) wœród
m³odzie¿y s¹ zjawiskiem doœæ powszechnym (m.in. Gupta, Derevensky 1998;
Wanner i in. 2006) i wspó³wystêpuje z innymi zachowaniami problemowymi, jak
np. pope³nianie przestêpstw oraz nadu¿ywanie substancji psychoaktywnych
(Winters & Anderson 2000; Vitaro i in. 2001; Gibbs Van Brunschott 2009; Brunelle
i in. 2012). Odsetek m³odych ludzi zaanga¿owanych w hazard (4,1% ryzykowny
i 2% patologiczny) w kanadyjskich badaniach (Brunelle i in. 2012) okaza³ siê wy-
¿szy ni¿ wœród doros³ych. Kiedy przyjrzymy siê liczbie m³odych osób anga-
¿uj¹cych siê w tradycyjny hazard (przynajmniej jeden raz w roku poprze-
dzaj¹cym badanie) odsetki nale¿y uznaæ za niepokoj¹ce: 37% w badaniach
uczniów szkó³ ponadgimnazjalnych (Martin i In. 2008) i 65% 12–17-latków w ba-
daniach Jacobs (2004). Problem ryzyka hazardu jest rozpoznawany wœród
wzglêdnie jednorodnych grup np. z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ (Borow-
ska-Beszta, 2006; Hintze 2011; Groombridge, Gordon, Tierney 2000), ale równie¿
w perspektywie szeroko rozumianej populacji osób ze specjalnymi potrzebami
edukacyjnymi (Parker i in. 2013).

Uzale¿nienia behawioralne (np. hazard) realizowane s¹ równie¿ z wykorzy-
staniem nowoczesnych technologii informacyjno-komunikacyjnych. Zarówno
„tradycyjny” (offline) hazard, jak i nadmierne, problemowe korzystanie z Interne-
tu (Excessive Internet Use, Problematic Internet Use) maj¹ wiele wspólnego pod
wzglêdem uwarunkowañ. Mówi siê równie¿ o, do pewnego stopnia, wspólnym
profilu psychologicznym osób nara¿onych na wymienione wczeœniej problemy
(Dowling, Brown 2010). Warto w tym miejscu zauwa¿yæ, ¿e tradycyjne zachowa-
nia ryzykowne ³atwiej mog¹ byæ zidentyfikowane w porównaniu z dysfunkcjo-
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nalnymi doœwiadczeniami w Internecie, co wynika z ograniczonych mo¿liwoœci
monitorowania aktywnoœci online m³odych ludzi przez doros³ych.

Powszechnoœæ korzystania z Internetu oznacza przenoszenie siê do tego œro-
dowiska zarówno zachowañ pozytywnych, jak i ryzykownych. Te ostatnie
w po³¹czeniu z wiêkszym poczuciem anonimowoœci prowadz¹ czasem do powa-
¿nych skutków o charakterze indywidualnym oraz spo³ecznym. W analizie ko-
rzystania (w tym problemowego) z Internetu nale¿y, oprócz w³aœciwoœci samego
œrodowiska cyfrowego, braæ pod uwagê interakcjê ze specyfik¹ funkcjonowania
osób ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi (Plichta 2013). Mechanizmy
komunikowania siê w sposób zapoœredniczony (computer mediated communication)
pojawiaj¹ce siê podczas korzystania nowych mediów, np. rozhamowanie zwiêksza
zarówno gotowoœæ do ujawniania osobistych informacji na swój temat, jak i inne
zachowania, których nie podjê³oby siê w bezpoœrednich kontaktach „twarz¹
w twarz”. Zjawisko to, z punktu widzenia u¿ytkowników nowych mediów, w tym
ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi, posiada oczywiste zalety (np. mo¿li-
woœæ autoprezentacji), jak i przynosi pewne ryzyko (np. zaanga¿owanie w agre-
sjê). Zgodnie z ogólnymi koncepcjami zachowañ dewiacyjnych zaanga¿owanie
w jeden rodzaj aktywnoœci zwiêksza ryzyko kolejnych zachowañ o charakterze
patologicznym (np. Donovan i Jessor 1985). Na przyk³ad sprawcy agresji elektro-
nicznej podejmuj¹ zwykle inne „tradycyjne” zachowania ryzykowne, czêœciej ni¿
osoby niebêd¹ce sprawcami u¿ywaj¹ œrodków psychoaktywnych, maj¹ gorsze re-
lacje z rodzicami oraz osi¹gaj¹ wy¿sze wskaŸniki w skali depresji (Ybarra, Mitchell
2004; Ybarra, Mitchell, Lenhart 2010, za: Py¿alski 2012).

Szczególnie trudna (zarówno w œrodowisku tradycyjnym, jak i cyfrowym)
jest sytuacja m³odych ludzi, którzy posiadaj¹ ograniczone kompetencje psycho-
spo³eczne pozwalaj¹ce na unikniêcie lub poradzenie sobie z trudnymi, ryzykow-
nymi sytuacjami np. dotyczy to nara¿enia na ryzyko sytuacji krzywdzenia (bully-
ingu), czyli takiej formy agresji rówieœniczej, któr¹ cechuje intencjonalnoœæ,
powtarzalnoœæ i nierównowaga si³. Szczególnie ta ostatnia w³aœciwoœæ stanowi
powa¿ne zagro¿enie dla m³odych ludzi znajduj¹cych siê w trudniejszej sytuacji
osobistej i spo³ecznej, np. dla uczniów ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi,
z niepe³nosprawnoœciami (Plichta, Olempska-Wysocka 2013).

Metodologia badañ w³asnych

Problemy badawcze

Prezentowane wyniki badañ bêd¹ stanowi³y próbê odpowiedzi na nastê-
puj¹ce pytania badawcze dotycz¹ce uczniów ze specjalnymi potrzebami edu-
kacyjnymi:
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1. Jakie jest rozpowszechnienie zachowañ hazardowych w ci¹gu 12 miesiêcy po-
przedzaj¹cych badanie?

2. Jaki jest stopieñ nasilenia problemów hazardowych?
3. Jakie jest rozpowszechnienie u¿ywania œrodków psychoaktywnych?
4. Jakie jest rozpowszechnienie tradycyjnego i internetowego drêczenia (bully-

ingu i cyberbullyingu)?
5. Jakie s¹ ró¿nice w zakresie analizowanych zachowañ ryzykownych miêdzy

uczniami ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi i uczniami bez specjal-
nych potrzeb edukacyjnych?

Narzêdzie badawcze

U¿ytym narzêdziem badawczym by³ £ódzki Kwestionariusz Problemów Ha-
zardowych wœród Adolescentów (£KPHA), którego powstanie poprzedzi³ etap
badañ jakoœciowych polegaj¹cy na przeprowadzeniu indywidualnych wywia-
dów pog³êbionych z terapeutami zajmuj¹cymi siê profilaktyk¹ i leczeniem uzale¿-
nieñ behawioralnych wœród m³odzie¿y oraz pilota¿ w populacji docelowej.
£KPHA obejmuje nastêpuj¹ce skale: Czêstotliwoœci Grania, Natê¿enia Proble-
mów Hazardowych oraz Nieracjonalnego Myœlenia Hazardowego. Skala Natê¿e-
nia Problemów Hazardowych przygotowana zosta³a na podstawie objawów uza-
le¿nienia od hazardu zdefiniowanych w DSM-V. Narzêdzie mo¿e s³u¿yæ do
badañ populacyjnych i indywidualnych (jako narzêdzie pomocnicze). Pozwala
ono z jednej strony prowadziæ badania przesiewowe – wskazuj¹ce na rozpo-
wszechnienie grania i zwi¹zanych z nim problemów (w tym uzale¿nienia). Z dru-
giej strony mo¿e s³u¿yæ jako narzêdzie pomocnicze w pracy klinicznej – do diag-
nozy indywidualnej. Narzêdzie charakteryzuje siê dobrymi w³aœciwoœci
psychometrycznymi (wartoœci standaryzowane alfa Cronbacha, w zale¿noœci od
skali wynios³y od 0,92 do 0,98). Narzêdzie posiada równie¿ normy stenowe usta-
lone w reprezentatywnej ogólnopolskiej próbie m³odzie¿y (Py¿alski, Petrykowska,
Plichta 2015).

Próba badawcza

Badania przeprowadzono na losowej, ogólnopolskiej próbie 1505 uczniów,
w wieku 13–18 lat z terenu ca³ego kraju (50% badanych stanowili ch³opcy, 48,5%
dziewczêta, a 1,5% respondentów nie zaznaczy³o opcji wyboru p³ci). Próba zo-
sta³a uzyskana poprzez losowanie warstwowe szkó³ z terenu ca³ego kraju oraz
klas w wylosowanych szko³ach.

U¿ywanie terminu „specjalnych potrzeb edukacyjnych” w literaturze ma nie-
ostry charakter (np. Chrzanowska 2015), co odnosi siê równie¿ do kryteriów u¿y-
tych w omawianych badaniach. W prezentowanym artykule zaliczenie do tej gru-
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py wynika³o z pozytywnego wskazania respondentów w odpowiedzi na pytanie:
„Czy masz orzeczenie o niepe³nosprawnoœci lub inny podobny dokument np.
o dysleksji”. Respondenci, którzy udzielili twierdz¹cej odpowiedzi na to pytanie,
stanowili 13% próby (N=203). Oczywiœcie podejœcie takie posiada swoje ograni-
czenia – jednak pozwala na osi¹gniêcie celu jakim jest wstêpne rozpoznanie zja-
wiska rozpowszechnienia zachowañ ryzykownych wœród m³odych ludzi ze spe-
cjalnymi potrzebami edukacyjnymi i porównanie ich z wynikami „typowo
rozwijaj¹cych siê” rówieœników. Warto przy okazji zauwa¿yæ znaczne rozpo-
wszechnienie korzystania z tzw. korepetycji lub innych form pomocy nauce. Na
pytanie: „Czy w ci¹gu ostatnich 12 miesiêcy z powodu trudnoœci korzysta³eœ/aœ
z pomocy w nauce np. uczestniczy³eœ/aœ w dodatkowych zajêciach z jakiegoœ
przedmiotu, korepetycjach? Twierdz¹co odpowiedzia³y 763 osoby stanowi¹ce
51% próby badawczej. Przyjêty poziom istotnoœci w omawianych badaniach wy-
nosi p?0,05. Do analizy rozk³adów czêstoœci odpowiedzi wykorzystany bêdzie test
chi-kwadrat Pearsona (w zale¿noœci od potrzeb – z poprawk¹ Yatesa).

Wyniki badañ w³asnych

Zachowania hazardowe

Analizy rozpoczêto od behawioralnej analizy zaanga¿owania w hazard – czyli
faktu podejmowania okreœlonych dzia³añ o tym charakterze w ci¹gu roku po-
przedzaj¹cego badanie. W poni¿szej tabeli zawarte s¹ dane przedstawiaj¹ce po-
równanie rozpowszechnienia zachowañ hazardowych miêdzy m³odymi ludŸmi
okreœlanymi jako uczniowie ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi a ich typo-
wo rozwijaj¹cymi siê rówieœnikami.

Z wyników zawartych w powy¿szej tabeli 1 wynika, ¿e badane grupy ró¿ni¹
siê istotnie pod wzglêdem rozpowszechnienia w zakresie 7 z 13 analizowanych
zachowañ hazardowych. Co warte zauwa¿enia – tam gdzie wyst¹pi³y istotne ró¿-
nice, w niemal ka¿dym przypadku wskazywa³y na wiêksze rozpowszechnienie
danego zachowania ryzykownego w grupie m³odych ludzi ze specjalnymi po-
trzebami edukacyjnymi, co czêœciowo potwierdza s³usznoœæ tezy o podwy¿szonej
podatnoœci na zachowania ryzykowne tej grupy uczniów. Dotyczy³o to nastê-
puj¹cych zachowañ hazardowych:
– grania na pieni¹dze na automatach/maszynach (tzw. jednorêkich bandytach/

owocówkach);
– grania na prawdziwe pieni¹dze/rzeczy w gry planszowe, np. Monopol;
– stawiania pieniêdzy/zak³adów dotycz¹cych wyników sportowych w internecie;
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– grania na pieni¹dze/rzeczy w gry wymagaj¹ce sprawnoœci (np. bilard, si³owa-
nie siê na rêkê);

– grania na pieni¹dze w kasynach internetowych;
– grania w kasynie, salonie gier w takie gry jak ruletka, poker.

Jedynym zachowaniem, które realizowane by³o istotnie czêœciej w grupie bez
specjalnych potrzeb edukacyjnych, by³o „rzucanie monet¹, ¿eby wygraæ pie-
ni¹dze/o rzeczy”, które w zestawieniu z zachowaniami czêœciej podejmuj¹ ucznio-
wie ze SPE, nale¿y potraktowaæ jako mniej powa¿ne.

Odsetki osób realizuj¹cych poszczególne zachowania s¹ najni¿sze w przy-
padku korzystania z „tradycyjnego” kasyna (³¹cznie 8% osób zadeklarowa³o, ¿e
w ci¹gu roku gra³o tam przynajmniej jeden raz), grania na pieni¹dze w interne-
towych kasynach (8%), a najwy¿sze w zak³adaniu siê o pieni¹dze/rzeczy z innymi
osobami (54%) i kupowanie losów, zdrapek (53%). Szczegó³owy ranking zacho-
wañ hazardowych zrealizowanych przez badanych uczniów jest przedstawiony
w powy¿szej tabeli w kolumnie oznaczonej liter¹ „r” (gdzie cyfra 1 oznacza zacho-
wania najczêœciej realizowane, a liczba 12 – najrzadziej).

Prezentowane wyniki nie stanowi¹ odpowiedzi na pytanie o wystêpowanie
uzale¿nienia od hazardu, a przedstawiaj¹ jedynie rozpowszechnienie pojedyn-
czych zachowañ o charakterze hazardowym.

Nasilenie Problemów Hazardowych

Nastêpny analizowany aspekt to wystêpowanie problemów hazardowych,
czyli sytuacji, gdzie graniu towarzysz¹ problemy w funkcjonowaniu lub spo³ecz-
ne (zdefiniowane w podrêczniku DSM-V. W kolejnej tabeli 2 umieszczone s¹ od-
setki odpowiedzi (uczniów ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi) na pyta-
nie: czy i jak czêsto w ci¹gu 12 miesiêcy poprzedzaj¹cych badanie zdarzy³y siê im
nastêpuj¹ce sytuacje wskazuj¹ce na nasilenie problemów wynikaj¹cych z hazar-
du. (Wyniki nie sumuj¹ siê do 100% – dotycz¹ tylko uczniów, którzy zrealizowali
jakiekolwiek zachowanie hazardowe w ci¹gu roku przed badaniem). Ze wzglêdu
na ograniczon¹ iloœæ miejsca i troskê o czytelnoœæ danych nie podano tu wyników
uczniów bez specjalnych potrzeb edukacyjnych.

W zakresie 13 na 20 porównywanych zachowañ – konsekwencji hazardu,
istotnie wiêksze ich rozpowszechnienie odnotowano w grupie uczniów ze specja-
lnymi potrzebami edukacyjnymi. Dotyczy³o to nastêpuj¹cych zachowañ: powro-
tu do grania mimo postanowienia zaprzestania, prób szybkiego odegrania siê,
zad³u¿ania siê, grania w celu ucieczki od problemów, komunikatów ze strony in-
nych o postrzeganych problemach z graniem, ukrywania przed innymi stawek,
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psucia siê relacji z bliskimi, zwiêkszania siê wartoœci sum i rzeczy, o które siê gra³o,
odczuwania przyjemnoœci z gry o wysokie stawki, kontynuowania grania mimo
znacznych strat, rozmyœlania wczeœniejszych wygranych, przypominania sobie
sytuacji towarzysz¹cych graniu, oszukiwania, ¿eby zdobyæ pieni¹dze/rzeczy na
granie oraz „zarywania” nocy, ¿eby graæ na pieni¹dze/rzeczy.

Tabela 2. Rozpowszechnienie zachowañ ze Skali Natê¿enia Problemów Hazardowych
realizowanych przez uczniów ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi

Ani razu
%

1-2 razy
%

Kilka
razy

%

Kilkana-
œcie razy
i wiêcej

%

p.i*.

Ukrywa³em/am przed rodzicami lub innymi
wa¿nymi dla mnie osobami to, ¿e gram
na pieni¹dze/rzeczy lub jak du¿o gram

67 3 1 2 n.i.

Wraca³em/am do grania na pieni¹dze/rzeczy,
chocia¿ postanawia³em/am lub obieca³em/am
innym, ¿e ju¿ nie bêdê gra³

67 3 1 2 0,00

Kiedy przegrywa³em/am pieni¹dze/rzeczy
próbowa³em/am szybko siê odegraæ

57 5 6 5 0,00

¯eby graæ na pieni¹dze/rzeczy zad³u¿a³em/am
siê u innych osób

69 1 0 2 0,00

Kiedy nie mog³em/am graæ na pieni¹dze/rzeczy
bardziej nerwowo reagowa³em/am na inne osoby

69 1 2 0 n.i.

Wyobra¿a³em/am sobie, w co i jak bêdê gra³/a,
marzy³em/am o wygranej

52 11 7 2 n.i.

Próbowa³em/am przestaæ graæ na pieni¹dze/
rzeczy, ale mi to nie wychodzi³o

68 3 1 0 n.i.

Gra³em/am na pieni¹dze/rzeczy, ¿eby zapomnieæ
o problemach

67 4 2 0 0,03

Inne osoby mówi³y mi, ¿e powinienem/powin-
nam udaæ siê do specjalisty, poniewa¿ za du¿o
gram na pieni¹dze/ rzeczy

70 1 0 1 0,01

Mówi³em/am, ¿e stawia³em/am w grach mniej-
sze sumy/rzeczy o mniejszej wartoœci ni¿ rze-
czywiœcie stawia³em/am

69 2 0 2 0,03

„Zawala³em/am” naukê w szkole przez to,
¿e gra³em/am na pieni¹dze/rzeczy

68 2 2 1 n.i.

Popsu³y mi siê znajomoœci z przyjació³mi /
dziewczyn¹/ ch³opakiem przez to, ¿e gra³em/am
na pieni¹dze/rzeczy.

70 1 0 1 0,04

Przy kolejnych grach zwiêksza³em/am sumy
i wartoœæ rzeczy, o które gra³em/am

63 5 1 4 0,00
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Ani razu
%

1-2 razy
%

Kilka
razy

%

Kilkana-
œcie razy
i wiêcej

%

p.i*.

Gdy stawia³em/am wysokie dla mnie sumy/cen-
ne rzeczy odczuwa³em/am du¿¹ przyjemnoœæ

64 4 3 3 0,00

Nawet, kiedy przegrywa³em/am nie koñczy³em/
am gry, a¿ wszystko straci³em/an

63 4 3 3 0,01

Z przyjemnoœci¹ rozmyœla³em/am o wczeœniej-
szych wygranych, przypomina³em/am sobie
sytuacje, kiedy gra³em/am

57 6 5 4 0,00

Gra³em/am na pieni¹dze/rzeczy, ¿eby poczuæ siê
przyjemnie, poprawiæ sobie humor

59 7 4 2 n.i.

Gra³em/am na pieni¹dze/rzeczy, ¿eby poczuæ siê
przyjemnie, poprawiæ sobie humor

67 3 1 2 0,00

Zawala³em/am noce lub by³em/am niewyspany/a
przez to, ¿e gram na pieni¹dze/rzeczy

67 4 0 2 0,00

Mówi³em/am, ¿e jestem starszy/a albo korzy-
sta³em/am z pomocy osoby pe³noletniej, ¿eby
pozwolono mi zagraæ na pieni¹dze/rzeczy

66 5 0 2 n.i.

p.i. – poziom istotnoœci ró¿nic miêdzy uczniami ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi a pozo-
sta³ymi
n.i. – nieistotny statystycznie

Wyniki takie oznaczaj¹, ¿e ta grupa mo¿e ponosiæ wiêksze konsekwencje po-
dejmowanych zachowañ ryzykownych. WyraŸnie nale¿y jednak podkreœliæ, i¿
w zdecydowanej wiêkszoœci przypadków zaprezentowane wyniki dotycz¹ poje-
dynczych sytuacji (do kilku razy w ci¹gu roku), a rzeczywiste powa¿ne konsek-
wencje ponosiæ mog¹ ci gracze, u których ma to czêsty charakter (kilkanaœcie razy
i wiêcej w ci¹gu roku). Na przyk³ad „zawalanie” nauki w szkole w wyniku grania
zadeklarowa³o 1% badanych uczniów. Czêœciowym potwierdzeniem wczeœniej
zaobserwowanych prawid³owoœci (wiêksze rozpowszechnienie konsekwencji
w grupie uczniów ze SPE) jest równie¿ wynik kolejnego porównania.

Zawê¿enie grupy znajomych oraz gorsze wywi¹zywanie siê z obowi¹zków
domowych istotnie czêœciej dotyczy³o uczniów ze specjalnymi potrzebami edu-
kacyjnymi, potwierdzaj¹c, ¿e czêœciej uprawiaj¹ oni hazard w sposób problemowy.
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Tabela 3. Istotnoœæ ró¿nic w zakresie rozpowszechnienia powa¿nych konsekwencji
uprawiania hazardu miêdzy grup¹ uczniów ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi
i m³odych ludzi z populacji generalnej

Tak Nie p.i.

Porzuci³em/am dawnych znajomych i teraz przebywam
w towarzystwie osób, które lubi¹ graæ na pieni¹dze/rzeczy

5 (1)* 95 (99) 0,00

Gorzej wywi¹zujê siê z obowi¹zków domowych przez to,
¿e gram na pieni¹dze/rzeczy

6 (2) 94 (98) 0,00

Nie interesujê siê rzeczami, które wczeœniej sprawia³y
mi du¿o przyjemnoœci, bo zajmuje mnie granie na pieni¹dze/
rzeczy.

3 (1) 97 (99) n.i.

* w nawiasie podano odsetki uczniów bez specjalnych potrzeb edukacyjnych
p.i. – poziom istotnoœci ró¿nic miêdzy uczniami ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi a pozo-
sta³ymi
n.i. – nieistotny statystycznie

U¿ywanie substancji psychoaktywnych

Jedn¹ z prawid³owoœci dotycz¹cych zachowañ ryzykownych jest ich czêste
wspó³wystêpowanie. Kolejnym etapem analizy by³y wskazania respondentów,
czy i jak czêsto w ci¹gu ca³ego ¿ycia u¿ywali substancji psychoaktywnych wymie-
nionych w tabeli 4.

Tabela 4. Rozk³ad czêstoœci odpowiedzi na pytanie dotycz¹ce u¿ywania substancji
psychoaktywnych w grupie uczniów ze SPE w ci¹gu ca³ego ¿ycia

Nie,
nigdy

%

Tak, ale
spróbo-
wa³em/

am tylko
raz lub
dwa %

Tak,
robi³em/

am to
wiele razy

%

p.i.*

Pali³eœ/aœ tytoñ (papierosy, fajkê) 47 28 25 n.i.

Pi³eœ/aœ alkohol (piwo, wino, wódkê, drinki
alkoholowe itp.)

28 35 37 0,007

U¿ywa³eœ/aœ („pali³eœ/aœ”) elektronicznego papierosa,
e-fajkê, „moda”

50 25 25 n.i.

Bra³eœ/aœ „dopalacze” 93 5 2 n.i.

Pali³eœ/aœ marihuanê/haszysz 74 15 10 n.i.

Pi³eœ/aœ napoje energetyzuj¹ce/„energetyki” 66 11 9 n.i.

p.i. – poziom istotnoœci w zakresie porównania rozk³adów odpowiedzi uczniów ze SPE i bez SPE
n.i. – nieistotny statystycznie
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Z uwagi na przejrzystoœæ prezentowanych danych zrezygnowano z zamiesz-
czania odsetków w grupie „bez SPE”. Brak statystycznie istotnych ró¿nic oznacza,
¿e wyniki uczniów ze SPE i pozosta³ych s¹ zbli¿one.

Statystycznie istotna ró¿nica (na poziomie p=0,007) miêdzy grupami
uczniów z populacji generalnej i uczniami ze SPE zosta³a odnotowania w zakresie
u¿ywana alkoholu w ci¹gu ca³ego ¿ycia – wiêcej m³odych ludzi bez SPE zadekla-
rowa³o takie doœwiadczenie, 33% spróbowa³o alkoholu raz lub dwa razy, a niemal
po³owa (47%) zrobi³a to wiele razy. Pog³êbienie obrazu dotycz¹cego u¿ywania
substancji psychoaktywnych dotyczy³o okreœlenia skali tego zjawiska w ci¹gu
30 dni poprzedzaj¹cych badanie – jest ono wskaŸnikiem bie¿¹cego u¿ywania ta-
kich substancji.

Tabela 5. Rozk³ad czêstoœci odpowiedzi na pytanie dotycz¹ce u¿ywania substancji
psychoaktywnych w grupie uczniów ze SPE w ci¹gu 30 dni poprzedzaj¹cych badanie

Ani razu
tego nie
robi³em/

am %

Zro-
bi³em/am
to kilka
razy %

Robi³em/
am to

kilka razy
w ty-

godniu %

Robi³em/
am to co-
dziennie
lub pra-
wie co-

dziennie
%

p.i.

Pali³eœ/aœ tytoñ (papierosy, fajkê) 69 14 5 11 n.i.

Pi³eœ/aœ alkohol (piwo, wino, wódkê,
drinki alkoholowe itp.)

50 36 10 2 n.i.

U¿ywa³eœ/aœ („pali³eœ/aœ”) elektroniczne-
go papierosa, e-fajkê, „moda”

66 17 7 10 n.i.

Bra³eœ/aœ „dopalacze” 98 1 0 1 n.i.

Pali³eœ/aœ marihuanê/haszysz 86 8 2 3 n.i.

Pi³eœ/aœ napoje energetyzuj¹ce/„energe-
tyki”

46 33 14 6 n.i.

p.i. – poziom istotnoœci
n.i. – nieistotny statystycznie

Brak ró¿nic pokazuje, ¿e w zakresie u¿ywania substancji psychoaktywnych
w stosunkowo krótkim czasie poprzedzaj¹cym badanie (30 dni) porównywane
grupy s¹ do siebie bardzo podobne. Rozpowszechnienie analizowanych zacho-
wañ nale¿y uznaæ jako znacz¹ce, poniewa¿ przynajmniej jeden raz w ci¹gu mie-
si¹ca tzw. energetyki pi³a po³owa badanych uczniów ze SPE (53%), niewiele mniej
m³odych ludzi pi³o alkohol – 48%, e-papierosy u¿ywa³o 34% respondentów, pale-
nie tytoniu – 30%, palenie marihuany/haszyszu – 13%, a konsumpcja dopalaczy –
2%. Warto zwróciæ uwagê, ¿e picie alkoholu jest bardziej rozpowszechnione w ba-
danej grupie ni¿ palenie tytoniu.
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Zaanga¿owanie w przemoc rówieœnicz¹

Kolejnym analizowanym zachowaniem ryzykownym jest zaanga¿owanie
w przemoc rówieœnicz¹. Szczególnie wa¿n¹ kwesti¹ jest nara¿enie na stanie siê jej
ofiar¹ uczniów ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi zarówno w wersji tra-
dycyjnej, jak i elektronicznej (cyberbullying). Najbardziej rozpowszechnione w li-
teraturze stanowisko mówi, ¿e grupa taka jest szczególnie nara¿ona na wiktymi-
zacjê rówieœnicz¹, aczkolwiek doœæ powszechnym stanowiskiem jest równie¿, ¿e
te same czynniki prowadz¹ zarówno do stawania siê ofiar¹, jak i sprawc¹ przemo-
cy (np. Rose, Monda i Esplage 2011). WyraŸnie nale¿y odró¿niæ zjawisko agresji
rówieœniczej od przemocy, drêczenia (bullyingu), które charakteryzuje siê inten-
cjonalnoœci¹ wrogich dzia³añ, powtarzalnoœci¹ (trwaniem w czasie) oraz nierów-
nowag¹ si³ miêdzy sprawc¹ a ofiar¹, która z tego powodu nie mo¿e siê skutecznie
broniæ. Badani uczniowie w kwestionariuszu mieli okreœliæ czêstotliwoœæ spraw-
stwa lub/i wiktymizacji, odnosz¹c siê do opisanej im sytuacji precyzuj¹cej pojêcie
drêczenia: „Drêczenie polega na tym, ¿e uczeñ lub grupa uczniów czêsto mówi
lub robi innemu uczniowi/uczennicy bardzo przykre, dokuczliwe rzeczy, przed
którymi trudno mu/jej siê obroniæ (np. przezywa go, bije czy wyklucza z grupy).
Zaznacz jak czêsto opisana sytuacja mia³a miejsce w ci¹gu ostatnich 12 miesiêcy”.

Tabela 6. Porównanie zaanga¿owania w bullying tradycyjny uczniów z i bez specjalnych
potrzeb edukacyjnych (W nawiasach podane s¹ odsetki uczniów bez tzw. specjalnych
potrzeb edukacyjnych)

Bullying (drêczenie tradycyjne)

Nie zda-
rzy³a mi
siê taka
sytuacja

%

Zdarzy³a
mi siê

jeden raz
%

Zdarzy³a
mi siê 2–3

razy
%

Zdarzy³a
mi siê 4
razy lub
wiêcej

%

p.i.

Ty drêczy³eœ/aœ innych uczniów 72 (73) 14 (14) 7 (8) 7 (5) n.i.

Inny uczeñ b¹dŸ uczniowie drêczyli
Ciebie

64 (72) 15 (14) 10 (7) 10 (6) 0,05

p.i. – poziom istotnoœci
n.i. – nieistotny statystycznie

Wydaje siê, ¿e zaobserwowany zakres zaanga¿owania w przemoc rówieœ-
nicz¹ nale¿y uznaæ jako znacz¹cy. W grupie badanych uczniów ze specjalnymi
potrzebami edukacyjnymi sprawcami, w ci¹gu 12 miesiêcy przed badaniem, by³
co trzeci z nich (28%), a wiktymizacji doœwiadczy³o a¿ 35% (dla porównania
w grupie bez specjalnych potrzeb edukacyjnych by³o to 27%). Zatem uczniowie
ze SPE istotnie czêœciej byli ofiarami tradycyjnej przemocy rówieœniczej, co po-
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twierdza przyjmowane za³o¿enia o podwy¿szonym ryzyku krzywdzenia tej gru-
py uczniów ukazywane w przywo³ywanych wczeœniej badaniach.

Drêczenie mo¿e byæ realizowane równie¿ z wykorzystaniem nowych me-
diów (Internetu) (Dooley, Py¿alski, Cross 2009; Py¿alski 2012). Podobnie jak
w przypadku badania rozpowszechnienia bullyingu tradycyjnego, uczniowie
byli pytani, czy w czasie 12 miesiêcy poprzedzaj¹cych badanie byli ofiar¹ takiej sy-
tuacji: „Jedna lub kilka osób z Twojej szko³y/klasy drêczy³o Ciê korzystaj¹c z Inter-
netu lub telefonów komórkowych/smartfonów – przez d³u¿szy czas (regularnie)
w taki sposób, ¿e cierpia³eœ i trudno by³o Ci siê obroniæ?” i czy sami zrealizowali
wobec kogoœ opisane zachowanie.

Tabela 7. Porównanie zaanga¿owania w cyberbullying uczniów z i bez specjalnych
potrzeb edukacyjnych (w nawiasach podane s¹ odsetki uczniów bez tzw. specjalnych
potrzeb edukacyjnych)

Cyberbullying

Nie zda-
rzy³a

mi siê taka
sytuacja

%

Zdarzy³a
mi siê je-
den raz

%

Zdarzy³a
mi siê 2–3

razy
%

Zdarzy³a
mi siê

4 razy lub
wiêcej

%

p.i.

Ty drêczy³eœ/aœ innych uczniów 89 (92) 7 (6) 2 (2) 3 (1) n.i.

Inny uczeñ b¹dŸ uczniowie drêczyli
Ciebie

84 (90) 9 (6) 4 (2) 2 (1) 0,01

p.i. – poziom istotnoœci
n.i. – nieistotny statystycznie

Rozpowszechnienie sprawstwa cyberbullyingu (w ci¹gu roku poprzedzaj¹-
cego badanie) w grupie uczniów ze SPE wynios³o ³¹cznie 12% próby, natomiast
ofiary stanowi³y jej 15%. Podobnie jak w przypadku zaanga¿owania w tradycyjne
drêczenie, zaobserwowano brak istotnych ró¿nic w zakresie sprawstwa oraz istot-
nie wiêkszy odsetek uczniów ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi, które
sta³y siê ofiarami cyberbullyingu. Potwierdzi³a siê w ten sposób teza o podwy-
¿szonej wra¿liwoœci na stanie siê uczniów ze SPE, ofiar¹ zarówno tradycyjnych,
jak i internetowych form przemocy rówieœniczej.

Podsumowanie i wnioski

W zale¿noœci od rodzaju zachowania hazardowego, wyniki pokazuj¹, ¿e
przynajmniej jeden raz w roku poprzedzaj¹cym badanie zrealizowa³o je od 8%
do 54% uczniów ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi (tych, którzy
twierdz¹co odpowiedzieli na pytanie o posiadaniu orzeczenia o niepe³nospraw-
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noœci lub innego podobnego dokumentu np. o dysleksji). O ile ryzyko hazardu
patologicznego jest niskie (w ca³ej próbie by³o 1,3% osób spe³niaj¹cych kryteria
uzale¿nienia DSM-V, w tym ³agodne nasilenie dotyczy³o 0,8% próby), to rozpo-
wszechnienie u¿ywania substancji psychoaktywnych i zaanga¿owania w prze-
moc rówieœnicz¹ (bullying), zarówno tradycyjn¹, jak i realizowan¹ za pomoc¹ TIK
nale¿y uznaæ za znacz¹ce. Porównanie z uczniami bez specjalnych potrzeb edu-
kacyjnych wykaza³o istotne ró¿nice zarówno w zakresie czêstotliwoœci realizowa-
nia zachowañ hazardowych, jak i skali nasilenia problemów z tego wynikaj¹cych
(z regu³y wiêksze natê¿enie obserwowano w grupie uczniów ze SPE). Zarysowa³a
siê równie¿ tendencja do wiêkszej czêstotliwoœci zachowañ realizowanych za po-
moc¹ Internetu przez takich m³odych ludzi. W zakresie u¿ywania substancji psy-
choaktywnych w zdecydowanej wiêkszoœci nie wyst¹pi³y istotne ró¿nice miêdzy-
grupowe. Potwierdzi³o siê wystêpowanie wiêkszego ryzyka stania siê ofiar¹
przemocy (bullyingu i cyberbullyingu) w przypadku uczniów ze SPE.

Ograniczona wiedza na temat zaanga¿owania m³odych ludzi ze specjalnymi
potrzebami edukacyjnymi wymaga poszerzenia za pomoc¹ ró¿nych perspektyw
metodologicznych zarówno jakoœciowej, iloœciowej, jak i tzw. podejœcia miesza-
nego (mixed methods research design/multimethodology), szczególnie zaœ:
1. nale¿y podj¹æ dzia³ania s³u¿¹ce rozpoznaniu skali zachowañ ryzykownych

w poszczególnych grupach m³odych ludzi z niepe³nosprawnoœciami, specjal-
nymi potrzebami edukacyjnymi (tematyka ta czêœciej podejmowana jest
w odniesieniu do osób doros³ych z niepe³nosprawnoœciami). Obecne badanie
traktuje tê grupê jako jednorodn¹, co nie pozwala na zdiagnozowanie specy-
fiki odnosz¹cej siê do poszczególnych potrzeb specjalnych Szczególn¹ uwagê
nale¿y poœwiêciæ kwestii wiktymizacji, u¿ywaniu œrodków psychoaktywnych
oraz funkcjonowania w roli u¿ytkownika nowych mediów (Internetu);

2. nale¿y w badaniach poszukiwaæ uwarunkowañ, a tak¿e czynników ryzyka
oraz czynników chroni¹cych. Te ostatnie s¹ czêsto nieuwzglêdniane, co spra-
wia, ¿e wartoœæ aplikacyjna badañ w kontekœcie praktyki profilaktycznej jest
ni¿sza;

3. nale¿y rozpoznaæ istniej¹ce dzia³ania profilaktyczne i zaradcze adresowane
do populacji uczniów ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi oraz dokonaæ
ich ewaluacji;

4. warto konstruowaæ nowe programy profilaktyczne dotycz¹ce zachowañ ry-
zykownych w grupie uczniów ze SPE, uwzglêdniaj¹c zarówno uwarunkowa-
nia uniwersalne, jak i te specyficzne dla specjalnych potrzeb.
Pewnym ograniczeniem dla interpretacji prezentowanych wyników jest brak

mo¿liwoœci precyzyjnego wyodrêbnienia, kto znalaz³ siê w grupie zdefiniowanej
jako uczniowie ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi. Kolejnym krokiem po-
winno byæ rozpoznawanie problemów zachowañ ryzykownych wraz z ich uwa-
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runkowaniami, wspó³zale¿noœciami w bardziej homogenicznych grupach m³odych
ludzi wymagaj¹cymi pomocy psychologiczno-pedagogicznej i/lub posiadaj¹cych
orzeczenia o potrzebie kszta³cenia specjalnego.
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Cisza i milczenie w obliczu dziecka z chorob¹
nowotworow¹ – koniecznoœæ, naturalnoœæ czy klêska?

Silence and remaining silent when facing a child with cancer –
necessity, naturalness or failure?

Silence and remaining silent occupy a significant position in human life. We need silence to think
over many matters, and sometimes it is necessary to re-think them, especially considering mod-
ern civilization overwhelmed with noise, chaos, haste and overuse of words lacking meaning. We
need silence to express our respect for human dignity by remaining silent. This article will first
present a general understanding of silence and remaining silent. Then we will refer these notions
to situations when a space of silence and remaining silent emerges around a child with cancer.
The sources of such specific space will be indicated. Silence and remaining silent do not concern
only the child itself, but also the child’s relatives – parents and siblings, as well as all those indi-
viduals who come into contact with such a child. Silence and remaining silent when facing a child
with cancer will be analyzed from various perspectives and dimensions, including diagnosis and
treatment. For us, the most significant and at the same time the most unique situation is the one
when silence and remaining silent embrace a child who cannot be cured and inevitably ap-
proaches death.In this paper we will attempt to answer a few key questions: Are silence and re-
maining silent a necessity or perhaps a natural reaction to the surrounding reality? Or, perhaps,
their appearance is definitely unjustified. Maybe they should not accompany a child with cancer.
Is it better or would it be better to speak or remain silent? And finally – where can the sources of
such silence and remaining silent be found?

S³owa kluczowe: milczenie, trwanie/pozostawanie w milczeniu, dziecko z chorob¹ nowotworow¹

Keywords: silence, remaining silent, child with cancer

Wprowadzenie

Cisza i milczenie to zjawiska towarzysz¹ce cz³owiekowi od zawsze, choæ ró¿ne
by³y ich znaczenia i konteksty. Milczy siê wówczas, kiedy nie chce siê wypowia-



daæ s³ów, zabieraæ g³osu w dyskusji, czyli chce siê coœ przemilczeæ. Milczeæ mo¿na
wówczas, kiedy chcemy zaakcentowaæ nasz¹ emocjonaln¹ reakcjê na rzeczywi-
stoœæ. Œwiadome powstrzymywanie siê od mówienia posiada wartoœæ etyczn¹
(np. dochowanie tajemnicy, trwanie wobec w³asnych wartoœci, idea³ów) (Olear-
czyk 2010, s. 53). „O czym nie mo¿na mówiæ, o tym trzeba milczeæ” pisa³ Ludwig
Wittgenstein (Regiewicz, ¯ywio³ek 2014, s. 11).

Milczeæ mo¿na tak¿e, kiedy chce siê zrozumieæ, odnaleŸæ znaczenie wypowia-
danego s³owa, czyli coœ przemyœleæ. Powiadaj¹ „Cisza milczenia ustanawia zna-
czenie” (tam¿e, s. 12). Milczenie zas³ania to czego wypowiedzieæ nie mo¿na, nada-
je temu sens. „Stosowany celowo brak s³ów wskazuje na dodatkowy sens, ale jest
tak¿e odwrotnie – umiejêtne pos³ugiwanie siê s³owami otwiera wypowiedŸ na to,
co pozostaje w sferze niewypowiedzianego” (Korwin-Piotrowska 2014, s. 36).

I w koñcu mo¿na chcieæ przekazaæ znaczenie, zakomunikowaæ szacunek, daæ
wyraz pamiêci lub zupe³nie przeciwnie – wskazaæ na lekcewa¿enie i obojêtnoœæ.

Warto zaznaczyæ, i¿ literatura nauk spo³ecznych i humanistycznych ma bo-
gat¹ reprezentacjê ró¿norodnych opracowañ na temat ciszy i milczenia. Ka¿da
nauka, podkreœlaj¹c odmienne aspekty wskazanych pojêæ, przyczynia siê do zbu-
dowania pe³nego ich obrazu. Jêzykoznawstwo odnosi siê do milczenia przede
wszystkim jako zachowania komunikacyjnego. Psychologia interesuje siê milcze-
niem w ró¿nych zaburzeniach psychicznych. Pedagogika poszukuje drogi wyko-
rzystania ciszy i milczenia w wychowaniu.

S³owa „cisza” i „milczenie” w jêzyku polskim, choæ posiadaj¹ ró¿ny zakres
znaczeniowy, s¹ stosunkowo czêsto stosowane zamiennie. Cisza to brak wszel-
kich odg³osów (milczenie); stan atmosfery bez wiatru lub z bardzo s³abym powie-
wem; spokojne ¿ycie, bez niezwyk³ych wydarzeñ i wstrz¹sów. To w koñcu spokój
wewnêtrzny. Z kolei milczenie oznacza niemówienie, nieodzywanie siê (cisza);
brak reakcji na coœ, niezabieranie g³osu w jakiejœ sprawie. Cisza jest nastêpstwem
milczenia, a milczenie wywo³uje ciszê. Cisza mo¿e przejawiaæ siê w milczeniu,
w kontemplacji czy medytacji (Olearczyk 2010).

Milczeæ mo¿na w ha³asie. Cisza jednak wyklucza jego istnienie. Milczenie
wspó³tworzy ciszê, mo¿e w niej trwaæ. Z kolei milczenie nie zawsze jest cisz¹
(tam¿e, s. 54). Milczenie, jak i cisza mog¹ prowadziæ do uzyskania wiedzy niedo-
stêpnej za pomoc¹ innych sposobów. Milczenie przekazuje wartoœci i pojêcia
istniej¹ce poza s³owem (Niedzia³kowski 1998, s. 16). „Milczenie mo¿e coœ komuni-
kowaæ, ale wy³¹cznie w odpowiednim kontekœcie. Bez wyznaczaj¹cego ramy in-
terpretacyjne kontekstu, milczenie jest tylko niem¹ cisz¹” (Przybyszewski 2013).

Poœród wielu rodzajów milczenia jest i to, przypisywane ludziom, którzy ju¿
odeszli. Oni nie maj¹ wyboru miêdzy milczeniem a mówieniem i w tym sensie jest
to milczenie transcendentne (tam¿e). Nam taki rodzaj milczenia nie jest jeszcze
dostêpny. „Milczenie, które istnieje poza s³owami. Milczenie to uwidacznia siê
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w ludzkich postawach, ³¹czy ludzi i jest wyrazem ludzkiej œwiadomoœci” (Nie-
dzia³kowski 1998, s. 19).

Ludzie s¹ w wiêkszoœci uzale¿nieni od s³ów, którymi nie s¹ w stanie wyraziæ
wielu uczuæ. Milczenie jako œwiadoma rezygnacja z mowy mo¿e zobrazowaæ te
uczucia (tam¿e, s. 16). Gregory Bateson uznaje, i¿ „Nie mo¿na nie komunikowaæ”.
Oznacza to, ¿e milczenie zawsze coœ wyra¿a, coœ komunikuje. Jest noœnikiem wielu
znaczeñ obecnych w kontekœcie pozajêzykowym i zwi¹zanych z tym, kto milczy
i wobec kogo to czyni (Rakoczy 2014, s. 460).

... wokó³ diagnozy/rozpozania

Choroba nowotworowa u dzieci w wielu przypadkach zaczyna siê podstêp-
nie i do w³aœciwego rozpoznania dochodzi czêsto po kilku tygodniach, a nawet
miesi¹cach1. W tym czasie jeszcze nikt nie spostrzega niepokoj¹cych objawów
i nie podejrzewa „trudnej” dla wszystkich przysz³oœci2. Po ust¹pieniu pierwszych
dolegliwoœci, samopoczucie dziecka zaczyna nieco siê poprawiaæ – jednak nie na
d³ugo. Wydaje siê, ¿e ponownie dziecko s³abnie, boryka siê z niedyspozycj¹3.
Kontakt z lekarzem skutkuje pojawieniem siê obaw i podejrzeñ, którym towarzy-
szy szereg czynnoœci diagnostycznych i czêsto obfituje w „zmowê milczenia”. Jej
Ÿród³em s¹ niekorzystne mity i uprzedzenia wi¹¿¹ce siê z chorob¹ nowotworow¹.
Zapewne ma ono swoje uzasadnienie4. Lekarz pierwszego kontaktu nie jest w sta-
nie postawiæ ostatecznego rozpoznania, nawet jeœli ma g³êboko uzasadnione po-
dejrzenie. Takie rozpoznanie mo¿e byæ postawione tylko w wyspecjalizowanym
oœrodku diagnostycznym. Jednak lekarz kieruj¹cy powinien wyjaœniæ rodzicom,
¿e celem skierowania jest wykonanie specjalistycznych badañ pomocnych w wy-
jaœnieniu niecharakterystycznych objawów i dolegliwoœci. Jeœli rodzice domagaj¹
siê wiêcej informacji, wówczas lekarz powinien wymieniæ im schorzenia brane
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1 A. Chybicka pisze, ¿e „Nowotwory rozwijaj¹ siê z zasady podstêpnie i nawet w zaanga¿owanym
procesie czêsto stan ogólny dziecka jest dobry. Wymaga to zachowania czujnoœci onkologicznej
przez lekarzy pierwszego kontaktu. Niezbêdne s¹ staranne badania fizykalne obejmuj¹ce ca³ego
ma³ego pacjenta” (Chybicka 2009, s. IX).

2 Najczêœciej rodzice zg³aszaj¹ siê do lekarza rodzinnego z powodu w ich mniemaniu, stosunkowo
³agodnych i typowych objawów, jak brak apetytu, infekcja, bóle koñczyn (Kowalczyk, Samardakie-
wicz 1998, s. 37).

3 Wywiad prowadzony z rodzicami dzieci, u których rozpoznano ostr¹ bia³aczkê limfoblastyczn¹
wskazuje na wystêpowanie: apatii, os³abienia, sk³onnoœci do siniaczenia siê pod wp³ywem b³ahych
urazów, pokrwawienie z b³on œluzowych jamy ustnej i nosa, powiêkszenie wêz³ów ch³onnych ob-
wodowych, postêpuj¹c¹ bladoœæ (Radwañska 1998, s. 57).

4 Autorzy zajmuj¹cy siê problematyk¹ choroby nowotworowej zarówno w wymiarze medycznym,
jak i pozamedycznym twierdz¹, i¿ przekazanie rodzicom informacji o rozpoznaniu powinno
nast¹piæ po wykonaniu niezbêdnych badañ potwierdzaj¹cych postawion¹ przez lekarzy hipotezê.
Zatem czas diagnozowania i oczekiwania na wyniki wype³niony jest cisz¹ i milczeniem.



pod uwagê, w tym chorobê nowotworow¹ jako jedn¹ z mo¿liwoœci. Na tym etapie
nie jest wskazane przedstawienie schorzenia nowotworowego, jako najbardziej
prawdopodobnego rozpoznania, nawet wówczas, kiedy przemawia za tym wiele
danych (Kowalczyk, Samardakiewicz 1998, s. 38).

Jeœli rodzice poznaj¹ przypuszczenia rozpoznania, wówczas zachowuj¹ mil-
czenie wobec dopytuj¹cego siê dziecka. Wokó³ chorego pojawia siê zatem cisza.

Czas od otrzymania wyników do spotkania z lekarzem cechuje milczenie per-
sonelu pielêgniarskiego, który nie jest upowa¿niony do przekazywania informa-
cji. Wielu rodziców chc¹c jak najszybciej poznaæ diagnozê dopytuje napotkane
osoby z personelu. Jednak pytania pozostaj¹ bez odpowiedzi. Zachowanie to jest
jak najbardziej odpowiednie5, bowiem to na lekarzu spoczywa obowi¹zek infor-
mowania6. Lekarz spoœród zawodów medycznych dysponuje najszersz¹ wiedz¹
medyczn¹ i to on ma najszersze kwalifikacje do udzielania œwiadczeñ zdrowot-
nych (Dercz, Izdebski, Rek 2015, s. 136).

Milczenie przerywa rozmowa w gabinecie kierownika kliniki. W czasie pierw-
szej rozmowy rodzice zwykle s³uchaj¹ tego co ma do powiedzenia lekarz i czasem
zadaj¹ pytania dotycz¹ce przyczyn choroby, mo¿liwoœci leczenia i wyleczenia
dziecka. Lekarz po przekazaniu rodzicom rozpoznania zachowuje zwykle milcze-
nie, które jednak nie jest oznak¹ tajemnicy i niemówienia. Wyra¿a zupe³nie coœ
odmiennego. Jest oznak¹ wspó³czucia. W tym milczeniu zawarte s¹ najczêœciej
wszystkie jego emocje i szacunek dla powagi sytuacji (Bohdan 2011). Ten rodzaj
milczenia, kiedy nie wypowiada siê s³ów „pocieszania na si³ê”, mog¹cych
zafa³szowaæ rzeczywistoœæ, jest niezbêdny w rozmowie z rodzicami. Warto w tym
miejscu przypomnieæ tak¿e s³owa Bogdana de Barbaro (2005), który wskazuje, ¿e
w medycynie diagnoza jest kluczem do dialogu, porozumienia. Nie mo¿e byæ ona
s³owem zaklêciem wy³¹cznie dla wtajemniczonych. Nie powinna byæ zlepkiem
niezrozumia³ych s³ów. Lekarz w tym dialogu jest odpowiedzialny za umiejêtne
rozpoznanie intencji pacjenta (w przypadku dziecka najpierw s¹ to rodzice), co
on chce wiedzieæ lub co nale¿y mu przekazaæ. Diagnoza zatem mo¿e stworzyæ re-
lacjê lekarza z pacjentem.

Zupe³nie inaczej sprawa mo¿e przedstawiaæ siê w odniesieniu do dziecka. Po-
mimo jego prawa do informacji mo¿e ona do niego nie dotrzeæ. Mo¿e zostaæ za-
trzymana ze wzglêdu na „jego dobro”. Czasem milczenie, które jest wstrzymywa-
niem siê od przekazania informacji, trwa „za d³ugo”, a¿ w koñcu jest po prostu za
póŸno (zob. Antoszewska 2007). Milczenie maj¹ce na celu dochowanie tajemnicy,
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5 Pielêgniarka mo¿e udzieliæ pacjentowi lub jego rodzinie informacji o stanie zdrowia pacjenta w za-
kresie koniecznym do sprawowania opieki pielêgnacyjnej. Zob. Ustawa o zawodach pielêgniarki
i po³o¿nej (art. 16, pkt 2) (Dercz, Izdebski, Rek 2015).

6 Podkreœla to ustawa o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta, jak i ustawa o zawodach leka-
rza i dentysty.



ukrycie prawdy, doprowadza do naruszenia zaufania, którym dziecko darzy ro-
dziców.

Motywy milczenia zwykle bior¹ siê z przera¿enia, lêku jaki budzi choroba no-
wotworowa. Dla wielu rodziców nowotwór oznacza to samo co wyrok œmierci.
Dla innych mówienie prawdy jest zadaniem ponad si³y. Nie potrafi¹ oni us³yszeæ,
o co pyta chore dziecko.

Kwestia informowania chorego dziecka powinna byæ uzale¿niona od tego czy
ono chce wiedzieæ, czy pyta na co jest chore i w koñcu, czy mówi co chce wiedzieæ.
Jeœli milczy lub odmawia przyjêcia informacji o rozpoznaniu, nikt nie ma prawa
mu ich przekazywaæ. W onkohematologii dzieciêcej ustalono szereg rekomendacji
dotycz¹cych ró¿nych etapów leczenia, wœród nich mo¿na odnaleŸæ te zwi¹zane
z informowaniem o rozpoznaniu choroby nowotworowej7. Podkreœla siê w nich,
i¿ najbardziej aktualnym pytaniem, jakie stawiaj¹ sobie lekarze onkolodzy i psy-
cholodzy, jest to: „na ile i kiedy, w jaki sposób z tak¹ diagnoz¹ zaznajamiamy dzie-
cko” (Kowalczyk, Samardakiewicz 2000, s. 732). Wiele lat wczeœniej wyznawano
zasadê nie informowania. Wskazywano, ¿e dziecku nie jest potrzebna wiedza
o naturze choroby i nie potrzebuje ono znaæ jej nazwy. Powinno jednak wiedzieæ,
¿e zaanga¿owanie w proces leczenia warunkuje jego wynik (Zdebska, Armata
1982). „Gdy rozpoznanie jest pewne, prawda musi byæ podana rodzicom, nigdy
dziecku, i wyt³umaczona w jasnych i zrozumia³ych s³owach, bez zbêdnego wpro-
wadzania ich w zawi³oœci lekarskiego myœlenia” (tam¿e, s. 369–381).

Prowadzone badania i obserwacje wskazuj¹, ¿e przekazanie informacji wymu-
sza kompleksowe wsparcie dziecka w trakcie choroby. Komitet Psychospo³eczny
SIOP przedstawia wiele propozycji, w jakich okolicznoœciach tê wiadomoœæ prze-
kazaæ otwieraj¹c w ten sposób mo¿liwoœæ wyboru najlepiej odpowiadaj¹cej opcji.
Dziecko, u którego rozpoznano nowotwór, musi zrozumieæ przyczynê, z powodu
której jego ¿ycie w najbli¿szej przysz³oœci zostanie zmienione (Kowalczyk, Samar-
dakiewicz 1998, s. 42).

„(…) Powiedzia³ mi o biopsjach, guzach, kostniakomiêsaku, remisjach. Moi rodzice
s³uchali go, ja robi³em notatki, ca³y czas notowa³em. To dziwne, ale notuj¹c, poczu³em
siê lepiej. To by³o tak, jakbym formu³uj¹c pytania, zapisuj¹c je na kartkach, odziera³ je
z tajemnicy, strachu, grozy.
Kiedy lekarz skoñczy³, spojrza³ na mnie i zapyta³:
– Jakieœ pytania?
Odpowiedzia³em, ¿e mam czterdzieœci dwa. Tylko tyle zd¹¿y³em zapisaæ. Tamtego
dnia lekarz odpowiedzia³ na moje czterdzieœci dwa pytania, ale nasunê³o mi siê dwa-
dzieœcia kolejnych. Im wiêcej lekarz mi wyjaœnia³, tym wiêcej mia³em pytañ, ale im
wiêcej udziela³ mi odpowiedzi, tym wiêkszy czu³em spokój. To by³ taki cykl, korzystny
zarówno dla mnie, jak i dla niego” (Espinosa 2015, s. 55–56).
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7 Komitet Psychospo³eczny Miêdzynarodowego Towarzystwa Onkologów Dzieciêcych (Samarda-
kiewicz, Kowalczyk 2000, s. 729–735).



Zapewne nie mo¿na unikn¹æ momentów ciszy i milczenia zarówno w samym
sposobie przekazywania informacji, jak i ich przyjmowania. Milczeniem, które
z jednej strony mo¿e wyra¿aæ szacunek wobec dziecka i jego trudnej, najbli¿szej
przysz³oœci, jak i milczeniem zwi¹zanym z ograniczonymi mo¿liwoœciami jêzy-
ka/mowy (sytuacje dotycz¹ce najm³odszych lub niepe³nosprawnych intelektual-
nie pacjentów, choæ zapewne nie tylko tych). Mo¿e siê równie¿ pojawiæ milczenie
zwi¹zane z ograniczonymi informacjami, wiedz¹ o danym rodzaju nowotworu,
jego mo¿liwoœciach terapeutycznych, jak i milczeniem, w którym chory chce
prze¿yæ diagnozê w ciszy.

…. wokó³ leczenia

W trakcie leczenia pojawiaj¹ siê momenty, w których przez gard³o rodzica nie
przechodz¹ z³e wiadomoœci. Chc¹c „chroniæ” dziecko przed smutkiem, zapobie-
gaæ za³amaniu, wycofaniu z leczenia rodzice nie przekazuj¹ wszystkich informacji
pojawiaj¹cych siê w trakcie leczenia. Doroœli staraj¹c siê zrozumieæ doœwiadcze-
nia psychiczne dziecka z chorob¹ nowotworow¹ wielokrotnie zapominaj¹ b¹dŸ
przeceniaj¹ jego mo¿liwoœci poznawcze i emocjonalne. Niedoceniaj¹ tego, ¿e
dziecko ma œwiadomoœæ swojego stanu i sytuacji, w której siê znajduje. Maj¹
z³udzenie, a czêsto te¿ nadziejê, ¿e dziecko nie zdaje sobie sprawy z tego jak po-
wa¿na jest jego choroba (Korzeniewska 1999, s. 34). Milcz¹.

Czasem bliscy musz¹ uczestniczyæ d³ugo w dramacie tajemniczoœci, prze¿y-
waj¹c go bardzo boleœnie. Co wiêcej, czêsto rodzina cierpi, poniewa¿ nie mo¿e
w sposób otwarty dzieliæ swojego ¿alu z pacjentem (Strauss 1975) zw³aszcza, kie-
dy on nie chce rozmawiaæ lub jest za ma³y by podj¹æ rozmowê. Milczenie wokó³
chorego i cierpi¹cego dziecka wywo³uje u niego poczucie osamotnienia.

G³ównym rodzajem emocji, które towarzysz¹ dziecku choremu niezale¿nie
od jego wieku, jest lêk. Jako ¿e lêk dotyczy przede wszystkim sytuacji ma³o zna-
nych lub nieznanych. Lêk mo¿e wyra¿aæ siê w pytaniach: Co siê za mn¹ stanie?
Czy bêdzie mnie bola³o? Co bêdzie siê dzia³o w trakcie zabiegu? Jak d³ugo bêdê
chorowa³? Czy wyzdrowiejê? Brak jakichkolwiek informacji w obszarze kreœlo-
nych pytañ mo¿e byæ przyczyn¹ stosowania mechanizmów obronnych utrud-
niaj¹cych adaptacjê do choroby (np. zachowania agresywne, regresja, ucieczka,
wyparcie itp.).

Niekiedy – zdarza siê to raczej rzadko – dzieci nie chc¹ rozmawiaæ o chorobie –
milcz¹. Nie maj¹ ochoty, by ktokolwiek do nich mówi³. Wol¹ przez jakiœ czas byæ
same.
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…. wokó³ rodzeñstwa

Chore dziecko i jego rodzice to nie jedyne osoby, które odczuwaj¹ wp³yw cho-
roby nowotworowej. Do tej grupy zaliczyæ nale¿y zdrowe rodzeñstwo, które tak-
¿e pyta o przyczynê i naturê choroby. Rozpoznanie choroby stanowi dla niego
ogromne obci¹¿enie. Pozostaje ono w wielu przypadkach z dala od kliniki czy od-
dzia³u, w których prowadzone jest leczenie brata czy siostry. Problemy poja-
wiaj¹ce siê w obrêbie wymienionej grupy zale¿¹ w du¿ej mierze od wieku dzieci
zdrowych, poziomu ich rozwoju i wczeœniejszych doœwiadczeñ, a tak¿e od relacji
jakie panowa³y w rodzinie (zapewne to nie s¹ jedyne czynniki warunkuj¹ce poja-
wienie siê problemów). Pocz¹tkowo mo¿e dochodziæ do odrzucenia faktu choro-
by u brata czy siostry, zazdroœci o emocjonaln¹ i fizyczn¹ dostêpnoœæ rodzica8. Zo-
brazowaniem trudnej sytuacji zdrowego rodzeñstwa jest poni¿sza wypowiedŸ:
„WyobraŸ sobie, ¿e masz osiemnaœcie lat, po szkole posz³aœ na trening, w³aœnie
po¿egna³aœ siê z najlepsz¹ przyjació³k¹ i wracasz do domu. Stajesz przed domem
i zastanawiasz siê: Dlaczego nigdzie nie pali siê œwiat³o? Gdzie siê podzia³ samo-
chód rodziców? Sk¹d takie uczucie pustki? Dlaczego nawet lampa na ganku nie
jest zapalona?

Stajesz w korytarzu i s³yszysz p³acz w kuchni. Z ciemnoœci wychodzi do ciebie
jakiœ obcy cz³owiek. Po chwili zdajesz sobie sprawê z tego, ¿e to nie ¿aden obcy
tylko pan Maguire, bliski przyjaciel rodziców. Podprowadza ciê do kanapy, sadza
i mówi, ¿e twój m³odszy brat jest w szpitalu. Ma bia³aczkê.

Powtarzasz sobie w kó³ko (…) To nie mo¿e byæ prawda. Czujesz siê jak szma-
ciana lalka, któr¹ za chwilê ktoœ podniesie i zapewni, ¿e wszystko bêdzie w porz¹dku.
(…) Zostajesz sama w pustym domu, ¿eby p³akaæ… wyobra¿aæ sobie najgorsze…
i czekaæ, a¿ ta d³uga noc minie” (Bombeck 1995, s. 115–116).

Milczenie rodziców mo¿e spowodowaæ u zdrowego rodzeñstwa poczucie
opuszczenia lub nawet odrzucenia, a tak¿e obwinianie siebie za chorobê brata czy
siostry. Niekiedy pojawia siê równie¿ obawa o ¿ycie chorego rodzeñstwa, jak
równie¿ o zdrowie w³asne i rodziców (Kowalczyk, Samardakiewicz 1998).

Osoby opiekuj¹ce siê chorym rodzeñstwem, a zw³aszcza rodzice powinni wy-
jaœniæ zdrowym dzieciom wa¿ne i nurtuj¹ce kwestie zwi¹zane z chorob¹ (tam¿e).
Kolejna wypowiedŸ wskazuje, w jaki sposób mo¿na przeprowadziæ tak¹ rozmo-
wê. Nie jest ona recept¹ i regu³¹ daj¹c¹ siê zastosowaæ w ka¿dym przypadku,
jedynie pewn¹ podpowiedzi¹. „Zbiera³am siê trzy dni, zastanawiaj¹c siê, co mu
powiedzieæ. Próbowa³am oceniæ, co on chcia³by wiedzieæ. Pomyœla³am, ¿e powin-
niœmy najpierw spêdziæ przyjemnie czas, byæ tylko dla siebie. On czu³, ¿e bêdzie
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8 Szerszy opis sytuacji dotycz¹cej zdrowego rodzeñstwa maj¹cego chor¹ siostrê lub brata znajduje siê
w ksi¹¿ce Kowalczyk, Samardakiewicz (1998).



to coœ powa¿nego: „Co siê dzieje, mamo?” – „Markus jest bardzo chory” – „Jak bar-
dzo?” – „Michael czy wiesz, co to jest rak?” – „Tak, mamo, ludzie mog¹ na to um-
rzeæ.” – „Markus ma raka, ale lekarze bêd¹ robiæ wszystko, by przezwyciê¿yæ cho-
robê”. Wyjaœni³am mu te¿, ¿e tak¹ chorobê bardzo trudno siê leczy, ¿e nikogo nie
mo¿na np. przeciw niej zaszczepiæ. Pocz¹tkowo strasznie siê rozgniewa³. Nie
móg³ zrozumieæ, ¿e lekarze s¹ tacy „g³upi”. Chcia³ wiedzieæ, sk¹d bior¹ siê takie
choroby, a tego nie umia³am mu wyjaœniæ. Obieca³am jednak, ¿e ka¿dego dnia
mo¿e pytaæ o samopoczucie Markusa. Wie, ¿e czasem bêdê bardzo zmêczona (…),
ale potem znajdê czas, by odpowiedzieæ na wszystko” Pichler, Richter 1995, s.148).

…. wokó³ rówieœników, kolegów, kole¿anek

Kolejn¹ grup¹, wokó³ której roztacza siê bardzo czêsto milczenie, s¹ rówieœni-
cy chorego dziecka, kole¿anki i koledzy z klasy. To milczenie zwykle jest spowo-
dowane chêci¹ utrzymania choroby w tajemnicy, ukrywania jej ze wzglêdu na
negatywne postawy i wci¹¿ pokutuj¹ce stereotypy.

Przerwy w uczêszczaniu do szko³y mog¹ byæ bardzo czêste, a ich d³ugoœæ
zró¿nicowana. Zale¿¹ najczêœciej od rodzaju choroby nowotworowej, sposobu jej
leczenia i reagowania dziecka na prowadzon¹ terapiê, w³aœciwoœci organizmu itp.
W przebiegu tej grupy chorób dochodzi okresowo b¹dŸ trwale do zmniejszenia
wydolnoœci wysi³kowej dziecka, która mo¿e staæ siê obiektem zainteresowania ró-
wieœników (np. oœmieszanie). Rozmowa z dzieæmi to zadanie nauczyciela – wy-
chowawcy czy psychologa, których rodzice poinformuj¹ o chorobie dziecka. Jej
celem jest wykszta³cenie u rówieœników postawy ¿yczliwoœci, zrozumienia i wza-
jemnej odpowiedzialnoœci za siebie. Informacja o chorobie nie mo¿e byæ pozosta-
wiona bez odpowiedzi na zadawane przez rówieœników pytania. Prawdziwa ¿y-
czliwoœæ i pomoc kole¿eñska mo¿e zaistnieæ tylko wówczas, kiedy choroba kolegi
czy kole¿anki nie bêdzie tematem tabu. Znajomoœæ specyfiki choroby mo¿e przy-
czyniæ siê do nawi¹zywania rozmaitych form kontaktu z chorym (listy, smsy, sky-
pe itp.), w okresach, w których kontakt bezpoœredni jest uniemo¿liwiony.

Z badañ wynika, ¿e od 40% do 60% dzieci po przebyciu choroby nowotworo-
wej cierpia³o z powodu izolacji. Doœæ szybko zmniejsza siê grono przyjació³, kole-
¿anek i kolegów, zanika ich przychylnoœæ, wspó³praca i zmniejsza liczba wspól-
nych zajêæ. Nauczyciele niekiedy stwierdzaj¹, ¿e to „samotnicy”, „mali doroœli”.
Powodów jest zapewne wiele. Czasem wynika to ze strachu przed oœmieszeniem,
okazaniem mniejszej sprawnoœci, ujawnieniem blizn pooperacyjnych itp. Cza-
sem jednak rówieœnicy odrzucaj¹ dzieci po przebyciu choroby z obawy przed za-
ra¿eniem i zachorowaniem (zob. Owsiany 1996).

250 Beata Antoszewska, Aleksandra Tobota



…. w okresie stanu terminalnego

„Ma³e, niewinne, proste dzieciê
Z lekkim oddechem w piersi,

Nied³ugo ¿y³o na tym œwiecie,
Có¿ ono wie o œmierci? (…)”

William Wordsworth (2007, s. 67).

Jesteœmy uczestnikami powolnej, lepszej jakoœciowo zmiany nastawienia wo-
bec umieraj¹cych. Wyra¿a siê ona w coraz szerszej dyskusji wokó³ przerywania
zmowy milczenia, a ta jest niezbêdnym warunkiem bardziej œwiadomej i dostoso-
wanej do czasu umierania opieki. Idzie zatem o „przywrócenie œmierci godnoœci”
(Alichniewicz 1996, s. 145).

Œmieræ dziecka jest trudna do zaakceptowania, a có¿ dopiero proces powolne-
go umierania z powodu nieuleczalnej choroby. Pojawiaj¹ siê wówczas pytania:
Czy powiedzieæ dziecku, ¿e umiera? Jak to zrobiæ? A mo¿e nie mówiæ? Mo¿e najlep-
szym rozwi¹zaniem jest milczenie lub przekierowywanie tematu rozmowy na
inny? Kto ma to zrobiæ?

Podjêcie decyzji o zakoñczeniu leczenia to szczególnie trudne doœwiadczenie
dla wszystkich, którzy sprawuj¹ opiekê nad umieraj¹cym dzieckiem. Stawia per-
sonel medyczny w sytuacji, w której wiedza medyczna ustêpuje miejsca doœwiad-
czeniu i umiejêtnoœci utrzymywania relacji oraz wspieraj¹cego komunikowania
z dzieckiem i rodzicami (Kêdzierska 2011). Sposób przekazywania wiadomoœci
o tym, ¿e dziecko umiera, jest szczególnym zadaniem. Jest to proces uwzglêd-
niaj¹cy zarówno wsparcie emocjonalne, jak i informacyjne wykluczaj¹ce zasianie
fa³szywej nadziei.

Milczenie, jakie mamy w tym miejscu na myœli, zwi¹zane jest z przemyœle-
niem sytuacji dziecka umieraj¹cego, rozpoznaniem czasu, w którym nale¿y zakoñ-
czyæ leczenie agresywne i rozpocz¹æ leczenie paliatywne. Milczenie to najpierw
dotyczy lekarza wraz z ca³ym zespo³em medycznym sprawuj¹cym opiekê nad
dzieckiem, a nastêpnie jego rodziców. Kwestia jest delikatna i wymaga wyczucia,
cierpliwoœci nie wspominaj¹c o wiedzy.

Niektórzy umieraj¹cy chc¹ poznaæ prawdê i powo³uj¹ siê na prawo do niej, na
godnoœæ cz³owieka. Inni natomiast przekazanie prawdy odbieraj¹ jako wyraz braku
wspó³czucia, empatii, wra¿liwoœci. Trudno odpowiedzieæ na pytanie, ile prawdy
mo¿e przyj¹æ chory? Bowiem ka¿dy cz³owiek jest inny i nie ka¿dy jest przygoto-
wany na zaakceptowanie œmierci.

To, czy umieraj¹ce dziecko zdecyduje siê na rozmowê o swojej chorobie lub
nie, zale¿y od wczeœniejszych i obecnych relacji w rodzinie. Dziecko mo¿e wybraæ
milczenie, poniewa¿ jego bliscy nie pozwalaj¹ rozmawiaæ o chorobie (nie chc¹, nie
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s¹ gotowi, nie potrafi¹) lub wprost przeciwnie, mo¿e otwarcie siê komunikowaæ,
jeœli bliscy do tego zachêcaj¹ (za: tam¿e, s. 429). Cisza, która powstaje w pierw-
szym przypadku, mo¿e generowaæ poczucie odrzucenia i izolacji, budowaæ barie-
ry pomiêdzy dzieckiem a rodzicami (tam¿e). Milczenie mo¿e byæ wówczas k³am-
stwem os³oniêtym „dobrem pacjenta”, ochron¹ jego psychiki, które s¹ wygodne
dla wszystkich otaczaj¹cych dziecko (np. lekarzy, rodziców). Umieraj¹c¹ osobê
traktuje siê jak chor¹ (zob. Alichniewicz 1996, s. 146). Anna Alichniewicz (1996,
s. 146) zauwa¿a, ¿e postêpowanie takie ma swoj¹ konceptualizacjê – dwuznaczniki
konwencjonalne. S¹ to wyra¿enia, które na mocy konwencji nabieraj¹ w danej sy-
tuacji innego znaczenia ni¿ dos³owny i funkcjonuj¹ jako oczywiste dla wszystkich
sposoby omijania odpowiedzi na pytania z ró¿nych wzglêdów niewygodne.

B. Glaser i A. Strauss (zob. Zawi³a 2008), dokonuj¹c analizy trajektorii umiera-
nia, wyró¿nili konteksty œwiadomoœciowe, które zapewne mo¿na odnieœæ do sy-
tuacji nie tylko œmierci, ale i choroby przewlek³ej, nie tylko doros³ych, ale i dzieci.
1. „Zamkniêty kontekst œwiadomoœciowy” – pacjent nie wie, ¿e jest powa¿nie

chory, ale wie o tym jego rodzina. Pojawienie siê sprzymierzeñca wobec cho-
rego mo¿e zmieniæ ten kontekst w inny.

2. „Kontekst otwartej podejrzliwoœci” – pacjent podejrzewa jaki jest stan jego
zdrowia i ró¿nymi sposobami stara siê dociec prawdy. Jednak najbli¿si pe³ni¹
role stra¿ników chroni¹cych „owej tajemnicy”.

3. „Kontekst wzajemnego udawania” – najstarszy. Obie strony wiedz¹ o choro-
bie, ale udaj¹, ¿e rzeczywistoœæ jest inna. Kontekst mo¿e siê zmieniæ wówczas,
kiedy jedna strona postanawia „przerwaæ” milczenie.

4. „Otwarty kontekst œwiadomoœciowy” – to sytuacja, w której mówi siê o choro-
bie otwarcie bez tabu. Zdaniem B. Glasera i A. Straussa jest najbardziej korzy-
stna zarówno dla dziecka, jak i dla uporz¹dkowania relacji, podtrzymania
zaufania jakim dziecko darzy rodziców. Prowadzone badania wskazuj¹, ¿e
najczêstszym argumentem przywo³ywanym przez rodziców, którzy zdecy-
dowali siê poinformowaæ dziecko o chorobie, by³o jego zaufanie (Anto-
szewska 2006).
Kwestia „œwiadomoœci” ma zasadnicze znaczenie zarówno dla umieraj¹cej

osoby, jak i osób sprawuj¹cych nad ni¹ opiekê – tak medyczn¹, jak i pozame-
dyczn¹. Mo¿na oczekiwaæ tak¿e, ¿e bêdzie ona odgrywa³a jeszcze wiêksz¹ rolê
w drodze jak¹ pacjent przebywa miêdzy ¿yciem a œmierci¹ (Strauss 1975). Kilka-
naœcie lat temu generaln¹ i powszechnie stosowan¹ zasad¹ by³a postawa utajania
œmierci, g³ównie wobec osoby umieraj¹cej. Otoczenie dba³o, by zablokowane lub
opóŸnione zosta³y informacje medyczne o zagro¿eniu ¿ycia (Zuberek-Moskal
1999). Decyzja zwi¹zana z utrzymaniem nieuleczalnie chorych dzieci w ca³kowi-
tej niewiedzy o nadchodz¹cej œmierci podyktowana by³a przekonaniem, ¿e jej
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uœwiadomienie wyrazi siê w przyspieszeniu procesu umierania. Pod³o¿em takiej
strategii jest lêk tanatyczny (za: tam¿e, s. 272).

Nie ma jednoznacznych i doskona³ych rozwi¹zañ w trudnej emocjonalnie sy-
tuacji, jak¹ jest zbli¿aj¹ca siê œmieræ dziecka. Jednak prace badawcze, praktyka
medyczna a szczególnie hospicyjna – wskazuj¹, ¿e zarówno u chorych dzieci, jak
i chorych doros³ych wystêpuje œwiadomoœæ zagro¿enia ¿ycia9. Dla wielu autorów
problem œwiadomoœci nadchodz¹cej œmierci wœród dzieci chorych na nowotwory
jest pytaniem o wiek, w którym owa œwiadomoœæ siê kszta³tuje. Jednak prace ba-
dawcze z omawianego zakresu wskazuj¹, by z ostro¿noœci¹ i rozwag¹ traktowaæ
wiek jako czynnik rozwoju œwiadomoœci zagro¿enia œmierci¹. Na rozwój jej maj¹
bowiem wp³yw inne istotne czynniki, do których nale¿y zaliczyæ doœwiadczenia
dziecka z hospitalizacji, stopieñ zaawansowania choroby, stosowane metody
terapii oraz zachowanie najbli¿szych i personelu. „Nale¿y pamiêtaæ, ¿e dzieci po-
wa¿nie chore dorastaj¹ szybciej ni¿ ich zdrowi rówieœnicy i mog¹ wczeœniej wy-
kszta³ciæ w sobie pojêcie œmierci adekwatne do póŸniejszego etapu ¿ycia – w roz-
mowach mog¹ okazywaæ pe³n¹ œwiadomoœæ swojej sytuacji, zagro¿enia ¿ycia
i dojrzale ¿egnaæ siê z najbli¿szymi, zamykaj¹c swoje wa¿ne sprawy” (Kostek
2015, s. 252). Nie mniej jednak zawsze warto zapoznaæ siê z kszta³towaniem siê
pojêcia œmierci u dzieci ze wzglêdu na wiek i wzi¹æ je pod uwagê pracuj¹c z dziec-
kiem i jego rodzin¹. Wiedza ta pozwoli unikn¹æ pomy³ek i czêsto mo¿e przyczyniæ
siê do edukacji i poszerzenia wiedzy rodziców i innych doros³ych, którzy niekie-
dy mog¹ s¹dziæ: „¿e dzieci o œmierci nie myœl¹ i ona ich w ogóle nie dotyczy”10.

Jedn¹ ze znanych teorii jest opracowanie M. Bluebond-Langer, która wska-
za³a, i¿ nabycie wiedzy o chorobie odbywa siê etapami wspó³wystêpuj¹cymi z na-
rastaj¹c¹ patologi¹ organizmu oraz stosowaniem coraz intensywniejszych zabie-
gów leczniczych. Dzieci chore doœwiadczaj¹c dolegliwoœci choroby, zachowanie
personelu, zbieraj¹ informacje niezale¿nie od tego czy doroœli rozmawiaj¹ z nimi
na temat choroby, czy nie (Kêdzierska 2011). Bez wzglêdu na wiek, w pocz¹tko-
wym etapie dziecko zdaje sobie sprawê z powagi sytuacji. Nastêpnie doœwiadcza
skutków ubocznych leczenia, rozumie cel zabiegów medycznych i stosowanej te-
rapii. Kolejne etapy wskazuj¹ na pogorszenie stanu zdrowia, poprzez cykle na-
wrotów i remisji choroby, a tak¿e œmieræ innego dziecka z oddzia³u. Wszystko to
uœwiadamia choremu, ¿e mo¿e umrzeæ.

Unikanie rozmów na temat postêpuj¹cej choroby i zbli¿aj¹cej siê œmierci
wywo³uje i podwy¿sza niepokój (Zuberek-Moskal 1999). Nie daje dziecku wspar-
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9 Badania prowadzone przez Weatcher wskazuj¹, ¿e dzieci nieuleczalnie chore nie tylko ujawni³y
zdecydowanie wy¿sze wskaŸniki lêku i niepokoju, ale tak¿e wykaza³y tendencjê do stosowania ka-
tegorii œmierci, zagro¿enia ¿ycia, choroby, bólu w otaczaj¹cej rzeczywistoœci (za: Zuberek-Moskal
1999, s. 273).

10 Dok³adnie opisane podzia³y wiekowe kszta³towania siê pojêcia œmierci u dzieci mo¿na odszukaæ
w opracowaniu Rogiewicz, Tobota A. (2015, s. 426–430).



cia. Ono jest bystrym obserwatorem wielu sygna³ów zarówno werbalnych, jak
i tych pozostaj¹cych poza sfer¹ werbaln¹ (mimika, gesty, postawa cia³a, ton i si³a
g³osu itp.). Cz³onkowie rodziny równie¿ nie potrafi¹ stale udawaæ, s¹ przecie¿
samotni w swoim cierpieniu, niekiedy wyczerpani fizycznie i psychicznie (Anto-
szewska 2003). W takiej sytuacji ³atwo zauwa¿yæ rozdŸwiêk pomiêdzy przekazy-
wanymi na si³ê „dobrymi” informacjami a towarzysz¹cymi im emocjami. Pozosta-
wienie pytañ dziecka bez odpowiedzi skazuje je na samotnoœæ i bezsilnoœæ. Nie
daje szansy na oswojenie lêku przed œmierci¹ – przed czymœ czego i ono siê boi.
Umieraj¹ce dzieci maj¹ wiele problemów, które doros³ym wydawaæ siê mog¹
b³ahe. E.N. Plank (zob. Leist 2004, s. 123) wskaza³a, ¿e „(…) Jeœli nie pomo¿emy
dzieciom w wyjaœnieniu tego co sobie wyobra¿aj¹, wówczas raczej wzmagaj¹ siê
lêki i fantazje na temat œmierci, ani¿eli znikaj¹ zmartwienia”. Czy¿ nie podobnie
jest z m³odzie¿¹ i z doros³ymi? Czy¿ niewypowiedziane na g³os problemy i zmar-
twienia nie narastaj¹? Czy¿ nie pojawia siê lêk, którego poziom z czasem jest coraz
wiêkszy? Otó¿ na wszystkie powy¿sze pytania mo¿na odpowiedzieæ twierdz¹co.
Dziecko, m³odzie¿ czy doros³y w przed³u¿aj¹cej siê samotnoœci lub zbyt d³ugo
trwaj¹cej ciszy mo¿e doœwiadczaæ lêku. Aby nie zostawiaæ pacjenta bez pomocy
w czasie zakoñczenia leczenia przyczynowego, nale¿y przygotowaæ siê do tej bar-
dzo wa¿nej rozmowy. Nale¿y wiêc spytaæ dziecko/nastolatka:
– co wie ju¿ na temat swojej choroby,
– co s¹dzi na temat swojej choroby,
– co podejrzewa na temat swojej choroby,
– co naprawdê chcia³oby wiedzieæ,
– czy woli wiedzieæ wszystko, czy niekoniecznie.

Dwa ostatnie pytania s¹ najwa¿niejsze, nale¿y równie¿ pamiêtaæ, ¿e rozmowa
ta powinna odbyæ siê w bezpiecznej atmosferze. S³ownictwo i sposób rozmowy
nale¿y dostosowaæ do wieku pacjenta i jego faz rozwojowych, a tak¿e wzi¹æ pod
uwagê równie¿ wspomniane kszta³towanie siê pojêcia œmierci u dzieci ze wzglê-
du na wiek. Rodzina pacjenta i lekarz prowadz¹cy powinni wiedzieæ, co dziec-
ko/nastolatek wie o swojej chorobie, jakich informacji dotycz¹cych jego stanu
i œmierci oczekuje. Wa¿ne, aby po rozmowie z pacjentem psycholog/psychoonko-
log poinformowa³ prowadz¹cego lekarza o jego „woli”. Wówczas lekarz bêdzie
wiedzia³, w jaki sposób poprowadziæ rozmowê. Jeœli rodzic bêdzie nadal „chroni³”
dziecko (tak naprawdê „chroni” sam siebie przed wewnêtrznym za³amaniem),
warto rozwa¿yæ z nim obecne i przysz³e skutki braku komunikacji z dzieckiem
i udzieliæ mu wsparcia. Osob¹ pomocn¹ w tej sytuacji bêdzie psycholog/psycho-
onkolog (Tobota 2015, s. 395).

Cisza wokó³ dziecka umieraj¹cego czêsto powi¹zana jest z przera¿eniem „nie-
odwo³alnego wyroku” (Bohdan 2011, s. 142). Dzieci prawdopodobnie wiedz¹
o wiele wiêcej na temat postêpuj¹cej w ich organizmie choroby, ni¿ wykazuj¹ to
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wyniki i badania lekarskie. Rysuj¹c swoj¹ chorobê pokazuj¹, jak bardzo rozprze-
strzenia siê w ca³ym ich organizmie, a medycyna potwierdza trafnoœæ tej wiedzy
po œmierci dziecka (Leist 2011, 132). Podobnie twierdzi E. Kubler-Ross (2007), nad-
mieniaj¹c, i¿ dzieci, które ginê³y w nieoczekiwanych, czêsto dramatycznych oko-
licznoœciach, porusza³y wczeœniej temat œmierci w rozmowach z rodzicami.

Niejednokrotnie umieraj¹ce dzieci pocieszaj¹ rodziców. Wprawdzie ze smut-
kiem, ale te¿ i nadziej¹ godz¹ siê na nadchodz¹ce zmiany. Dzieci, które wychowy-
wa³y siê w poczuciu bezpieczeñstwa, wierz¹, ¿e œmieræ nie oznacza ca³kowitego
osamotnienia i opuszczenia (Leist 2004).

Bardzo ma³e dzieci nie posiadaj¹ wiedzy na temat œmierci. Gdy umieraj¹, to
raczej dzieje siê to bez lêku przed po¿egnaniem na zawsze. Z kolei u starszych
w nag³ych przypadkach zachorowañ nie pojawia siê bojaŸñ przed œmierci¹. Jesz-
cze inaczej dzieje siê, kiedy choroba jest d³ugotrwa³a (tam¿e).

„Jakiekolwiek nie by³yby odmiany œmierci i obecnoœæ przy niej przyjació³
i krewnych, w ka¿dym przypadku pozostaje ona wydarzeniem, które prze¿ywa
siê samotnie. Choæby nie wiem jak bliscy i aktywni byli inni, nigdy nie potrafi¹ oni
w pe³ni zrozumieæ konaj¹cego, nawet jeœli towarzyszyli przy œmierci wielu innym
osobom. Mog¹ byæ doœwiadczeni we wspó³uczestnictwie, psychologicznie przy-
datni, bogaci uczuciowo, ale nigdy nie potrafi¹ zmniejszyæ nieod³¹cznej od œmier-
ci samotnoœci chorego. Ka¿dy cz³owiek wobec tego wydarzenia jest sam (…)”
(Leone 2000, s. 78).

Milczenie pojawiaj¹ce siê w okresie poprzedzaj¹cym œmieræ mo¿e s³u¿yæ re-
fleksji nad w³asnym ¿yciem, prowadzeniu dialogu z samym sob¹, zastanowieniu
siê nad sensem wydarzeñ. Krystyna Janda napisa³a: „Jestem szczêœliwa. Ale ka¿-
dego dnia siê szykujê do œmierci. Zrozumia³am, ¿e umiera siê ³atwo. Mam poczu-
cie, ¿e œmieræ mo¿e nadejœæ w ka¿dej chwili. A nawet jestem pewna, ¿e zaraz siê
zdarzy – dziœ, jutro, pojutrze. Takie jest moje doœwiadczenie. Od jego œmierci cze-
kam, którego to dnia. Robiê sobie ma³e przyjemnoœci, ale tak naprawdê siê zbie-
ram” (zob. Grzela 2015, s. 31).

Milczenie, które wspó³istnieje z chêci¹ bycia z drugim cz³owiekiem, prowadzi
do przewartoœciowania codziennych spraw.

… wokó³ rodziny w ¿a³obie

Kolejna przestrzeñ, w której czêsto jeszcze spotykamy ciszê, to przestrzeñ
¿a³oby. Mamy tu na myœli przede wszystkim ciszê wynikaj¹c¹ z unikania, baga-
telizowania problemów rodziny po stracie dziecka.

Pierwszym momentem ciszy i milczenia wokó³ rodziny jest organizacja po-
grzebu zmar³ego dziecka. Mamy wra¿enie, ¿e czêsto nie mówi siê o tym, jak on
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ma wygl¹daæ, w czym pomóc rodzinie. Ceremonia pogrzebowa mo¿e byæ szcze-
gólnym wydarzeniem, jeœli umieraj¹cy opowiedzia³ o niej wczeœniej. W ostatnich
latach dzieci coraz czêœciej prosz¹ o pozwolenie na jej przygotowanie. Szczegól-
nie nastolatki chc¹ mieæ okreœlony strój, ulubion¹ muzykê. Te przygotowania wy-
magaj¹ aktywnej i otwartej postawy ze strony najbli¿szych (Kubler-Ross 2007).
Wa¿ne, aby próbowaæ realizowaæ ostatnie ¿yczenia umieraj¹cego dziecka. Nie
wypieraæ ich, nie bagatelizowaæ, nie uciszaæ.

Jedn¹ z okolicznoœci, która zasiewa ciszê i milczenie wokó³ rodziny po stracie
dziecka, jest klimat spo³eczny, w którym œmieræ stanowi temat tabu. Inne Ÿród³o
milczenia wobec rodziny, która straci³a dziecko, stanowi¹ nasze b³êdne przekona-
nia o tym czego ta rodzina potrzebuje, a czego na pewno jej nie potrzeba. Tak¿e
i my czêsto ochraniaj¹c siebie uciekamy od rozmów, twierdz¹c, ¿e nie umiemy po-
móc, jesteœmy bezradni. Owszem, tak rzeczywiœcie jest. Wobec œmierci ka¿dy
z nas pozostaje bez szans, nawet najbardziej uczony lekarz medycyny nie ma ta-
kiej wiedzy „by odwróciæ jej zamiar, powstrzymaæ j¹ w nieskoñczonoœæ”. Wszyscy
jednak mo¿emy posi¹œæ tê umiejêtnoœæ, która wyra¿a siê w towarzyszeniu –
s³uchaniu i milczeniu.

W sytuacji ¿a³oby pojawia siê tak¿e cisza bêd¹ca poszanowaniem uczuæ osie-
roconej rodziny. Wówczas wiele rzeczy dzieje siê w milczeniu. Nikt siê nie odzy-
wa. Nie przeszkadza w ciszy, ale jest blisko, towarzyszy. Daje znak, ¿e jest gotów
pomóc.

W przestrzeni spo³ecznej rozpoznanie potrzeb rodziny to istotna kwestia. Bo-
wiem ona decyduje o udzielaniu jakoœciowo dostosowanej pomocy. Idzie o umie-
jêtnoœæ ró¿nicowania naturalnych reakcji ¿a³oby od tych, które literatura nazywa
patologiczn¹.

Czêsto refleksja dotycz¹ca udzielania pomocy rodzinie po œmierci dziecka
przychodzi wówczas, kiedy sami jesteœmy tak¹ sytuacj¹ dotkniêci lub mówi¹ nam
o tym rodziny, które przepracowa³y stratê.

Inny rodzaj milczenia zwi¹zany jest z pominiêciem woli rodziców dotycz¹cej
umycia, ubrania i przygotowania zmar³ego dziecka do pogrzebu. Wiele osób za-
pomina o tym, i¿ najbli¿si maj¹ do tego prawo. Ten rodzaj milczenia mo¿e mieæ
negatywne konsekwencje w prze¿ywaniu ¿a³oby.

Zakoñczenie

Artyku³ nie omawia wszystkich kwestii zwi¹zanych z tematem ciszy i milcze-
nia, jakie pojawiaj¹ siê wokó³ dziecka z chorob¹ nowotworow¹. Jest ich zdecydo-
wanie wiêcej ni¿ te, które zosta³y poruszone. Mamy nadziejê, ¿e zaproponowany
przegl¹d zainspiruje czytelnika do pog³êbienia tematu.
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Koñcz¹c powy¿sze rozwa¿ania warto zastanowiæ siê nad konsekwencjami za-
strze¿onej œwiadomoœci, o których pisa³ Anzelm L. Strauss (1975, s. 121), a które
w nakreœlonej sytuacji pojawiaj¹ siê niemal we wszystkich zasygnalizowanych
obszarach. Najistotniejszy jest jednak ten, który dotyczy samego dziecka – pacjen-
ta. Autor postrzega go w dwóch kierunkach. Stan nieœwiadomoœci pacjenta – czyli
ten wytworzony poprzez ciszê i milczenie zwi¹zane z aktualnym stanem chorego
– mo¿e przejœæ w stan uœwiadomienia. Mo¿e byæ te¿ zupe³nie odmiennie. Sytuacja
zale¿y od warunków dochowywania owej tajemnicy, jak te¿ od tych, które spo-
wodowa³y jej ujawnienie. W sytuacji najmniej korzystnej – pacjent poczuje siê
oszukany, a w sytuacji przeciwnej do niej odczuje wdziêcznoœæ za opiekê i posza-
nowanie jego godnoœci. Milczenie, w którym cz³owiek razem z nami œwiadomie
wychyla siê ku innej rzeczywistoœci i prze¿ywa jej bliskoœæn jest milczeniem natu-
ralnym i zdecydowanie ró¿nym od zmowy milczenia (Prokulska 2004, s. 24).

Minimalizowanie przestrzeni milczenia na temat choroby nowotworowej –
nie tylko tej dotycz¹cej dzieci, ale i doros³ych – ma wa¿ny wymiar. Mianowicie
pozwala oswoiæ lêk przed chorob¹ (szybciej zg³aszaæ siê do lekarza, podejmowaæ
leczenie itp.) i zmniejszaæ stygmatyzacjê osób ni¹ dotkniêtych (Samardakiewicz,
Kowalczyk 2000, s. 729–735).

Z kolei pisanie, mówienie i czytanie o œmierci dzieci, m³odzie¿y i osób do-
ros³ych stanowi pierwszy wa¿ny krok w zmianie spojrzenia na umieraj¹cych, jak
i sposobie opieki nad nimi i ich rodzinami.

„W porównaniu z nag³¹ i niespodziewan¹ œmierci¹, choroba œmiertelna staje
siê „darem”, nawet mimo, i¿ z pewnoœci¹ trudno jest – zw³aszcza jeœli prze¿ywana
jest w cierpieniu – zrozumieæ j¹ w tym ujêciu. Darem z siebie, który, jeœli przyj¹æ
go i zinterpretowaæ ca³¹ jego moc, staje siê darem dla innych” (Leone 2000, s. 79).
Czasem jednak trudno jest ten „dar” choremu i rodzinie przyj¹æ i zrozumieæ. Dla-
tego jeœli ktoœ potrzebuje takiej pomocy mo¿e skorzystaæ ze wsparcia specjalisty
w tym zakresie, mamy tu na myœli psychologa/psychoonkologa, kapelana czy
inne osoby z personelu medycznego, czy otaczaj¹cego chorego i jego rodzinê. Po-
zwoli to inaczej spojrzeæ na zbli¿aj¹c¹ siê œmieræ i doceniæ czas, który mamy na
„przygotowanie” siebie i rodziny na po¿egnanie i rozstanie.

„Œmieræ, jako czas refleksji dla tego kto umiera, jest tak¿e czasem s³uchania
i nauki dla tego, kto pozostaje” (Leone 2000, s. 80).
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„Wyjœæ poza bia³y fartuch” – dziecko jako podmiot
relacji lekarz-pacjent – aspekt teoretyczny

„To leave the white uniform behind” – a child as a subject
of the physician-patient relationship: theoretical aspects (part I)

The physician-patient relationship is very specific because of its subject. In literature, it is termed
the triangle agreement because it involves three individuals as subjects of the relationship: physi-
cian, child and (depending on the child’s age) parents. They pass information to each other, ob-
serve and are observed. Parents’ involvement in the physician-child relationship is multifaceted and
depends on a variety of factors, the most important ones include: the child’s age and/or level of intel-
lectual development, experiences, personality, etc. It can be expected that the physician-child rela-
tionship proceeds differently depending on the environment in which it occurs (e.g., a visit at the
pediatrician’s office, dentist’s office, at the department of pediatrics, a hospital admission room or
an emergency department). The manner in which the physician initiates and sustains the relation-
ship with the patient (not only a child) affects the patient’s feelings and behavior. Moreover, it con-
ditions the patient’s satisfaction and compliance. This paper focuses on the relationship that
emerges between the physician – the child – parents at the department of pediatrics in a hospital.

S³owa kluczowe: relacja, podmiotowoœæ, pacjent – dziecko

Keywords: relationship, empowerment, patient – child

„Najwa¿niejsz¹ potrzeb¹ dziecka jest mi³oœæ,
a najwiêkszym zagro¿eniem jest pozbawienie go tej mi³oœci,

tak niezbêdnej do godnego ¿ycia i prawid³owego rozwoju”
Leœniewski 2015, s. 241.

Wprowadzenie

Relacja lekarz-pacjent, którym jest dziecko, ró¿ni siê od relacji z pacjentem do-
ros³ym. Dotyczy to przede wszystkim liczby osób, które w niej uczestnicz¹.
(Ma³ego) Pacjenta wspiera rodzic (matka, ojciec lub opiekun prawny, czasem



opiekun faktyczny). Jest to zatem relacja specyficzna, trójstronna. Wszystkie pod-
mioty w relacji wymieniaj¹ siê informacjami, obserwuj¹ siê i s¹ obserwowane
(Jankowska 2012; Kulus 2014; Wilk-Sielczak, Gmyrek-Marciniak 2006).

Szpital bez wzglêdu na wystrój i panuj¹c¹ w nim atmosferê (relacje, wykony-
wane dzia³ania, czynnoœci diagnostyczne, lecznicze) nie jest naturalnym œrodowi-
skiem, w którym dziecko mo¿e prawid³owo siê rozwijaæ. Obecnoœæ osoby bliskiej
stanowi dla niego wa¿ne, a nawet nieprzecenione, Ÿród³o wsparcia emocjonalne-
go. To rodzic czy opiekun daj¹ dziecku poczucie bezpieczeñstwa, stabilnoœci,
wp³ywaj¹ na jego zachowanie, u³atwiaj¹c komunikacjê i nawi¹zanie relacji z leka-
rzem. Widoczne jest to zw³aszcza, gdy mamy do czynienia z ma³ym dzieckiem.
Ma³e dzieci s¹ szczególnie bezradne, zale¿ne i przywi¹zane do najbli¿szych (naj-
czêœciej matek). Ich samopoczucie i rozwój zale¿¹ przede wszystkim od odpo-
wiedniej opieki1. Normaln¹ reakcj¹ dziecka w sytuacji zagro¿enia jest poszukiwa-
nie kontaktu i bliskoœci z opiekunem (Senator 2012)2.

Od dawna analizowano warunki w trakcie hospitalizacji dziecka chorego
i podejmowano próby wyeliminowania lub minimalizowania tych, niekorzystnie
wp³ywaj¹cych na ca³oœciowy rozwój, ma³ych pacjentów. W szczególnoœci starano
siê unikaæ sytuacji, w których dziecko mia³oby byæ odseparowane od bliskich
osób3, pozbawiane opieki macierzyñskiej (Olechnowicz 1957)4.

Zapewnienie rodzicom mo¿liwoœci nieograniczonego czasu odwiedzania
chorego dziecka w szpitalu, a w razie potrzeby przyjmowania ich wraz z dzieæmi,
to istotna i pozytywna zmiana (Biermann 1977). Korzyœci z obecnoœci rodzica nie
ograniczaj¹ siê tylko do osoby dziecka, lecz siêgaj¹ znacznie dalej – dotycz¹ tak¿e
osoby lekarza. Rodzic jest dla niego g³ównym Ÿród³em informacji zw³aszcza wów-
czas, kiedy pacjentem jest ma³e dziecko niewerbalizuj¹ce jeszcze swoich dolegli-
woœci. Owszem niekiedy wygl¹d dziecka czy przeprowadzone badanie przed-
miotowe naprowadzaj¹ na wstêpn¹ hipotezê dotycz¹c¹ jego stanu zdrowia,
niemniej jednak rozmowa jest tu niezbêdna wrêcz komplementarna do postawienia
trafnej, a niekiedy i szybkiej, diagnozy (Korsch, Gozzi, Francis 1986)5. W trakcie
rozmowy z lekarzem czêsto ma miejsce prze³omowy moment w relacji, w którym
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1 W pierwszych latach ¿ycia najistotniejszy jest dla nich zwi¹zek pomiêdzy opiek¹, osob¹ zaspoka-
jaj¹c¹ potrzeby a potrzebuj¹cym i otrzymuj¹cym opiekê (Furman 2007).

2 Zarówno ma³e dziecko, jak i niemowlê nie ma innego sposobu poradzenia sobie z zagro¿eniem.
3 Traumatyzuj¹cy wp³yw dostrzega³a równie¿ J. Doroszewska (1963) – nestorka pedagogiki leczni-

czej podkreœlaj¹c, ¿e dzieci widz¹c rodziców zbyt rzadko czuj¹ siê od nich oderwane, zagubione
wœród obcych, a to nie sprzyja ich rozwojowi.

4 Szczególne zainteresowanie John Bowlby roztacza³ wokó³ dzieci doœwiadczaj¹cych roz³¹ki z rodzi-
cami. W oparciu o w³asne obserwacje, a tak¿e raporty innych autorów opisa³ reakcje dzieci na
przed³u¿aj¹c¹ siê separacjê od rodzica. S¹ to: Faza protestu; Faza rozpaczy; Faza pozornego zerwa-
nia wiêzi (zob. Senator 2012, s. 34).

5 Interesuj¹ce badania dotycz¹ce satysfakcji rodziców z kontaktu z lekarzem prowadzi³a B. Korsch
z zespo³em.



matka lub ojciec zaczynaj¹ obdarzaæ lekarza coraz wiêkszym zaufaniem, a dziec-
ko przejmuj¹c to poczucie oœmiela siê, zmniejszaj¹c swój lêk i zezwalaj¹c lekarzo-
wi na wykonywanie badañ. Józef Bo¿ek (1989) szczególnie podkreœla³, istotnoœæ
tej sytuacji, dodaj¹c, ¿e dziecko widz¹c rodzica rozmawiaj¹cego z lekarzem zy-
skuje poczucie bezpieczeñstwa i wierzy, ¿e czynnoœci podejmowane przez leka-
rzy s¹ znane rodzicom i, ¿e oni wyrazili na nie zgodê.

Postawa lekarza, jego stosunek do pacjenta wp³ywa na wynik badania i ca³y
proces terapeutyczny. Stosunek lekarza do osoby chorej bez wzglêdu na jej wiek
powinien byæ zawsze stosunkiem humanistycznym – stosunkiem cz³owieka do
cz³owieka (Kêpiñski 2002). „Trzeba tylko, ¿eby do ³ó¿ka podszed³ cz³owiek, który
„widzi to na co patrzy” i umie „us³yszeæ to co s³yszy” (Doroszewska 1963, s. 7).
Warto pamiêtaæ, i¿ doœwiadczenia wyniesione z ka¿dej relacji staj¹ siê bezpoœred-
ni¹ przek³adni¹ wszystkich innych, które inicjujemy, b¹dŸ te¿ których nie
nawi¹zujemy w ¿yciu. „W tym co sami prze¿yliœmy, czegoœmy doœwiadczyli, co
„mamy w koœciach”, tkwi ogromna si³a” (Eichelberger 2014, s. 18). Dla dziecka do-
œwiadczenia z dzieciñstwa maj¹ zasadnicze znaczenie. Doœwiadczanie mi³oœci,
ustawicznej akceptacji, trwa³ych i mocnych relacji przek³ada siê na poczucie bycia
kochanym, a w konsekwencji tak¿e na rozwój duchowy (Leœniewski 2015).

Podmiotowoœæ w relacji

Pomijaj¹c szerokie rozwa¿ania terminologiczne dotycz¹ce wspomnianej w pod-
tytule kategorii skupiê siê na wybranych i czêsto przywo³ywanych w obszarze
pedagogiki i psychologii. Otó¿ podmiotowoœæ rozumiana jest tu, jako okreœlona
to¿samoœæ cz³owieka, która wyró¿nia go od innych. Podmiotowoœæ to „to, ¿e
cz³owiek jest „kimœ”” (za: Lewowicki 1996, s. 596). To podkreœlanie niepowtarzal-
noœci ka¿dego cz³owieka, jego wartoœci, niepodlegaj¹cej wymianie na inne wartoœci
ni¿szego rzêdu. Podmiotowoœæ wskazuje na wyj¹tkowe miejsce cz³owieka
w œwiecie, jego prawo do rozwoju (Stochmia³ek 1994; Lipkowski 1977). Mo¿na po-
stawiæ pytanie o granice podmiotowoœci w relacji lekarz-pacjent (dziecko). Czy
podmiotowoœæ jest w niej mo¿liwa i potrzebna?

Analizuj¹c klasyczne modele relacji lekarza z pacjentem dostrzegamy ró¿no-
rodnoœæ i odmiennoœæ podejœæ. Jedne akcentuj¹ rolê pacjenta w relacji, inne j¹ po-
mijaj¹, przenosz¹c akcent na rolê lekarza. Zaznaczy³am wczeœniej, i¿ relacja lekarz-
dziecko jest inn¹ relacj¹ i udzia³ dziecka w g³ównej mierze zale¿y od wieku i po-
ziomu rozwoju poznawczego. Jednak pomijanie w relacji roli ma³ego pacjenta
(dziecka) zagra¿a ukszta³towaniem w nim postawy uleg³ej wobec lekarza czy po-
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zosta³ego personelu medycznego, na ka¿dym jej etapie, a w konsekwencji prze-
niesienie odpowiedzialnoœci za w³asne zdrowie na inne osoby.

Interesuj¹ce stanowisko w sprawie podmiotowoœci, aczkolwiek rozpatrywa-
nej w innej przestrzeni, opisuje A. Jankowski (za: Górniewicz 1996). Autor rozpat-
ruje upodmiotowienie uczniów w przestrzeni szko³y, wyró¿nia przestrzeñ ogra-
niczon¹ dwiema kategoriami: podmiotowoœæ-przedmiotowoœæ. Uznaje, i¿ ka¿dy
cz³owiek jest w niektórych sytuacjach bardziej uprzedmiotowiony, a w innych
upodmiotowiony. Przekonanie o wp³ywie na zdarzenie stanowi warunek upod-
miotowienia, zwi¹zane jest zazwyczaj z zainteresowaniami pewnymi obszarami
¿ycia. Z kolei, gdzie cz³owiek oddaje pole innym, dominuje uprzedmiotowienie.
W procesie leczenia istotne jest to, by lekarz umia³ rozpoznaæ po³o¿enie chorego
dziecka w stosunku do wyodrêbnionych kategorii podmiotowoœci i przedmioto-
woœci (tam¿e), i aby ostatnia z wymienionych kategorii nie mia³a zdecydowanej
przewagi. W relacji lekarza z pacjentem bezsprzecznie wystêpuj¹ sytuacje, w któ-
rych pacjent podlega lekarzowi i one sprzyjaj¹ przedmiotowemu traktowaniu,
jednak patrzenie na pacjenta przez pryzmat osoby (jednoœci biologiczno-psy-
chiczno-duchowej), a nie uszkodzonego organizmu, zdecydowanie rozszerza
jego podmiotowoœæ. Zawê¿a obszary przedmiotowego postêpowania z pacjentem.

W podmiotowoœci idzie zatem o uwzglêdnianie osoby dziecka, jako tej, która
w pewnym zakresie – stopniowo coraz wiêkszym – mo¿e decydowaæ o sobie.
Dziecko chore jest pacjentem i przys³uguj¹ mu tak¿e prawa pacjenta. Twierdze-
nie to ma swoje uzasadnienie w ustawie o prawach pacjenta. Wy³¹cznie dziecko
korzystaj¹ce ze œwiadczeñ zdrowotnych posiada status pacjenta (Dercz, Izdebski,
Rek 2015)6. Statusu pacjenta nie posiada przedstawiciel ustawowy czy te¿ faktycz-
ny dziecka. Dziecku bêd¹cemu pacjentem przys³uguj¹ pewne prawa pacjenta
(tam¿e). „Znacz¹c¹ czêœæ praw pacjenta – dziecka – w jego imieniu albo za niego
i na jego rzecz, albo wspólnie z nim wykonywaæ bêdzie przedstawiciel ustawowy
czy opiekun faktyczny” (tam¿e) (ten ostatni jednak w bardzo ograniczonym za-
kresie), ewentualnie za dziecko bêdzie decydowa³ s¹d opiekuñczy (tam¿e).

Podmiotowoœæ dziecka w relacji z lekarzem wyra¿a siê w uwzglêdnianiu jego
emocji i prze¿yæ. Mimo œwiadomoœci doros³ych co do potrzeb komunikacyjnych
dzieci w ró¿nym wieku nie zawsze s¹ one uwzglêdniane. Za przyk³ad mo¿e
pos³u¿yæ opieka nad noworodkiem. Choæ od dawna wiemy, ¿e s³yszy on i odczu-
wa ból, to czêsto jego potrzeby w zakresie komunikacji s¹ pomijane (Kulus 2014).
„Ka¿da krzywda dziecka, ju¿ nie mówi¹c o œmierci, spowodowana przez do-
ros³ych ludzi, jest czymœ nienaturalnym, okrutnym i karygodnym” (Papuziñska
2015, s. 28).
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6 Ustawa o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta nie stanowi o pacjencie dziecku tylko o „pa-
cjencie ma³oletnim”



Pacjentami lekarza pediatry s¹ dzieci w bardzo ró¿nych przedzia³ach wieko-
wych i fazach rozwojowych – noworodek, niemowlê, przedszkolak, m³odsze
dziecko szkolne, nastolatek, wymagaj¹cymi od niego szerokiego wachlarza kom-
petencji komunikacyjnych. Ivan Lichter (1987) nadmienia³, ¿e s³abe umiejêtnoœci
komunikacyjne lekarza niemal bez wyj¹tku s¹ powodem s³abej relacji z pacjen-
tem. Komunikacja z dzieckiem, tak jak z ka¿dym pacjentem, sk³ada siê z dwóch
warstw: werbalnej i niewerbalnej. Od dawna zwracano uwagê, ¿e proces komu-
nikacji lekarza z dzieckiem oparty jest w g³ównej mierze na komunikacji niewer-
balnej. „Zdolnoœæ przenikniêcia maski jest, jak siê zdaje, wiêksza u dzieci ni¿ u do-
ros³ych (…), mo¿e dlatego, ¿e zarówno dzieci, jak i chorzy s¹ bardziej zale¿ni od
swego spo³ecznego otoczenia i dla nich odcyfrowanie „prawdziwej twarzy” naj-
bli¿szych ma zasadnicze znaczenie” (Kêpiñski 2002, s. 22). „Ju¿ niemowlê rozpo-
znaje stan psychiczny matki, œmiechem reaguje na jej radoœæ, a p³aczem i krzy-
kiem na jej zdenerwowanie i niepokój” (tam¿e, s. 17). Przyjmuje siê, ¿e oko³o
10–15% dzieci w wieku przedszkolnym wykazuje problemy emocjonalne oraz za-
burzenia funkcjonowania zwi¹zane z trudnoœciami w zawieraniu kontaktów
(Kulus 2014). Komunikacja z dzieckiem powinna uwzglêdniaæ:
1. sposób mówienia dostosowany do wieku dziecka i zdolnoœci poznawczych.

Jêzyk, którego u¿ywa lekarz, powinien byæ prosty i zrozumia³y, bez termino-
logii medycznej i jej ¿argonu;

2. uœmiech – w kontaktach z dzieckiem nie pozostaje obojêtny. Mo¿e on spowo-
dowaæ du¿e zmiany w zachowaniu, postawie czy nastroju dzieci. J.N. Apella
(za: Sikorski 2013) dowiód³, ¿e uœmiech rodziców i innych doros³ych prowa-
dzi do wzrostu weso³oœci i pogody u dzieci, a tak¿e zmienia ich reakcje wobec
otoczenia. Przyk³adem mo¿e byæ tu fenomen neuronów lustrzanych, które
mog¹ byæ uaktywnianie drog¹ podprogow¹. Neurony lustrzane umo¿liwiaj¹
odzwierciedlenie stanu psychicznego i lepsze podejœcie do samej wizyty u le-
karza (za: Bauer 2008);

3. odpowiednia pozycja – lekarz poprzez pozycjê cia³a, ton g³osu, gesty mo¿e
zwiêkszyæ motywacjê do œwiadomego uczestnictwa w terapii, lub te¿ odwrot-
nie, spowodowaæ wycofanie pacjenta. „Ka¿dy gest, s³owo, uœmiech, skrzy-
wienie siê lekarza ma tu znaczenie i mo¿e byæ czynnikiem terapeutycznie
korzystnym lub traumatyzuj¹cym” (Kêpiñœki 2002, s. 25);

4. pomocne w rozmowach z dzieckiem i jego rodzicami jest odwo³ywanie siê do
rysunków, prostych schematów, atlasów czy modeli, za pomoc¹ których mo¿-
na wyjaœniæ dolegliwoœci choroby. W odniesieniu do starszych dzieci pomoc-
ne mo¿e byæ u¿ycie komputera, tabletu – multimediów. U³atwiaj¹ one
dziecku i jego rodzicom odnalezienie prawid³owych wiadomoœci (Jankowska
2012; Kulus 2014);
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5. rozmowa z dzieckiem – jeœli to mo¿liwe, lekarz powinien w³¹czyæ ma³ego
pacjenta do rozmowy. Niekiedy wiek dziecka czy poziom rozwoju intelek-
tualnego nie pozwala na uzyskanie precyzyjnych informacji od samego pa-
cjenta, to jednak w trakcie rozmowy (w bezpoœredniej jego obecnoœci) lekarz
powinien zwracaæ uwagê na dziecko i pos³ugiwaæ siê jego imieniem. W roz-
mowie prowadzonej z rodzicem bez obecnoœci dziecka, ale dotycz¹cej dziecka
równie¿ powinna obowi¹zywaæ ta sama zasada. Jak twierdzi³ Antoni Kêpiñ-
ski, „Ju¿ od dawna zreszt¹ ka¿dy lekarz, nie tylko psychiatra, wiedzia³, ¿e dla
chorego wa¿niejsze ni¿ to co mówi, jest jak mówi, jego wewnêtrzna postawa,
¿yczliwoœæ i spokój, sprawiaj¹ce, ¿e ju¿ samo podejœcie lekarza przynosi cho-
remu ulgê” (s. 31).
Traktowanie dziecka jak wspó³partnera wyra¿a siê w trosce o to, by nie za-

wieœæ jego zaufania. „Ci z doros³ych (rodzice czy personel), którzy w³aœciwie rozu-
miej¹ to wymaganie, nie oszukuj¹ dziecka, nie obiecuj¹ mu niczego na wyrost, nie
stawiaj¹ fikcyjnych terminów, byle je doraŸnie uspokoiæ. Wyjaœniaj¹ tyle, ile trze-
ba, zachêcaj¹ do wytrwania (…)” (Zdebska, Armata 1982, s. 380). Myœl ta szczegól-
nie odnosi siê do dzieci starszych.

Podkreœlanie podmiotowoœci dziecka w relacji wyra¿a siê sprawowaniem wo-
bec niego starannej, troskliwej i kompetentnej opieki medycznej (Œwiêchowicz
2013). Istotn¹ kwesti¹ w tym zakresie jest leczenie bólu, który u dzieci bywa
niew³aœciwie rozumiany czy ignorowany przez nieznajomoœæ podstaw farmako-
terapii czy zakorzenionych w œwiadomoœci mitów (Dangel 1993).

Lekarz nie powinien dopuœciæ do sytuacji, w której dziecko poczuje, ¿e jego
uczucia, opinia i postêpowanie jest niewa¿ne, infantylne do wieku (Jankowska
2012). „Bez wzglêdu na wiek dziecko ma prawo do poszanowania jego niewiedzy,
naiwnoœci i wynikaj¹cej z nich ufnoœci ku doros³ym” (Zdebska, Armata 1982,
s. 380).

Upodmiotowienie w koñcu to takie prowadzenie dziecka chorego, aby czu³o
siê wspó³odpowiedzialne za swoje zdrowie. Idzie tu o ukszta³towanie pewnej
czujnoœci, odpowiedzialnoœci za swoje zdrowie, podejmowanie dzia³añ sprzy-
jaj¹cych zdrowiu. Jeœli chodzi o choroby przewlek³e nie da siê ich wyleczyæ ca³ko-
wicie, ale zdecydowan¹ wiêkszoœæ z nich da siê zaleczyæ, doprowadziæ do stanu,
w którym mo¿na je kontrolowaæ. Za przyk³ad mo¿e pos³u¿yæ cukrzyca. Epide-
miologia wskazuje na zdecydowany wzrost jej zapadalnoœci (Szaba³a 2009)7.
Cukrzykiem pozostaje siê do koñca ¿ycia, ale jego jakoœæ i d³ugoœæ zale¿¹ od samej
osoby chorej. Jeœli dziecko jest ma³e odpowiedzialnoœæ za prowadzenie choroby
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7 W Polsce wskazuje siê, ¿e na cukrzycê typu 1 choruje oko³o 10 tys. dzieci. W krajach uprze-
mys³owionych d³ugoœæ ¿ycia dziecka z prawid³owo leczon¹ cukrzyc¹ mo¿e wynosiæ ok. 70–80%
d³ugoœci ¿ycia danej populacji. Zob. szersze dane epidemiologiczne w ksi¹¿ce Beaty Szaba³y, Rodzi-
na dziecka z cukrzyc¹, Wyd. UMCS, Lublin 2009.



spada na rodziców, któr¹ z wiekiem powinni przenosiæ na dziecko. Nie mo¿na
ca³y czas byæ przy dziecku i byæ gotowym na wyci¹gniêcie rêki z przys³owiowym
„cukierkiem b¹dŸ insulin¹”. Pozostaje wykszta³ciæ w dziecku mechanizm samo-
kontroli, który staje siê mo¿liwy do osi¹gniêcia dziêki postrzeganiu dziecka jako
odpowiedzialnego podmiotu. Dzia³ania te winien wspieraæ lekarz diabetolog.

Wyniki badañ prowadzonych wœród studentów Pedagogiki Specjalnej Uni-
wersytetu Warmiñsko-Mazurskiego w Olsztynie wskazuj¹, ¿e studenci jako dzie-
ci nie lubili lekarzy, którzy: strasz¹, s¹ niedelikatni, niemili, niew³aœciwie odnosili
siê zarówno do nich (jako pacjentów), jak i ich rodziców, ignorowali dziecko,
wygl¹dali na znudzonych8. Oto przyk³adowe wypowiedzi:

Pani doktor nastraszy³a mnie, ¿e gdy z³amie siê, np. t¹ sam¹ rêkê, w tym samym miejs-
cu 3 razy, to ta rêka usycha. To by³ drugi raz, gdy z³ama³am nadgarstek lewej rêki.

Najgorsze by³o, jak spad³am z motocykla i mia³am otwarte z³amanie koœci nogi – lekarz
chyba chcia³a byæ zabawna, bo powiedzia³a, ¿e mi obetnie nogê. Tak strasznie siê
ba³am, ¿e pierwsze co zrobi³am, jak siê wybudzi³am z narkozy, to sprawdzi³am czy rze-
czywiœcie mi j¹ obci¹³ – trauma do koñca ¿ycia!!!9

Z kolei lekarz, którego studenci dobrze wspominaj¹, to osoba uœmiechniêta,
mi³a, sympatyczna, daj¹ca nagrody, s³uchaj¹ca i traktuj¹ca dzieci powa¿nie. Do-
brym lekarzem jest zatem ten, kto lubi dzieci i anga¿uje siê uczuciowo w kontakt
z pacjentem10. I ponownie kilka przyk³adów:

Pani doktor by³a mi³a i zabawna, umia³a ból po³¹czyæ z czymœ œmiesznym (np. podczas
borowania œpiewa³a mi œmieszne piosenki). No i oczywiœcie zawsze za dzielnoœæ dosta-
wa³am nagrody.

Na pocz¹tku ba³am siê, ale mój lêk prze³amywany by³ cukierkami i naklejkami.

Polubi³am lekarzy, kiedy moim lekarzem rodzinnym zosta³a bardzo sympatyczna,
uœmiechniêta, gadatliwa pani doktor.
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8 Zbiór w³asny – badania prowadzone ze studentami UWM w Olsztynie w roku 2012.
9 „Doktor by³a nieprzyjemna, w ogóle siê nie uœmiecha³a”; „Lekarz nie by³ zainteresowany pacjen-

tem, w³aœciwie by³ obojêtny”; „Mia³am drobny wypadek na wuefie. Wezwano moj¹ mamê i razem
pojecha³yœmy do przychodni. Lekarz, który nas przyjmowa³ by³ bardzo nie mi³y. Kaza³ mojej ma-
mie zabanda¿owaæ moja rêkê. Mojej mamie nie wychodzi³o to najlepiej i lekarz podniesionym
g³osem zacz¹³ pytaæ siê: „co z pani za matka?!”
„Mia³am uczulenie, ca³e cia³o swêdzia³o; rodzice podawali leki ogólnodostêpne w aptece, ale nic nie
pomaga³o. Mój tata pojecha³ ze mn¹ na pogotowie, gdzie lekarz dy¿uruj¹cy nakrzycza³ na tatê i na-
ubli¿a³ mu, pytaj¹c po co przyjecha³, móg³ podaæ jakikolwiek lek przeciw uczuleniu. Okaza³o siê, ¿e
pan doktor by³ w czasie g³êbokiego snu na dy¿urze i przerwaliœmy mu wypoczynek”.

10 Badania w³asne prowadzone ze studentami UWM w Olsztynie w roku 2012.



Doktor ordynator zaprosi³ mnie na obchód jako swoj¹ asystentkê (dosta³am za du¿y
fartuch i stetoskop oraz karty pacjentów)11.

Wiele zdarzeñ w ¿yciu dziecka mo¿e wywo³aæ traumê, ale potencjalnie naj-
bardziej niszcz¹ce s¹ procedury medyczne. Brak czasu i pomijanie przygotowania
dziecka do rutynowego badania, przypinanie go do noside³ka, tak by siê nie poru-
szy³o gdy protestuje (Levine 2015), œwiadczy o przedmiotowym traktowaniu
ma³ych pacjentów. „Dziecko, które walczy tak bardzo, ¿e musi zostaæ przy-
wi¹zane, jest dzieckiem zbyt wystraszonym, ¿eby by³o unieruchomione bez bole-
snych konsekwencji. Podobnie dziecko, które jest ciê¿ko wystraszone, nie jest do-
brym kandydatem do znieczulenia, gdy jest przera¿one bêdzie prawie na pewno
straumatyzowane, czêsto ciê¿ko” (tam¿e, s. 114). Wielu z tych traum mo¿na zapo-
biec, jeœli tylko personel medyczny stworzy odpowiedni¹ atmosferê i przyjmie
pozytywn¹ postawê wobec dziecka, ale tak¿e i rodziców. Wszystko tu odgrywa
znaczenie – uœmiech, dotyk, gest, s³owo. Wspó³praca z dzieckiem jest mo¿liwa do
osi¹gniêcia, jeœli warunkiem jest poszanowanie jego godnoœci, podmiotowoœci
i autonomii. „Pomoc bez szacunku do dziecka, mi³oœci do niego, poznania jego
potrzeb i zainteresowañ prowadzi do hipokryzji i konformizmu” (Leœniewski
2015, s. 248).

Ku pokrzepieniu

Podkreœlanie podmiotowoœci dziecka w relacji z pacjentem ma swoje implika-
cje dla kszta³cenia lekarzy, zw³aszcza lekarzy pediatrów. Idzie o zwrócenie uwagi
na aspekt treœciowy wymiaru kszta³cenia. Ma on akcentowaæ treœci s³u¿¹ce rozwi-
janiu u m³odych adeptów cech sprzyjaj¹cych nawi¹zywaniu i podtrzymywaniu
relacji z ma³ymi pacjentami. Bowiem ostatecznym celem leczenia – jest dobro ca³ej
osoby – fizyczne, emocjonalne i duchowe (Chañska 2002). Medycyna powinna
byæ powo³aniem, humanizmem, trosk¹ i mi³oœci¹, a nie egoizmem czy zach³an-
noœci¹.

Pobyt w szpitalu dla wielu dzieci stanowi sytuacjê trudn¹, jednak odpowied-
nie podejœcie uwzglêdniaj¹ce ideê podmiotowoœci zawieraj¹c¹ w sobie poszano-
wanie i wspó³udzia³ mo¿e tê sytuacjê z³agodziæ. „Poczucie podmiotowoœci jest
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11 „Pani doktor by³a bardzo sympatyczn¹ osob¹, maj¹c¹ podejœcie, zawsze rozmawia³a na ró¿ne tema-
ty i uprzedza³a, co bêdzie kolejno robi³a”; „Pamiêtam lekarza prowadz¹cego mój zabieg w szpitalu.
Codziennie na obchodzie przynosi³ mi jak¹œ niespodziankê. Do koñca mojego pobytu (w szpitalu)
dodawa³ mi uœmiechu”; „Lekarz rodzinny by³ zawsze otwarty, mi³y i sympatyczny. Badania prze-
biega³y w mi³ej atmosferze”; „Lekarz s³ucha³ tego co mia³am do powiedzenia i powa¿nie traktowa³
moje dolegliwoœci”; „Lekarz to by³a bardzo mi³a pani, która przepisywa³a smaczne lekarstwa, które
pomaga³y. By³a ci¹gle uœmiechniêta, o bardzo mi³ej barwie g³osu”.



potrzeb¹ wewnêtrzn¹, aczkolwiek jego si³a jest u jednostek zró¿nicowana”
(Jankowska 1993, s. 18).

¯yczliwoœæ, dzia³anie zawsze dla dobra cz³owieka chorego – wydaje siê byæ
najoczywistszym z obowi¹zków moralnych (Szatkowski 1994), ka¿dego lekarza –
zw³aszcza tego, który ma kontakt z dzieæmi. Osoby wybieraj¹ce jako zawód
s³u¿bê zdrowiu innych ludzi s¹ wiêc „a priori” zainteresowane psychik¹ ludzk¹,
doznaniami cz³owieka cierpi¹cego, pomoc¹ w powrocie do pe³nej sprawnoœci.
Zainteresowania te powinny w trakcie swej pracy rozwijaæ i doskonaliæ – pisa³a
M. Rybakowa (1999).

„(…) s³owa pocieszenia, wspó³czucia, zainteresowania,
(…) tak bardzo s¹ (…) potrzebne”

Nasi³owski 1976, s. 167.
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in South African countries – the chosen aspects

The article discusses social factors of educational situation of people with disabilities in some areas
of South African countries in which citizens still remain barred access to school and other educa-
tional facilities even at basic level. Depriving citizens of access to school facilities and education re-
mains the leading cause of increasing illiteracy rate, as well as poverty and infectious diseases. It
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Wprowadzenie

Dostêp do edukacji jest powszechnie uznawany za jedno z podstawowych
praw cz³owieka. Niemniej jednak na wielu obszarach Afryki obywatele nie maj¹
zapewnionej mo¿liwoœci pobierania nauki nawet na poziomie elementarnym, a to
w³aœnie brak edukacji jest wskazywany jako g³ówna przyczyna pog³êbiania siê
ubóstwa, rozpowszechniania chorób zakaŸnych czy wzrostu poziomu analfabe-
tyzmu. Ma równie¿ kluczowe znaczenie dla funkcjonowania spo³ecznego osób
z niepe³nosprawnoœciami oraz wzrost ich liczby1.

1 Wzrost liczby osób niepe³nosprawnych w wyniku wypadków, chorób, brak opieki medycznej lub
niew³aœciwa jej forma (np. korzystanie z pomocy uzdrowicieli i szamanów) – w¹tki te zostan¹ szerzej
omówione w dalszej czêœci.



Aby móc jak najpe³niej zrozumieæ sytuacjê zwi¹zan¹ z edukacj¹ czy realiami
¿ycia osób niepe³nosprawnych konieczne jest uœwiadomienie sobie, i¿ Afryka jest
drugim pod wzglêdem wielkoœci kontynentem, który jest najbardziej zró¿nico-
wanym wewnêtrznie.

System edukacji w krajach afrykañskich boryka siê z wieloma problemami,
których przyczynami jest najwy¿szy przyrost naturalny na œwiecie przy jedno-
czesnym najni¿szym wskaŸniku PKB na jednego mieszkañca, co powoduje, ¿e
Afryka jest najbiedniejszym kontynentem walcz¹cym z licznymi trudnoœciami
(np. AIDS, g³ód, konflikty zbrojne). W tej sytuacji nie dziwi fakt, ¿e tamtejszy
system oœwiaty nie pozostaje w centrum zainteresowania w³adz, a dodatkowo sy-
tuacjê bez w¹tpienia komplikuje fakt, ¿e „wed³ug danych z 2009 roku Afrykê za-
mieszkuje ponad miliard ludzi – ponad piêædziesi¹t narodowoœci, tysi¹ce ludów
i plemion pos³uguj¹cych siê ponad tysi¹cem jêzyków” (Trzeœniewska 2010).

Powody te generuj¹ trudnoœæ ca³oœciowego ujêcia problematyki dotycz¹cej
edukacji (a tak¿e edukacji osób z niepe³nosprawnoœciami), choæby z uwagi na
brak danych dotycz¹cych tych obszarów. W zwi¹zku z tym w artykule ujête zo-
stan¹ jedynie wybrane aspekty.

Rozwa¿ania podejmuj¹ce w¹tki z zakresu edukacji osób niepe³nosprawnych
warto rozpocz¹æ od nakreœlenia sytuacji zwi¹zanej z edukacj¹ w wybranych kra-
jach afrykañskich.

W Namibii „poza s³oñcem bardzo charakterystyczne jest równie¿ suche po-
wietrze, które nie sprzyja uprawie wiêkszoœci roœlin, a jednoczeœnie poœrednio
bardzo ujemnie wp³ywa na rozwój gospodarczy kraju i poziom zatrudnienia jego
obywateli. Jednym z dobrodziejstw Namibii s¹ diamenty. Ponadto znacz¹c¹
ga³êzi¹ przemys³u, w której zatrudnienie znajduje spora czêœæ obywateli jest
rybo³ówstwo. Wbrew pozorom, znalezienie pracy nie nale¿y do ³atwych zadañ
szczególnie dla tych, którzy nie posiadaj¹ wy¿szego wykszta³cenia (World Bank,
2009, s. 5). Oszacowano, ¿e w 2008 roku poziom bezrobocia wyniós³ 51,2% (Cen-
tral Intelligence Agency, 2011). Bior¹c pod uwagê fakt, ¿e w roku 2004 bezrobotni
Namibijczycy stanowili 37% ca³ego spo³eczeñstwa (World Bank, 2009, s. 12) mo¿-
na stwierdziæ, ¿e bezrobocie roœnie w tym kraju w bardzo szybkim tempie. Innym
niepokoj¹cym zjawiskiem jest ubóstwo, które, pomimo spadku sprzed kilkunastu
lat, z 37,1% na odnotowane niedawno 28%, nadal jest wysokie i dotyczy w wiê-
kszoœci rodzin mieszkaj¹cych na wsiach (World Bank, 2009, s. 2). Tu¿ obok bezro-
bocia i ubóstwa, kwesti¹ równie istotn¹ jest wystêpuj¹cy w szkolnictwie namibij-
skim niski poziom kszta³cenia i brak pomocy udzielanej dzieciom w odrabianiu
zadañ domowych przez ich rodziców, którzy sami nie ukoñczyli edukacji. Aby
poprawiæ sytuacjê w³adze Namibii przeznaczaj¹ co roku 9%2 produktu krajowego
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2 W Europie wskaŸnik ten kszta³tuje siê na poziomie 5%, w Polsce w granicach 2,5% (znp.edu.pl).



brutto na edukacjê (World Bank, 2007)” (Seku³owicz, Kaniok, Seku³owicz 2013,
s. 142–143). W zwi¹zku z tymi nak³adami finansowymi na edukacjê ocenia siê, ¿e
w Namibii edukacja jest zorganizowana bardzo dobrze i nawet 90% dzieci chodzi
do szko³y, w których nauka od kilku lat jest bezp³atna (za: okuliscidlaafryki.pl).
Edukacja szkolna rozpoczyna siê w wieku 7 lat i trwa siedem lat. Budynki szkolne
nie maj¹ zbyt du¿ej powierzchni, ale s¹ dobrze wyposa¿one. W klasach poprzez
to, ¿e s¹ skoœne dachy nisko schodz¹ce (podobnie jak w Kamerunie) do sal dociera
niewiele œwiat³a s³onecznego (okuliscidlaafryki.pl). Po ukoñczeniu pierwszego
etapu edukacji dzieci maj¹ mo¿liwoœæ podjêcia dalszej edukacji (etap ten jest ju¿
p³atny).

Edukacja na poziomie ponadpodstawowym podzielona jest na dwa etapy3,
których ukoñczenie (egzamin) otwiera mo¿liwoœæ podjêcia studiów. „Rz¹d Nami-
bii poza tym, ¿e istnieje mo¿liwoœæ studiowania w kraju, wysy³a wielu studentów
na uniwersytety w RPA lub Wielkiej Brytanii. Co ciekawe, w przeciwieñstwie do
Kamerunu, wiêkszoœæ z nich wraca. Uczniowie, którzy nie zdadz¹ pierwszego eg-
zaminu mog¹ iœæ na naukê zawodu wymagaj¹cego ju¿ pewnej wiedzy i umiejêt-
noœci np. sekretarka, obs³uga informatyczna czy techniczna” (okuliscidlaafryki.pl).

Niestety, w przeciwieñstwie do Namibii, w wiêkszoœci krajów afrykañskich
analfabetyzm jest nadal dominuj¹cy. „Wed³ug statystyk po³owa mieszkañców
Afryki nie umie czytaæ. Analfabetyzm w wiêkszym stopniu dotyczy kobiet ni¿ mê-
¿czyzn. Jeœli dziewczyna zajdzie w ci¹¿ê, to czy bêdzie umia³a pisaæ i czytaæ, staje
siê kwesti¹ drugorzêdn¹. Najwa¿niejsze, aby by³a przyuczona do wykonywania
obowi¹zków domowych. Inne dane mówi¹ o 26% dzieci, które w ogóle nie rozpo-
czynaj¹ nauki, a wœród ponad 70% tych, które maj¹ do niej dostêp, tylko po³owa
koñczy szko³ê podstawow¹” (Trzeœniewska 2010). Przyczyn tego stanu rzeczy
upatrywaæ mo¿na (por. Trzeœniewska 2010) w koniecznoœci wykonywania pracy
przez dzieci – wysi³ek zwi¹zany z prac¹ jest dla nich zbyt du¿ym obci¹¿eniem,
które powoduje, ¿e nie maj¹ si³y, czasu ani warunków, aby siê uczyæ. Ocenia siê,
¿e w skali œwiata do pracy zarobkowej zmuszanych jest 250 mln dzieci poni¿ej
piêtnastego roku ¿ycia. Najtrudniejsza sytuacja pod tym wzglêdem panuje w³aœ-
nie w Afryce, gdzie 41% pracuj¹cych dzieci ma od 5 do 14 lat (pomocafry-
ce.org/edukacja). W Tanzanii do czêœci obowi¹zków dzieci nale¿y praca na rzecz
nauczyciela, jest to najczêœciej praca na polu nauczyciela. Sytuacja ta wynika
z tego, ¿e pañstwa nie staæ na p³acenie pensji nauczycielowi, a konsekwencj¹ jej
jest to, ¿e uczniowie wêdruj¹ „kilometrami do szko³y nie [tylko-JIB] z tornistrem
i ksi¹¿kami, ale z kopaczk¹ czy maczet¹ do wycinania buszu” (tam¿e).

Problemem o równie wielkim znaczeniu dla realizacji edukacji s¹ klasy, gdzie
iloœæ uczniów przypadaj¹ca na jednego nauczyciela wynosi, w zale¿noœci od da-
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3 Po trzech latach (po ukoñczeniu klasy X) odbywa siê egzamin z 8 przedmiotów. Po jego zdaniu mo-
¿na kontynuowaæ naukê na kolejnym etapie (dwa lata) i zdawaæ egzamin koñcowy.



nych od 55 do 110 osób. Brakuje te¿ podstawowych przyborów szkolnych i pod-
rêczników (Trzeœniewska 2010), co potwierdzaj¹ równie¿ dane organizacji Pomoc
Afryce podaj¹ce, ¿e 70% klas nie ma podstawowego wyposa¿enia (³awek, biurek,
krzese³, szafek na ksi¹¿ki, tablic) (za: pomocafryce.org/edukacja).

Z dostêpnych danych dotycz¹cych edukacji (tam¿e) wynika, ¿e dzieci w Afry-
ce nie chodz¹ do szko³y równie¿ ze wzglêdu na:
– czynniki ekonomiczne (rodziców nie staæ nawet na niskie czesne),
– trudnoœæ z dostêpem do szko³y (liczba szkó³ jest zbyt ma³a, odleg³oœæ do nich

wynosiæ mo¿e nawet ponad 15 km),
– konflikty wojenne,
– kryzysy ekonomiczne pañstwa,
– problemy zdrowotne dzieci i nauczycieli (choroba czy œmieræ, np. w wyniku

AIDS).
Tymczasem badania4 w sposób jednoznaczny wskazuj¹, ¿e wykszta³cenie

matki (ju¿ na poziomie podstawowym) zwiêksza nawet o 50% szanse dziecka na
prze¿ycie – z poziomu 146 na 1000 ¿ywych urodzeñ w przypadku, w sytuacji gdy
matka nie posiada ¿adnego wykszta³cenia do 91 na 1000 ¿ywych urodzeñ, gdy
matka posiada przynajmniej wykszta³cenie podstawowe. Badania wskazuj¹ rów-
nie¿ jak wa¿na dla ¿ycia dziecka jest œwiadomoœæ jego opiekunów (najczêœciej jest
to matka) – np. w sytuacji trudnoœci z oddychaniem u dziecka gdy niezbêdne jest
natychmiastowe poszukanie pomocy medycznej w krajach Afryki poziom tej
œwiadomoœci jest niepokoj¹cy: Burundi – 54%, Niger – 20%, Sudan – 35%, Zambia
– 8% (dzieciafryki.com) Powy¿sze dane jasno wskazuj¹, ¿e wiedza i jej zdobywa-
nie zwiêksza œwiadomoœæ, co przek³ada siê na szanse prze¿ycia dziecka i jakoœæ
jego ¿ycia.

Sytuacja osób z niepe³nosprawnoœciami w Afryce
(na podstawie sytuacji w Namibii)

Afryka, jak ju¿ zosta³o wspomniane, to kontynent wielu ró¿nych krajów, na-
rodów i kultur. Mówienie o Afryce jako o czymœ jednorodnym i traktowanie jej
jako ca³oœci jest b³êdne, chocia¿ wiele elementów funkcjonowania spo³ecznego
istnieje na podobnych zasadach.

Z uwagi na ró¿norodnoœæ i brak rozwi¹zañ wspólnych dotycz¹cych sytuacji
i funkcjonowania osób z niepe³nosprawnoœciami w Afryce, pisz¹c o tej tematyce
odwo³ywaæ siê bêdê do przyk³adów z Namibii. Podyktowane jest to informacjami
dostêpnymi w literaturze przedmiotu i portalach poœwiêconych sytuacji w Afry-
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4 Badania przytoczone przez portal DzieciAfryki.com , www.pomocafryce.org.



ce, które wskazuj¹, ¿e sytuacja w Namibii „na pewno niewiele siê (...) ró¿ni od sy-
tuacji w innych rejonach czarnego l¹du” (dzieciafryki.org).

Jednak¿e podkreœliæ nale¿y, ¿e Namibia jest jednym z niewielu krajów Afryki
Po³udniowej, który posiada ustawê o ubezpieczeniach spo³ecznych, dziêki niej
osoby niepe³nosprawne, weterani, ubodzy, ludzie starsi czy sieroty mog¹ liczyæ
na pomoc pañstwa. Namibia prowadzi równie¿ politykê integracji osób niepe³no-
sprawnych ze spo³eczeñstwem, ale wiêkszoœæ za³o¿eñ jest nadal w sferze idei,
a realia odbiegaj¹ od nich znacznie (por. Seku³owicz, Kaniok, Seku³owicz 2013).

W listopadzie 2006 roku media poda³y, ¿e powsta³ projekt nowego prawa, na
podstawie którego „niepe³nosprawni w Botswanie bêd¹ jeszcze lepiej chronieni
przez prawo. Podjazdy, bezp³atny transport i szereg innych u³atwieñ przewiduje
projekt, nad którym pracuje rz¹d w Gaborone. Szacuje siê, ¿e w Botswanie ¿yje
ponad 58 tys. niepe³nosprawnych. Ka¿dego miesi¹ca rz¹d wyp³aca im zasi³ek wy-
sokoœci 10 USD i wydaje zapasy ¿ywnoœci na ca³y miesi¹c o wartoœci 27 USD.
Proponowane zmiany maj¹ doprowadziæ do poprawy losu niepe³nosprawnych.
Poprzez obowi¹zek wprowadzenia specjalnych podjazdów w budynkach u¿y-
tecznoœci publicznej, jak i w transporcie publicznym, który powinien byæ
bezp³atny dla niepe³nosprawnych pasa¿erów, bêdzie mo¿na egzekwowaæ zno-
szenie dziel¹cych ich od normalnego ¿ycia barier. Projekt nowego prawa bêdzie
poddany szerszej debacie w nadchodz¹cym roku, ale minister zdrowia Lesego
Motsumi ju¿ dzisiaj zapewnia – „stworzymy taki system prawny, w którym
znikn¹ bariery” (afryka.org).

Chc¹c nakreœliæ sytuacjê osób niepe³nosprawnych w Afryce warto przytoczyæ
kilka danych. Ocenia siê, ¿e 60–80 mln Afrykañczyków to osoby niepe³nospraw-
ne, co daje oko³o 10% ca³ej populacji kontynentu5, ale w rejonach najbied-
niejszych wspó³czynnik ten siêga 20% i nieustannie roœnie. Niepe³nosprawnoœæ
w Afryce jest powodowana najczêœciej przez: niedo¿ywienie6 i choroby, przemoc,
wady rozwojowe, katastrofy naturalne, wypadki oraz konflikty zbrojne. Czêœæ

274 Joanna Iza Belzyt

5 WskaŸnik ten jest podobny do wskaŸnika na terenie krajów Europy, w tym równie¿ Polski (12,5%;
dane GUS z 2012)

6 Istnieje zale¿noœæ pomiêdzy niedo¿ywieniem a niepe³nosprawnoœci¹. Organizm, aby móg³ funk-
cjonowaæ prawid³owo, potrzebuje sk³adników od¿ywczych dostarczanych wraz z po¿ywieniem.
Niedo¿ywienie powoduje zatem wiele problemów zdrowotnych, nieraz bardzo powa¿nych:
– u dzieci brak odpowiedniej iloœci witaminy A mo¿e powodowaæ œlepotê, brak B1 – polineuropatiê,
brak B3 – zaburzenia psychiczne, brak B6 – padaczkê;
– u kobiet ciê¿arnych odpowiedni poziom kwasu foliowego zapobiega schorzeniom neurologicz-
nym dziecka, a witaminy D13 i wapnia – przedwczesnym porodom, które nios¹ ryzyko wielu bar-
dzo powa¿nych uszkodzeñ p³odu, ³¹cznie z mózgowym pora¿eniem dzieciêcym.
Choæ wydawaæ by siê mog³o, ¿e ¿ywienie i niepe³nosprawnoœæ nie ma œcis³ego zwi¹zku ze sob¹, to
powy¿sze dane pokazuj¹ zupe³nie coœ innego. W Afryce wiele rodzin ¿yje za mniej ni¿ 1$ dziennie.
Niewiele dzieci wie co to jest œniadanie, bo jedyny spo¿ywany posi³ek w ci¹gu dnia to posi³ek wie-
czorny. Niektóre szko³y prowadz¹ programy do¿ywiania, ale dzieci niepe³nosprawne maj¹ mniej-
szy dostêp do tego rodzaju pomocy, bo nie chodz¹ do szko³y (dzieciafryki.org).



nastêpstw niepe³nosprawnoœci wynikaj¹cych z powy¿szych czynników mog³aby
zostaæ zniwelowana lub znacznie ograniczona przez dzia³ania rehabilitacyjne, ale
mimo, ¿e „Namibia to kraj ponad 2 razy wiêkszy ni¿ Polska, a w roku 2013 by³o
tam zarejestrowanych tylko 77 fizjoterapeutów (ponad po³owa pracuje w stolicy
kraju – Windhoek), [a dodatkowo-JIB] w Namibii nie ma uczelni, która kszta³ci³aby
przysz³ych rehabilitantów” (dzieciafryki.org).

Na podstawie informacji, jakie docieraj¹ z krajów afrykañskich, mo¿na uznaæ,
¿e w Afryce niepe³nosprawnoœæ staje siê w³aœciwie gwarancj¹ biedy i braku posza-
nowania praw oraz ludzkiej godnoœci. Osoby niepe³nosprawne w krajach, takich
jak Namibia, nie maj¹ dostêpu do informacji, co powoduje, ¿e decyzje dotycz¹ce
ich spraw podejmowane s¹ przez rz¹dy, bez konsultacji z nimi. Tylko 20% osób
niepe³nosprawnych otrzymuje potrzebn¹ im pomoc, sprawia to, ¿e ¿ebranie na
ulicach jest czêsto jedynym sposobem na prze¿ycie (tam¿e). „Prowadzona przez
w³adze namibijskie polityka integracji œrodowiska osób z niepe³nosprawnoœci¹
i ich rodzin z ludŸmi pe³nosprawnymi nie zawsze znajdowa³a odzwierciedlenie
w rzeczywistoœci. Najlepszym tego przyk³adem jest doœæ powszechna, szczegól-
nie na wsiach, praktyka polegaj¹ca na wykluczaniu dzieci z niepe³nosprawnoœci¹
ze szkó³ i spo³eczeñstwa” (Seku³owicz, Kaniok, Seku³owicz 2013, s.143).

Trudn¹ sytuacjê pog³êbia fakt, ¿e 60% spo³eczeñstwa kraju ¿yje na terenach
wiejskich, gdzie wierzenia ludowe s¹ bardzo wa¿ne dla ¿ycia ludnoœci. W zwi¹zku
z tym niepe³nosprawnoœæ pojmowana jest jako kara czy rzucony urok7, dlatego
te¿ rodziny wstydz¹ siê swoich niepe³nosprawnych bliskich. Rodzice niepe³no-
sprawnych dzieci czêsto staraj¹ siê za wszelk¹ cenê ukryæ ten fakt, przy czym jed-
noczeœnie ignoruj¹ wszystkie potrzeby dziecka wynikaj¹ce z jego niepe³nospraw-
noœci i nie daj¹ mu szansy na terapiê i byæ mo¿e uzyskanie samodzielnoœci w ¿yciu
doros³ym (tam¿e).

W tym kontekœcie niepokoj¹ce s¹ informacje, ¿e czêsto spotykan¹ praktyk¹
jest wykluczanie dzieci niepe³nosprawnych ze szkó³. Dane wskazuj¹, ¿e spoœród
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7 Pozycja szamana wœród afrykañskiej spo³ecznoœci jest bardzo wysoka. Dla mieszkañców jest czêsto
jedynym Ÿród³em pomocy medycznej. Szamanizm jest czêœci¹ tradycji i stosowana od wieków
sztuki zio³olecznictwa czy innego rodzaju ingerencji. Byæ mo¿e czêsto wa¿n¹ rolê odgrywa te¿ efekt
placebo. Dodatkowo w tradycji Czarnego L¹du kult duchowy jest bardzo intensywny i g³êboko za-
korzeniony, przenikaj¹c do codziennego ¿ycia – przed chatami wisz¹ amulety, zmar³ych grzebie siê
w pobli¿u domu. Jednak ingerencja szamanów jest czêsto zgubna dla pacjentów. Lekarze, którzy
je¿d¿¹ do Afryki z ró¿nych fundacji, zgodnie twierdz¹, ¿e dzia³ania szamanów bardzo czêsto zabu-
rzaj¹ pewien rytm postêpowania choroby, a czêsto szkodz¹. Ingeruj¹ oni w banalnych sprawach, co
czasem koñczy siê tragicznie dla chorego. Sposobem na ró¿ne rany jest aplikowanie do ich wnêtrza
wszelkiego rodzaju zió³ i mikstur. W parze z tym idzie najczêœciej zaka¿enie. Pojawiaj¹ siê ropiej¹ce
rany, które potem trudno jest wyleczyæ. Brak przygotowania medycznego staje siê brzemienne
w skutkach – wykszta³cony medyk wie jak wykonaæ zastrzyk w zale¿noœci od miejsca infekcji. Sza-
mani na skutek swojej niewiedzy czêsto aplikuj¹ „leki”, wykonuj¹c zastrzyk w miejscach, w których
nie powinni, ryzykuj¹c uszkodzenie nerwów i trwa³e kalectwo. Niestety, g³êbokie tradycje i szacu-
nek do szamanów a tak¿e bieda powoduj¹, ¿e czêsto zanim chory uda siê do szpitala, odwiedza sza-
mana w nadziei na wyleczenie (dzieciafryki.com).



dzieci niepe³nosprawnych jedynie oko³o 5–10% chodzi do szko³y (dzieciafryki.
org). Brak edukacji pozbawia je szans na rozwój, samodzieln¹ przysz³oœæ, skazuje
na brak wykszta³cenia i ¿ycie w skrajnej biedzie.

Byæ niepe³nosprawnym w Afryce to bez w¹tpienia ogromne wyzwanie.

Osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹

Studiuj¹c opisy i raporty o stanie opieki medycznej dotycz¹cej zdrowia intelek-
tualnego i psychicznego w Afryce mo¿na odnieœæ wra¿enie, ¿e kraje afrykañskie
nie maj¹ wypracowanych w zasadzie ¿adnych standardów postêpowania z oso-
bami z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Dodatkowo przytaczane opisy i histo-
rie s¹ przera¿aj¹ce i jednoznacznie dowodz¹, ¿e niepe³nosprawnoœæ intelektualna
oraz choroby psychiczne nie s¹ traktowane w Afryce jako stany wymagaj¹ce opie-
ki medycznej, przez co osoby te s¹ pozbawiane wszelkich praw i dyskryminowa-
ne – czêsto osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ s¹ przeœladowane, wyty-
kane palcami, obrzucane kamieniami (dzieciafryki.com).

Na portalu dzieciafryki.com mo¿na znaleŸæ przyk³ady opisuj¹ce sytuacjê
osób z niepe³noprawnoœci¹ intelektualn¹:

Ghana – badania prowadzone w 2012 r. przez Human Rights Watch, organizacjê po-
zarz¹dow¹ zajmuj¹c¹ siê ochron¹ praw cz³owieka ukazuj¹ sytuacjê placówek medycz-
nych zajmuj¹cych siê zdrowiem psychicznym. Placówki te s¹ przepe³nione, a warunki
higieniczne s¹ dalekie od chocia¿by przyzwoitych. W Ghanie istniej¹ te¿ tzw. oœrodki
duchowego uzdrawiania – prywatne placówki, prowadzone przez (...) uzdrowicieli.
Cz³onkowie HRW zwizytowali 8 takich placówek, w których odkryli, ¿e wiêkszoœæ pa-
cjentów pozostaje przykuta ³añcuchami do drzew. W tym samym miejscu œpi¹, jedz¹,
za³atwiaj¹ siê i myj¹, czêsto nawet przez klika miesiêcy. Poœród pacjentów by³y rów-
nie¿ dzieci poni¿ej 10 roku ¿ycia.

Sudan Po³udniowy – brak tu oœrodków dla ludzi z upoœledzeniem umys³owym. Zale-
cenia rz¹du s¹ takie, by osoby takie zamykaæ w wiêzieniach. W po³owie 2012 r. za-
mkniêto oko³o 90 osób z problemami natury psychiatrycznej [i intelektualnej].

Uganda – kraj relatywnie bardziej rozwiniêty, stosuje te same zasady w stosunku do
osób (…) [niepe³nosprawnych intelektualnie]” (dzieciafryki.com).

Sytuacja ta jest niezwykle trudna do zmiany z uwagi na to, ¿e w obszarze sy-
stemu ochrony zdrowia rz¹dy poszczególnych krajów nie s¹ zainteresowane pro-
blematyk¹ niepe³nosprawnoœci intelektualnej czy chorób psychicznych. Wed³ug
statystyk w „krajach afrykañskich œrednio na 100 000 pacjentów przypada mniej
ni¿ jeden psychiatra, a w bud¿etach przeznaczanych na ochronê zdrowia prze-
znacza siê tylko 1% na zdrowie psychiczne” (dzieciafryki.com).
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Osoby z niepe³nosprawnoœci¹ s³uchu

W wielu krajach afrykañskich (równie¿ w Namibii) brakuje podstawowych
dzia³añ i programów do wykrywania wad s³uchu u dzieci. W ¿adnym szpitalu nie
przeprowadza siê badañ, nie tylko po narodzinach dziecka, oceniaj¹c jego funkcje
¿yciowe w momencie przyjœcia na œwiat, ale równie¿ podczas kolejnych wizyt le-
karskich czy w czasie obowi¹zkowych szczepieñ. Diagnozy nie prowadzi ¿adna
szko³a czy przedszkole, placówki nie kieruj¹ swoich wychowanków na badania,
co prowadzi do niewykrywania wad s³uchu. Sytuacjê dodatkowo pogarsza brak
œwiadomoœci rodziców, zw³aszcza tych zamieszkuj¹cych s³abo rozwiniête ekono-
micznie rejony wiejskie (dzieciafryki.org).

Wed³ug szacunków podaje siê, ¿e w Namibii ¿yje od 3 do 12 tysiêcy dzieci
nies³ysz¹cych lub s³abos³ysz¹cych. W Namibii dzia³a tylko jedna organizacja zaj-
muj¹ca siê problematyk¹ niepe³nosprawnoœci s³uchu, której celem jest prowadze-
nie dzia³añ na rzecz dzieci z zaburzeniami s³uchu i mowy. Stowarzyszenie na
Rzecz Dzieci z Zaburzeniami Mowy i S³uchu (ang. The Association for Children with
Language, Speech and Hearing Impairments of Namibia, CLASH)) jest organizacj¹
nios¹c¹ pomoc dzieciom z niepe³nosprawnoœci¹ s³uchu i ich rodzinom, która zo-
sta³a za³o¿ona w 1989 roku przez grupê rodziców dzieci nies³ysz¹cych. Stowarzy-
szenie to jest jednym z najbardziej znanych, namibijskich stowarzyszeñ, którego
dzia³alnoœæ zwi¹zana jest z takimi obszarami, jak: zdrowie, edukacja oraz prawa
cz³owieka (Seku³owicz, Kaniok, Seku³owicz 2013). Organizacja realizuje swoje
za³o¿enia w sposób interdyscyplinarny, staraj¹c siê zapewniæ swoim podopiecz-
nym odpowiedni¹ opiekê i umo¿liwiaj¹c dostêp do edukacji dostosowanej do ich
potrzeb wynikaj¹cych z niepe³nosprawnoœci, a tak¿e walcz¹c o ich prawa (dzie-
ciafryki.com).

Osoby z niepe³nosprawnoœci¹ wzroku

Wed³ug danych Œwiatowej Organizacji Zdrowia (WHO) na œwiecie ¿yje nie-
mal 40 mln osób niewidomych i 246 mln osób s³abowidz¹cych (Skiba 2013). Prog-
nozy WHO podaj¹, i¿ w ci¹gu kolejnych 20 lat liczba osób z niepe³nosprawnoœci¹
wzroku mo¿e zwiêkszyæ siê dwukrotnie (WHO, 2009), a u 80% osób, które strac¹
wzrok chorób prowadz¹cych do tego stanu, mo¿na unikn¹æ (sytuacja ta dotyczy
zw³aszcza krajów Afryki) (Skiba, 2013).

Powodami prognozowanego wzrostu liczby osób z niepe³nosprawnoœci¹
wzroku s¹ m.in. starzej¹ce siê spo³eczeñstwo (wzrok nieuchronnie pogarsza siê
wraz z wiekiem), wypadki, przedwczesne urodzenia, choroby (w krajach rozwi-
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jaj¹cych siê najczêstsz¹ przyczyn¹ utraty wzroku jest jaglica8 (Skiba, 2013), choro-
ba nieobecna w Europie od kilkudziesiêciu lat (Ni¿ankowska 2002), która za
spraw¹ migracji ludnoœci mo¿e powróciæ na stary kontynent).

Niepe³nosprawnoœæ wzroku towarzyszy ludziom od pocz¹tku istnienia, a to
jak j¹ traktowano, zmienia³o siê na przestrzeni wieków. Podczas gdy dziœ w wielu
krajach istnieje szereg udogodnieñ dla niewidomych, w wielu czêœciach œwiata,
w tym w Afryce, grupa ta jest zupe³nie marginalizowana. „Niewidome dzieci czê-
sto nie doœwiadczaj¹ nale¿ytej opieki, nie maj¹ szans na edukacjê, a jako doroœli
na pracê w jakimkolwiek zawodzie. W górzystej Rwandzie, w ma³ej miejscowoœci
Kibeho, istnieje miejsce, w którym niewidome dzieci zdobywaj¹ wiedzê i wy-
kszta³cenie, tak samo jak ich widz¹cy rówieœnicy. Ucz¹ siê wszystkiego, co bêdzie
im niezbêdne w samodzielnym ¿yciu, co – mimo niepe³nosprawnoœci – da im
szansê na osi¹gniêcie sukcesu” (Skiba 2010, s. 4). Oœrodek dla Dzieci Niewido-
mych, który powsta³ w Kibeho (Rwanda) w 2008 roku dziêki pomocy finansowej
polskiego rz¹du, jest wyj¹tkiem na mapie pomocy osoby z niepe³nosprawnoœci¹
wzroku.

Osoby pracuj¹ce z osobami z niepe³nosprawnoœciami nieustannie apeluj¹
o pomoc w zak³adaniu oœrodków, wyposa¿enie ich w specjalistyczne pomoce
i wsparcie finansowe niezbêdne dla ich funkcjonowania. To czêsto jedyna szansa
dla dzieci i osób niepe³nosprawnych na edukacjê – a co za tym idzie – na poprawê
jakoœci ¿ycia.

Niew¹tpliwym wsparciem dla ka¿dego z nauczycieli pracuj¹cych z uczniami
z niepe³nosprawnoœci¹ (bez wzglêdu na to czy jest to niepe³nosprawnoœæ senso-
ryczna czy intelektualna) by³aby profesjonalna superwizja. Taka forma mog³aby
pomóc nauczycielom bez przygotowania w zakresie pedagogiki specjalnej
w kszta³ceniu uczniów z niepe³nosprawnoœciami. Rozwi¹zaniem dodatkowym
mog³aby byæ instytucja nauczyciela wêdruj¹cego (itinerant teatcher). Idea powsta³a
w USA jako wsparcie specjalistów dla nauczycieli bez przygotowania specjali-
stycznego do pracy z uczniem z potrzebami edukacyjnymi. Transfer wiedzy
i umiejêtnoœci oraz wsparcie poœrednie realizowane jest w formie konsultacji
indywidualnych9, szkoleñ i warsztatów maj¹cych na celu uzyskanie przez na-
uczyciela samodzielnoœci (Papliñska, Witczak-Nowotna 2014)10.

278 Joanna Iza Belzyt

8 Obecnie na jaglicê choruje 84 mln ludzi, a 8 mln utraci³o wzrok bezpowrotnie z powodu choroby
(WHO, 2009).

9 W zakres konsultacji wchodzi dobór metod, form i œrodków pracy, wskazówki dotycz¹ce przygoto-
wania pomocy tyflodydaktycznych (por. Papliñska, WItczak-Nowotna 2014).

10 Fundacja Cedunis (cedunis.org.pl) oraz Stowarzyszenie De Facto (defacto.org.pl) realizuj¹ innowa-
cyjny program wsparcia uczniów z niepe³nosprawnoœci¹ wzroku wykorzystuj¹c m.in. model na-
uczyciela wêdruj¹cego.



„Bariery przed ¿yciem” na zakoñczenie

Trudno jest mówiæ o barierach architektonicznych czy jakichkolwiek innych
w kontekœcie osób niepe³nosprawnych zamieszkuj¹cych kraje Afryki, poniewa¿
sytuacja spo³eczno-prawna z jak¹ borykaj¹ siê te osoby, mo¿na okreœliæ jako jedn¹
wielk¹ barierê – „barier¹ przed ¿yciem” (dzieciafryki.org).

Problemy, z którymi borykaj¹ siê osoby z niepe³nosprawnoœci¹ w Afryce
w porównaniu do np. krajów europejskich, nabiera zupe³nie innego wymiaru.
Osoby niepe³nosprawne „walcz¹ o to by byæ” (dzieciafryki.com).

„Czêsto pierwsz¹ barier¹ do uczestniczenia w ¿yciu lokalnej spo³ecznoœci jest
dla osoby niepe³nosprawnej jej w³asna rodzina. Niepe³nosprawnoœæ odbierana
jest w wielu rejonach Afryki jako kara wydana przez boga i powód do wstydu.
Niepe³nosprawne dzieci chowane s¹ w chatach, ukrywane przed wzrokiem s¹sia-
dów” (dzieciafryki.com).

Nawet jeœli niepe³nosprawnoœæ zostanie przez rodzinê zaakceptowana, na-
tychmiast pojawiaj¹ siê kolejne bariery, choæby „brak zaopatrzenia ortopedyczne-
go – wózków inwalidzkich, kul, ale nawet takich bardzo podstawowych, jak cho-
cia¿by okulary” (dzieciafryki.org). Bez podstawowych pomocy rehabilitacyjnych
czy ortopedycznych osoby z niepe³nosprawnoœciami nie mog¹ nawet podj¹æ
starañ o bycie samodzielnymi, a poruszanie siê po najbli¿szej okolicy staje siê nie-
wykonalne.

Przyk³ady barier ograniczaj¹cych samodzielnoœæ i obni¿aj¹cych jakoœæ ¿ycia
osób niepe³nosprawnych zamieszkuj¹cych Afrykê mo¿na mno¿yæ bez koñca: ba-
riery architektoniczno-komunikacyjne, w dostêpie do edukacji dla osób o specjal-
nych potrzebach, brak dostêpu do lekarzy i rehabilitacji (co w wielu przypadkach
mog³aby przywróciæ sprawnoœæ i umo¿liwiæ samodzielnoœæ), brak sprawnego za-
plecza socjalnego dla osób niepe³nosprawnych, czy brak organizacji pozarz¹do-
wych dzia³aj¹cych na rzecz osób z niepe³nosprawnoœciami i ich edukacji. Jak
wskazuj¹ M. Seku³owicz, P.E. Kaniok, A. Seku³owicz (2013) „po dokonaniu (...)
przegl¹du wybranych, aktualnie funkcjonuj¹cych instytucji rz¹dowych oraz po-
zarz¹dowych, których dzia³alnoœæ skierowana jest na pracê z dzieckiem z nie-
pe³nosprawnoœci¹ i z jego rodzin¹, w obszarze tym zauwa¿yæ mo¿na zdecydo-
wan¹ przewagê organizacji dobroczynnych nad instytucjami pañstwowymi
w zakresie iloœci oraz jakoœci œwiadczonych us³ug. Powodem takiego stanu rzeczy
jest w g³ównej mierze brak œrodków finansowych, dziêki którym pañstwo nami-
bijskie mog³oby realizowaæ uchwalone, b¹dŸ te¿ ratyfikowane przez siebie akty
prawne, dotycz¹ce jego zobowi¹zañ wzglêdem dzieci z niepe³nosprawnoœci¹
oraz ich rodzin. Sporym problemem dla organizacji charytatywnych, dzia³aj¹cych
na rzecz tych dzieci, jest brak w pomocy spo³ecznej wyraŸnego podzia³u kompe-
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tencji pomiêdzy pañstwem a trzecim sektorem. Sytuacja taka sprawia, ¿e ciê¿ar
odpowiedzialnoœci za œwiadczenie pomocy i wsparcia dzieciom oraz ich rodzi-
nom ca³kowicie spada na organizacje pozarz¹dowe” (Seku³owicz, Kaniok,
Seku³owicz 2013, s. 150–151). Dodatkow¹ barier¹ w dzia³aniach, które mog³yby
podejmowaæ organizacje dobroczynne jest bardzo znacz¹cy wp³yw afrykañskich
wierzeñ ludowych na ¿ycie osób niepe³nosprawnych i ¿ycie ich rodzin. Przyk³ady
przytoczone w artykule wskazuj¹ jak stare afrykañskie wierzenia i przes¹dy,
szczególnie intensywne na terenach wiejskich prowadz¹ do dyskryminacji osób
z niepe³nosprawnoœciami i wp³ywaj¹ negatywnie na traktowanie dzieci z nie-
pe³nosprawnoœci¹ i ich rodzin (por. Seku³owicz, Kaniok, Seku³owicz 2013).

Edukacja i dostêp do niej przek³ada siê na wiele sfer funkcjonowania osoby
niepe³nosprawnej w spo³eczeñstwie, m.in. na mo¿liwoœæ zatrudnienia. „Chocia¿
wiele afrykañskich krajów dysponuje prawnymi podstawami dotycz¹cymi ró¿-
nych aspektów ¿ycia osób niepe³nosprawnych, w rzeczywistoœci osoby te musz¹
na co dzieñ mierzyæ siê z dyskryminacj¹, tak¿e w kwestii zatrudnienia” (dziecia-
fryki.org).

Niechêæ do rekrutowania osób niepe³nosprawnych jest efektem wielu czynni-
ków, wœród których wymieniæ mo¿na:
– z³e nastawienie spo³eczeñstwa oraz brak wiedzy na temat niepe³nosprawnoœci,
– bariery zwi¹zane z infrastruktur¹ – problemy komunikacyjne, ograniczona

mobilnoœæ,
– brak odpowiednich kwalifikacji – wynikaj¹ca z tego, ¿e wiêkszoœæ niepe³no-

sprawnych dzieci w wieku szkolnym nie pobiera nauki (dzieciafryki.org).
Kolejnym powodem, który jest rzadko wymieniany, ale jest bardzo wa¿ny, to

poczucie wstydu osób niepe³nosprawnych, które dokonuj¹ autoizolacji: wybie-
raj¹ pozostanie w domu i unikanie udzia³u w ¿yciu spo³ecznym.

Czêsto te¿ firmy, które wyra¿aj¹ chêæ zatrudnienia osób z niepe³nosprawno-
œci¹, nie potrafi¹ poradziæ sobie z problemem zwi¹zanym z pojawieniem siê osoby
niepe³nosprawnej w firmie – „z jednej strony boj¹ siê, bo uwa¿aj¹, ¿e raz zatrud-
niona osoba niepe³nosprawna, zgodnie z prawem nie bêdzie mog³a zostaæ zwol-
niona, w obawie przed oskar¿eniem o dyskryminacjê. Z drugiej strony wydaje
siê, ¿e pracodawcy nierzadko wykazuj¹ siê brakiem wiedzy i ignorancj¹ w tema-
cie niepe³nosprawnoœci” (dzieciafryki.org), nie zdaj¹c sobie sprawy z funkcjonal-
nych nastêpstw niepe³nosprawnoœci swoich pracowników i stawiaj¹c im wyma-
gania, którym z powodu niepe³nosprawnoœci nie s¹ w stanie sprostaæ.

Mimo to (nieliczni) przedsiêbiorcy zatrudniaj¹cy osoby niepe³nosprawne po-
twierdzaj¹, ¿e firmy czerpi¹ korzyœci z tej sytuacji.

Po pierwsze biznesowe – opinia spo³eczna docenia firmy daj¹ce szansê oso-
bom marginalizowanym i wykluczonym, co powoduje, ¿e poziom sympatii wzra-
sta, a zyski rosn¹.
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Po drugie ekonomiczne – zyski odnotowuje równie¿ ekonomia w skali krajo-
wej: przywrócenie osoby niepe³nosprawnej na rynek pracy oznacza zmniejszenie
wydatków pañstwa na pomoc spo³eczn¹ dla osób niezdolnych do pracy zarobko-
wej i samodzielnego utrzymania siê.

Po trzecie psychologiczne – osoby, które pozytywnie przesz³y integracjê, pro-
wadz¹ normalne ¿ycie spo³eczne, utrzymuj¹ kontakty z innymi ludŸmi i zaczy-
naj¹ siê uwa¿aæ za pe³noprawnych cz³onków spo³ecznoœci lokalnej (dzieciafryki.
org).

Powy¿sze przyk³ady pozytywnych aspektów zatrudniania osób z niepe³no-
sprawnoœciami wskazuj¹, ¿e mo¿liwa jest integracja spo³eczna osób niepe³no-
sprawnych i sytuacja, gdy nadal „rz¹dy krajów afrykañskich traktuj¹ swoich nie-
pe³nosprawnych obywateli tak samo jak te rodziny, które nie akceptuj¹ choroby
bliskich – chowaj¹ ich i udaj¹, ¿e nie ma problemu, nie zdaj¹ sobie sprawy, ¿e mar-
nuj¹ potencja³, jaki drzemie w tych [osobach]” (dzieciafryki.org), powinna ulec
jak najszybciej zmianie, zw³aszcza w sferze edukacji i dostêpu do niej. Jak wska-
zuj¹ M. Seku³owicz, P.E. Kaniok, A. Seku³owicz (2013) idea kszta³cenia, zw³aszcza
kszta³cenia inkuzyjnego (czy integracyjnego) jest ma³o efektywna w szkolnictwie
powszechnym. „Ma³a liczba szkó³ oraz klas integracyjnych sprawia, ¿e niewiele
dzieci z nieprawid³owoœciami w rozwoju ma szansê na pe³n¹ integracjê ze œrodo-
wiskiem dzieci pe³nosprawnych” (Seku³owicz, Kaniok, Seku³owicz 2013, s. 151).

Brak oferty edukacyjnej skazuje osoby niepe³nosprawne na ¿ycie na margine-
sie spo³eczeñstwa, czêsto w skrajnym ubóstwie. Znaj¹c doœwiadczenia z innych
krajów wiadomo, ¿e tak nie musi byæ, a osoba niepe³nosprawna mo¿e z powodze-
niem pracowaæ, byæ samodzielna i uczestniczyæ w pe³ni w ¿yciu spo³ecznym.
Kwesti¹ kluczow¹ jest dostêp do edukacji, bez której bycie osob¹ niepe³no-
sprawn¹ w Afryce staje siê wyrokiem, który skazuje osoby na wegetacjê.
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Uniwersytet. W stronê nadziei i odpowiedzialnoœci

University. Towards hope and responsibility

The values exposed in the paper doctoral students of pedagogy and political studies at the Uni-
versity of Gdansk recognised as meaningful in the everyday life of University, assigning the hav-
ing of hope to themselves and the bearing of responsibility they located at the side of academic
teachers. An analysis of what they expressed points to diversified understanding of hope as: (a) cov-
ering small to radical, (b) embedded into one’s own actions yet also realized together with academic
personnel. The responsibility incumbent on them for work with students is assigned more signifi-
cant meaning when it is perceived less in formal and legal regulations of higher education. They
note hope and responsibility as binding the academic community (of students and professors).

S³owa kluczowe: nadzieja, odpowiedzialnoœæ, wspólnota akademicka

Keywords: hope, responsibility, academic community

Wprowadzenie

Opinie o kondycji wspó³czesnego uniwersytetu formu³owane podczas roz-
mów czy wyra¿ane w publikacjach (Witkowski, Brzeziñski 2015; Drozdowski, Flis
2015; Leja 2015 i in.) s¹ m.in.: (a) œwiadectwem dostrzegania jego marniej¹cej kon-
dycji, (b) wyrazem niezgody na przedk³adanie w codziennoœci badawczej warto-
œci utylitarnych nad w³aœciwe uniwersytetowi tradycyjnemu dociekanie prawdy
i prawid³owoœci naukowych (Twardowski, Szostek 2015), (c) ubolewaniem nad
masowoœci¹ kszta³cenia, (d) bezradnoœci¹ nauczycieli akademickich wobec niedo-
statku wiedzy studentów przy równoczesnym ich niewielkim zapale do jej
zg³êbiania itd. Czy ów wizerunek uniwersytetu i kszta³cenia wy¿szego ukazany
w œwietle przywo³anych powy¿ej wypowiedzi akademików odpowiada doœwiad-
czaniu uczelni przez doktorantów? Jakie z uniwersytetem oraz swoim w nim stu-
diowaniem wi¹¿¹ plany (krótko- i d³ugofalowe)? Z jakimi nadziejami doñ wstê-
puj¹?



O zastosowanych metodach badania i analizy

Przedstawian¹ w niniejszym opracowaniu analiz¹ wypowiedzi (oznaczo-
nych kursyw¹), prowadzon¹ w celu poznania aksjologicznego aspektu znaczeñ
nadawanych uczelni i studiowaniu, nawi¹zujê do badañ przeprowadzonych
wœród doktorantów pedagogiki i politologii Uniwersytetu Gdañskiego. By³y one
zorientowane na zebranie ich opinii na temat spo³ecznych funkcji wspó³czesnego
uniwersytetu, które wyra¿ali podczas wspólnych rozmów, swobodnych wywia-
dów oraz zawierali w esejach. Miêdzy innymi przywo³ywali istotne dla nich
wartoœci uniwersytetu, a jednymi z czêœciej wskazywanych by³y nadzieja i odpo-
wiedzialnoœæ. Co znamienne, posiadanie nadziei przypisywali sobie i lokowali j¹
zazwyczaj na starcie studenckiego ¿ycia (w murach uczelni i poza nimi). Odpo-
wiedzialnoœæ natomiast postrzegali jako powinnoœæ i obowi¹zek1 spoczywaj¹ce
przede wszystkim na nauczycielach akademickich. To roz³¹czne „przydzielenie”
wartoœci: nadziei – studiuj¹cym, a odpowiedzialnoœci – profesorom, odebra³am
jako symptomatyczne dla prowadzonego badania i warte bli¿szego poznania.
W zwi¹zku z tym nadziejê obieram jako punkt wyjœcia: (a) do podjêcia refleksji
nad jej doœwiadczaniem przez studiuj¹cych i rozpatrzenia nadawanych jej zna-
czeñ; (b) przeœledzenia studenckich uzasadnieñ le¿¹cych u podstaw wi¹zania tej
wartoœci z odpowiedzialnoœci¹.

Uzyskany materia³ empiryczny, pozwalaj¹cy jedynie na dokonanie rozpo-
znania problemu, zosta³ poddany analizie jakoœciowej, przebiegaj¹cej w trzech
etapach obejmuj¹cych: (1) redukcjê danych, dokonan¹ poprzez ich selekcjê; (2)
stworzenie reprezentacji, poprzedzone wy³onieniem z tekstów fragmentów wy-
powiedzi dotycz¹cych analizowanych wartoœci; (3) sformu³owanie wniosków
(Miles, Huberman 2000, s. 11–14) prowadz¹cych do podjêcia próby metarefleksyj-
nego spojrzenia na uzyskane dane empiryczne przez pryzmat etyki, czyli skupie-
nie siê na postrzeganiu ich jako „pola mo¿liwoœci, w którym wszelkie ludzkie
d¹¿enia uzyskuj¹ sens (...) (wówczas), gdy s¹ poszukiwaniem odpowiedzi na py-
tanie: Jak powinniœmy ¿yæ?” (Lear 2013, s. 10). Zatem postêpowaniem badaw-
czym sytuujê siê na p³aszczyŸnie raczej dociekañ filozoficznych ni¿ empirycz-
nych, gdy¿ interesuje mnie przede wszystkim sfera powinnoœci cz³owieka
natomiast realia œwiata, w którym on ¿yje, traktujê jako kontekst tej refleksji.
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1 Przyjmujê, ¿e obowi¹zek oznacza nak³adan¹ z nakazu „zewnêtrznego” koniecznoœæ podjêcia
dzia³ania; jest wiêc ono realizowane pod wp³ywem przymusu: groŸby sankcji, obietnicy nagrody.
Powinnoœæ natomiast to obowi¹zek natury moralnej, jej nakaz, akt woli, wewnêtrzne pragnienie
postêpowania bezinteresownego, np. dla zachowania szacunku do siebie, dla w³asnej satysfakcji
czy spokoju sumienia. L.E. Bartkowiak, Miêdzy powinnoœci¹ a obowi¹zkiem – o kodeksach deontologicz-
nych zawodów medycznych. „Wiadomoœci Lekarskie LIX”, nr 11–12, 2006, s. 883.



Jaka nadzieja?

Obecnoœæ nadziei w codziennoœci uniwersytetu odzwierciedla przyk³adowa
wypowiedŸ doktoranta, który stwierdza: „Chocia¿ zasz³o wiele zmian gospodar-
czych, kulturowych i spo³ecznych (...) studenci nadal przychodz¹ na uniwersyte-
ty z wielkimi nadziejami i oczekiwaniami, ale i obawami”. Ten punkt widzenia
wykazuje spójnoœæ z filozoficznym, zw³aszcza ontologicznym i epistemologicz-
nym rozumieniem nadziei, ujmowanej jako doœwiadczenie czegoœ pozytywnego,
bêd¹cego oczekiwaniem jakiegoœ dobra (Gadacz 2003, 190), które mo¿e „prowa-
dziæ do pozytywnych skutków: antycypacji upragnionego zdarzenia, motywo-
wania do podjêcia dzia³añ zwiêkszaj¹cych szansê osi¹gniêcia po¿¹danego stanu
rzeczy, a w konsekwencji uczynienia ¿ycie piêkniejszym” (Za³uski 2014, s. 203).
Równoczeœnie trudno zdefiniowaæ naturê nadziei (Gadacz 2003, s. 189), gdy¿ jako
byt niematerialny „sk³ada siê” z mo¿noœci (bêd¹cej istot¹ niematerialn¹) i aktu ist-
nienia, przy czym bêd¹c mo¿noœci¹ – nie jest niczym (Stró¿ewski 2004, s. 75, 78).
Zatem o ile mo¿liwe jest okreœlenie przedmiotu nadziei, ju¿ znacznie trudniej
oszacowaæ racjonalnoœæ przeœwiadczeñ o jej realnoœci. Czym zatem jest w co-
dziennoœci akademickiej doktorantów i jak¹ stanowi dla nich wartoœæ?

Przestrzeñ nadziei

Kwestiê precyzyjnego ontologicznego i epistemologicznego ujêcia nadziei
komplikuje zró¿nicowana rozci¹g³oœæ (wielkoœæ) „zajmowanej” przez ni¹ prze-
strzeni oraz nadawany jej sens. Staje siê ona przestrzeni¹ ma³¹wówczas, gdy jest
doœwiadczana przez cz³owieka potrafi¹cego: (a) wykreowaæ jedynie ciasn¹ sferê
swojego egzystowania; (b) wyznaczaæ cele krótkofalowe; (c) kierowaæ siê p³ytkimi
wartoœciami; (d) nawi¹zaæ z innymi relacje ulotne i pobie¿ne, a wiêc zaledwie po-
zorne (Tischner 2003, s. 199). Ma³¹ przestrzeñ nadziei oddaje opis doktoranta:
„Oto t³umy studentów snuj¹ siê po korytarzach szukaj¹c gabinetu swojego
profesora. Czy zachêci³a ich do tego tematyka zajêæ, które prowadzi? A mo¿e chc¹
poznaæ nowe perspektywy poruszanych zagadnieñ i poszerzyæ horyzonty w³as-
nej wiedzy? OdpowiedŸ na te pytania jest banalna: To, czego oczekuj¹, to infor-
macji na temat terminu i sposobu zaliczenia przedmiotu, zaœ zape³nienie koryta-
rzy ucz¹cymi siê, po prostu oznacza sesjê, czyli moment, w którym zrealizuje siê
ich nadzieja na zaliczenie przedmiotu. Czêsto na minimalnym poziomie, ale przy
minimum zaanga¿owania. Po prostu trzy „Z”: zakuæ, zdaæ, zapomnieæ”. Jednak,
jak w dalszej czêœci zauwa¿a autor tego eseju: „B³êdem jest traktowanie tytu³u
jako jedynego celu i zysku, a uczenie siê – jako kosztów, które trzeba zminimalizo-
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waæ. Bo tytu³ magistra nie jest zawodem; konkretne zawody znajdziemy w zawo-
dówce i technikum. Tam nas naucz¹ umiejêtnoœci przeszkol¹ do wybranej pracy”.
Jak widaæ, przestrzeñ ma³ej nadziei nie kreœli d³ugofalowych celów, planów sa-
morozwoju czy uczenia siê przez ca³e ¿ycie. Swoim zasiêgiem, jak pisze inny do-
ktorant, obejmuje ona: „szybki dyplom, wyuczony zawód, bogactwo i awans
spo³eczny”.

Znacznie rozleglejsza okazuje siê przestrzeñ nadziei radykalnej. Choæ podob-
nie jak w przypadku przestrzeni ma³ej nadziei, cechuje j¹ otwarcie na przysz³e
dobro, jednak w nadziei radykalnej zostaj¹ przekroczone granice aktualnych mo-
¿liwoœci zrozumienia, czym mog³oby ono byæ i sk¹d nadejœæ (Nowak 2013, s. XII).
Przysz³oœæ jest nieznana, ledwie przeczuwana, a przy tym szeroko otwarta, nie
nieprzyjazna, wyczekuj¹ca na jej poznanie, oswojenie i „zagospodarowanie”.
Przyk³adami nadziei radykalnej s¹ sytuacje, w których: (1) oczekiwane jest poja-
wienie siê nowego sposobu bycia podmiotu, dotychczas nie zaistnia³ego; (2) oso-
ba d¹¿ siê do zrozumienia pewnej doœæ odleg³ej, lecz wa¿nej mo¿liwoœci ¿yciowej
(Lear 2013, s. 114). W przypadku doktorantów nadzieja radykalna jest t¹ najczê-
œciej przywo³ywan¹. Na przyk³ad s³uchacz, który pocz¹tkowo utyskuje na ma-
sowoœæ kszta³cenia i podporz¹dkowanie uniwersytetu regu³om ekonomicznej
rozliczalnoœci, swój esej koñczy s³owami: „Zawsze jest jednak nadzieja, bo uni-
wersytet to tak¿e ludzie, (...) którzy zachwycaj¹ siê piêknem, odkrywaj¹ prawdê
i szukaj¹ dobra. Skupiaj¹ siê wokó³ prawdziwych autorytetów i ch³on¹ wiedzê”.
Przywo³am jeszcze esej doktorantki z Wietnamu, w którym wyra¿a nadziejê na
to, ¿e po powrocie do kraju uzyska aprobatê dla celów i metod pracy z dzieæmi,
które pozna³a w Polsce. Pisze: „Mam nadziejê, ¿e jeœli do³o¿ê starañ, wówczas zre-
alizujê moje plany nie tylko w pracy z dzieæmi, ale pracy nad sob¹”. W tym zdaniu
zwraca uwagê zwrot „do³o¿ê starañ”. Jest on charakterystyczny dla nadziei, której
istot¹ jest to, ¿e nie realizuje siê samoistnie, lecz wymaga odwagi, trudu i wysi³ku.
Tadeusz Gadacz wrêcz podkreœla: „Nadzieja jest zasad¹ wszelkiego tworzenia (...)
Ten, kto pok³ada nadziejê, musi ze swej strony uczyniæ wszystko, co umo¿liwi jej
spe³nienie siê. Osi¹gniêcie sukcesów w pracy nie zale¿y z pewnoœci¹ jedynie od
samego cz³owieka, ale nie móg³by mieæ nadziei na sukces ktoœ, kto ze swej strony
nie uczyni³by wszystkiego, co mo¿liwe, by ów sukces przybli¿yæ” (Gadacz 2003,
s. 194).

Zdarza siê jednak w ¿yciu cz³owieka, ¿e nadzieja w nim maleje i przekszta³ca
w nadziejê przetrwania, zmuszaj¹c¹ go do „szukania gdzieœ w przestrzeni kry-
jówki dla siebie, (w której) chroni siê przed œwiatem i przed innymi” (Tischner
2003, s. 199–200). Ukrywa siê, gdy¿ w przysz³oœci nie widzi ¿adnych perspektyw
dla siebie, wspomnienia z przesz³oœci naznaczone s¹ g³ównie doznanymi pora¿-
kami, a teraŸniejszoœæ wzbudza strach i zniechêca od jakiegokolwiek dzia³ania.
Nadzieja z kryjówki pozwala przetrwaæ, przeczekaæ z³y czas, uchroniæ przed in-
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nymi jak¹œ cennoœæ. Ale równoczeœnie uniemo¿liwia wychylenie siê zza œciany
lêku, któr¹ siê obudowa³. S¹dzi bowiem, ¿e ka¿dy kto do niego siê zbli¿a, ma niec-
ne zamiary: chce go okraœæ, zniszczyæ, czy jakkolwiek inaczej zaszkodziæ. Lu-
dziom nie ufa, co niejednokrotnie ma swoje Ÿród³o w trudnych doœwiadczeniach
z przesz³oœci, o których pamiêæ g³êboko wry³a siê w jego osobowoœæ i jedynie
w kryjówce widzi miejsce pozwalaj¹ce mu zachowaæ godnoœæ (tam¿e). Nadziej¹
z kryjówki ¿yj¹, na przyk³ad, ci doktoranci spoza naszego kraju, którzy ze strony
polskich studentów doznaj¹ wobec siebie niechêci. Jej przyczyn obcokrajowcy
upatruj¹: (a) w ich odmiennoœci kulturowej skonfrontowanej z brakiem tolerancji
dla niej; (b) w nieznajomoœci (lub znajomoœci niewystarczaj¹cej) jêzyka, w którym
strony mog³yby siê porozumieæ. Jeszcze innym przywo³anym przez kolejnego
doktoranta przyk³adem zdarzeñ prowadz¹cych do powstania nadziei z kryjówki,
jest ugruntowany w akademickiej spo³ecznoœci brak szacunku ze strony niektó-
rych profesorów wobec studentów i pracowników administracyjno-technicz-
nych. Kadra naukowa bowiem, zdaniem autora eseju, wci¹¿ niewzruszenie wie-
rzy w ponadczasow¹ nieprzemijalnoœæ hierarchii akademickiej, zgodnie z któr¹
spo³eczny i akademicki status profesora nie pozwala na bardziej partnerskie rela-
cje z nie-profesorami. W ka¿dym z podanych wy¿ej przyk³adów sytuacji gene-
ruj¹cych nadziejê z kryjówki mo¿na zauwa¿yæ, ¿e doœwiadczaj¹ce jej osoby naj-
pierw doznaj¹ od innych upokarzaj¹cych dzia³añ lub komentarzy pod swoim
adresem. Dopiero w odpowiedzi na nie stosuj¹ strategiê „ukrywania siê w sobie”,
widz¹c w tym sposób ochrony godnoœci osobowej. Zarazem jednak nie trac¹ nad-
ziei na zmianê nieprzyjaznych zachowañ innych wobec nich.

Nadzieja a inne wartoœci

Dla Józefa Tischnera (2003, s. 201) otwarta przestrzeñ nadzieiwi¹¿e siê z prze-
strzeni¹ posiadanej przez cz³owieka wolnoœci wyboru drogi prowadz¹cej do in-
nych wartoœci, które mo¿e urzeczywistniaæ w œwiecie realnym i w nim samym
jako osobie ludzkiej (Tischner 2003, s. 174; Za³uski 2014, s. 225). Jeœli zatem ma
wolê, wybiera drogê prowadz¹c¹ „ku jakiejœ przysz³oœci, w której nadzieja umie-
œci³a jego cel. Nie lêka siê przy tym porzucaæ balastu przesz³oœci, jeœli to jest konie-
czne do osi¹gniêcia celu” (Tischner 2002, s. 198-199). Wci¹¿ tak¿e ma wolnoœæ wy-
boru kryjówki wówczas, gdy w niej widzi nadziejê na zachowanie lub obronê
swojej godnoœci w czas próby odebrania mu jej. W takim ujêciu „doœwiadczenie
nadziei i rozumienie niezniszczalnej godnoœci siebie (ukazuj¹ siê jako) po³¹czone
ze sob¹ spiralnie: im bardziej niezniszczalna jest godnoœæ cz³owieka, tym szersza
go ogarnia nadzieja, im szersza nadzieja tym g³êbsze rozumienie, ¿e jego godno-
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œci nic nie mo¿e zagroziæ. Dzieje nadziei i dzieje poczucia godnoœci cz³owieka s¹
równie¿ nieoddzielne” (Tischner 2003, s. 216). S¹ one ze sob¹ powi¹zane tak¿e
w doœwiadczeniach doktorantów, gdy pisz¹: „Uniwersytet ³agodzi negatywne
skutki bezrobocia technologicznego, daje m³odym ludziom nadziejê na lepsz¹
przysz³oœæ, poczucie celu i dumy z rozwoju osobistego i podnoszenia kwalifikacji
zawodowych”.

Do zrobienia pierwszego kroku w celu wyjœcia z kryjówki, potrzeba mêstwa,
nawet jeœli jego tradycyjne pojmowanie ju¿ siê zdezaktualizowa³o. Zdaniem Jo-
nathana Leara (2013, s. 130) dziœ „polega ono na zdolnoœci do dobrego ¿ycia w ob-
liczu zagro¿eñ, które nieuchronnie towarzysz¹ ludzkiej egzystencji (...), na dosko-
na³ej zdolnoœci oceny ryzyka, umiejêtnoœci mierzenia siê z rzeczywistoœci¹.
Mêstwo to pewien rodzaj wiedzy eksperckiej” (tam¿e, s. 118), któr¹ pos³uguj¹ siê
równie¿ studenci, kiedy w podejmowanych decyzjach kieruj¹ siê wartoœciami.
Zdarza siê jednak, ¿e zamiast wspó³czeœnie rozumianego mêstwa, wybieraj¹ war-
toœci utylitarne, co zauwa¿a jeden ze studiuj¹cych: „Dziêki wiedzy i umiejêtno-
œciom uzyskanym na uniwersytecie m³odzi ludzie nie buntuj¹ siê przeciwko
zastanej rzeczywistoœci i zamiast zmieniaæ œwiat, staraj¹ siê raczej do niego dosto-
sowaæ”. Ale bywa i tak, ¿e w³aœnie nadzieja po³¹czona z mêstwem, staj¹ siê broni¹
doktoranta zmagaj¹cego siê z bezradnoœci¹, si³¹ pomagaj¹c¹ znosiæ trudy co-
dziennoœci, Ÿród³em odwagi dostrzegania nowych horyzontów i ledwie
przeczuwanych mo¿liwoœci (Gadacz 2003, s. 188). Choæ mo¿e siê to postronnemu
obserwatorowi wydawaæ czymœ ma³o znacz¹cym, dla rozpoczynaj¹cego studio-
wanie pierwsze miesi¹ce na uczelni to czas zmagania siê z wieloma lêkami, trud-
noœciami i obawami. Jedna z doktorantek wspomina, ¿e wówczas najbardziej do-
œwiadcza³a ambiwalencji w nastawieniu do przysz³oœci na uniwersytecie, bowiem
niepewnoœæ toczy³a walkê z oczekiwaniem du¿ych zmian w ¿yciu: „Czy poradzê
sobie sama z dala od domu rodzinnego? Czy podo³am temu wyzwaniu i sprostam
stawianym oczekiwaniom lub swoim wyobra¿eniom o nich? Z drugiej strony
czujê, ¿e zaczyna siê znacz¹cy etap w moim ¿yciu, ¿e bêdê robiæ coœ wa¿nego”.
Nadzieja staje siê si³¹ wspieraj¹c¹ wiarê studenta w samego siebie, we w³asne mo-
¿liwoœci pokonywania tych i innych komplikacji czy przeszkód, których pojawie-
nie siê na drodze do celu intuicyjnie odgaduje.

Znamienne, ¿e w swoich pracach studenci nadal opowiadaj¹ siê za przy-
wi¹zaniem do wartoœci uniwersalnych: prawdy, dobra, piêkna, wyra¿aj¹c przy
tym nadziejê, ¿e nie zamieni¹ ich na to, co korzystne i przydatne, choæ jak sami
przyznaj¹, jest to nie³atwe zadanie. Zarazem tym stwierdzeniem zaœwiadczaj¹
o uczestniczeniu (niektórzy biernym, inni aktywnym) w zmianie hierarchii war-

toœci, polegaj¹cej, m.in., na odchodzeniu od tradycyjnych wartoœci uniwersytetu,
zw³aszcza od d¹¿enia do prawdy. Jak pisz¹: „Proces boloñski wprowadzi³ na tym
obszarze sporo zamieszania. Wymogi terminowoœci w rozliczaniu efektów
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kszta³cenia, system punktów, sylabusów, wskaŸników i kszta³towania pewnych
umiejêtnoœci w krótkim okresie czasu, w pewnym sensie nieco odhumanizowa³o
studia, sp³yci³o uniwersyteckie relacje interpersonalne, wprowadzi³o rywalizacjê
i poœpiech. Z drugiej strony, doskonale wpisuje siê to w realia wspó³czesnoœci
i oczekiwania rynku pracy: umiejêtnoœæ szybkiej adaptacji, nawi¹zywania licz-
nych kontaktów interpersonalnych, nabywanie wiedzy i umiejêtnoœci w krótkim
okresie czasu, terminowoœæ w realizacji zadañ, podejmowanie istotnych decyzji
pod presj¹ czasu (...). A jednak niezmienne dla uniwersytetu jest kszta³cenie
m³odych pokoleñ ku pewnym uniwersalnym wartoœciom: prawdzie, autonomii,
wiedzy, wolnoœci i niezale¿noœci badawczej. Zdaniem doktorantów, za zachowa-
nie wiernoœci tym wartoœciom odpowiada kadra naukowo-dydaktyczna, gdy¿
uniwersytety bior¹ odpowiedzialnoœæ za kszta³cenie m³odych pokoleñ”. Jakiej
odpowiedzialnoœci oczekuj¹ ze strony profesorów?

Czyja odpowiedzialnoœæ?

Etycy podkreœlaj¹, ¿e odpowiedzialnoœæ oznacza mo¿noœæ i gotowoœæ osoby –
a wed³ug doktorantów: nauczyciela akademickiego – do ponoszenia konsekwen-
cji, do wziêcia na siebie dobrych i z³ych skutków w³asnych wyborów, decyzji oraz
postêpowania, a wszystkie odcienie znaczeniowe jej przypisywane ³¹czy struktu-
ra: ktoœ (jest odpowiedzialny) – za coœ – przed kimœ (przed czymœ) – na podstawie
czegoœ (Perkowska 2001, s. 16; Filek 2014, s. 236–239.). Warunkami tak rozumianej
odpowiedzialnoœci s¹: dobrowolne podjêcie dzia³ania, sprawowanie nad nim
kontroli, przewidywanie (do pewnego stopnia) skutków tego dzia³ania oraz goto-
woœæ wziêcia za nie konsekwencji (Jonas 1996, s. 167–170). Wskazanie, wobec
kogo jest nauczyciel odpowiedzialny, wi¹¿e siê z koniecznoœci¹ wyró¿nienia
trzech nak³adaj¹cych siê na siebie wymiarów:
– podmiotowego, obejmuj¹cego odpowiedzialnoœæ za kszta³towanie siebie sa-

mego (odpowiedzialnoœæ podmiotowa);
– spo³ecznego, oznaczaj¹cego odpowiedzialnoœæ za te osoby i grupy spo³eczne,

z którymi dana jednostka jest w jakiœ sposób zwi¹zana (odpowiedzialnoœæ
spo³eczna);

– historycznego, dotycz¹cego identyfikacji z przodkami, histori¹, ale w powi¹za-
niu z trosk¹ o przysz³oœæ œwiata (odpowiedzialnoœæ historyczna) (Nowicka-Ko-
zio³ 2000).
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Odpowiedzialnoœæ podmiotowa

Odpowiedzialnoœæ podmiotowa to taka, któr¹ nauczyciel przed sob¹ samym
ponosi za w³asn¹ pracê ze studentami, ale i te¿ za swój rozwój jako naukowca, na-
uczyciela i cz³owieka, dla którego zatrudnienie na uniwersytecie jest wartoœci¹
autoteliczn¹. Pozostaje jednak otwartym pytanie, czy w zwi¹zku z tym nieustan-
nie towarzyszy mu wewnêtrzny namys³, refleksja nad w³asn¹ aktywnoœci¹ dyda-
ktyczn¹ i wychowawcz¹. Wypowiedzi doktorantów na ten temat nie s¹ jednozna-
cznie twierdz¹ce, gdy¿ wynika z nich, ¿e niektórzy akademicy pozwalaj¹
wyrêczaæ siê z koniecznoœci decydowania przez tzw. „proces boloñski”, który
w istocie jest jedynie nazw¹ nadawan¹ wszelkim zjawiskom i zmianom przebie-
gaj¹cym na uniwersytecie. Choæ istotnie jego ustalenia nak³adaj¹ na nauczyciela
pewne zobowi¹zania i wyznaczaj¹ ramy dzia³ania, jednak pozostawiaj¹ tak¿e
doœæ spory zakres swobody jego aktywnoœci naukowej i dydaktycznej. Tym nie
mniej w ramach tej wolnoœci pojawia siê mo¿liwoœæ przerzucenia przez wyk³ado-
wców decyzyjnoœci w kwestii kszta³cenia wy¿szego w³aœnie na „ustalenia boloñ-
skie”. Dla niektórych okazuje siê to wygodn¹ strategi¹ postêpowania, gdy¿ uwal-
niaj¹c¹ od ponoszenia odpowiedzialnoœci za zarz¹dzenia podjête poza nimi
(Krause 2014). Z jednej strony, postêpuj¹c w myœl tych postanowieñ zmuszony
jest dzia³aæ nie „po swojemu” i pos³ugiwaæ siê cudzymi argumentami, co mo¿e
prowadziæ do zagubienia samego siebie. Ale z drugiej – wydaje siê przybli¿aæ
osi¹gniêcie tzw. „œwiêtego spokoju”, korzyœci materialnej czy awansu. Te przeja-
wy zewn¹trzsterownoœci nauczycieli akademickich doktoranci dostrzegaj¹, ale
ich nie ceni¹; przeciwnie, pisz¹ o potrzebie „prawdziwych autorytetów”, wokó³
których mogliby siê skupiaæ oraz czyniæ swoimi wzorcami.

Odpowiedzialnoœæ spo³eczna

Mimo werbalizowanej przez doktorantów potrzeby bardziej partnerskiej
wspó³pracy z nauczycielami akademickimi, w praktyce ich relacje zazwyczaj ce-
chuje brak symetrii. Zwracaj¹ na to uwagê nie tylko doktoranci obcokrajowcy, ale
i te¿ polscy studenci, narzekaj¹cy na nieprzystêpnoœæ niektórych profesorów czy
ich niechêæ do kontaktowania siê za poœrednictwem Internetu. Zdaniem stu-
diuj¹cych zdarzaj¹ siê przypadki, kiedy nauczycielskie „nie mogê”, w istocie
oznacza „nie chcê”, i przek³ada siê na fa³sz oraz zak³amanie wkradaj¹ce siê w ich
relacje. Nazbyt czêsto prezentowan¹ postawê zamkniêcia pracowników nauko-
wo-dydaktycznych wobec studiuj¹cych, ci ostatni odbieraj¹ jako czytelny komu-
nikat o wci¹¿ silnej hierarchii akademickiej, utrzymywanej b¹dŸ kreowanej przez
kadrê nie ze wzglêdu na jej osi¹gniêcia naukowe, ale w zwi¹zku z nadawaniem
piastowanym stanowiskom statusu znacz¹cych spo³ecznie i newralgicznych na-
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ukowo. Tymczasem na p³aszczyŸnie etyki tak¹ postawê interpretuje siê: po
pierwsze – jako „ucieczkê doros³ych od ponoszenia odpowiedzialnoœci za
wprowadzanie m³odych w ludzk¹ wspólnotê oraz uchylanie siê od przyjmowa-
nia na siebie odpowiedzialnoœci zarówno za dalsze trwanie wspólnoty, jak i za jej
jakoœæ” (Folkierska 2005, s.154); po drugie – jako skuteczne odbieranie nadziei stu-
diuj¹cym.

Warto w tym miejscu przywo³aæ wypowiedŸ Ma³gorzaty Boguni-Borowskiej,
która przypomina o odpowiedzialnoœci spo³ecznej spoczywaj¹cej nie tylko na
kadrze naukowo-dydaktycznej, ale równie¿ na wszystkich studiuj¹cych: studen-
tach i doktorantach. Poprzez studiowanie, zaanga¿owanie w powstawanie pracy
magisterskiej b¹dŸ dysertacji, prezentuj¹ swoj¹ postawê wobec uniwersytetu
i jego spo³ecznoœci, okazuj¹ troskê o jego dobre imiê oraz bior¹ odpowiedzialnoœæ
za te wszystkie osoby, które pok³adaj¹ w nich zaufanie i nadziejê. Jak pisze: „Jego
pora¿ka nie bêdzie nale¿a³a tylko i wy³¹cznie do niego. Nie bêdzie kwesti¹
prywatn¹. On odpowiada za siebie, swoich kolegów, mistrza naukowego, a tak¿e
w szerszej perspektywie - dyrekcjê Instytutu, swój macierzysty zak³ad, instytut,
dziekana. To du¿e zobowi¹zanie, ale nie tylko jednostkowe, gdy¿ przede wszy-
stkim wspólnotowe. To sytuacja wspó³odpowiedzialnoœci” (Boguni-Borowska
2015, s. 70).

Odpowiedzialnoœæ historyczna

Przywo³ana powy¿ej odpowiedzialnoœæ spo³eczna ma w pewnym sensie tak¿e
wymiar historyczny, bowiem nauczyciele akademiccy odpowiadaj¹ za „rozwija-
nie umys³ów oraz umiejêtnoœci pracy intelektualnej, a w tym chêci i umiejêtnoœci
zdobywania wiedzy” (Kula 2015, s. 85). Tak¿e za wychowanie obecnych i przy-
sz³ych pokoleñ, nie tylko poprzez dobrze prowadzone kszta³cenie i wspieranie
studiuj¹cych, ale równie¿ przez w³asne postêpowanie, które podlega krytycznej
obserwacji m³odych adeptów nauki. Prezentuj¹c postawê odpowiedzialnoœci,
swoim przyk³adem ucz¹ jej studentów. Natomiast przeszkod¹ w jej kszta³towa-
niu okazuj¹ siê nauczycielskie zachowania „konformistyczne, lêkliwe uleganie
powszechnej opinii, nienara¿anie siê, niewtr¹canie, (dzia³anie z myœl¹ g³ównie o)
w³asnej korzyœci” (Folkierska 2005, s. 55).

Zwrócenie uwagi na wielowymiarowy charakter odpowiedzialnoœci podkre-
œla wa¿kie znaczenie nadawane tej wartoœci przez studentów, którzy w niej
widz¹: (a) podstawê ich dobrej pracy i wspó³pracy z nauczycielami akademickimi;
(b) rodzaj profesorskiej odpowiedzi na ich zazwyczaj radykalne nadzieje skiero-
wane na budowanie swojej przysz³oœci. Choæ owej odpowiedzialnoœci ze strony
kadry nie zawsze doœwiadczaj¹, nadziei nie trac¹, gdy¿ spodziewaj¹ siê jej poja-
wienia w przysz³oœci. Tym nie mniej dostrzegaj¹, ¿e dziœ wci¹¿ jeszcze w wielu
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przypadkach dominuj¹c¹ strategi¹ nauczycieli akademickich jest unikanie odpo-
wiedzialnoœci, dokonuj¹ce siê wraz ze zrzekaniem siê z przys³uguj¹cej im wolno-
œci uniwersyteckiej w dociekaniu prawd i prawdopodobieñstw naukowych
(Twardowski 1933; Groenwald 2012), na rzecz podporz¹dkowania parametryza-
cji, walki o punkty i œrodki finansowe w³aœciwe modelowi rynkowemu, który
zwyciê¿y³. Wynika³oby st¹d, ¿e na wspó³czesnym uniwersytecie odpowiedzial-
noœæ jest obecna jako tzw. „puste znacz¹ce”, czyli – jak pisze Ernesto Laclau (2004,
s. 76) – jest obecna jako to co nieobecne, a znak owej nieobecnoœci staje siê w³aœnie
pustym znacz¹cym, czyli „elementem znacz¹cym lecz bez elementu znaczonego”
(tam¿e). W œwietle jego wyjaœnieñ, odpowiedzialnoœæ rozumiana jako puste
znacz¹ce w codziennoœci uniwersytetu jest postrzegana jako: wartoœæ: (a) przez
studentów i akademików oczekiwana w ich wzajemnych relacjach; (b) nadaj¹ca
g³êboko ludzki sens nadziei, jak¹ studiuj¹cy niezmiennie pok³adaj¹ w odpowie-
dzialnoœci profesorów i vice versa.

Zakoñczenie

Przedstawiona powy¿ej analiza wypowiedzi ods³ania zaledwie niektóre, spo-
œród wskazywanych przez doktorantów, obszary problemów wspó³czesnego
uniwersytetu.
1. Doktoranci nadziejê na lepsz¹ jakoœæ studiów lokuj¹: (a) niew procesie boloñ-

skim, lecz pomimo niego; (b) niew wyznaczanych w jego ramach standardach
kszta³cenia wy¿szego, ale w wysokich standardach moralnych nauczycieli
akademickich, przek³adaj¹cych siê na ich pasjê naukow¹, wysok¹ jakoœæ pra-
cy dydaktycznej oraz nieustawanie w d¹¿eniu do doskona³oœci osobowej.

2. Im bardziej restrykcyjne s¹ ustalenia ministerstwa w sprawie kszta³cenia wy¿-
szego, tym wiêksze znaczenie doktoranci nadaj¹ odpowiedzialnoœci pracow-
ników naukowo-dydaktycznych za postêp naukowy i jakoœæ studiów uniwer-
syteckich. Zdaniem studiuj¹cych, akademicy s¹ osobami wspó³odpowiedzial-
nymi za: (a) nadmiern¹ rz¹domyœlnoœæ wspó³czesnego uniwersytetu; (b)
podporz¹dkowanie pracy naukowej uczonych parametryzacji, punktacji i in-
nym wartoœciom utylitarnym, obieranym jako cenniejsze od poszukiwania
i dochodzenia do prawdy naukowej oraz budowania w³asnego autorytetu na-
ukowego; (c) obni¿anie wymagañ stawianych studentom a w konsekwencji
za zani¿anie rangi kszta³cenia uniwersyteckiego; (d) realny kszta³t relacji
profesor-doktoranci (i studenci).

3. Zrzekanie siê lub ograniczanie przez kadrê akademick¹ odpowiedzialnoœci
wobec podmiotu i zastêpowanie jej odpowiedzialnoœci¹ wobec procedur, stu-
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diuj¹cy wskazuj¹ jako jedn¹ z przyczyn, dla których w myœleniu o swojej
przysz³oœci szukaj¹ wsparcia w nadziei. Ale jest ona tak¿e wartoœci¹ akademi-
ków; wpisana w ich codziennoœæ obejmuje oczekiwania: (a) uznania innych
wobec dokonywanych postêpów we w³asnej pracy naukowo-dydaktycznej;
(b) autentycznego zaanga¿owania doktorantów i studentów w ich studiowa-
nie, za które w pewnym zakresie ponosz¹ odpowiedzialnoœæ.

4. Zaw³aszczanie uniwersytetu przez konsumeryzm i technokratyzm, mog¹
prowadziæ do ca³kowitej utraty odpowiedzialnoœci uczelni wobec spo³eczeñ-
stwa (Leja 2015, s. 203) oraz do przekszta³cenia tej wartoœci w puste znacz¹ce.
Jednak nawet w tak pesymistycznej antycypacji kondycji uniwersytetu pozo-
staje nadzieja, ¿e tak siê nie stanie. S¹ bowiem ju¿ dziœ takie œrodowiska w pol-
skich uczelniach, gdzie wespó³: studenci i uczeni „widz¹c w humanistyce
szansê pe³nego osobowego rozwoju, uczestnicz¹ we wspólnotowej kulturze
i j¹ wzbogacaj¹” (W¹sowicz 2015, s. 213). Jest owa nadzieja (czêsto radykalna)
si³¹, która towarzyszy cz³onkom akademickiej wspólnoty podczas wytyczania
nowych celów i która uzbraja w odwagê niezbêdn¹ na drodze wêdrowania
ku nim.
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Percepcja edukacji seksualnej przez osoby
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹
w stopniu g³êbszym

Perception of sexual education of people with moderate,
severe and profound intellectual disabilities

The presented article is devoted to the perception of sexual education of people with moderate,
severe and profound intellectual disabilities. It appears an interesting phenomenon which how-
ever has not been explored enough either in theoretical or empirical context. Over the past several
years the needs of people with intellectual disabilities have been noticed by the society, concen-
trating not only on the basic ones but also emphasizing those which satisfy the sphere of inde-
pendent and valuable life. However, perception of these properties does not guarantee their
acceptance and help to realize them. Hence, the article also discusses the aspect of normalization
of people with intellectual disabilities.

S³owa kluczowe: osoba z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, percepcja spo³eczna, edukacja sek-
sualna

Keywords: Person with intellectual disabilities, social perception, sexual education

Wprowadzenie

Prezentowany artyku³ koncentruje siê na kwestii problemowej dotycz¹cej
percepcji edukacji seksualnej przez osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹
w stopniu g³êbszym. Jest to dla mnie interesuj¹ce zagadnienie pod wzglêdem na-
ukowym, które nadal nie zosta³o zg³êbione empirycznie i teoretycznie. Na prze-
strzeni ostatnich kilkunastu lat spo³eczeñstwo zaczê³o zauwa¿aæ potrzeby osób
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, które skupiaj¹ siê nie tylko na zaspokojeniu
ich podstawowych funkcji ¿yciowych, ale tak¿e zapewniaj¹ im prawo do samo-
dzielnego, wartoœciowego ¿ycia. Jednak dostrze¿enie owych w³aœciwoœci nie



gwarantuje ich akceptacji i pomocy zwi¹zanej z ich realizacj¹. Tym samym arty-
ku³ w du¿ej mierze porusza aspekt normalizacji ¿ycia osób z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹.

W dyskusji spo³ecznej wiêksz¹ uwagê poœwiêca siê kwestiom zwi¹zanym
z uœwiadomieniem spo³eczeñstwa na temat specyfiki funkcjonowania osób z nie-
pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Ukazuj¹c tak¿e, i¿ owi cz³onkowie spo³eczeñ-
stwa nie s¹ ludŸmi odmiennymi pod wzglêdem potrzeb zwi¹zanych z ich seksual-
noœci¹. Pomimo wszelkich naukowych rozwa¿añ brakuje systemowych
rozwi¹zañ jakim mo¿e byæ m.in. wprowadzenie edukacji seksualnej do placówek,
w których nabywaj¹ umiejêtnoœci osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹.
Spo³eczne postawy negacji i braku zrozumienia dla sfery seksualnoœci owych
osób, skutkuj¹ niemo¿noœci¹ wyra¿ania swoich potrzeb i uczuæ przez osoby z nie-
pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹.

W przeprowadzonych badaniach chcia³am zobrazowaæ nie tylko odczucia
osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ zwi¹zane z przeprowadzonymi war-
sztatami dotycz¹cymi ich seksualnoœci z dr Izabel¹ Fornalik. Moim celem by³o tak¿e
zobrazowania znaczeñ jakie osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w stop-
niu g³êbszym nadaj¹ poszczególnym zagadnieniom zwi¹zanym bezpoœrednio
z szeroko pojêt¹ seksualnoœci¹. Istotn¹ dla mnie kwesti¹ by³ równie¿ poziom ro-
zumienia przedstawianych treœci przez uczestników szkolenia i odniesienia ich
do ¿ycia codziennego. W swojej pracy zawar³am tak¿e subiektywne odczucia
terapeutek, pracuj¹cych z osobami, które uczestniczy³y w wymienionym wczeœ-
niej szkoleniu. Wa¿n¹ dla mnie kwesti¹ by³o równie¿ ukazanie, jakie prezentuj¹
postawy wzglêdem seksualnoœci swoich podopiecznych.

Prezentowane badanie odby³o siê na terenie Warsztatu Terapii Zajêciowej
w Gdañsku prowadzonego przez Polskie Stowarzyszenie na Rzecz Osób z Upo-
œledzeniem Umys³owym, ko³o w Gdañsku. W 2015 roku wybrani uczestnicy war-
sztatu mieli szansê wziêcia udzia³u w szkoleniu prowadzonym przez dr Izabelê
Fornalik, a dotycz¹cego seksualnoœci osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹.

W swoich badaniach pos³u¿y³am siê metod¹ indywidualnych przypadków,
przeprowadzaj¹c wywiady czêœciowo skategoryzowane z piêcioma uczestnikami
wy¿ej przedstawionych zajêæ. Przedzia³ wiekowy badanych to 24 do 35 lat. W ba-
daniu uczestniczy³y 2 kobiety i 3 mê¿czyzn.

Organizowane warsztaty sk³ada³y siê z dwóch etapów. Pierwszy z nich
sk³ada³ siê z 3-dniowych zajêæ, na których to osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelek-
tualn¹ dowiadywa³y siê m.in. podstawowych informacji o budowie cia³a kobiety
i mê¿czyzny, radzeniu sobie z w³asnym napiêciem seksualnym, a tak¿e z czym
wi¹¿e siê opieka nad potomstwem.

Kolejny etap obejmowa³ zajêcia, na które byli zapraszani terapeuci z poszcze-
gólnych placówek. Celem tych¿e spotkañ by³o przybli¿enie technik pomocy oso-
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bom z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w prze¿ywaniu ich seksualnoœci
w spo³ecznie akceptowany sposób, z jednoczesnym poszanowaniem potrzeb
i prywatnoœci samych zainteresowanych. Chc¹c poznaæ opinie i postawy terapeu-
tów dotycz¹cych edukacji seksualnej osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹
przeprowadzi³am czêœciowo skategoryzowane wywiady z dwójk¹ z nich.

Ka¿da z przeprowadzonych przez mnie rozmów odznacza³a siê inn¹ ekspresj¹
i form¹ wypowiedzi badanych, co bezpoœrednio wynika z poziomu funkcjonowa-
nia danych osób, ale tak¿e uwarunkowane jest indywidualnymi cechami oso-
bowoœciowymi moich rozmówców.

Znaczenia nadawane seksualnoœci przez osoby
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w stopniu g³êbszym.

Znaczenia, jakie przypisuj¹ ludzie seksualnoœci, odnosz¹ siê nie tylko to rozu-
mienia i podania definicji pewnych kwestii dotycz¹cych sfery intymnej. Istotny
przedmiot owego przypisywania znaczeñ warunkuje tak¿e ocena w³asnej to¿sa-
moœci p³ciowej oraz identyfikowania jej do konkretnych ról spo³ecznych. Kolejny
wa¿ny element obejmuje reprezentowane nastawienie do w³asnej seksualnoœci,
co w du¿ej mierze warunkuje poziom samooceny, a tak¿e sposób postrzegania
niektórych zagadnieñ zwi¹zanych z szeroko pojêt¹ seksualnoœci¹. Dlatego te¿ sta-
raj¹c siê przedstawiæ, jakie znaczenia nadaj¹ osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intele-
ktualn¹ w stopniu g³êbszym na podstawie przeprowadzonych wywiadów, swoje
pytania opar³am na wy¿ej opisanych kwestiach, które nie tylko pe³ni³y funkcjê
porz¹dkow¹ wywiadu, ale tak¿e sta³y siê istotnym elementem analizy zebranego
materia³u empirycznego.

Przechodz¹c do konkretnego przegl¹du badañ odnoœnie do kwestii wiedzy
na temat w³asnej seksualnoœci badanych mogê jasno stwierdziæ, i¿ wszystkie oso-
by orientowa³y siê jakiej s¹ p³ci. Posiada³y stereotypowy pogl¹d dotycz¹cy pe³nie-
nia ról spo³ecznych. Rola kobiety by³a sprowadzona do opieki nad dzieæmi lub te¿
do jedynie emanowania swoj¹ kobiecoœci¹. Zaœ mê¿czyzna w opinii badanych
musia³ zarabiaæ na utrzymanie rodziny. Wszelkie zagadnienia dotycz¹ce dojrze-
wania oraz ró¿nicowania pod wzglêdem p³ciowym kobiety i mê¿czyzny
wywo³ywa³y u badanych poczucie zawstydzenia b¹dŸ te¿ œmiechu.

(W. 3) „No yyy Marta nie raz mi mówi³a, macica? Nie…macica jest, wargi stromotne, no i zapo-
mnia³am (œmiech)”.

Badani reprezentowali ró¿ny poziom wiedzy na temat okresu adolescencji
i zwi¹zanych z nim zjawisk. Mo¿e to œwiadczyæ o braku uœwiadomienia b¹dŸ te¿
nazywania konkretnych zmian jakie zachodzi³y w ich organizmach. W swoich
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wypowiedziach ¿adna z osób nie odnios³a siê do w³asnego doœwiadczenia
zwi¹zanego z prze¿ywania okresu dojrzewania.

(W. 2) „Aaa…nie jestem pewna, ale chyba menopauza albo albo mo¿e mieæ miesi¹czkê. (…)”.
( W. 1) „ Dojrzewaæ znaczy mê¿czyzna, to jest wtedy przesilenie wiosenne”.

Na zagadnienie dotycz¹ce cech ró¿nicuj¹cych mê¿czyznê od kobiety wiê-
kszoœæ badanych odpowiada³a konkretnie i rzeczowo, w du¿ej mierze skupiaj¹c
siê na aspekcie fizycznoœci obu p³ci. Jednak zosta³ tak¿e zauwa¿ony aspekt
zwi¹zany z codziennoœci¹ i doœwiadczeniami badanego.

(W.4) „Na pewno p³eæ… d³ugoœæ w³osów, ¿e dziewczyna maluje paznokcie, a ch³opak nie (…) ¿e
dziewczyna wiêcej czasu spêdza w ³azience ni¿ ch³opak”.

Kwestie dotycz¹ce rozumienia zagadnieñ dotycz¹cych seksualnoœci przyspa-
rza³y badanym wiêcej trudnoœci. Odnosi³y siê one do sformu³owania konkretnej
odpowiedzi, b¹dŸ te¿ z brakiem wiedzy i zrozumienia danej kwestii. Wywo³ywa³o
to u nich uczucie skrêpowania i zdenerwowania niemo¿noœci¹ przekazania swo-
jej opinii na dany temat. Wiêkszoœæ z osób odnosi³a siê do swoich doœwiadczeñ,
rodzinnych historii b¹dŸ te¿ ogl¹danych przez nich filmów fabularnych.

Termin seksu pojmowany by³ jako przyjemne doznanie. Owe spostrze¿enie
jest oparte w jednym przypadku na prawdziwych doœwiadczeniach, w innym zaœ
badany swoje przypuszczenia wnioskowa³ na podstawie filmów ogl¹danych
w Internecie. Swoj¹ definicjê przedstawi³ odnosz¹c siê do technicznych kwestii
stosunku.

(W.5) „Seks to jest jak mê¿czyzna wk³ada penisa do pochwy i z tego s¹ dzieci”.

Jedna z kobiet wypowiadaj¹cych siê pojmuje pojêcie seksu jako mo¿liwoœæ
spania kobiety i mê¿czyzny w jednym ³ó¿ku. Mo¿e to œwiadczyæ o braku doznañ
o takim charakterze b¹dŸ te¿ uczuciem wstydu zwi¹zanym z zdanym pytaniem.
Kolejny rozmówca szczerze przyznaje, ¿e nie wspó³¿y³ jeszcze z inn¹ osob¹, st¹d
nie jest w stanie ustosunkowaæ siê do danego pytania.

Podejmowane przez niektórych badanych zachowania seksualne, które zo-
sta³y ujawnione w rozmowie najczêœciej skupiaj¹ siê na poca³unkach oraz na obej-
mowaniu partnera. Jedyn¹ osob¹, która jawni mówi³a o wspó³¿yciu z partnerem
by³a kobieta mieszkaj¹ca w mieszkalnictwie wspomaganym. Z jej relacji wynika,
i¿ nie jest to jej pierwszy partner seksualny. Z kontekstu wypowiedzi mo¿na tak-
¿e wywnioskowaæ próbê prawdopodobnego wykorzystania seksualnego przez
jednego z kolegów.

(W.2) „(…) przyszed³ a ja odmówi³am. Musia³am siê leczyæ, ¿eby do tej mojej waginy to mu-
sia³am mieæ tabletki, bo inaczej bym siê nigdy nie nauczy³a. (…) Mnie raz rozebrano…Jezus nie
chce nawet o tym myœleæ w ogóle. Bo raz mia³am rozmowê, ktoœ nas nakry³ i ja dosta³am. Potem
to siê ten mój dowiedzia³ (…)”.
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Badani wykazywali siê znajomoœci¹ pojêcia antykoncepcja. Opisywali je
g³ównie jako zabezpieczenie przez posiadaniem dzieci.

(W.5) „To s¹ takie œrodki… kobieta siê zabezpiecza przed ci¹¿¹?”

Kwestia zwi¹zana z profilaktycznym wykonywaniem badañ kontrolnych zo-
sta³a zbagatelizowana przez grupê mê¿czyzn. Tylko jeden z nich umia³ nazwaæ
profesjê lekarza odpowiedzialnego za leczenie mêskich narz¹dów rozrodczych.
Wszyscy badani przyznali, ¿e nigdy nie byli u takiego lekarza. W przypadku ko-
biet, obydwie panie mia³y œwiadomoœæ do jakiego lekarza powinny siê udaæ w celu
odbycia badañ kontrolnych. Jednak tylko jedna z nich robi to w sposób regularny,
gdy¿ przyjmujê antykoncepcjê. W rozumieniu osób badanych ginekolog to oso-
ba, do której przychodz¹ kobiety, które nie chc¹ mieæ dzieci. Zosta³ pominiêty
aspekt profilaktycznego badania narz¹dów rodnych kobiety, nie tylko w celu
przepisania odpowiedniego œrodka antykoncepcyjnego.

Wszyscy rozmówcy byli w stanie wyt³umaczyæ znaczenie higieny osobistej
oraz wyra¿ali opiniê, i¿ jest ona istotna w ¿yciu cz³owieka. Analizuj¹c wypowie-
dzi mogê stwierdziæ, i¿ w opinii badanych dbanie o w³asne cia³o warunkuje spo-
sób postrzegania nas przez inne osoby ze spo³eczeñstwa. Definiowali higienê oso-
bist¹ jako zabieg mycia siê, gdy jest siê brudnym.

(W.5) „Trzeba o ni¹ dbaæ, podmywaæ siê, wa¿na jest…”
(W.1) „¯eby dbaæ, golenie, (…) ¿eby ³adnym byæ”.

Jedna z osób zwraca tak¿e uwagê na kwestiê dbania o higienê osobist¹ jako
profilaktyka przez infekcjami miejsc intymnych.

(W.2) „(…) to k¹panie siê, no dbanie o to ¿eby yyy bielizna by³a czysta i zmienianie jej codzien-
nie, no bo wtedy jest œwie¿o, mo¿e tam odpocz¹æ wszystko, no i ¿eby by³o to w ten sposób ¿eby nie
by³o infekcji, to trzeba siê myæ regularnie”.

Kolejn¹ kwestiê, jak¹ poda³am rozwa¿aniu, jest reprezentowanie przez osoby
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w stopniu g³êbszym nastawienia do w³asnej
seksualnoœci.

Wiêkszoœæ z osób wypowiadaj¹cych chêtnie odpowiada³a na pytania do-
tycz¹ce ich zewnêtrznego wygl¹du. Niektórzy z nich wyra¿ali chêæ zmiany fizy-
cznych cech oraz zmiany postawy w stosunku do p³ci przeciwnej.

(W.2) „(…) muszê siê pozmieniaæ… to znaczy w sensie, ¿eby te¿ nie przeklinaæ no, trochê z sza-
cunkiem do ch³opaków. (…) W wygl¹dzie…no na przyk³ad cia³o, bym chcia³a zmieniæ fryzurê”.

Trzy z badanych osób potwierdzi³y, i¿ uwa¿aj¹ siê za atrakcyjne osoby. Wnio-
skuj¹ o tym na podstawie przekazów uzyskanych ze strony spo³eczeñstwa.

(W.3) „ Noo jestem ³adna, ka¿dy mi tak mówi w mieszkalnictwie, ¿e ³adna jestem”.
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Pozostali dwaj rozmówcy nie posiadaj¹ zdania odnoœnie do postrzegania ich
przez rówieœników.

Osoby pozostaj¹ce w zwi¹zkach partnerskich wykazuj¹ w swoich wypowie-
dziach dba³oœæ o wygl¹d zewnêtrzny.

(W.1) „ Myjê siê, no te¿ goliæ czasem siê te¿ golê”. (W.3) „No dbam dzisiaj siê akurat musia³am
wyk¹paæ (…) Maluje siê malowid³ami, lubiê siê malowaæ”.

Trzy osoby ujawni³y, i¿ s¹ w sta³ych zwi¹zkach partnerskich. Pozosta³e dwie
osoby nie wyra¿a³y chêci zwi¹zanej ze zwi¹zanej siê z inn¹ osob¹. Byli to ci sami
rozmówcy, którzy nie widzieli zasadnoœci w zak³adaniu rodziny. Zapytani o po-
wód swojej decyzji odpowiedzieli, i¿

(W.5) „Yyy… ¿eby siê k³óciæ…eee to niee”. (W.4) „(…) to co siê wtedy sta³o... to mi siê na razie
nie chce”.

Istota ma³¿eñstwa rozumiana jako mo¿liwoœæ za³o¿enia rodziny i usamodziel-
nienia siê od bliskich. Poruszane s¹ tak¿e zagadnienia zwi¹zane ze wzajemnymi
relacjami w zwi¹zku, które umo¿liwiaj¹ zawarcie zwi¹zku ma³¿eñskiego. W wy-
powiedziach badanych brak jest refleksji dotycz¹cej istoty zalegalizowania
zwi¹zku. Ich uwagi koncentruj¹ siê w g³ównej mierze na formalnych kwestiach.

(W.3) „No ma³¿eñstwo to jest na przyk³ad, ¿e ktoœ no nie wiem… to, ¿e ktoœ bierze œlub nie? No
i potem rodz¹ siê dzieci i tak dalej…”
(W.3) „(…) Jak to tam ksi¹dz mówi… jesteœcie mê¿em i ¿on¹ wtedy tam siê ca³uj¹ czy coœ i wtedy
obr¹czki i wtedy ju¿ jest œlub zagwarantowany, pieni¹dze ju¿ s¹ zap³acone i to wszystko i wtedy
jest jeszcze zabawa do rana”.

W wy¿ej przytoczonej wypowiedzi uwidacznia siê rozumienie ma³¿eñstwa
jedynie jako konkretnego dnia, w którym dochodzi do zalegalizowania zwi¹zku.
Osoba wypowiadaj¹ca siê nie odnosi ma³¿eñstwa do póŸniejszych etapów ¿ycia.

Pytania zwi¹zane z posiadaniem dzieci spotka³y siê w jednym z przypadków
z wzajemnie wykluczaj¹cymi siê wypowiedziami. Z jednej strony dana kobieta
opisuje posiadanie dzieci jako:

(W.2) „(…) fajny pomys³ w przysz³oœci”.

Jednak w kolejnej wypowiedzi wyra¿a obawê przed bólem porodowym oraz
odpowiedzialnoœci za byt dziecka.

(W.2) „(…) to jest du¿o pracy przy dzieciach. No nie wiem czy bym sobie poradzi³a, bo albo by mi
je zabrali albo nie wiem”.

Przytoczona wypowiedŸ œwiadczy o œwiadomoœci trudnoœci sprawowania
opieki nad dzieckiem oraz wi¹¿¹cymi siê z brakiem wype³niania tego obowi¹zku
konsekwencjami. Kobieta zadaje sobie sprawê ze swoich ograniczeñ odnosz¹cych
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siê do finansów, a tak¿e jej funkcjonowania. Co jednak nie przeszkadza jej w snu-
ciu planów przysz³oœciowych zwi¹zanych z macierzyñstwem.

Pojêcia wiernoœci i zaufania by³y dla wiêkszoœci badanym zrozumia³e. Potrafi-
li konkretnie i rzeczowo zdefiniowaæ dane zagadnienie. Zwracaj¹c uwagê na
istotn¹ rolê wiernoœci w relacjach partnerskich.

(W.1) „Wiernoœæ, ¿eby z t¹ jedyn¹ osob¹ byæ, a¿ do œmierci”.

Zaufanie zaœ by³o czêsto porównywanie do dochowania tajemnicy przez drug¹
osobê.

(W.5) „Jako ktoœ komuœ coœ powie a ten siê nie wygada”.

Nie odnosi³o siê ono bezpoœrednio do zwi¹zków partnerskich, tak jak w przy-
padku zagadnienia wiernoœci. Odnosi³am wra¿enie, ¿e poziom zrozumienia pojê-
cia zaufania dotyczy jego powierzchownego pojmowania jako „dochowania ta-
jemnicy”. W wypowiedziach brakuje ustosunkowania siê do wiêzi partnerskich
oraz kwestii zwi¹zanych z poczuciem bezpieczeñstwa.

Zagadnienia zwi¹zane z homoseksualizmem nie by³y badanym zupe³nie
obce. W odpowiedzi na zadane pytanie jeden z wypowiadaj¹cych siê u¿ywa³ wu-
lgarnych sformu³owañ. W jego postawie nie zauwa¿y³am skrêpowania podczas
pos³ugiwania siê konkretnymi okreœleniami, dlatego mogê przypuszczaæ, i¿ u¿y-
wa ich on w ¿yciu codziennym.

(W.4) „(…) niektórzy mówi¹ na niego peda³… ale to kurczê inaczej siê mówi… muszê sobie
przypomnieæ… ale nie przypomnê sobie… bo dziewczyny to lesbijki s¹”.

Przebieg edukacji seksualnej wœród osób z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹ w stopniu g³êbszym

Z relacji uczestników wynika, i¿ sposoby przekazu odnosi³y siê do wyœwietla-
nia filmów instrukta¿owych, pracy na fantomach penisa oraz pochwy, a tak¿e za-
poznania siê ze specyfik¹ funkcjonowania noworodka przy pomocy interaktyw-
nych lalek.

Treœci przekazywane na zajêciach by³y œciœle zwi¹zane z formami przekazu.
Prezentowana tematyka porusza³a kwestiê budowy cia³a, dojrzewania kobiety
i mê¿czyzny oraz zwi¹zanych z tym procesem zmian w ciele cz³owieka.

(W.1) „By³y filmy (…) to o seksuologii, miesi¹czkach, by³o o plemnikach, o penisie”.

Poruszana by³a tak¿e kwestia wspó³¿ycia z drug¹ osob¹ oraz zap³odnienia.

(W.5) „O seksie (…) o zap³adnianiu jajeczek (…) sk¹d siê bior¹ dzieci”.
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Skupiano siê równie¿ na przekazaniu informacji dotycz¹cych œrodków anty-
koncepcyjnych.

(W.2) „(…) bo kobieta siê zabezpiecza ró¿nymi technikami (…) s¹ zastrzyki, s¹ plastry, s¹ tablet-
ki antykoncepcyjne, a mê¿czyzna to musi mieæ prezerwatywy”.

W programie zajêæ przewidziano naukê zak³adania prezerwatywy na fantom
penisa.

(W.2) „Taki sztuczny penis co ma, co siê zna i w³aœnie nak³ada na tego sztucznego”.

Kolejny w¹tek porusza³ zagadnienia dotycz¹ce opieki nad dzieckiem. Odpo-
wiedzialnoœci¹ za jego rozwój oraz odpowiedni¹ reakcj¹ na zachowania niemow-
lêcia. Do przedstawienia tej tematyki pos³u¿y³a instruktorce interaktywna lalka.
Dziêki, której kursanci mogli uœwiadomiæ sobie, czym wi¹¿e siê opieka nad
ma³ym dzieckiem.

(W.4) „No by³y ró¿ne takie, te¿ by³o o dziecku mówione i pokazywa³a takie ró¿ne rzeczy (…) jak
zajmowaæ siê dzieckiem”.
(W.2) „No przyjecha³a z lalk¹, z ubrankami dla tej lalki, ¿e jak dziecko przebiera karmi po kolei,
gdzie siê za³atwia (…)”.

Z relacji uczestników wynika, i¿ warsztaty trwa³y przez 3 dni. Ka¿dy dzieñ
przedstawia³ odmienn¹ tematykê przedstawion¹ powy¿ej. Zajêcia odbywa³y siê
w grupach mieszanych. Jedynie przy treœciach zwi¹zanych ze specyfik¹ dojrze-
wania obu p³ci grupa zosta³a rozdzielona.

(W.5) „No na chwilê zostaliœmy sami my a póŸniej one”.
(W.2) „I by³o, ¿e raz mieszane a raz, ¿e same kobiety i potem dopiero ten partner ten mój z nami
dopiero”.

Mê¿czyznom przedstawiano wiadomoœci dotycz¹ce budowy cia³a i przebiegu
okresu dojrzewania u kobiet. Zaœ p³ci przeciwnej dostarczano informacji o rozwo-
ju fizycznym mê¿czyzn.

Podczas rozmów osoby badane przedstawi³y tak¿e charakterystykê edukacji
psychoseksualnej odbywaj¹cej siê na ternie Warsztatów Terapii Zajêciowej. Te-
matyka owych zajêci skupia siê jedynie na rozró¿nianiu emocji oraz rozmowy na
ich temat.

(W.3) „No tylko o emocjach samych (zmiana modulacji g³osu)”.
(W.5) „No o tych minkach, emocjach…”

Formy zajêæ w opinii osób badanych skupiaj¹ siê na odgrywaniu scenek. Jed-
ne z rozmówców opisuje przeprowadzany przez terapeutê test Sally-Ann, pole-
gaj¹cy na zdiagnozowaniu czy dana osoba posiada umiejêtnoœæ wczuwania siê w
myœli i uczucia drugiej osoby. Przeprowadzenie testu polega na przedstawieniu
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przez badacza sytuacji, w której jedna z dziewczynek Sally ma koszyk, a druga
Ann pude³ko. Sally ma szklan¹ kulkê, któr¹ wk³ada do swojego koszyka. Nastêp-
nie dziewczynka wychodzi. W tym czasie Ann wyjmuje kulkê i wk³ada j¹ do swo-
jego pude³ka. Po chwili Sally wraca i chce bawiæ siê swoj¹ kulk¹. Badacz jest zobo-
wi¹zany do zadania pytania osobie, która bierze udzia³ w teœcie „Gdzie Sally
bêdzie szuka³a swojej kulki?”1

Prawid³owa odpowiedzieæ œwiadczy o umiejêtnoœci przyjmowania perspe-
ktywy drugiej osoby. Owy test mo¿na modyfikowaæ dostosowuj¹c go do potrzeb
badanych.

Jeden z badanych przyznaje, i¿ zajêcia mu siê podobaj¹, ale:

(W.5) „no trochê siê nudzê na tych zajêciach (…) bo wszystko ju¿ wiem (…) s¹ osoby, które nie
wiedz¹”.

Kolejny z rozmówców opowiada o edukacji seksualnej przeprowadzanej
w szkole, do której uczêszcza³. Zajêcia porusza³y tematykê podobn¹ do warszta-
towej skupiaj¹cej siê jednak bardziej na aspekcie emocjonalnym. Przekaz odby-
wa³ siê w formie filmowej, a tak¿e s³ownej.

(W.4) „Z pani¹ psycholog to mieliœmy (…) Te¿ mieliœmy… po prostu filmy puszczane… i to po
prostu tak, ¿e na tych filmach siê tam uczyliœmy i opowiadaliœmy (…) podobne te¿ tak jak na zajê-
ciach tylko, ¿e inaczej mowa by³a”.

Na zadane pytanie czy tutaj te¿ siê odbywaj¹ takie zajêcia, rozmówca odpowie-
dzia³:

(W.4) Yyynieee…”

Percepcja edukacji seksualnej przez osoby z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹ w stopniu g³êbszym

Trzy na piêæ osób badanych przyzna³y, i¿ podczas zajêæ poczu³y siê zawsty-
dzone prezentowanymi informacji. Wynika³o to prawdopodobnie z otwartoœci
z jak¹ instruktorka omawia³a intymne zagadnienia.

¯aden z rozmówców nie wyrazi³ opinii, aby przedstawiane treœci w jakikol-
wiek sposób by³y dla nich œmieszne,. Okreœlane by³y mianem „powa¿nych” lub
te¿ „smutnych”. Du¿y wp³yw na jedn¹ z uczestniczek wywar³a kwestia porodu
i zwi¹zanego z nim bólu.
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(W.2) „Bardziej z bólem i cierpieniem, nie œmieszne te¿ nie. Bardziej powa¿ne. (…) Dla mnie to
jest smutne, bo ja ogl¹da³am kobietê, która te¿ cierpia³a, bo myœla³a, ¿e urodzi w szpitalu, a uro-
dzi³a gdzie indziej. I to jest w³aœnie bolesne”.

Trudno jest okreœliæ, czy owe poczucie smutku wywo³a³y zajêcia warsztato-
we, na których by³ wyœwietlany film. Czy te¿ mo¿e jej odczucia odnosi³y siê fabu-
laryzowanej historii, któr¹ mia³a szansê ogl¹daæ poza warsztatami.

Na pytanie zwi¹zane z konkretnymi treœciami, jakie wywo³a³y u jednej
z uczestniczek poczucie zawstydzenia, odpowiada³a w sposób wymijaj¹cy, a tak-
¿e mo¿na by³a zauwa¿yæ zmianê modulacji g³osu.

(W.3) „(…) No nie wiem (œmiech)…no nie wiem, ¿e kobieta ma wiêkszy biust a ch³opacy maj¹
mniejszy (…) no, ¿e maj¹ na przyk³ad, ¿e ja mam na przyk³ad, ¿e ch³opcy maj¹ wiêksze nogi,
a kobiety mniejsze, tego tak nie mogê…”

O ile pierwsza z podanych informacji prawdopodobnie mog³a w kobiecie
wzbudziæ poczucie wstydu to koñcowe zdanie cytowanej wypowiedzi nie odnosi
siê do kwestii, które mog³yby nosiæ miano krêpuj¹cych. S¹dzê, i¿ osoba badana
mog³a nie zrozumieæ kontekstu pytania lub te¿ podawa³a informacjê, które nasu-
nê³y jej siê jako pierwsze, nie zastanawiaj¹c siê nad istot¹ zagadnienia.

Uczestnicy warsztatów charakteryzowali mo¿liwoœci wziêcia udzia³u w zajê-
ciach w sposób pozytywny. Wiêkszoœæ osób wypowiadaj¹cych siê oœwiadczy³a, i¿
forma æwiczeniowa podoba³a im siê. Jeden z uczestników stwierdzi³, ¿e:

(W.1) „Podoba³o mi siê, ale trochê nudno by³o”.

Na pytanie zwi¹zane z przyczyn¹ owej monotonii stwierdzi³:

(W.1) „W kó³ko to samo wa³kowanie (…) o tych miesi¹czkach”.

Wy¿ej przedstawione odczucie jednego z badanych mo¿e wynikaæ z prze-
œwiadczenia, i¿ wiedza, jak¹ posiada, jest wystarczaj¹ca i nie potrzebuje jej rozbu-
dowywaæ. A tak¿e o braku zainteresowania tematem dojrzewania kobiety.

Wiêkszoœæ z rozmówców wyrazi³a chêæ kontynuacji zajêæ o tematyce
zwi¹zane z ich seksualnoœci¹.

(W.3) „No bym chcia³a czêœciej (zmiana modulacji g³osu)”.
(W.1) „¯eby czêœciej by³y tak. ¯eby by³o mówione o tym”.

Jedna z uczestniczek wyrazi³a obawê zwi¹zan¹ ze zmian¹ osoby prowadz¹cej.

(W.2) „No to zale¿y od osoby, która prowadzi zajêcia…(…) No bardzo mi³o by³o. Przyje¿d¿a³a
z akcesoriami i pokazywa³a nam ró¿ne rzeczy, co jest do czego. Bo jakby inna by³a to nie wiadomo
jak by by³o”.
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Wy¿ej przedstawione opinie jednoznacznie przedstawiaj¹ podejœcie bada-
nych do organizowania tego rodzaju warsztatów. Widz¹ oni potrzebê w zdoby-
waniu wiedzy na temat w³asnego cia³a i relacji miêdzyludzkich. Dostosowanie
form przekazu jest istotnym czynnikiem w zrozumieniu przez osoby z niepe³no-
sprawnoœci¹ intelektualn¹ przekazywanych treœci. Dziêki temu mog¹ oni ³atwiej
zobrazowaæ sobie przybli¿ane im tematy.

Jednak pomimo wielu zalet organizowania takich warsztatów s¹dzê tak¿e, i¿
s¹ one niewystarczaj¹ce w stosunku do ró¿norodnoœci problemów osób z nie-
pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Uwa¿am tak¿e, i¿ w obowi¹zku terapeutów jest
wspieranie i dostarczanie wiarygodnych informacji rodzinom, które maj¹ trudno-
œci z zaakceptowaniem seksualnoœci swoich niepe³nosprawnych dzieci.

Nastêpstwa edukacji seksualnej wœród osób
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w stopniu g³êbszym

Zorganizowanie spotkania z profesjonalnym edukatorem seksualnym po-
zwoli³o uczestnikom poznaæ wiele aspektów seksualnoœci, o których nie byli
wczeœniej uœwiadamiani. Wiedza osób bior¹cych udzia³ w badaniu charakteryzo-
wa³a siê ró¿norodnym poziomem jej przyswojenia. Niektóre z nich twierdzi³y, i¿
ma³o pamiêtaj¹ z tego co dzia³o siê na warsztatach. Mo¿e byæ to faktycznym sta-
nem, poniewa¿ przeprowadzone zajêcia przez dr Fornalik zapocz¹tkowa³y, ale
i tak¿e zakoñczy³y szeroko rozumian¹ edukacjê seksualn¹.

Brak kontynuacji warsztatów oraz wyjaœnienia niezrozumia³ych kwestii po-
zostawia osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w trudnej sytuacji. W pewnym
stopniu ich ciekawoœæ zosta³a zaspokojona, ale dalsze rozwa¿ania s¹ udaremnio-
ne przez prezentowane postawy terapeutów oraz braku systemowego rozwi¹za-
nia dotycz¹cego edukacji seksualnej obejmuj¹c¹ populacjê osób z niepe³nospraw-
noœci¹ intelektualn¹.

W przekonaniu osób badanych opisywane warsztaty pozwoli³y im bli¿ej za-
poznaæ siê z aspektem rodzicielstwa, wp³ywem wspó³¿ycia seksualnego na budo-
wanie zwi¹zku a tak¿e dostarczy³y elementarnej wiedzy w zakresie budowy cia³a
mê¿czyzny i kobiety. Procesu zap³odnienia oraz œrodków antykoncepcyjnych.

(W.1) „Informacji pe³no. Dowiedzia³em siê, ¿e nie wiedzia³em jak to siê robi, jak siê postêpuje
(…) z dziewczyn¹ (…) jak wp³ywa na zwi¹zek ( …) seks”.
(W.4) „We wszystkim (…) no tak po prostu (…) na zachowania patrzê inaczej…”.

Dalsze wypowiedzi œwiadcz¹ o tym, i¿ niektóre z prezentowanych pojêæ war-
sztatowych nie by³y czymœ nowym dla uczestników kursu. Zapytani o nowe info-
rmacje, z jakimi mogli siê zapoznaæ podczas warsztatów, odpowiadali:
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(W.5) „Wszystko wiedzia³em”. (W.4) „Niekoniecznie… ju¿ tam wiedzia³em…”.

Jedna z kobiet zauwa¿y³a, i¿ Internet daje tak¿e du¿o mo¿liwoœci zwi¹zanych
z poszukiwaniem informacji dotycz¹cych seksualnoœci.

(W.2) „(…) bardziej korzystam z Internetu. Mo¿na siê dowiedzieæ wielu rzeczy, o czym tu teraz
rozmawiamy”.

Przytoczona wypowiedŸ potwierdza jedynie zasadnoœæ wprowadzenia edu-
kacji seksualnej do szkó³ oraz wszelkich placówek, w których przebywaj¹ doros³e
osoby z niepe³noprawnoœci¹ intelektualn¹. Zebrany materia³ empiryczny jasno
sygnalizujê potrzebê uœwiadomienia oraz uzyskania odpowiedzi na nurtuj¹ce
pytania ze strony zainteresowanych osób.

Celem organizowanych warsztatów jest nie tylko przybli¿enie informacji
zwi¹zanych z seksualnoœci¹, ale tak¿e pokazanie w jaki sposób terapeuci i opieku-
nowie mog¹ rozmawiaæ oraz przekazywaæ konkretn¹ wiedzê. Jednak pomimo co-
raz wiêkszej dyskusji naukowej wokó³ tematów powi¹zanych z intymn¹ sfer¹ re-
lacji miêdzyludzkich w odniesieniu do prze¿yæ osób z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹, wci¹¿ sfera seksualnoœci jest pojmowana w bardzo w¹skim znacze-
niu. Terapeuci nie s¹ przygotowani, ale tak¿e i nie wyra¿aj¹ chêci na zmianê my-
œlenia o normalizacji ¿yciu swoich podopiecznych. Wol¹ prezentowaæ dobrze
znan¹, komfortow¹ postawê, charakteryzuj¹c¹ siê interwencj¹ terapeutyczn¹
podczas sytuacji problemowej. Takie dzia³ania, je¿eli przynosz¹, efekt to s¹ one
skoncentrowane na chwilowym za³agodzeniu zaistnia³ej sytuacji. Uwidacznia siê
brak refleksji zwi¹zanej z przyczyn¹ danego zachowania oraz bagatelizowanie
istotnej sfery ¿ycia ludzkiego, jak¹ jest seksualnoœæ.

Zakoñczenie

Ka¿dy z badanych podkreœla³, i¿ seksualnoœæ jest to istotna sfera ich ¿ycia. Zaœ
ich poszczególne pogl¹dy by³y bezpoœrednio zwi¹zane z osobistymi doœwiadcze-
niami b¹dŸ wnioskami wyci¹gniêtymi z rodzinnych sytuacji oraz rozmów. Aby
uzyskaæ odpowiedŸ na postawiony przeze mnie problem badawczy musia³am
najpierw zapoznaæ siê z poziomem wiedzy na temat podstawowych kwestii
zwi¹zanych z fizycznoœci¹ oraz zagadnieñ, których rozumienie pozwala na budo-
wanie sta³ego i wartoœciowego zwi¹zku partnerskiego.

Kwestie zwi¹zane ze zmianami zachodz¹cymi w organizmie cz³owieka pod-
czas okresu dojrzewania by³y osobom wypowiadaj¹cym siê znane. Jednak ich ro-
zumienie nie pokrywa³o siê ze u¿ywanym s³ownictwem.
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Zagadnienia dotycz¹ce ró¿norodnoœci pod wzglêdem fizycznym i psychicz-
nym obu p³ci by³y wymieniane przez wiêkszoœæ z badanych. Jednak tylko jedna
z osób, która zadeklarowa³a aktywnoœæ seksualn¹, by³a w stanie powi¹zaæ po-
szczególnych czêœci cia³a z bezpoœrednim aktem seksualnym. Zapewne zwi¹zane
jest to z jej doœwiadczeniami w tej sferze ¿yciowej. Pozostali badani nie odnosili
przedstawianych informacji do seksu. Zaœ sam stosunek seksualny osoby wypo-
wiadaj¹ce siê opisywa³y pod wzglêdem technicznym. Nie odnosi³y siê do emocjo-
nalnych doznañ. Tylko jedna osoba zwróci³a uwagê na wa¿noœæ przyzwolenia
obydwu stron na zaanga¿owanie siê w dan¹ aktywnoœæ seksualn¹.

Zagadnienia bezpoœrednio powi¹zane z kwesti¹ zaufania oraz wiernoœci by³y
porównywane do powierzenie tajemnicy drugiej osobie. Osoby wypowiadaj¹ce
siê odnosi³y to pojêcie do relacji partnerskich. Brak dotrzymania wiernoœci ³¹czy³
siê ze zdrad¹, która w rozumieniu wiêkszoœci badanych oznacza³a fizyczne odda-
nie siê drugiej osobie. Kwestia intymnoœci ca³kowicie nie by³a rozumiana przez
osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Wiêkszoœæ z badanych nie potrafi³a
zdefiniowaæ podanego zagadnienia, a tak¿e nie odnosili go do ¿adnej ze sfery
¿yciowej. Tylko jedna z osób wypowiadaj¹cych siê okreœli³a intymnoœæ jako
moment, w którym para ludzi anga¿uj¹cych siê w aktywnoœæ seksualn¹ musi za-
przestaæ ze wzglêdu na mo¿liwoœæ zaistnienia sytuacji „przy³apania” przez inn¹
osobê.

Pytania skupiaj¹ce siê na kwestiach za³o¿enia rodziny, ma³¿eñstwa oraz ro-
dzicielstwa mia³y na celu zapoznanie siê z opiniami osób z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹ w stopniu g³êbszym na podane tematy. Wszyscy badani za³o¿enie
rodziny oraz wst¹pienie w zwi¹zek ma³¿eñski warunkowali potrzeb¹ usamodzie-
lnienia siê od rodziców oraz mo¿liwoœci podjêcia pracy zarobkowej. Przedstawio-
ne warunki by³y wed³ug opinii osób wypowiadaj¹cych siê niezbêdne do tworze-
nie w³asnego pe³nowartoœciowego ¿ycia. Œwiadomoœæ ograniczeñ prawnych oraz
osobistych nie pozwoli³a badanym na deklaracjê chêci wst¹pienie w zwi¹zek
ma³¿eñski, a tak¿e podjêcia siê opieki nad w³asnych potomstwem. Posiadanie
dziecka przez osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ by³o z jednej strony
bezpoœrednio zwi¹zane z du¿¹ odpowiedzialnoœci¹ za czyjeœ wychowanie a z dru-
giej traktowane jako ciekawa prospektywna na przysz³oœæ. Wynika z tego stwier-
dzenia zaprzeczenie, które ewidentnie œwiadczy o braku pe³nej œwiadomoœci
konsekwencji zwi¹zanych z za³o¿eniem rodziny i rodzicielstwem.

Przedstawiaj¹c powy¿sze podsumowanie wypowiedzi osób badanych na
istotne kwestie, które warunkuj¹ rozumienie, a co za tym idzie, nadawanie zna-
czeñ przez osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ seksualnoœci œwiadczy
o ich powierzchownej wiedzy. W swoich wypowiedziach pomijaj¹ aspekt emo-
cjonalny skupiaj¹c siê jedynie na elementach technicznych. Z jednej strony dekla-
ruj¹ œwiadomoœæ swoich ograniczeñ, a z drugiej zaœ strony nie zaprzestaj¹ wi¹zaæ
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swojej przysz³oœci z w ich opinii niedostêpnymi sferami ¿yciowymi. Odnios³am
wra¿enie, ¿e niektóre z wypowiedzi osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ s¹
zlepkiem przekonañ i opinii innych osób. Zaœ sami badani, próbuj¹c wpasowaæ
siê w ramy spo³eczeñstwa w jakim funkcjonuj¹, staraj¹ siê przyj¹æ postawy naj-
bardziej preferowane przez osoby je otaczaj¹ce.

Wszyscy badani wyrazili aprobatê dla organizowania spotkañ, których celem
jest opowiedzenie i uœwiadomienie osobom niepe³nosprawnych kwestii zwi¹za-
nych z intymnymi sferami ¿yciowymi. Na pytanie zwi¹zane z intencjonalnoœci¹
spotkañ o takim charakterze osoby wypowiadaj¹ce siê zauwa¿y³y potrzebê posia-
dania wiedzy zwi¹zanej ze zmianami zachodz¹cymi we w³asnym ciele oraz zwró-
cenie uwagi na niezbêdne aspekty ¿yciowe, które pozwol¹ uczestnikom budowaæ
trwa³e zwi¹zki partnerskie. Ka¿da z osób badanych w inny sposób reagowa³a na
otwart¹ rozmowê o kwestiach intymnych ich ¿ycia. Zachowania podczas wywia-
dów przybiera³y charakter od postawy osoby bardzo zawstydzonej poprzez obo-
jêtn¹ do otwartej na rozmowê. Ka¿dy z uczestników odznacza³ siê odmienn¹
œwiadomoœci¹ w³asnej seksualnoœci, co przek³ada³o siê bezpoœrednio na zrozu-
mienie i odbieranie informacji, jakie dostarcza³o uczestnikom szkolenie. S¹dzê, i¿
opisywane spotkanie z dr Izabel¹ Fornalik mia³o dla osób badanych charakter za-
jêæ, na którym niektórzy z nich mogli dowiedzieæ siê nowych informacji b¹dŸ spo-
jrzeæ na swój zwi¹zek z innej perspektywy. Jednak brak cyklicznoœci szkoleñ nie
pozwoli³ uczestnikom owych wiadomoœci prze³o¿yæ na w³asne ¿ycie i doœwiad-
czenia. By³a to dla nich pewnego rodzaju lekcja, której brak kontynuowania nie
zapewni³ zmian w ich ¿yciu.

Jak wykaza³y przeprowadzone badania w placówkach wspomagaj¹cych oso-
by z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ nie odbywaj¹ siê cykliczne zajêcia poru-
szaj¹ce tematykê seksualnoœci. W jednej z placówek organizowane s¹ spotkania
maj¹ce na celu wyjaœnienie problemów zaistnia³ych w danej grupie. Opieraj¹ siê
one na rozmowach o prze¿yciach dnia codziennego uczestników warsztatów.
Wszelkie sytuacje zwi¹zane z przejawianiem zachowañ seksualnych s¹ konsulto-
wane na indywidualnych spotkaniach z sam¹ osob¹ zainteresowan¹ oraz jej ro-
dzinom. Wypowiadaj¹ca siê terapeutka okreœla wy¿ej opisane dzia³ania jako do-
raŸne i niespe³niaj¹ce funkcji edukacyjnej. Jedynie odnosz¹ siê do konkretnej
zaistnia³ej sytuacji. Pomimo posiadania w placówce wykwalifikowanego eduka-
tora seksualnego, Warsztaty Terapii Zajêciowej nie prowadz¹ zajêæ o charakterze
edukacji seksualnej. Terapeutka widzi potrzebê wprowadzenia takich zajêæ, jed-
nak w jej opinii bez wsparcia systemowego ¿adne zmiany nie s¹ mo¿liwe.

W drugiej z opisywanych placówce terapeutka deklaruje prowadzenie zajêæ z
psychoedukacji seksualnej. Jednak jej relacja oraz uczestników zajêæ sprowadza
owe spotkania do rozmów i identyfikacji czterech podstawowych emocji. Zaœ
organizowane dramy w opinii prowadz¹cej maj¹ na celu zwrócenie uczestnikom
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uwagi na zjawisko wykorzystywania seksualnego i ich odpowiedni¹ reakcjê w sy-
tuacjach problemowych. Jednak z relacji terapeutki zajêcia te ka¿dorazowo prze-
biegaj¹ w ten sam sposób. Uczestnicy zajêæ odgrywaj¹ tê sam¹ scenkê. Co w mojej
opinii w ¿aden sposób nie oddzia³uje na odbiorców warsztatów, gdy¿ traktuj¹ oni
te spotkania jako zabawê i nie maj¹ œwiadomoœci prze³o¿enia æwiczonej sytuacji
na prawdziwe ¿ycie. Zachowania osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ rzu-
tuj¹ na opiniê terapeutki o braku mo¿liwoœci przyswojenia przez jej podopiecz-
nych podstawowych umiejêtnoœci obronnych.

Jedyn¹ form¹ edukacji seksualnej badanej przez mnie grupy osób z niepe³no-
sprawnoœci¹ intelektualn¹ s¹ jednorazowe szkolenia organizowane przez dr Iza-
belê Fornalik. Zajêcia te poruszaj¹ tematykê zmian zachodz¹cych w ciele kobiety
i mê¿czyzny podczas okresu dojrzewania. T³umacz¹ kwestiê zap³odnienia, ma-
sturbacji oraz poruszaj¹ kwestiê rodzicielstwa. Prezentowane treœci s¹ przekazy-
wane w sposób konkrety i mo¿liwy do przyswojenia przez osoby z niepe³nospraw-
noœci¹ intelektualn¹ w stopniu g³êbszym. Opieraj¹c siê m.in. na fantomach
narz¹dów p³ciowych kobiety i mê¿czyzny oraz interaktywnych lalek t³umaczone
s¹ powy¿ej opisane treœci szkolenia.

Kolejna sfera przeprowadzonych badañ odnosi siê do nastêpstw edukacji se-
ksualnej wœród osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w stopniu g³êbszym.
Próbê odpowiedzi na podan¹ kwestiê muszê odnieœæ jedynie do jednorazowego
szkolenia, w jakim uczestniczy³y osoby badane. Zapytane o wykorzystywanie in-
formacji zebranych podczas spotkania w ¿yciu codziennym, wiêkszoœæ z nich nie
przejawia³a przenoszenia zdobytej wiedzy na rzeczywiste problemy b¹dŸ sytu-
acje wywo³uj¹ce u nich poczucie zak³opotania. Entuzjastycznie podchodzili do
mo¿liwoœci kolejnego uczestnictwa w tego typu spotkaniu. Jednak nie potrafili
okreœliæ jakiego typu informacje by³y by dla nich przydatne, a tak¿e jakie wiado-
moœci wykorzystali po odbyciu kursu.

W opinii terapeutów jednorazowe spotkania nie s¹ w stanie zmieniæ niczego
w œwiadomoœci osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Jedna z terapeutek po-
siada tak¿e zastrze¿enia zwi¹zane z form¹ przekazania owych treœci samym ucze-
stnikom. Uwa¿a, i¿ nie s¹ one odpowiednio dostosowane do ich mo¿liwoœci po-
znawczych. Argumentuj¹c, i¿ ka¿da z osób funkcjonuje na innym poziomie
poznawczym oraz jêzykowym. Zarzuca tak¿e, i¿ tematyka zajêæ opiera siê jedynie
na technicznych aspektach seksualnoœci, których osoby z niepe³nosprawnoœci¹
nie s¹ w stanie rozumieæ po sporadycznym spotkaniu z edukatorem seksualnym.

Jestem w stanie zgodziæ siê z przes³ankami zwi¹zanymi z brakiem efektywno-
œci zajêæ wynikaj¹cych z ich sporadycznoœci. Jednak zamkniêta postawa œrodowi-
ska bezpoœrednio zwi¹zanego z osobami z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ jest
dla mnie niezrozumia³a. Oczywistym wydaje siê dzia³anie, którego celem by³aby
kontynuacja warsztatów dr Fornalik. Pomimo uczestnictwa w szkoleniu odnoœ-
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nie do przekazywania podopiecznym treœci zwi¹zanych z ich sfer¹ intymn¹, ¿ad-

na z terapeutek nie podjê³aby siê poprowadzenia takich zajêæ.

Analiza problemowa przeprowadzonych badañ empirycznych œwiadczy

o braku systemowych rozwi¹zañ dotycz¹cych edukacji seksualnej dla osób z nie-

pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Pomimo dyskusji naukowej oraz spo³ecznej

wokó³ tej tematyki ¿ycia osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, wci¹¿ zauwa-

¿a siê postawy odznaczaj¹ce siê brakiem akceptacji realizacji potrzeb seksualnych

przez niepe³nosprawnych cz³onków spo³eczeñstwa.

Zaœ sami zainteresowani widz¹ du¿¹ potrzebê rozmawiania na tematy poru-

szaj¹ce kwestie intymne ich ¿ycia. Osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹

czêsto wi¹¿¹ siê w zwi¹zki partnerskie, które po krótkim czasie koñcz¹ siê. Mo¿e

to œwiadczyæ m.in. o braku zrozumienia potrzeb drugiej osoby, b¹dŸ o trudno-

œciach zwi¹zanych z ich emocjonalnoœci¹. Dlatego te¿ kwestia edukacji seksualnej

jest istotnym czynnikiem, który pomo¿e w zrozumieniu potrzeb p³yn¹cych

z w³asnego cia³a, radzeniem sobie z napiêciem seksualnym. Daje tak¿e mo¿liwoœæ

na doœwiadczanie œwiadomej mi³oœci i prze¿ywania jej wszystkich aspektów. Wa-

runkuje pozytywne postrzeganie w³asnej osoby, co stanowi o akceptacji i zrozu-

mienia swoich mo¿liwoœci oraz ograniczeñ.

Wy¿ej przedstawione wnioski z przeprowadzonych badañ mog¹ œwiadczyæ

o potrzebie wprowadzenia edukacji seksualnej do wszystkich placówek zaj-

muj¹cych siê edukowaniem innych osób. Wa¿n¹ kwesti¹ jest dostrze¿enie oraz

akceptacja faktu, który wi¹¿e siê z mo¿liwoœci¹ prze¿ywania w³asnej seksualnoœci

przez ka¿dego cz³owieka. Seksualnoœæ jest nieod³¹cznym elementem budowania

obrazu w³asnej osoby. Jej ograniczenia oddzia³uj¹ na pozosta³e sfery ¿ycia ludz-

kiego. Edukacja seksualna mo¿e pomóc w zrozumieniu w³asnego cia³a oraz psy-

chiki. Kszta³tuje równie¿ postawê otwartoœci i zrozumienia, których brakuje

w polskim spo³eczeñstwie, a jednoczeœnie daje szansê na prowadzenie satysfak-

cjonuj¹cego ¿ycia przez ka¿dego cz³owieka.
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czenia artyku³u do publikacji lub jego odrzucenia.

ZASADY ODRZUCENIA PUBLIKACJI

1. Zastosowane zosta³y dzia³ania prowadz¹ce do ukrycia autorstwa.

2. Tekst jest plagiatem.

3. Tekst nie ma charakteru naukowego.

4. Tekst nie jest merytorycznie zwi¹zany z tematyk¹ kolejnego numeru czasopisma

(mo¿e w tym przypadku zostaæ przyjêty do publikacji w numerach kolejnych).

5. Badania prezentowane w publikacji s¹ metodologicznie niepoprawne.

6. Tekst nie spe³nia kryteriów publikacji naukowej.
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Agnieszka Dudziñska,

Katarzyna Roszewska

Instytut Studiów Politycznych PAN

Agnieszka Dudziñska

Instytut Studiów Politycznych PAN

Katarzyna Roszewska

Wydzia³ Prawa i Administracji,

Uniwersytet Kardyna³a Stefana

Wyszyñskiego, Warszawa

230 (wers 10 od góry) (Siebers 2005, s. 13) (Siebert 2005, s. 13)

231 (wers 12 od do³u) Siebers H. (2005), Metody... Siebert H. (2005), Metody...




