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Od Redakgji
Editor's Note

Oddajemy do Panstwa rak 24 juz numer czasopisma ,Niepelnosprawnos¢”
poswiecony dorostosci 0s6b z niepelnosprawnosciag oraz réznym obliczom
wsparcia.

Wsparcie w dorastaniu i doroslosci to pierwsze pole tematyczne, wokot kté-
rego koncentruja sie artykuly poswiecone réznym watkom zwigzanym z tym
obszarem. Wiele tekstow w tym polu tematycznym dotyczy oséb z niepelnospraw-
noscia intelektualna, co zwigzane jest ze specyfika ich dorostosci oraz z wyzwa-
niami wigzacymi sig¢ ze wsparciem tej dorostosci.

Te czes¢ czasopisma inicjuje tekst Amadeusza Krause. W tekscie autor ukazu-
je zrédla uposledzonej dorostosci 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualna, od-
noszac je zaréwno do uwiklania systemowego, jak i kontekstu spotecznego.
W tym polu problemowym znalazl sie rowniez tekst D. Wolskiej poswiecony be-
neficjentom zatrudnienia wspomaganego, jakimi sa osoby z glebsza niepelno-
sprawnoécia intelektualng. Kluczowa dla tych rozwazan stala sie kategoria ich
umiejetnosci zyciowych. W tym polu tematycznym znalez¢é mozecie Panstwo
rowniez teksty posSwiecone rozwigzaniom systemowym czy tez instytucjonalnym
adresowanym do oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng (teksty: Agnieszki
Woynarowskiej, Iwony Lindyberg, Marty Jurczyk, Agaty Jakubas, Moniki
Golubiew-Koniecznej), czy tez oséb z Autystycznego Spektrum Zaburzen (tekst
Agnieszki Woynarowskiej i Iwony Lindyberg). W centrum zainteresowania zna-
lazla sie tu rowniez kategoria wsparcia terapeutycznego mlodego doroslego
z dysfunkcja wzroku (tekst Elizy Czerki-Fortuny).

Istotnym watkiem ukazujacym aspekt realizowania swojej dorostosci przez
uczestnictwo w kulturze i dzialania twércze znalez¢é mozna w tekstach Doroty
Krzeminskiej oraz Jolanty Rzeznickiej-Krupy. Dla D. Krzeminskiej bezposrednim
impulsem do refleksji nad pewnymi aspektami zwigzanymi z przestrzenig funk-
cjonowania dorostych oséb z niepetnosprawnoscia intelektualna stalo sie wyda-
rzenie, ktére od kilku lat wpisato sie w kalendarium dorocznych imprez artystycz-
nych w Tréjmiescie — Festiwal Akcept. Uwaga autorki skupia sie jednak przede
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wszystkim na twoérczej obecnosci 0séb z niepelnosprawnoécia intelektualng na
tym festiwalu i swoistym ich zaistnieniu w debacie, zabraniu przez nich glosu we
wlasnym imieniu. Z kolei J. Rzeznicka-Krupa skupila sie w swoim tekscie na
spoleczno-kulturowych aspektach dorostosci 0séb z niepetnosprawnoscia w kon-
tekécie projektu ,Wiecej niz teatr” Instytutu im. Jerzego Grotowskiego we
Wroclawiu, ktéry byt dla autorki nie tylko waznym doswiadczeniem osobistym,
ale takze istotnym impulsem poznawczym odnoszacym si¢ do pytan o dorostoé¢
0s0b z niepelnosprawnoscia.

W czesci poswieconej wsparciu w dorastaniu i dorostosci na uwage zastuguja
réwniez rzadko podejmowane watki, jak chocby ten dotyczacy wyzwan i trudno-
Sci w realizacji zasad etycznych w pracy socjalnej z osobami starszymi i z nie-
pelnosprawnoscia (tekst Katarzyny Bialozyt i Katarzyny Zielinskiej-Krol). Cieka-
wym watkiem jest réwniez ten odnoszacy sie do poczucia osamotnienia oséb
niepelnosprawnych intelektualnie (tekst Anny Wojnarskiej i Renaty Zubrzyc-
kiej). Prezentowany artykut zawiera przeglad badan polskich i Swiatowych na te-
mat poczucia osamotnienia os6b niepelnosprawnych intelektualnie.

Drugie pole tematyczne niniejszego tomu to rézne oblicza wsparcia, ktore nie
odnosza sie do wspierania dorostosci 0séb z niepelnosprawnoscia, ale zwigzane
sa np. z kontekstem edukacyjnym (teksty Piotra Plichty i Jacka Pyzalskiego oraz
tekst Joanny Izy Belzyt), wspieraniem rodziny (teksty Andrzeja Twardowskiego
i Sylwii Wrony), czy tez uwiklaniami dotyczacymi doswiadczania choroby nowo-
tworowej przez dziecko (teksty Beaty Antoszewskiej oraz Aleksandry Toboty).

Przedostatni w niniejszym tomie to tekst Marii Groenwald, ktéry poswiecony
jest kondycji wspoélczesnego uniwersytetu. Ukazuje sie on w stosunkowo nowym
dla naszego czasopisma polu: ,Z nauk pokrewnych”. Mamy nadzieje, iz teksty
ukazujace sie w tej formule beda dla Pafistwa Zrédlem inspiracji i moga zainicjo-
wacé dyskusje nad znaczeniami i sensami nadawanymi przez badaczy spotecz-
nych (zajmujacych sie bardzo r6znorodnymi obszarami badawczymi) pewnym
konstruktom spolecznym.

W naszym czasopi$mie nie zabraklo tekstu przedstawiajacego studenckie do-
konania badawcze (tekst Marceliny Lubockiej). Autorka skoncentrowala sie na
kwestii problemowej dotyczacej percepcji edukacji seksualnej przez osoby z nie-
pelnosprawnodci intelektualng w stopniu glebszym.

Oddajac do Panstwa rak kolejny juz numer ,Niepelnosprawnosci” mamy
nadzieje, ze zamieszczone w nim teksty moga stac sie zaczynem do wilasnych po-
szukiwan teoretycznych czy empirycznych. Zapraszamy oczywiscie do dzielenia
sie nimi na famach nastepnych numeréw naszego czasopism.

Iwona Lindyberg
Redaktor tomu
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Terminologia i uwagi wprowadzajace

Uwzglednienie aspektéw spolecznych w zjawisku niepelnosprawnosci jest
fenomenem od lat dostrzeganym przez nauke i praktyke pedagogiczng (Krause
2004). Stusznie dostrzegamy dzisiaj spoleczny wymiar rekcji na niepetnospraw-
nos$¢ w zjawiskach wykluczajacych, marginalizujacych czy pietnujacych. Zasadnie
odrézniamy niepetnosprawno$¢ od uposledzenia, przypisujac temu ostatniemu
kumulacje uwarunkowan i czynnikéw systemowych, srodowiskowych i kulturo-
wych, ktére de facto wyznaczaja sile i kierunek uposledzenia. Zwracamy coraz
wiekszg uwage na spoleczny wymiar uposledzenia, ktére kumuluje niepelno-
sprawnoé¢ indywidualng. W tym kontekscie, w konsekwencji nawarstwienia sie
niesprzyjajacych czynnikéw rozwojowych i sSrodowiskowych, méwimy czesto
o zjawisku uposledzonej dorostoéci. Chodzi w nim o zdiagnozowanie pewnego
stanu, w ktérym spoleczne sposoby radzenia sobie z niepelnosprawnoscia (w tym
wsparcia 0sob niepelnosprawnych) determinuja, czy wrecz uposledzaja funkcjo-
nowanie doroslego czlowieka z niepelnosprawnoscia. Przy czym nalezy zalozy¢,
ze stan czy stopien tego uposledzenia bedzie potegowat sie przy gtebszych lub
sprzezonych niepetlnosprawnosciach.
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Zrédla uposledzonej dorostoéci

Analizujac aktualne badania z problematyki dorostosci oséb z niepetnospraw-
noscia intelektualna (np. Gajdzica 2013; Kijak 2016; Zakrzewska-Manterys 2010)
czy tematy wystgpien pedagogédw specjalnych na konferencjach naukowych
w latach 2014-2016!, mozna postawi¢ teze, ze w Polsce pomimo ideologicznych,
teoretycznych, metodycznych i politycznych deklaracji na temat zapewnienia
osobie niepelnosprawnej warunkéw do normalnego funkcjonowania mamy do
czynienia z systemowym i spolecznym upos$ledzaniem dorostoici oséb nie-
pelnosprawnych.

Zrédta uposledzonej dorostosci sg rozproszone zaréwno w $wiecie profesjo-
nalistéw, jak i Srodowisku spoteczno-kulturowym, nie wylaczajac rodzicéw oséb
niepelnosprawnych. Ponizej zaprezentowano jej podstawowe obszary.

Obszar akademickoS$ci — nauczanie i przygotowanie
pedagogéw specjalnych

W literaturze pedagogiki specjalnej dorostos¢ oséb z niepelnosprawnoscia in-
telektualng ,odkryto” tak naprawde w ostatnich 10 latach. Pomimo kilku rozpro-
szonych publikacji z lat poprzednich, w wiekszosci tekstow zagadnienia zwigzane
z dorostoscig 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualnie traktowano marginalnie.
Zwréé¢my uwage na dwa podstawowe podreczniki z poprzedniego stulecia, ktore
ksztaltowaly Swiadomosc¢ i wiedze przyszlych adeptéw pedagogiki specjalnej.
W bardzo niegdys$ popularnej przez studentéw pozycji pod redakcja Aleksandra
Hulka ,Pedagogika rewalidacyjna” w rozdziale dotyczacym rewalidacji uposle-
dzonych umystowo skoncentrowano sie tylko na dzieciach i mlodziezy, przy
czym stwierdzono jedynie, ze kwestia rewalidacji os6b w wieku pozaszkolnym
wymaga odregbnego opracowania (Dziedzic 1977). W p6zniejszej, wielokrotnie
wznawianej pracy Janiny Wyczesany ,Pedagogika niepelnosprawnych intelek-
tualnie” (2001) problematyka dorostosci ograniczala sie do przygotowania zawo-
dowego uczniéw. W ksigzce ,Pedagogika specjalna” pod redakcja Wiadystawa
Dykcika (2002), w czeéci poSwieconej osobom z niepelnosprawnoscia intelektu-
alna, o dorostosci nie znajdziemy ani stowa (podobnie w ,Pedagogice specjalnej
w zarysie” J6zefa Sowy, 1998).

! Przeanalizowano wybibrczo 6 ogolnopolskich konferencji naukowych organizowanych przez Uni-
wersytety: Gdanski, Slaski, Szczecinski, Warminsko-Mazurski oraz UAM w Poznaniu.
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Wéréd tych nielicznych publikacji powigzanych z dorostoscig przewazaly
jednostronnie tematyczne opracowania np. dotyczace rynku pracy (np. Otrebski
2001) czy probleméw rehabilitacyjnych (andragogicznych) zwigzanych ze sta-
rzeniem sie os6b z niepelnosprawnoscia. Rzadko podejmowane byly przede
wszystkich zagadnienia adaptacji we wczesnej doroslosci 0s6b z niepelnospraw-
noscia intelektualna, ich relacji partnerskich, zycia seksualnego czy préb usamo-
dzielnienia sie od pomocy innych?

Ten stan wigzal si¢ zapewne z sytuacjg oséb dorostych z niepelnosprawnoscia
intelektualna przed rokiem 1989. Zinstytucjonalizowana forma opieki w skali ma-
sowej i praktycznie jedynej, jaka byly Domy Pomocy Spolecznej, nie pozosta-
wiala wiele przestrzeni zaréwno do badan, jak i krytyki systemowej. Trudno dzi-
siaj okresli¢ czy brak takiej krytyki wynikatl z uwarunkowan minionego systemu,
czy z faktu zamkniecia si¢ w koncepcjach i teoriach tamtej opoki. Faktem jest tez
to, ze zdecydowana grupa osob z niepelnosprawnoscia intelektualng po skoncze-
niu edukacji znikala z pola widzenia pedagogiki specjalnej, znajdujac miejsce
w $rodowisku rodzinnym. Analizujac przeobrazenia wspodiczesnych rodzin
stwierdzimy, ze w tradycyjnej wielopokoleniowej rodzinie, przy déwczesnych
standardach socjalnych i uwarunkowaniach rynku pracy, dorosla osoba z nie-
pelnosprawnoscia intelektualna ,znikata” w gaszczu probleméw codziennosci.
W ich $wietle, dzisiejsze postulaty standardéw zycia dla dorostego czlowieka uka-
zuja zmiane, ktoérej jeszcze 20 lat temu wrecz nie rozumiano. Mozna $mialo po-
wiedzie¢, ze zmiany w standardach tzw. normalnej doroslosci i codziennosci
(tj. korzystanie z dobr kultury i form spedzania wolnego czasu; zmiany w mieszkal-
nictwie mlodych dorostych — wlasne lub wynajete mieszkanie w przeciwienstwie
do wieloletniego zamieszkania u rodzicow); przewartosciowanie, m.in. odrzuce-
nia zniewolenia systemowego i odzyskanie podmiotowosci przez jednostke;
humanizacj¢ stosunkéw spotecznych, poszanowanie innosci i rownosci; i wresz-
cie zmiany w mobilnosci, komunikacji i informatyzacji itd., spowodowaly prze-
niesienie tych standardéw réwniez na dorostych niepetnosprawnych. Wraz z po-
szukiwaniem rozwigzan, w jaki sposéb te standardy przenie$¢ na te grupe oséb,
pojawilo sie zapotrzebowanie na eksploracje tej przestrzeni przez pedagogike
specjalna. Jednoczesnie sama pedagogika poprzez otwarcie na $wiat nauki stala
sie motorem napedowym tych zmian.

Pomimo tak korzystnych przemian w samych naukach o niepelnosprawnosci
problemem pozostaje funkcjonowanie po dzien dzisiejszy w akademickim obie-
gu wielu prac, w ktérych kwestie dorostosci sie infantylizuje poprzez problematy-
ke, rozwiazania, metodyke i przestarzaly wiedze na temat rozwoju 0séb z nie-
pelnosprawnoscia intelektualna. Patrzac na to z perspektywy szerszej, widzimy

% Jednez pierwszych badan nad seksualnoscig oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng prowadzila
Katarzyna Nowak-Lipiniska z Uniwersytetu Gdanskiego w latach 90. XX w.
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w tym dylemat przejécia paradygmatycznego, jaki dokonal si¢ w naukach
spolecznych i humanistycznych, w tym w samej pedagogice specjalnej. Problem
ten polega miedzy innymi na tym, ze wytwory nauki tworzone w jednym z para-
dygmatéw (modeli) — w obszarze nauk, do ktérych nalezy pedagogika (sg to
glownie teksty pisane) — pozostaja podstawa ksztaltowania swiadomosci oséb
z nich korzystajacych nawet po ich dezaktualizacji. Minie jeszcze wiele czasu za-
nim zostana one wyparte zdecydowanie przez teksty nowe. Sytuacja w pedagogi-
ce specjalnej — moim zdaniem — dobrze wpisuje sie w koncepcje skokowego przej-
Scia paradygmatycznego tak bliska Tomasowi Kuhnowi, z tym, ze nie dokonat sie
on pod wplywem pojedynczego odkrycia, lecz gwaltownej zmiany systemowej.
Coraz bardziej jestem przekonany o iluzji linearnego modelu konstruowania na-
uki, w ktdrej jedynie refleksja naukowa bylaby elementem aktualizujacym wiedze.
Oznacza to, ze teksty z ustepujacego modelu traktowania i postrzegania nie-
pelnosprawnodci jeszcze dtugo beda konstruowaly wiedze i ksztattowatly $wiado-
mosci przysztych pedagogéw specjalnych?.

Oczywiscie, opisywany problem powinien by¢ neutralizowany w ksztalceniu
przyszlych pedagogéw specjalnych. Do tego jednak dluga droga. W polskich
uczelniach ksztalcenie oligofrenopedagogéw, z malymi wyjatkami, ogranicza sie
do edukacji i rehabilitacji dziecka niepelnosprawnego. Nieliczne préby utworze-
nia specjalizacji przygotowania do pracy z dorostymi nie ciesza sie duzym zain-
teresowaniem studentéw*. Przyczyna sa najprawdopodobniej uregulowania pra-
wne dotyczace pracy z dorosta osoba niepelnosprawna, a w zasadzie ich brak. Do
pracy z osoba dorosla z niepelnosprawnoscia intelektualng zatrudniane sg osoby
po ~tradycyjnej” oligofrenopedagogice, bez wzgledu na to, ze sa to studia przygo-
towujace do edukacji dziecka z niepelnosprawnoscig intelektualna. Student wy-
bierajac ta specjalno$¢ ma zatem zaréwno mozliwos¢ pracy w szkole (regulowana
standardami ksztalcenia), jak i we wszystkich pozostatych placowkach zaj-

? Ilustracja wagi problemu jest sytuacja doroslego mezczyzny, zaprezentowana w programie pub-
licystycznym TWN Uwaga w maju 2016 r. Absolwentowi Specjalnego Osrodka Szkolno Wychowaw-
czego odméwiono prawa do samodzielnego funkcjonowania ze wzgledu na jego umiarkowana nie-
pelnosprawnos¢ intelektualna (diagnoza watpliwa) i wszelkimi silami starano sie umieéci¢ go
w DPS. Klarownie i dojrzale prezentowana wola wysoko funkcjonujgcej osoby niepelnosprawnej
zostala catkowicie zignorowana. Dyrektor osrodka wraz z psychologiem powolujac sie na swoja
dlugoletnie do$wiadczenie i wiedzeg, optymalne dla niego miejsce widzialy w DPS. Ponadto w ar-
gumentacji (powolujac si¢ przy tym niewlasciwie na klasyfikacje WHO) twierdzity, ze ich absol-
went nie ma uczy¢ wyzszych i myslenia abstrakcyjnego. Nawet niedoswiadczony w tej materii
widz, még}l stwierdzi¢ zaréwno absurdalnoé¢ takich stwierdzen, jak i nachalne préoby dominacji
profesjonalistéw nad podmiotowoscia osoby niepelnosprawnej. W tym przypadku ewidentnie wi-
da¢ pozostalosci ,starej”, nieaktualizowanej wiedzy, ksztattujacej dzialanie i $wiadomos$¢ pracow-
nikéw osrodka.

Od roku 2013 w ofercie studiow II stopnia Uniwersytetu Gdanskiego znajduje sie specjalnos¢
~Rewalidacja i terapia w dorostosci”. Cieszy sie ona najmniejszym zainteresowaniem na kierun-
ku Pedagogika specjalna.
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mujacych sie osobami z niepelnosprawnoscia intelektualng. Zapomina sie przy
tym, ze absolwent tych studiéw nie tylko nie jest przygotowany do pracy z osoba
dorosla, ale tez to przygotowanie moze mu w pracy przeszkadzaé! Oczywiste bo-
wiem jest, ze przyswajana w trakcie studiéw wiedza o niepetnosprawnosci intele-
ktualnej zorientowana na dziecku oraz metody pracy z dzieckiem ,wspieraja”
proces infantylizacji pracy z dorostymi. Student w niewielu przypadkach otrzy-
muje kompetencje spoleczne do pracy z doroslym. Warsztat psychologiczny
ogranicza si¢ najczeéciej do psychologii klinicznej i matego dziecka. Dominuje
brak zaje¢ z zasad komunikacji z dorostym wychowankiem, treningu empatii
i asertywnosci, wsparcia i terapii w dorostosci itd.

Braki w przygotowaniu do pracy z dorostym to moim zdaniem obecnie naj-
wiekszy problem profesjonalnego wsparcia 0séb z niepelnosprawnoscia intelek-
tualna. Nie precyzujac odrebnych kwalifikacji do pracy z dorostymi caly czas
systemowo deprecjonujemy dorostos¢ czlowieka niepelnosprawnego.

Obszar praktyki pedagogicznej

Ilustrujac w czesci wstepnej zjawisko funkcjonowania ,starej wiedzy” w prak-
tyce pedagogicznej ,dotknalem” znacznie szerszego problemu niewlasciwego
przygotowania do pracy z osobami doroslymi. Czeéciowo da si¢ ono wyttuma-
czy¢ opisywanymi brakami w przygotowaniu pedagogdéw specjalnych przez
uczelnie wyzsze, ale to nie jedyna przyczyna tego zjawiska.

W praktyce pedagogicznej mamy kumulacje czynnikéw niesprzyjajacych
wlasciwemu traktowaniu dorosloéci. Zwréémy uwage na pochodne stylu pracy
pedagoga specjalnego, co go ksztaltuje? Nowa wiedza, humanistyczny paradyg-
mat, nowe metody pracy, nowe rozwigzania? Po czesci zapewne tak. System
awansu zawodowego pedagogéw wymusza aktualizacje metod pracy, czasami
wyksztalcenia. Jednak w pracy z osobami dorostymi to nie metoda pracy jest naj-
wazniejsza, lecz Swiadoma akceptacja dorostosci osoby niepelnosprawnej. Nie da
sie tej akceptacji wymusi¢ krétkoterminowym szkoleniem. Ona buduje si¢ na po-
ziomie $wiadomosci, kultury i wartoéci. Bariera w jej nabywaniu moze by¢ do-
Swiadczenie nabyte w ,starym” modelu i metodach pracy, w utrwalanych katego-
riach wiedzy i pojeciach, schematach zachowan, rutynie. Nie bez znaczenia sa tez
kategorie funkcjonujace w przestrzeni publicznej. Musimy zda¢ sobie sprawe, ze
trudno oddzieli¢ w pracy opiekuficzej czy wychowawczej znaczenia prywatne
izawodowe. Pedagodzy czesto nie zdaja sami sobie sprawy jak potoczne stereoty-
py i uprzedzenia determinujg ich styl pracy. Ponadto ciggle mamy do czynienia
z rozwojem instytucji determinujacych styl pracy z dorostymi. Zwréémy uwage
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na dorostosé¢ oséb niepelnosprawnych intelektualnie do 23 roku zycia przeby-
wajacych w SOSW. Juz ich sam pobyt w tym osrodku jest sztucznym przedtuze-
niem dziecifistwa. Nierzadko metody pracy osrodka nie r6znicujg wiekowo swoich
wychowankdéw, a pedagogom majacym kontakt z tymi osobami od dziecinstwa,
trudno dostrzec ich dorostos¢é. Problem w tym, ze SOSW jest dla os6b w tym wie-
ku jedyng sensowna, instytucjonalna forma wsparcia, miejsce rozwoju i nauki,
dla ktérego nie ma alternatywy. Mozliwe, ze rozwigzaniem byloby wyodrebnie-
nie w SOSW struktury edukacji do dorostosci. Taka czteroletnia forma polaczenia
edukacji i wyposazenia w kompetencje niezbedne do funkcjonowania w do-
roslosci, jednoznacznie merytorycznie i przestrzennie oddzielona od edukacji
poziomu szkoly podstawowej i gimnazjum, mogtaby zapoczatkowaé nowe stan-
dardy w podejsciu do niepelnosprawnosci intelektualnej wchodzacej w wiek
dorosty.

Istotng role w uposledzonej dorostoéci zajmuje nie tylko styl pracy (wspo-
mniana infantylizacja), lecz takze sama instytucja, w ktdérej osoba niepelnospraw-
na nie ma mozliwosci zaspokajania potrzeb adekwatnych do wieku. Wielokrotnie
w literaturze taka rolg przypisywano Domom Pomocy Spotecznej. Nie bede opi-
sywal tu szczegélowych zachowan czy negatywnych zjawisk zwigzanych z po-
dejéciem do osoby niepelnosprawnej, ktére w ré6znych publikacjach juz wyakcen-
towano (Malgorzata Koscielska opisuje wrecz rytualy uposledzajace, jakie maja
miejsce w tych placowkach (2004)). W kontekscie niewlasciwego stylu pracy moge
jedynie przypomnieé, iz wiekszo$¢ pracownikéw DPS niezaleznie czy z wy-
ksztalcenia pierwszego, czy uzupelniajacych studiow podyplomowych posiada
kwalifikacje z obszaru tradycyjnej oligofrenopedagogiki, czyli przygotowanie do
pracy z dzie¢mi. Nie oznacza to naturalnie, ze nie ma wsrdd nich wielu zaangazo-
wanych i dobrych pedagogéw, chodzi jedynie o niewlasciwe rozwigzania syste-
mowe dotyczace wyksztalcenia kadry DPS.

Chcialbym zwréci¢ uwage takze na zjawisko rzadziej opisywane, tj. na swoi-
sty paradoks stawania sie¢ dorostym w tych instytucjach. Polega on na tym, ze
z jednej strony sa one dla wielu os6b z niepelnosprawnoscia intelektualng jedyna
droga ku dorostosci, z drugiej, daja wylgcznie mozliwo$¢ ukierunkowanej i ogra-
niczonej dorostosci. Po tej pozytywnej stronie atrybutami bedzie opieka, wsparcie
i komfort oferowany podopiecznym (czasami indywidualizacje srodkéw finanso-
wanych, zapewniony udzial w zyciu spotecznym i kulturowym); atrybutami ne-
gatywnymi bedzie natomiast wysoce instytucjonalna struktura placéwki, regula-
min, porzadek dnia, styl pracy, czas dyzuréw wychowawcéw, polozenie samego
osrodka, czesto jego spoleczna izolacja, brak mozliwoéci pracy zawodowej.
Ponadto nierozwigzanym problemem pozostaje to co stanowi w tzw. Swiecie nor-
malnym podstawe dorostosci, czyli niezaleznos¢ do pewnych decyzji, prawo do
zwiazku, seksu, prywatnosci a nawet macierzynstwa.
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Obszar rozwigzan systemowych

Lokujac Zzrédta uposledzonej dorostosci w edukacji akademickiej oraz w prak-
tyce pedagogicznej nie mozemy zapomnie¢, ze stanowia one pochodna wiek-
szego problemu braku rozwigzan systemowych dotyczacych pracy z dorostymi
osobami niepetnosprawnymi. W przygotowaniu zawodowym pedagogéw spe-
cjalnych widzimy to w braku rozwiazan ustawodawczych, ktére by sprecyzowaty
niezbedne kwalifikacyjne do pracy z osobg dorosla. W praktyce pedagogicznej
podstawowy brak rozwiazan dotyczy pomocy instytucjonalnej, w tym stosunko-
wo przestarzatej formy pomocy jaka jest DPS.

W tym miejscu warto zwréci¢é uwage na dalsze Zrédla uposledzonej do-
rostoéci, lezace w samym systemie organizacji wsparcia dla osoby dorostej. Pod-
stawowym jej problemem (oprécz opisywanej jednolitej formy) jest nieréwno-
miernoé¢ dostepu do réznorodnego wsparcia w miastach, miasteczkach i na wsi.
Wsréd badan pedagogéw spotecznych istnieje wiele opracowan wskazujacych na
nieréwnomiernoé¢ dostepu do wsparcia instytucjonalnego. Cze$¢ badaczy dzieli
Polske na symboliczne rejony o spadajacym dostepie do $wiadczen, pomocy i do-
brobytu (por. Trzy Polski Marody 2002; Ostrowska, Sikorska, Gaciarz 2001). Podob-
ne wyniki badan uzyskuja pedagodzy specjalni (Krause, Zyta, Nosarzewska
2010). Réznice dotycza przede wszystkim oferty rehabilitacyjnej i dostepu do ryn-
ku pracy na wsiiw miastach. Zbyt duze oddalenie od wiekszych aglomeracji wy-
klucza cze$¢ osob z niepelnosprawnoécia z jakiegokolwiek wsparcia instytucjo-
nalnego typu WTZ, ZAZ, Doméw Pomocy Srodowiskowej czy stowarzyszen
i fundacji ulokowanych w miastach. W obecnym modelu wsparcia osoby doroste
z niepelnosprawnoscia zyjace na wsiach czesto ,ging” z widoku systemu opieki
instytucjonalnej i pozainstytucjonalnej, a pojawiaja si¢ jedynie jako beneficjenci
pomocy spotecznej w swoim regionie. Brakuje u nas systemowego (takze w sensie
terytorialnym) wsparcia calozyciowego dla osoby z niepelnosprawnoscia. Po-
twierdzeniem tego moga by¢ badania jakie przeprowadzitem z zespotem w 2006
roku w wojewddztwie warminsko-mazurskim. Juz sam fakt jak trudno bylo
dotrze¢ do badanych, Swiadczyl, ze sa oni poza zasiegiem pracy pedagogicznej.
Potwierdzity to tez wyniki badan, gdzie 99% ze stu badanych nie posiadato pracy
i swojego samodzielnego mieszkania.

Faktem jest, ze zbyt rzadko sieggamy do modeli sprawdzonych w opiece nad
dorostymi osobami z niepelnosprawnoscia, jakie znamy z innych krajéw. Wydaje
sie, ze przyczyny tego stanu nie leza jedynie w zrédlach finansowania tych roz-
wigzan, lecz takze w swoistym letargu trwania w systemie Doméw Pomocy
Spolecznej i obrony stanu zastanego. Ewidentnie podstawowym problemem jest
brak kompleksowej sieci mieszkan wspieranych dla oséb z niepelnosprawnoscia



18 Amadeusz Krause

intelektualna i brak sieci grup mieszkalnych. Tu nie chodzi o dofinansowanie po-
szczegblnych projektow stowarzyszen i nie moze to polega¢ na corocznej walce
stowarzyszen o finansowanie swoich projektéw, tu chodzi o finansowane stale
prawo dorostego czlowieka do samodzielnego zycia i calozyciowe;.

Waznym kontekstem dorostosci osoby z niepelnosprawnoscia jest jej umiejs-
cowienie w Swicie spolecznym i rodzinnym. Tu pojawia sie kwestia, ktéra mozna
obecnie jedynie zasygnalizowa¢, a ktéra wymaga szczegétowej obserwacji i dal-
szych badan. Chodzi o rzagdowy program 500+ i jego wplyw na sytuacje do-
rostych oséb z niepelnosprawnoscia. Istnieje obawa (sa tez juz takie sygnaty prak-
tykow), ze rzadowa gratyfikacja za posiadanie dzieci moze przyczynié¢ sie do
przedmiotowego traktowania kobiet niepelnosprawnych i wykorzystywanie ich
(Swiadomie lub nie$wiadomie) w celu reprodukcji.

Spoleczne uprzedzenia na temat dorostosci oséb
z niepelnosprawnoscia intelektualna

Pomimo zaniku wyraznych mechanizméw wykluczajacych osoby niepetno-
sprawne w nowoczesnych spoleczefistwach ciagle mozemy méwié o istnieniu
stereotypow i uprzedzen wobec 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng. Do-
tycza one szczegodlnie os6b dorostych w zakresie samodzielnosci i rél spotecznych
zwigzanych z dorosloscig. Chodzi tu zaréwno o podstawowe atrybuty dorostosci,
takie jak macierzynstwo, ojcostwo, seksualnos¢ czy partnerstwo w zwiazku, jak
i bardzo ogdélne przekonanie o tym jak i gdzie te osoby powinny zy¢ (por. Kijak
2016). Typowe jest, ze w dyskusji o zyciu intymnym os6éb niepelnosprawnych
chetnie méwi sie o niepetnosprawnosciach wzroku, stuchu lub ruchu, o wiele rza-
dziej lub w ogoéle o niepelnosprawnych intelektualnie. Nawet w samej grupie
0s0b z niepelnosprawnoscia intelektualng dzieli sie osoby na tych mieszkajacych
samodzielnie, u rodzicéw i tych w osrodkach. Niepokojace jest tez to, ze w kultu-
rze katolickiej gloryfikujemy rodzine jako najodpowiedniejsze miejsce dla osoby
niepelnosprawnej (por. Borowska-Beszta 2012, s. 139). Do§wiadczenia licznej gru-
py rodzicéw i badania w innych krajach temu przecza (por. publikacje zakresu
normalizacji np. Krause, Zyta, Nosarzewska 2010). Dla duzej czeéci 0s6b z nie-
pelnosprawnoscia intelektualng rodzina z reguly jest dobrym miejscem do miesz-
kania tylko do pewnego wieku. Pozostawanie w domu rodzinnym w dorostosci
czesto pozbawia szans bycia w pelni dorostym.
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Zakoficzenie

W przypadku dorostych oséb z niepelnosprawnoscig intelektualng ciggle
mamy do czynienia z systemowym, spolecznym i kulturowym uposledzaniem
dorostosci. Wprawdzie jej zrédla coraz lepiej poznajemy i diagnozujemy, jednak
pewnym mechanizmom tego uposledzenia nie jesteSmy w stanie przeciwdziatac.
Kolejny raz nalezy zatem postulowaé wprowadzanie zmian systemowych w za-
kresie normalizacji zycia 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualna, zmian ktére
umozliwig tym osobom bycie dorostym.

Bibliografia

Borowska-Beszta B. (2012), Niepetnosprawnosc w kontekstach kulturowych i teoretycznych, Krakéw.

Dykcik W. (2002), Pedagogika specjalna, Poznan.

Dziedzic S. (1977), Rewalidacja uposledzonych umystowo [w:] A. Hulek, Pedagogika rewalidacyjna,
Warszawa 1977.

Gajdzica Z. (2013), Czlowiek z niepetnosprawnoscig w rezerwacie przestrzeni publicznej, Krakéw.

Koscielska M. (2004) Niechciana seksualnosc, o ludzkich potrzebach osob niepetnosprawnych intelek-
tualnie, Warszawa.

Krause A. (2004), Cztowiek niepetnosprawny wobec przeobrazeri spotecznych, Krakéw.

Krause A., Zyta, A., Nosarzewska, S. (2010), Normalizacja srodowiska spolecznego oséb z nie-
petnosprawnoscig intelektualng, Torun.

Kijak R. (2016), Dorosli z glebszq niepetnosprawnoscig intelektualng jako partnerzy, matzonkowie
1 rodzice, Krakow.

Marody M. (2002), Trzy Polski — instytucjonalny kontekst strategii dostosowawczych [w:] Wymiary
zycia spolecznego, Warszawa.

Ostrowska A., Sikorska J., Gaciarz B. (2001), Osoby niepetnosprawne w Polsce w latach dziewigc-
dziesigtych, Warszawa.

Otrebski W. (2001), Osoby z uposledzeniem umystowym w sytuacji pracy, Lublin.

Sowa J. (1998), Pedagogika specjalna w zarysie, Rzeszéw.

Wyczesany J. (2001), Pedagogika niepelnosprawnych intelektualnie, Krakéw.

Zakrzewska-Manterys E. (2010), Uposledzeni umystowo, poza granicami spoleczeristwa,
Warszawa.



Niepelnosprawnos¢. Dyskursy pedagogiki specjalnej
Nr 24/2016

Disability. Discourses of special education
No. 24/2016

Danuta Wolska

Uniwersytet Pedagogiczny, Krakéw

Poziom umiejetnosci zyciowych oséb z glebsza
niepelnosprawnoscia intelektualng — beneficjentow
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.

Stowa kluczowe: osoba z niepelnosprawnoscia intelektualna, praca, umiejetnosci zyciowe

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

Wprowadzenie

Dzieki realizacji projektow zatrudnienia wspomaganego, osoby z glebsza nie-
pelnosprawnoscia intelektualng, od kilku lat maja mozliwos¢ przygotowania sie
do podjecia pracy oraz utrzymania jej przez czas dltuzszy niz okres trwania pro-
jektu. Koncepcja zatrudnienia wspomaganego polega na zatrudnianiu osoby nie-
pelnosprawnej przez pracodawce po ustaleniu warunkéw i zasad pracy z trene-
rem, ktéry towarzyszy nowemu pracownikowi przez okres okolo 6 miesiecy i u-
dziela szeroko rozumianej pomocy. Pomoc ta moze obejmowac ocene mozliwosci
zawodowych, znalezienie miejsca pracy, przygotowanie dokumentéw, przeszko-
lenie do wykonywania zawodu, wsparcie w budowaniu relacji ze wsp6l- pracow-
nikami. Trener pracy z uplywem czasu zmniejsza udzielang pomoc, tak, aby pra-
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cownik niepelnosprawny moéglt sie usamodzielni¢ (Majewski 2011, s. 69).
Przeprowadzone badania wiasne (Wolska 2015) wskazuja, Ze jednym z predyka-
toréw do podjecia aktywnosci zawodowej przez osoby z glebsza niepelnospraw-
noécia intelektualna sa umiejetnosci zyciowe, ktére opanowali oni w biegu calego
zycia. Badaniami objeto 200 beneficjentéw projektéw zatrudnienia wspomagane-
go realizowanych przez ChSON ,Ognisko” w Krakowie w latach 2010-2015.
Pierwsza grupe badawcza stanowily osoby z glebsza niepelnosprawnoscia intelek-
tualng, ktére po zakonczeniu udziatu w projekcie podjely prace i jg kontynuowaty.
Grupa druga to beneficjenci, ktdrzy nie podjeli zatrudnienia, chociaz pomysélnie
zakonczyli projekt. Dzieki wykorzystaniu modelowania réwnan strukturalnych
dokonalam analizy struktury oraz sity liniowych zaleznosci pomiedzy umiejetno-
Sciami zyciowymi, ktdre najsilniej wplywaly na zaleznosci pomiedzy poszczegoél-
nymi zmiennymi. Po opuszczeniu malo znaczacych polaczen powstalty modele
3-wariancyjne. Szczegdlowa ich analize przedstawiono w koficowej czesci artykultu.

Umiejetnosci zyciowe kluczem do autonomii oséb
z glebsza niepelnosprawnoscia intelektualna

Osoby z glebsza niepelnosprawnoscia intelektualng, aby odnalez¢ swoje
miejsce w spoleczenstwie, rodzinie, w pracy, powinny w biegu calego zycia opa-
nowac umiejetnosci, ktére pozwola im sprosta¢ zadaniom i wymaganiom, jakie
stawia codzienne zycie. Pod pojeciem umiejetnosci A. Giermakowska (2007) rozu-
mie zdolnoé¢, zdatno$é do wykonywania réznorakich czynnosci praktycznych
i sytuacyjnych. Okreslane sa jako kompetencje, sprawnosci, bieglos¢, wprawa,
skutecznos¢, zrecznoé¢. Sa tez ztozona umiejetnoscia, ktéra warunkuje efektyw-
no$¢ radzenia sobie w okreslonego typu sytuacjach spolecznych, osiaganych
przez dana osobe niepelnosprawna podczas treningu spolecznego w szkole lub
centrach aktywnosci dla dorostych. Sa dyspozycja, ktéra czlowiek wykorzystuje
podejmujac zadania zyciowe w wymiarze prywatnym oraz spotecznym, do ade-
kwatnego reagowania na rézne sytuacje spoleczne i odpowiada na stawiane
przez nie wyzwania (Bleszynski 2013, s. 37). To czynnosci uwarunkowane do-
$wiadczeniem gatunkowym, aktywizowane przez wpltywy srodowiska, odnoszace
sie do relacji czlowiek — otoczenie i w duzym znaczeniu powiazane z efektywno-
Scig dziatania. Kiedy czlowiek jest gotowy do swiadomego dzialania opartego na
odpowiedniej wiedzy, ktéra potrafi dostosowaé do zmieniajacych sie warunkoéw,
wtedy mozna powiedzie¢, ze posiada odpowiedni zas6b umiejetnosci zyciowych
(Wolska 2015). Ta gotowos¢ czy mozliwos¢ celowego dzialania z wyborem, ktéra
przez zastosowanie najbardziej odpowiednich zasobéw czy warunkéw gwaran-
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tuje wlasciwe rezultaty owego dzialania, moze zosta¢ nazwana umiejetnoscia.
Umiejetnosci zyciowe sa bardzo wazne, gdyz prowadza do pozytywnego zacho-
wania przystosowawczego, umozliwiaja radzenie sobie z zadaniami i wyzwania-
mi zycia codziennego. Analiza literatury (Woynarowska 2002, 2007; Maksymo-
wicz 2009) pozwala na przedstawienie umiejetnosci zyciowych waznych w zyciu
dorostego czlowieka. Przeprowadzone badania wlasne w latach 2010-2015 po-
zwolily wyodrebni¢ te umiejetnosci zyciowe, ktére sa priorytetowe dla oséb
z glebsza niepelnosprawnoscia intelektualng i znaczaco wplywaja na podejmo-
wane przez nie role w dorostym zyciu.

Jedna z najwazniejszych umiejetnosci jest rozw6j samoobstugi, gdyz na kaz-
dym etapie zycia osoby z glebsza niepelnosprawnoscia intelektualna wplywa on
na jej autonomie i adekwatna samoocene. Jesli osoba ma swiadomos¢ wilasnych
umiejetnosci samoobstugowych oraz ograniczen wynikajacych z niemoznosci
opanowania niekt6rych z nich to jej samoocena jest adekwatna oraz wzrasta ja-
kos¢ jej zycia. Umiejetnosci zwigzane z samoobstugy trzeba rozwija¢ w biegu catego
zycia w szkole, rodzinie, w sSrodowisku blizszym i dalszym. Proste umiejetnosci,
takie jak: wlozenie naczyn do zmywarki, umycie okien, dbanie o higiene osobista,
witanie sie z ludZmi, odbieranie telefonu i zanotowanie wiadomosci, oznaczaja
opanowanie umiejetnosci, dzieki ktérym osoba z niepelnosprawnoscia intelektu-
alna stanie sie akceptowana i szanowana w otoczeniu spolecznym. Uczestnictwo
w obowiazkach domowych, komentowanie wspélnie wykonywanych zadan,
uczenie sie dobrych manier i éwiczenie koncentracji uwagi — wszystko to jest cze-
Scig procesu stawania sie spotecznie odpowiedzialng osoba, ktéra jest gotowa do
podjecia pracy —i co najwazniejsze — do jej utrzymania.

Rozwoj umiejetnosci interpersonalnych zwigzanych z komunikowaniem si¢ 0s6b
z niepelnosprawnoscia intelektualna to kolejne zadanie dla rodzicéw, nauczycieli
i terapeutéw, bowiem najszybciej ucza sie one komunikowa¢ dzieki posrednic-
twu i wsparciu innych. U 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng umiejetnosci
interpersonalne zwigzane z komunikowaniem sa czesto zaburzone z powodu
nieprawidlowej artykulacji, matej koncentracji uwagi, stabej konsolidacji sladéw
pamieciowych czy zaburzen stuchu. Ubogi zaséb stownictwa pozwala im porozu-
miewac sie z najblizszym otoczeniem jedynie w zakresie podstawowych spraw
zycia codziennego, w duzym stopniu utrudnia prawidlowe rozumienie stow
i zdan formutowanych przez innych. Dlatego od najmlodszych lat rodzina po-
winna zadbaé¢ o mozliwos¢ udzielenia dziecku profesjonalnego wsparcia logo-
pedycznego, by zmniejszy¢ zaburzenia mowy i wypracowac¢ prawidlowe sposo-
by komunikowania sie z otoczeniem. Nalezy tez zadba¢ o zwigkszenie zasobu
stownictwa dziecka, zwraca¢ uwage na rozwéj mowy i sposéb formulowania
przekazu oraz ksztaltowanie umiejetnosci odbioru adekwatnego do przekaza-
nych informacji. W. Pilecka (2012) zwraca tez uwage na koniecznoé¢ rozwijania
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wlasciwych form komunikacji przekazujacej — zardwno ekspresji wlasnych sta-
néw uczuciowych i przezy¢ za pomoca sygnaléw sensoryczno-motorycznych, jak
i wlasciwej ich interpretacji przez odbiorce. Ma to decydujace znaczenie podczas
podejmowania aktywnosci zawodowej przez osoby z niepelnosprawnoscia inte-
lektualna, w komunikacji z pracodawcg oraz wspétpracownikami i klientami.

Umiejetnosci podejmowania decyzji i odpowiedzialnosc to zadanie, ktére w pracy
z osobami z glebsza niepelnosprawnoscia intelektualng podejmowane jest od nie-
dawna. A przeciez jedna z podstaw samostanowienia o sobie, czyli decydowanie
o indywidualnych wyborach zyciowych jest podejmowanie réznego rodzaju
aktywnosci zyciowych oraz mozliwos¢ realizacji wlasnych potrzeb. Osobe zdolng
do samodzielnego podejmowania decyzji charakteryzuje umiejetnos¢ przejawia-
nia inicjatyw w r6znych sytuacjach, swiadomo$¢ rozwijania wlasnych mozliwosci,
umiejetno$¢ dokonywania wyboréw i stawiania sobie celéw oraz rozwigzywania
probleméw, umiejetnosé¢ niezaleznego myslenia, asertywnos¢, umiejetnos¢ obrony
samego siebie i samowiedza (Pilecka 2012). Samodzielne podejmowanie decyzji
zwigzane jest z odpowiedzialnoscia. Prowadzone przez autorke badania wlasne
(Wolska 2015) wskazuja, ze rodzice i terapeuci oséb z niepelnosprawnoscig intelek-
tualng ktada nieduzy nacisk na rozwdj tych umiejetnosci zyciowych. Z jednej
strony jest w nich mala wiara w to, ze decyzje podejmowane przez osoby z nie-
pelnosprawnoscig intelektualng beda prawidlowe, z drugiej za$ strony czesto
uwazaja, ze za podjete decyzje osoby te nie potrafia wzia¢ pelnej odpowiedzial-
nosci. Czesto wybieraja opcje decydowania we wszystkich sprawach zyciowych
za osoby niepelnosprawne intelektualne. Konsekwencja tego jest uzaleznienie od
otoczenia 0séb z nizszym potencjalem intelektualnym, ktére z czasem prze-
ksztalca sie w wyuczona bezradnos¢ (Pilecka 2012, s. 21). Poniewaz dla oséb, ktore
majg podjaé zatrudnienie, wyuczona bezradnos¢ bedzie przeszkoda w realizacji
zadan pracownika, konieczne jest polozenie nacisku na rozwdj umiejetnosci po-
dejmowania decyzji i odpowiedzialnosci. Dzieki temu nie dozna ona porazek
w pracy zawodowe;j.

Rozw6j umiejetnosci budowania wlasnego systemu wartosci i kierowania sobg to ko-
lejne zadanie stojace przed rodzicami i terapeutami osoby z niepelnosprawnoscia
intelektualng. T. Zétkowska (2009) wskazuje, ze system wartoéci i ich hierarchia
odzwierciedlaja kulture spoleczefistwa, aktualne warunki spoteczne, ekonomicz-
ne oraz kontakty spoteczne, ktére czlowiek nawigzuje. Normy spoteczne i wzory
zachowan w danym spoleczenstwie sa jednym z podstawowych czynnikéw
ksztaltowania wartoéci. Wartoscia staje sie dla czlowieka to, co jest potrzebne do
jego zycia, komfortu fizycznego i psychicznego, rozwoju aktywnosci, poczucia —
bycia potrzebnym i szczesliwym. Badania prowadzone przez wspomniang auto-
rke w populacji 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualna wskazuja, ze badani
podkreslajg znaczenie rodziny pochodzenia i dazenie do zalozenia wlasnej. Duze



24 Danuta Wolska

znaczenie przypisuja takim wartosciom, jak miloé¢ i przyjazi oraz wskazuja na
potrzebe posiadania wlasnego miejsca pobytu. Podkreélajg tez znaczenie pracy
jako istotnego czynnika zapewniajacego mozliwos$¢ samodzielnego zycia i podej-
mowania waznych rél spolecznych. Swiat wartosci osoby z niepelnosprawnoscia
intelektualng wplywa tez na podejmowane przez nig decyzje. Sztuka przygoto-
wania do podejmowania wlasnych wyboréw i ponoszenie konsekwencji wlas-
nych decyzji to wazny element rehabilitacji os6b z glebsza niepelnosprawnoscia
intelektualna.

Stosunkowo niskie umiejetnosci radzenia sobie ze stresem przez osoby z nie-
pelnosprawnoscig intelektualng (Wolska 2015) wskazujq na koniecznos¢ ich roz-
woju w rodzinie i w placowkach edukacyjnych oraz terapeutycznych. Osoby
z niepelnosprawnoscia intelektualng podejmujace prace w nowym srodowisku,
wsréd nowych ludzi, w nowych sytuacjach spotecznych czesto nie radza sobie
z poziomem leku, ktéry im towarzyszy. Zrédlem stresu w pracy moga by¢ zada-
nia, odbierane jako przekraczajgce mozliwosci pracownika, konflikty rél, niepew-
nos¢ zatrudnienia i zagrozenie bezrobociem, zbyt duze tempo pracy, brak przerw,
praca w warunkach presji czasu i przecigzenia stymulacjg, odpowiedzialnos¢ za
trudne decyzje, objawy niezadowolenia ze strony przelozonych i wiele innych
czynnikéw. Osoby z wysokim poziomem leku odbieraja stresory ze znacznie
wigksza sila z powodu obnizonego progu odpornosci. Szczegdlnie silnie reaguja
na stres w sytuacji braku poparcia spolecznego, poczuciu zagrozenia, w nowych,
nieznanych warunkach.

Umiejgtnosci zarabiania na zycie ksztalttowane sg od pierwszych lat zycia dzie-
cka. Jedli rodzice podkreslaja mocno te zadania i aktywnosci, ktére dziecko z nie-
pelnosprawnoscia intelektualng wykonalo dobrze i nagradzaja jego drobne su-
kcesy, stwarzajq okazje do podejmowania obowiazkéw domowych, to ksztaltuja
w nim odpowiedzialno$¢ i umiejetno$¢ wspodtpracy. Te umiejetnosci beda bardzo
przydatne w podjeciu pracy zawodowej w dorostym zyciu. Dziecko dostaje od
bliskich pozytywne informacje zwrotne, gdy wykona zadanie prawidlowo oraz
konstruktywna krytyke. Gdy co$ wymaga korekty — to uczy sie niezaleznosci
i myslenia krytycznego, w tym $wiadomosci, czym jest dobrze wykonana praca.
Poza przyswajaniem konkretnych umiejetnosci w rodzinie dziecko ma mozli-
wos¢ obserwacji innych cztonkéw rodziny podczas pracy, rozmawiania z sasiada-
mi, znajomymi, rodzicami o pracy, ktéra wykonujq — dzieki temu ksztaltuje sie
w dziecku wyobrazenie o zawodach.

Przygotowujac osobe z niepelnosprawnoscia intelektualng do podjecia pracy
trzeba pamietac, iz mozliwosci zawodowe 0séb glebiej uposledzonych umystowo
sq zdecydowanie mniejsze niz w przypadku os6b lekko uposledzonych. Otrebski
(2007, s. 104-105) wskazuje, ze osoby niepelnosprawne moga si¢ nauczy¢ wyko-
nywania wielu prostych czynnosci, ktére sg przydatne w réznych pracach. Trud-
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noéci, ktére im towarzysza, najczesciej zwigzane sg z zachowaniem si¢ w sytuacji
pracy i przystosowaniem sie do jej wymagan. Dotyczy to zwlaszcza: punktualno-
Sci, zdyscyplinowania, systematycznoéci, dokladnosci wykonania zadania, utrzy-
mania porzadku na stanowisku pracy. Czynnikami w sposéb widoczny wspoma-
gajacymi ich przystosowanie si¢ do warunkéw pracy sa: wyrazne, zrozumiale
i osiggalne postawienie celu oraz stwarzanie zachet do pracy. Jesli ograniczenia
w osoby sa wieksze, wtedy potrzebuje ona dluzej trwajacego usprawniania, aby
moc adekwatnie zachowywac sie w sytuacji pracy. Im bardziej przyjazne i otwarte
jest srodowisko rehabilitacji i zatrudnienia, tym fatwiej osobie utrzymac miejsce pracy.

Zatrudnienie wspomagane szansa dla oséb z glebsza
niepelnosprawnoscia intelektualna

Przygotowanie do podjecia pracy przez osoby z glebsza niepelnosprawnoscia
intelektualng ma szczegélne znaczenie w ostatnich latach, kiedy to jest realna
mozliwos¢ podjecia przez nie zatrudnienia na otwartym rynku pracy. Dzigki pro-
jektom zatrudnienia wspomaganego realizowanym w naszym kraju osoby
z glebszg niepetlnosprawnoscia intelektualng ucza sie trudnej sztuki bycia pracow-
nikiem. Nie jest to latwe zadanie, gdyz trzeba wypelnia¢ zadania zawodowe,
przyjac obowiazki i egzekwowac prawa wynikajace z roli zawodowej, wspotpra-
cowac z zespolem pracownikéw lub co najmniej by¢ przez nich tolerowanym —
tak organizowac zycie, by godzi¢ obowiazki z caloksztaltem zadan zyciowych
(Karney 2007, s. 313). Znalezienie przez osoby niepelnosprawne odpowiedniej dla
siebie pracy wigze sie z wieloma trudnosciami. Trudnosci, szczegélnie na etapie
uzyskania pracy i adaptacji pracownikéw niepelnosprawnych w zaktadzie pracy,
legly u podstaw koncepcji zatrudnienia wspomaganego. W tej koncepcji przygo-
towania do pracy przez ,wspomaganie” rozumie sie szeroki zakres r6znorodnych
ustug pomagajacych i wspierajacych aktywnosé zawodowa osoby niepelnospraw-
nej, czyli uzyskanie przez nig mozliwie najwyzszego poziomu umiejgtnosci
zawodowych i stosownego zatrudnienia (Majewski 2011, s. 15). W formie tej nie-
pelnosprawny pracownik jest wspierany w pracy przez trenera pracy, ktéry po-
maga mu zaadaptowacé si¢ w pracy i wykonywac zadania zawodowe. W miare
rozwoju pracownika pomoc asystenta ulega stopniowemu zmniejszeniu, az do
calkowitego wycofania sie. Dlugos¢ okresu wsparcia jest ustalana indywidualnie
w zaleznosci od potrzeb pracownika i pracodawcy. Forma ta znajduje zastosowa-
nie w przypadku oséb ze znacznymi niepelnosprawnosciami, szczegélnie
z glebsza niepelnosprawnoscia intelektualna.
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Chrzescijanskie Stowarzyszenie Os6b Niepelnosprawnych ich Rodzin i Przy-
jaciot ,Ognisko” od 2005 roku realizuje projekty majace na celu jak najpelniejsze
przygotowanie oséb dorostych z glebsza niepelnosprawnoscia intelektualng do
podjecia zatrudnienia. Obecnie na otwartym rynku pracy aktywnych zawodowo
jest ponad 360 beneficjentéw. W projektach uczestniczylo o wiele wiecej oséb,
lecz nie wszystkim udalo sie utrzymac¢ podjeta prace. Czes¢ beneficjentéw uznala,
Ze nie jest gotowa do jej podjecia i pozostala w dziennych osrodkach wsparcia
(WTZ, SDS). Niekiedy rodziny, bojac sie porazki lub utraty $wiadczen, nie wyra-
zaly zgody na zatrudnienie osoby z niepelnosprawnoscia.

Jednym z warunkéw zatrudnienia i utrzymania pracy przez osoby z glebsza
niepelnosprawnoécia intelektualna byl wysoki poziom umiejetnosci zyciowych.
Dlatego umiejetnosci te badanych oséb z niepelnosprawnoscia intelektualna,
uczestnikoéw projektéw zatrudniania wspomaganego wyznaczyly dalszy kieru-
nek procesu badawczego. W celu przeprowadzenia badani wykorzystatam Skalg
Umiejetnosci Zyciowych — SUZ (Wolska 2015, s. 267). Sktada sie ona z 6 podskal
ztozonych z 5-8 iteméw pozwalajacych oceni¢ poziom umiejetnosci zyciowych
0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng w zakresie umiejetnosci interpersonal-
nych zwigzanych z komunikowaniem, umiejetnosci podejmowania decyzji
i odpowiedzialnosci, umiejetnosci z zakresu samoobslugi, umiejetnosci budowa-
nia wlasnego systemu wartoéci i kierowania sobg, umiejetnoéci radzenia sobie ze
stresem i umiejetnosci zarabiania na zycie. Osoba wypelniajaca ankiete — rodzic,
trener pracy, pracownik socjalny, terapeuta zajeciowy czy inna osoba znajaca
umiejetnosci beneficjenta proszona byla o ustosunkowanie sie na 4-stopniowej
skali do tresci przedstawionych iteméw. W prezentowanych badaniach, za po-
moca modelowania strukturalnego wykazalam zaleznosci pomiedzy podejmo-
waniem i nie podejmowaniem aktywnosci zawodowej przez osoby z niepelno-
sprawnodcia intelektualng, po zakonczeniu udzialu w projekcie zatrudnienia
wspomaganego a ich umiejetnosciami zyciowymi.

Umiejetnosci zyciowe a aktywizacja zawodowa beneficjentow
z perspektywy modelowania strukturalnego

Aby uzyska¢ dane potrzebne do tworzenia modelu strukturalnego zbadano
poziom umiejetnosci zyciowych 200 oséb z niepelnosprawnoscia intelektualna,
ktére braly udzial w projektach zatrudnienia wspomaganego: 100 beneficjentéw,
ktérzy podjeli prace po zakoficzeniu udziatu w projekcie oraz 100 oséb, ktére nie
podjely zatrudnienia, gdy projekt dobiegl konca.
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Modelowanie strukturalne stuzy do analizy struktury oraz sity liniowych za-
leznosci pomiedzy badanymi zjawiskami. Umozliwia ono analize zaleznosci
przyczynowo-skutkowych — tak jak regresja, ale takze zaleznosci korelacyjnych.
Model to zestaw réwnan regresji i korekcji pomiedzy zmiennymi, najczesciej
przedstawiony za pomoca schematu graficznego. Na podstawie struktury zalez-
nosci oraz parametréw opisujacych ich sile — np. korelacji i wspdtczynnikéw re-
gresji mozna wyprowadzi¢ teoretyczng posta¢ macierzy wariancji — kowariancji
zmiennych uzytych w modelu (Badyniska, Ksigzek 2013, s. 62). Artykul prezentuje
modele przy pomocy wykresu $ciezkowego. Zmienne obserwowalne przedsta-
wiono jako prostokaty, nieobserwowalne — jako elipsy. W modelach zmiennych
obserwowalnych elipsami zaznaczono jedynie sktadniki losowe. Zaleznos¢ przy-
czynowo-skutkowgq ukazano przy pomocy strzatki skierowanej od zmiennej nie-
zaleznej w danej relacji. Luk obustronnie zakonczony strzatka odpowiada kowa-
riancji i wskazuje na zalezno$¢ pomiedzy dwiema zmiennymi, ktéra nie ma
charakteru przyczynowo-skutkowego. Kazdy z elementéw jest lub moze by¢
powiazany z parametrami modelu. Kazda strzalka odpowiada jednemu
wspolczynnikowi Sciezkowemu. Parametr ten opisuje kierunek i sile relacji przy-
czynowo-skutkowej. Wspoélczynnikami Sciezkowymi sg wspolczynniki regresji
B. Parametrem powigzanym tukiem zakonczonym strzalkami z obu stron jest
wspolczynnik kowariancji. Dla zmiennych, ktére wylacznie objasniaja w modelu
inne zmienne, ale same nie sa przez inne zmienne obja$niane oszacowano wa-
riancje. Elementy skladowe modeli strukturalnych stanowia zmienne jawne
i ukryte (latentne). Na zmienne jawne skladaja sie informacje liczbowe, ktére zo-
staly uzyskane w procesie badawczym. Zmienne latentne to konteksty, w ktérych
zachodza sytuacje modelowe (por. StatSoft, Inc. 2005, STATISTICA, data analisis
system).

Interpretacji w modelu regresji wielokrotnej podlegaja niestandaryzowane
i standaryzowane wspolczynniki regresji nazywane wspélczynnikami $ciezko-
wymi. Niestandaryzowane wspoélczynniki sciezkowe informuja, o ile jednostek
zmieni sie warto$¢ zmiennej objasnianej, gdy warto$¢ danej zmiennej objas-
niajacej wzroénie o 1 jednostke. Wspoélczynniki standaryzowane opisujg, o ile
swoich odchylen standardowych zmieni si¢ warto$¢ zmiennej objasnianej, gdy
warto$¢ zmiennej objasniajgcej wzroénie o jedno jej odchylenie standardowe (Ba-
dynska, Ksigzek 2013, s. 167).

Poniewaz podstawa do konstruowania modeli strukturalnych umiejetnosci
zyciowych beneficjentéw bioracych udzial w projekcie zatrudnienia wspomaga-
nego jest wiedza teoretyczna zdobyta na podstawie analizy literatury oraz wyniki
wczedniej przeprowadzonych analiz statystycznych dotyczacych tego tematu
modelowanie rozpoczelam od modelu zawierajacego 6 wariancji, czyli takiego,
ktory uwzglednia wszystkie powiazania strukturalne pomiedzy zmiennymi.
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Przystepujac do analizy zebranego materialu badawczego nie wiemy jakie
wspoOlzaleznosci wystepuja pomiedzy poszczegdlnymi umiejetnosciami zyciowy-
mi, dlatego zalozylam wstepnie, ze istnieja wspoélizaleznosci pomiedzy wszystki-
mi elementami i zweryfikowalam model. Wyniki badah zawarlam w publikacji
z 2015 roku. Obecnie zaprezentuje modele, ktére powstaly po wydzieleniu z mo-
delu 6 wariancyjnego trzech umiejetnosci zyciowych, ktére najsilniej wplywaty
na zaleznoéci pomigdzy poszczegdlnymi zmiennymi. Po opuszczeniu malo
znaczacych polgczen powstalty modele 3 wariancyjne.
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Ryc. 1. Model niestandaryzowanych wspétczynnikéw $ciezkowych dla grupy I — benefi-
cjentéw, ktérzy podjeli zatrudnienie

Wyzej umieszczona rycina przedstawia model niestandaryzowanych
wspolczynnikéw Sciezkowych modelu uwzgledniajacego 3 wariancje pomiedzy
umiejetnosciami zyciowymi 0s6b z niepetnosprawnoécia intelektualng, ktére pra-
cuja na otwartym rynku pracy po zakonczeniu udzialu w projekcie zatrudnienia
wspomaganego. W przypadku wyzszych o jeden umiejgtnosci zwigzanych z samo-
obstugq, umiejetnosci zarabiania na zycie sa wyzsze o 0,42. Jesli umiejetnosci budowania
wlasnego systemu wartosci sa wyzsze o jeden przeklada sie to na umiejetnosci radze-
nia sobie ze stresem o 0,28 stopnia i na umiejetnosci zarabiania na zycie wyzsze o 0,22.
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Natomiast jesli umiejetnosci interpersonalne zwigzane z komunikowaniem sig s wyzsze
o jeden to umiejetnosci zarabiania na Zycie sa wyzsze o 0,21.Wzrost umiejetnosci podej-
mowania decyzji w badanej grupie beneficjentéw nie wptywa na umiejetnosci zara-
biania na zycie (-0,01).

2,26
I. Umiejetnosci
interpersonalne
zwigzane
1,05 z komunikowaniem
@ 14
1 1,15
VI. Umie!etryoé.cl o7 1. Umiejetnosci
zarabiania "-W podejmowania
na zycie decyzji

Ill. Umiejetnosci
zwigzane
z samoobstuga

V. Umiejgtnosci
radzenie sobie
ze stresem

1

43

()

IV. Umiejetnosci
budowania
wiasnego systemu
wartosci

Ryc. 2. Model niestandaryzowanych wspélczynnikow $ciezkowych dla grupy II — benefi-
cjentdw, ktérzy nie podjeli zatrudnienia

Model niestandaryzowanych wspoétczynnikéw Sciezkowych dotyczacy umie-
jetnosci zyciowych os6b z niepelnosprawnoscia intelektualna, ktére nie podjely
pracy po zakonczeniu udzialu w projekcie zatrudnienia wspomaganego przed-
stawia rycina 2. Zgodnie z uzyskanymi oszacowaniami ocena umiejgtnosci zycio-
wych zwigzanych z samoobstugg wyzsza o jeden stopieni na odpowiadajacej im skali
przeklada sie na umiejetnosci zarabiania na zycie wyzsze o 0,30 na przyporzadkowa-
nej im skali. Wzrost o jeden stopien umiejetnosci budowania wtasnego systemu warto-
sci powoduje wzrost o 0,20 stopni umiejetnosci radzenia sobie ze stresem. W przypad-
ku wyzszych o jeden umiejetnosci interpersonalnych zwigzanych z komunikowaniem,
umiejetnosci zarabiania na zycie sa wyzsze o 0,13.

Na podstawie wartosci wspolczynnikéw niestandaryzowanych mozna
stwierdzi¢, iz ich nasilenie w grupie beneficjentow, ktérzy po zakonczeniu
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udzialu w projekcie zatrudnienia wspomaganego nie podjeli pracy jest slabsze
niz w grupie beneficjentow pracujacych.

Zestawienie powyzszych zaleznosci wskazuje, ze w badanej populacji oséb
z niepelnosprawnoscia intelektualng réznice pomiedzy grupami dotycza naste-
pujacych zaleznosci: grupa oséb pracujacych rézni sie od grupy niepracujacych
Sciezkq miedzy umiejgtnosciami budowania wlasnego systemu wartosci i umiejetnoscig
zarabiania na zycie. Mozna zalozy¢, ze praca sama w sobie stanowi warto$¢ dla
badanych beneficjentéw, ktérzy sa aktywni zawodowo i to wplywalo na wzrost
motywacji do jej podjecia po zakonczeniu udzialu w projekcie zatrudnienia
wspomaganego. W grupie osob, ktdére nie pracujq po zakonczeniu udziatu w pro-
jektach réznice dotyczg umiejetnosci zwigzanych z samoobstugg i umiejetnosci zarabia-
nia na zycie. To potwierdza konieczno$¢ rozwijania potencjatu zwigzanego z sa-
moobstuga w biegu calego zycia beneficjentéw, aby mogt by¢ on wykorzystany
w okresie podejmowania przez nich aktywnosci zawodowej w dorostym zyciu.
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Ryc. 3. Standaryzowany model umiejetnosci zyciowych grupy I — beneficjentéw, ktérzy
podjeli zatrudnienie

Interpretacja standaryzowanych wspélczynnikéw przedstawionego wyzej
modelu przedstawia sie nastepujaco: Jezeli umiejetnosci budowania wiasnego syste-
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mu wartosci sa wyzsze o jedno odchylenie standardowe to umiejetnosci zarabiania
na zycie sa wyzsze o 0,35 swojego odchylenia standardowego. Umiejetnosci inter-
personalne zwigzane z komunikowaniem wyzsze o jedno odchylenie standardowe
pociagaja za sobg wyzszy o 0,26 odchylenia standardowego poziom umiejetnosci
radzenia sobie ze stresem. Wyzsze o jedno odchylenie standardowe umiejetnosci bu-
dowania wlasnego systemu wartosci oznaczaja wyzsze o 0,23 umiejetnosci radzenia
sobie ze stresem. Umiejetnosci interpersonalne zwigzane z komunikowaniem wyzsze
o jedno odchylenie standardowe to wyzsze o 0,21 odchylenia standardowego
umiejetnosci zyciowe zwigzane z zarabianiem na zycie. Wyzsza o jedno odchylenie
standardowe umiejetnos¢ budowania wlasnego systemu wartosci daje wyzsze o 0,12
odchylenie standardowe umiejetnosci zarabiania na zycie.

Parametr przy zmiennej zyciowej dotyczacej umiejetnosci podejmowania decyzji
przez osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna i ich wplyw na umiejetnosci zara-
biania na zZycie nie podlega interpretacji, poniewaz jest statystycznie nieistotny
(-0,052).

Na podstawie wartosci wspélczynnikéw standaryzowanych mozna stwier-
dzi¢, ze najwazniejszg determinanta umiejetnosci zyciowych oséb z niepetno-
sprawnoscia intelektualna zwiazana z umiejetnosciami zarabiania na zycie s umiejetnosci
zwigzane z samoobstugg. Prawie o polowe mniejsze znaczenie maja umiejetnosci in-
terpersonalne zwigzane z komunikowaniem, a jeszcze mniej istotne sg umiejetnosci bu-
dowania wlasnego systemu wartosci. Poziom umiejetnosci podejmowania decyzji nie ma
istotnego wplywu na umiejgtnosci zarabiania na Zycie w grupie oséb z niepelnospra-
wnoscig intelektualng, ktére podjely prace po zakoiczeniu udzialu w projek- cie
zatrudnienia wspomaganego.

Natomiast determinanta umiejetnosci Zyciowych w zakresie radzenia sobie ze stre-
sem w prezentowanej grupie badawczej sa umiejetnosci interpersonalne zwigzane
z komunikowaniem i umiejetnosci budowania wiasnego systemu wartosci.

Analiza standaryzowanego modelu umiejetnosci zyciowych oséb z niepelno-
sprawnoécig intelektualng, ktére nie podjely zatrudnienia po zakonczeniu
udzialu w projekcie pozwala stwierdzi¢, ze jezeli umiejetnosci zwigzane z samo-
obstugyg sa wyzsze o jedno odchylenie standardowe to umiejetnosci zarabiania na zy-
cie s wyzsze o 0,30 swojego odchylenia standardowego. Umiejetnosci budowania
wlasnego systemu wartosci pociagaja za sobg wyzszy o 0,20 odchylenia standardo-
wego poziom umiejetnosci radzenia sobie ze stresem. Wyzsze o jedno odchylenie
standardowe umiejgtnosci interpersonalne zwigzane z komunikowaniem si¢ wplywaja
na wyzsze o 0,14 odchylenia standardowego umiejetnosci zarabiania na zycie. War-
todci wspodlczynnikéw standardowych pozwalaja stwierdzi¢, ze najwazniejsza
determinanta umiejetnosci zyciowych w grupie oséb, ktére nie podjely zatrud-
nienia, zwigzana z umiejgtnosciami zarabiania na zZycie sa umiejetnosci zwigzane z sa-
moobstugy. Zdecydowanie mniejsze znaczenie majg umiejetnosci interpersonalne
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zwigzane z komunikowaniem si¢ a jeszcze mniej istotne sa umiejetnosci podejmowa-
nia decyzji i umiejetnosci budowania wlasnego systemu wartosci. Determinantg
umiejetnosci zyciowych w zakresie radzenia sobie ze stresem w prezentowanej
grupie badawczej s3 umiejetnosci budowania wlasnego systemu wartosci i umie-
jetnodci interpersonalne zwigzane z komunikowaniem.
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Ryc.4. Model standaryzowanych wspélczynnikéw $ciezkowych dla grupy II - beneficjen-
tow, ktérzy nie podjeli zatrudnienia

By¢ moze badana grupa oséb z glebsza niepelnosprawnoscia intelektualna po
zakoniczeniu udzialu w projekcie zatrudnienia wspomaganego uznala, ze nie po-
siadajq wystarczajacego do podjecia pracy poziomu umiejetnosci z zakresu samo-
obslugii komunikowania. A moze taka byla sugestia rodzicéw, opiekunéw lub te-
rapeutow? Istnieje konieczno$¢ kontynuowania badan w tym zakresie, gdyz
procent oséb, ktére po zakonczeniu udzialu w projektach podejmuja zatrudnie-
nie jest wcigz nie wysoki.
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Zakoficzenie

Poréwnujac rezultaty przedstawionego modelowania strukturalnego mozna
stwierdzi¢, ze wzajemne powigzania wyréznionych umiejetnosci zyciowych be-
neficjentéw pracujacych i niepracujacych po zakonczeniu udzialu w projektach
charakteryzuja sie r6znym nasileniem. Najwieksze réznice zachodza pomiedzy
umiejetnosciami zwigzanymi z samoobstugg, ktére sa wyraznie silniejsze w grupie
0s0b pracujacych, natomiast w grupie niepracujacych pozostaja w stabych zalez-
noéciach. Przygotowujac osobe z glebsza niepetlnosprawnoscia intelektualna do
podjecia pracy szczeg6lny nacisk trzeba polozy¢ na rozwéj jej umiejetnosci zycio-
wych z zakresu samodzielnosci, komunikowania i budowania wtasnego systemu
wartosci. Aby podjac i utrzymaé zatrudnienie osoba niepelnosprawna powinna do-
brze radzi¢ sobie w sytuacjach stresowych. W obydwu badanych grupach umiejet-
nosci radzenia sobie ze stresem sa zwiazane z umiejetnosciami interpersonalnymi zwigza-
nymi z komunikowaniem i umiejgtnosciami budowania wilasnego systemu wartosci.

Analiza modelowa daje podstawe do ewentualnych modyfikacji programéw
aktywizacji zawodowej w kierunku nie tylko zwiekszania poszczegélnych umie-
jetnosci zyciowych, ale uaktywnienia wspoélizaleznosci pomiedzy tymi umiejetno-
Sciami. Podczas prowadzonej aktywizacji zawodowej os6b dorostych z niepetno-
sprawnoécig intelektualng nalezy nie tylko klas¢ nacisk na rozwéj umiejetnosci
zyciowych, ale takze uwzgledni¢ konwersje tych umiejetnosci. Przeprowadzone
badania wlasne wyraznie wskazuja, ze wyksztalcenie jednej umiejetnosci zycio-
wej na wysokim poziomie powoduje, Ze inne umiejetnosci zostaja wzmocnione.
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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.
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Wprowadzenie

Bezposrednim impulsem do refleksji nad pewnymi aspektami zwigzanymi
z przestrzenig funkcjonowania dorostych oséb z niepelnosprawnoscia intelektu-
alna jest wydarzenie na trwale wpisane w kalendarium dorocznych imprez arty-
stycznych w Tréjmiescie — Festiwal Akcept. Juz na wstepie chce jednak doprecy-
zowad, iz nie o samym festiwalu bedzie tu mowa (kazdej bowiem z jego siedmiu
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zrealizowanych juz edycji mozna by poswigci¢ osobne i obszerne opracowanie).
Festiwal Akcept stanowi w tym tekscie pretekst do tego, by podda¢ pod namyst
i dyskusje zagadnienie swoistego zaistnienia w debacie, zabrania glosu we wlas-
nym imieniu, (za)komunikowania wlasnych znaczen i senséw nadawanych sobie
i $wiatu — a tym samym realnego wykroczenia poza ,milczacg” pozycje, w jakiej
najczesciej umiejscowione sg osoby z glebsza niepetnosprawnoscia intelektualna.
I cho¢ Akcept to niejako ,skondensowana dawka” widowisk teatralnych, przepla-
tanych warsztatamii wernisazami, ktére nadaja festiwalowi nature artystycznego
eventu, to intencjg mojej wypowiedzi nie jest skoncentrowanie si¢ na samych
przedstawieniach jako tworczej ekspresji wystepujacych na scenie oséb, lecz sku-
pienie si¢ na innej, integralnej czesci festiwalu: debacie — dyskusji zorganizowanej
w konwencji tzw. technologii otwartej przestrzeni. Biora w niej aktywny udziat
osoby z glebsza niepelnosprawnoscia intelektualng, ktérych uczestnictwo odby-
wa sie na réwnych prawach i w partnerskiej, mozliwie najbardziej symetrycznej
relacji ze wszystkimi dyskutantami, o bardzo zréznicowanych (czesto niepo-
rownywalnych) kompetencjach i mozliwosciach. A to — moim zdaniem — stanowi
doniosty przykiad wydobywania sie tej grupy z ,bezglosnej”, ,niemej” pozycji
(Tortosa 1986; Bhabha 2008, 2010), jaka wydaja sie najczeSciej zajmowac
w spolecznych lokalizacjach.

Chcac pokazac¢ jak widze 6w proces, ktéry dokonuje sie¢ podczas Festiwalu
Akcept, odwolam sie do metafory karnawatu/karnawatowosci M. Bachtina, po-
szukujac w pogladach rosyjskiego badacza interpretacji dla interesujacego mnie
zjawiska, jakim jest dekonstrukcja i przemieszczenia w polu znaczen odnosza-
cych sie do 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualng, co staje sie¢ mozliwe pod-
czas imprezy jaka jest festiwal. Z jednej strony festiwal i karnawat to fenomeny
o zblizonej naturze, poréwnywalne jesli chodzi o cele i funkcje jakie spelniaja: oba
bowiem zyskaly range wydarzen na swdj sposéb od$wietnych, niezwyklych, sank-
cjonuja i uprawomocniajg (dzialania)/zachowania odbiegajace od codziennych,
potocznych, z aprobata zamieniajac je na takie, ktére wylamuja sie z tradycyjnego
porzadku i powszedniej rutyny — ,desakralizujg codzienno$¢”. Poszukujac czesci
wspolnych, laczacych festiwal i karnawat w definicjach W. Kopaliniskiego (1983)
oraz W. Pessela (http:/kulturalny.uw.edu.pl/luty21/karnawal.htm) nietrudno
skonstatowag, iz oba zjawiska wyrézniajq sie posréd zdarzen zwyklych, przeciet-
nych, prozaicznych - jakich wiele i stajq sie swoistym $wietem/ czyms$ odswiet-
nym, uroczystoscia, wydarzeniem zywym, radosnym, wesotym. Oznaczaja czas,
gdy codzienny rygor i obowiazki ustepuja miejsca imprezom, konkursom, ,0zy-
wionym zbiegowiskom”, ktére m.in. gromadza liczne $rodowiska i sprzyjaja
nawigzywaniu kontaktow, w tym takze podczas ozywionych i halasliwych zabaw.

W niniejszym opracowaniu chce zatem, przyblizajac Festiwal Akcept z za-
akcentowaniem organizowanej w jego trakcie dyskusji w tzw. technologii otwar-
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tej przestrzeni, przyjrze¢ sie temu wydarzeniu w kontekscie karnawatu/karnawa-
lizacji, ktére M. Bachtin pojmuje jako nadzwyczajng i specyficzng okolicznosé
wspdlnego bycia réznych/rézniacych sie podmiotéw, podczas ktérej dochodzi do
swoistego réwnouprawnienia sposobé6w komunikowania sie¢ odmiennych $rodo-
wisk i grup spotecznych. Istotq karnawatu jest bowiem zawieszenie/uniewaznienie
obowiazujacych zwyczajowo porzadkéw spolecznych (i moralnych), izonomia
jezykoéw i glosow, afirmacja wieloglosowosci oraz przyzwolenie na réznorodnosé
konwengji 1 stylow. Istote karnawalu celnie uchwycila M. Romanowska (http://
www filg.uj.edu.pl/documents/41616/105797965/Magdalena_Romanowska-stresz-
czenie.pdf), pointujac, iz Bachtinowski , karnawat biorac w nawias uporzadkowa-
ny zhierarchizowany $wiat stosunkéw miedzyludzkich stwarza wyjatkowa sytu-
acje oczyszczajaca stowo od wszelkiego zyciowego automatyzmu i pretensji na
obiektywnos¢, zmusza czlowieka do odkrycia wewnetrznego jadra wlasnego
czlowieczenstwa”. Tak rozumiana idea karnawalu/karnawalizacji jawi sie intere-
sujacg inspiracjq teoretyczng dla przyjrzenia sie¢ fragmentowi przestrzeni miedzy-
ludzkiej konstruowanej przez relacje/stosunki i spoleczne sytuacje komunikowa-
nia si¢ pomigdzy osobami pelnosprawnymi i z glgbsza niepetlnosprawnoécia
intelektualna. Zwykle bowiem, w tradycyjnie zakreslonej przestrzeni spoleczne-
go (wspol)bytowania, podmioty te pozostaja w niesymetrycznej relacji, w ktorej
uprzywilejowang, nadrzedna pozycje wydaje sie zajmowac pelnosprawny, ktéry
wycisza glos osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng, nawet jesli zostaje on
wyartykulowany w imieniu tegoz badZ niejako ,w zastepstwie”, pelnionym
w dobrej wierze i podyktowanym najlepszymi intencjami wspierania stabszego.
[Takiemu kontekstowi relacji 0séb petnosprawnych i z niepelnosprawnoscia (in-
telektualna) poswiecone sg publikacje m.in. D. Krzeminskiej (2006, 2012), J. Rzez-
nickiej-Krupy (2007) czy S. Danfortha (1997)]. Wszelkie zatem fenomeny kreowa-
ne w rzeczywistosci, ktore wlaczaja sie w starania, by przelamac utrwalony w ten
sposob tad/porzadek spoleczny, wydaja sie warte wyeksponowania i prezentacji,
co niniejszym czynie, znajdujac zarazem jako ciekawq plaszczyzne interpretacji
i namystu dla Festiwalu Akcept karnawatu/karnawalizacje M. Bachtina.

O Festiwalu Akcept i Technologii Otwartej Przestrzenie w zarysie

Zanim przejde do oméwienia podstawowego watku w tym tekscie, przyblize
jedynie skrotowo idee Festiwalu Akcept, akcentujac jedna z integralnych jego
czesci (ktéra stanowi wazny dla caloksztaltu tej imprezy element), jakim jest
zywa, swobodna dyskusja organizowana z zastosowaniem tzw. technologii otwar-
tej przestrzeni. Jest to ta czeéc¢ festiwalu, w ktdrej aktywnie uczestniczg dorosle
osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng, zabierajac glos/ wypowiadajac sie we
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wlasnych sprawach, o sobie, na swdj temat, niezaleznie od tego jak gtebokie moga
by¢ skutki doswiadczanej niepelnosprawnosci, ujawniajace sie takze jako utrud-
nienia w komunikowaniu sie czy zdolnosci do autorefleksji.

Sam za$ Festiwal Akcept stanowi jedno ze znaczacych wydarzen artysty-
czno-kulturalnych, ktére zostalo zainicjowane w Gdansku w 2009 roku jako
przeglad twdrczosci teatralnej oséb z niepelnosprawnoscia intelektualna (http://
akcept.gak.webd.pl/), stajac sie z czasem rozpoznawalng impreza/eventem na
mapie wydarzen Tréjmiasta, jaki cyklicznie odbywa sie na scenie teatru Gdan-
skiego Archipelagu Kultury w dzielnicy Orunia. Jest to wydarzenie organizowane
przez kilka podmiotéw, cho¢ niewatpliwym motorem dzialan s3 dwa z nich:
Gdanski Archipelag Kultury — Teatr GAK (http://www.wyspaskarbow.gak.gda.
pl/o-nas/gdaski-archipelag-kultury — ktéry jest instytucja ,rozrzucona” po calym
Tréjmiedcie. Stad metafora archipelagu, ktéra faktycznie oddaje jego nature, do-
okreélajac rézne, czesto oddalone od siebie i umiejscowione w réznych dzielni-
cach Gdanska, placowki, jednolite jakkolwiek w charakterze realizowanych idei
zogniskowanych wokét dziatan kulturalnych i artystycznych). Drugim z pomy-
stodawcéw i organizatoréw Festiwalu jest Fundacja Rozwoju Integracji Spotecz-
nej ,Akces” (podmiot prowadzacy Srodowiskowy Dom Samopomocy NOWINY;
http:/frisakces.wixsite.com/fundacja). Partnerami w organizacji Festiwalu sa:
Zaktad Pedagogiki Specjalnej Uniwersytetu Gdanskiego oraz Grupa IM+.

Festiwal Akcept to artystyczne spotkanie wielu podmiotéw, ktére kazdego
roku zabierajq glos w wielostronnym dialogu, wyrazanym gléwnie przez prezen-
tacje teatralne, jak i muzyczne, plastyczne i inne formy ekspresji. Festiwal Akcept
to nie tylko impreza dedykowana osobom z niepelnosprawnoscia (intelektualna),
cho¢ niewatpliwie znajduja sie one w jej centrum. To wydarzenie bedace niejako
pretekstem i zacheta zarazem do publicznej dyskusji oraz namystu nad zjawi-
skiem innosci i réznorodnosci, ktére wpisane w przestrzen zycia codziennego
nieustannie sktania do stawiania pytan o miejsce i role osoby niepelnosprawnej
oraz tych, ktérzy jej towarzysza, na arenie zdarzen potocznosci.

Moim udziatem jest czlonkostwo w radzie programowej festiwalu, totez an-
gazujac sie w organizacje tego przedsiewziecia, sytuuje sie zarazem w innej
z pelnionych przeze mnie rél - badacza spolecznego i podejmuje zadanie pokaza-
nia Akceptu jako przestrzeni, w ktérej dochodzi do spotkania dwdch podmiotow:
pelnosprawnego i z niepetlnosprawnoécig intelektualng. Podmioty te scala twor-
czo$¢/ recepcja kreacji (stanowiacych prezentacje roznych form sztuki) z wyeks-
ponowaniem spektakli teatralnych oraz inne, wkomponowane w calo$¢ trzy-
dniowego festiwalu, wydarzenia. Integralng czescig festiwalu jest dyskusja zor-
ganizowana w konwengcji tzw. technologii otwartej przestrzeni. Uczestnicza
W niej — o czym powyzej sygnalizowalam — osoby z niepelnosprawnoscia intelek-
tualna, ktére nieczesto majg sposobnos¢ do aktywnego zaistnienia w publicznej
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debacie, co zwykle wiaze sie takze z koniecznoécig odnalezienia si¢ w sytuacji
spolecznej ekspozycji i zmierzenia sie m.in. z napieciem towarzyszacym
wystapieniom na forum. Chce takze zwrdci¢ uwage na fakt, iz publiczne wyda-
rzenia o charakterze debat, konferencji, seminariéw, foréw czy innych spotkan,
ktére choc z zalozenia poswiecone/ dedykowane sa osobom z niepelnosprawno-
Scig intelektualng (oraz problematyce skupionej wokél tej spolecznej grupy),
zwykle odbywaja sie bez ich obecnosci, a w kazdym razie najczeéciej bez ich czyn-
nego/aktywnego uczestnictwa. Festiwal Akcept i realizowana w jego ramach dys-
kusja przetamuje te konwencje, udzielajac za$ glosu niepelnosprawnym wydaje
sie wpisywaé w pole dzialan, ktére dekonstruuja znaczenia przypisywane temu
Srodowisku jako (nie)zdolnemu do wykroczenia poza ,bezglo$ng”, ugruntowanag
przez lata pozycje.

W niniejszym opracowaniu, tytulem egzemplifikacji odwoluje sie¢ do edycji
Festiwalu Akcept z 2013 roku, ktérego temat wiodacy brzmial: ,Pomiedzy
upelnomocnieniem a manipulacjg — wokét relacji z osoba z niepelnosprawnoscia
intelektualng”, stanowiac tym samym temat dla dyskusji realizowanej w ramach
festiwalu z zastosowaniem technologii otwartej przestrzeni. Zamystem tak zapro-
jektowanej dysputy jest zaproszenie do udzialu w niej mozliwie szerokiego kregu
podmiotéw, czesto o bardzo zréznicowanych, a nawet bardzo odmiennych (bar-
dzo réznigcych sig) kompetencjach, reprezentujacych rozmaite profesje i zain-
teresowania, wywodzacych sie z r6znych lokalizacji, dysponujgcych okreslonym
kulturowym kapitalem. Glos kazdego z nich jawi sie tak samo wazny i doniosty,
stad pomyst by w ,otwartej przestrzeni” moégt zostaé nie tylko wypowiedziany,
ale i uwaznie wystuchany!.

Technologia Otwartej Przestrzeni (TOP) — Open Space Technology (http://
www.openspaceworld.com/, http://openspaceworld.org/wp2/) to metoda organi-
zowania spotkan (np. seminariow, konferencji czy sympozjéw gromadzacych od
12 do 2000 0s6b), ktéra zainicjowal w 1983 roku H. Owen (http://www.openspace-
world.com/brief history.htm). Szczegélnag wyrézniajacg cecha spotkan realizo-
wanych w technologii otwartej przestrzeni jest to, ze nie wymaga ona zadnego
przygotowania sie do niej uczestnikéw, nie istnieje tez wczeéniej przygotowany
program (czy harmonogram), nie powoluje sie tez konkretnych (grup) oséb odpo-
wiedzialnych za planowanie czy zarzgdzanie przedsigwzigciem, poza upowsze-
chnieniem oczywistej informacji, kto jest podmiotem organizujacym spotkanie,
w jakim terminie i miejscu bedzie ono zlokalizowane oraz sprecyzowanie tematu
(wokot ktérego ogniskowac sie beda rozmowy/dyskusje).

! Podane powyzej informacje dotyczace Festiwalu Akcept oraz dyskusji w technologii otwartej prze-

strzeni zostaly opracowane i zredagowane przez autorke tekstu na potrzeby materialéw promuja-
cych festiwal i sg (w tej samej tresci) dostepne na stronie internetowej festiwalu http:/www.akcept.
gak.webd.pl/
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W celu poprowadzenia spotkania wyloniona zostaje przez podmiot organi-
zujacy przedsiewziecie konkretna osoba, ktéra wyjasnia przybylym zasady regu-
lujace przebieg calosci wydarzenia. Uczestnicy sami okreslaja obszar wlasnych
zainteresowan, mieszczacych sie¢ w polu tematu spotkania: oznacza to, ze kazdy
indywidualnie badz tez kilka os6b wspélnie przedstawia propozycje, ktére zo-
staja zanotowane na kartce, ta za$ po przekazaniu osobie prowadzacej zostaje
umieszczona na widocznej dla wszystkich tablicy. Propozycji watkéw do dyskusji
moze by¢ wiele, gdyz zasadniczo kazdy kto zechce moze zglosi¢ swoj pomyst.
Kiedy wszystkie propozycje zostang przedstawione: w zaleznosci od tego ile ich
jest —albo zostang pogrupowane i wylania sie z nich grupy tematyczne, jezeli jest
ich mniej, nie ulegaja grupowaniu. Powstaje w ten sposéb jak gdyby kilka/kilka-
nascie sekcji czy grup dyskusyjnych, w ktérych gromadzg sie uczestnicy spotkania.
Osoba prowadzaca wyznacza czas i miejsce spotkan poszczegdlnych zespoléow —
jesli jest to odpowiednio duza sala mozna ,pogrupowac sie”/ umiejscowié¢ kazda
z grup w réznych jej miejscach, a jesli sa takie mozliwosci — dyskutanci rozlokowuja
sie, przechodzac do innych pomieszczen. Co wazne, kazdy uczestnik moze bra¢
udzial w dyskusjach toczacych sie w réznych sekcjach/grupach, swobodnie prze-
mieszczajac sie pomiedzy nimi. Oznacza to, ze poczatkowa decyzja o dolaczeniu
do konkretnej grupy tematycznej moze ulec zmianie w zaleznosci od tresci
toczacych sie dyskusji badZ adekwatnie do ewoluujacych zainteresowan/potrzeb
uczestnika. Po uplywie czasu przeznaczonego na dyskusje w sekcjach/grupach
uczestnicy ponownie gromadza sie w jednym miejscu/sali i zwiezle prezentuja
oraz podsumowuja treé¢ odbytych ,w rozproszeniu” rozméw, wypracowujac
i udcislajac wypltywajace zeir wspdlne konkluzje badz ustalenia (ktére moga doty-
czy¢ (planéw) dzialan, przedsiewzie¢ na przysziosc).

Metoda, ktérg opisuje, o czym sygnalizowalam juz powyzej, nie wymaga zad-
nego przygotowania poszczegdlnych uczestnikéw, a wystapienia przybylych na
spotkanie nie podlegaja zadnym wcze$niejszym ustaleniom, ani tez nie wyznacza
sie konkretnych ram organizacyjno-czasowych, ktére ostatecznie przyjmowatyby
postac¢ programu (konferencji, seminarium, spotkania itp.). Glos w dyskusji moze
zabiera¢ kazdy bioracy udzial w wydarzeniu, totez wybér TOP jako metody orga-
nizujacej dyskusje podczas festiwalowych dni jest w pelni przemyslany i celowy,
gdyz zaklada i umozliwia realne partycypowanie w rozmowach oséb niepetno-
sprawnych (intelektualnie), niezaleznie od przejawianych przez nie utrudnien
czy ograniczen zwigzanych zwlaszcza ze sfera komunikowania sie, zdolnosci do
(auto)refleksji i formulowania wlasnych mysli, sadéw oraz ekspresji uczuc i emocji.
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Bo niepetnosprawny tez ma swoj rozum i sam gadac moze,
a nie, ze nas nie pytajg, co my chcemy, nie?!

Osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng wlasnym gltosem
podczas dyskusji w technologii otwartej przestrzeni

Ponizej przedstawie fragmenty z przebiegu prezentowanego w tej publikacji
wydarzenia, odwolujac si¢ do poczynionych droga obserwacji (uczestniczacej)
spostrzezen oraz sporzadzonych notatek terenowych (Hammerslay, Atkinson
2000; Angrosino 2010). Jak bowiem wczesniej nadmienitam, méj udziat w Festiwa-
lu Akcept faczy w sobie dwojaka role: wspoélorganizatorki i badaczki, dla ktérej
rozmaite przestrzenie/obszary codziennosci konstruowanej zaréwno przez zda-
rzenia powszednie, potoczne, zwyczajne, jak i od$wietne, niezwykle, doniosle,
uroczyste stajq sie sposobnoscia, by przyjrze¢ sie, poddajac analizie i namystowi
funkcjonujace w nich osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna. Wiasne usytu-
owanie jako badacza doswiadczajacego spontanicznie wydarzajacych sie zdarzen
z udzialem interesujacej mnie grupy upowaznia mnie, jak sadze, by podejmo-
wana przez siebie aktywnos¢ okresli¢ jako zapis (wycinka / fragmentu z) zycia co-
dziennego, mieszczacego sie w polu (zainteresowan) antropologii codziennosci
(por. m.in. Burszta 1998; Szarota 1996; Sztompka 2009). Nie oznacza to jakkolwiek,
iz uczestniczac w réznych wydarzeniach — spontanicznych, niezaplanowanych
czy tez takich, w ktérych méj udzial jest w pelni intencjonalny i zamierzony, reali-
zuje role badacza, majac uprzednio przygotowany i metodologicznie dookreslo-
ny zamysl penetracji danego wycinka rzeczywistosci. Istot¢ mojego dziatania w
takich okolicznosciach trafnie obrazuje poglad R. Sulimy (2000, s. 7-9), ktéry
wyluszczajac swoj poglad odnoszacy sie do antropologii Zycia codziennego oraz
penetrowania fenomenéw wen wpisanych wyjasnia: ,zjawiska codziennosci,
ktére tradycyjnie okresliloby sie jako ,przedmioty badan”, sa dla mnie przedmio-
tami zmagan, czyli elementami scenariuszy zyciowych (...). Pisze te antropologie
»dzialajacy” realnie w zyciu, nawet niekiedy spacerowicz, ktéry $wiat ,analizuje
krokami”, a nie badacz, ktéry wkracza w teren z etnograficznym kwestionariu-
szem, z gotowym projektem jego calosci. (...) Sens codziennosci jest w kazdej
chwili ,tuz przed nami”, jak sens potocznej rozmowy. (...) Tylko w rzeczach
i stowach, ktére nas otaczaja, ,przeblyskuja” jakies ,codzienne historie. (...) Antro-
polog codziennosci ,zawsze” jest na badaniach: przy domowym obiedzie, w su-
permarkecie, w uniwersyteckiej kawiarni, na ulicy, podczas snu. (...) Antropolog
czuje si¢ zarazem ,swojsko” i ,obco” w codziennosci, potrafi fascynowac sie dra-
matami i banatami (...). Dzialajgc w realnym Zyciu, raportowanie staje si¢ sposo-
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bem jego zycia, z antropologicznego punktu widzenia dobrym, jak kazdy inny
sposob”.

Postepujac w sposob obrazowo zarysowany przez R. Sulime, partycypo-
walam w Festiwalu Akcept jako wycinku rzeczywistosci, ktory w potoku wielu
rozmaitych zdarzen codziennych, banalnych wylamuje sie z ich rutyny i ustana-
wia czas od$wietny, niezwyczajny, wlasciwy naturze zjawiska jakim jest festiwal
(czy karnawal). Biorgc udzial w tym wydarzeniu, raportuje jego fragmenty z za-
miarem skoncentrowania sie na aktywnosci funkcjonujacych w nim oséb do-
roslych z niepelnosprawnoscig intelektualna, dla ktérych Festiwal jako lokalna
inicjatywa kulturalno-edukacyjna stal si¢ przestrzenia do realnego zaistnienia
w dyskusji, wypowiedzenia sie wlasnym glosem oraz bycia z uwagg i cierpliwoscia
wystuchanym.

Grupe 0s6b z niepetnosprawnoscia intelektualng, biorgcych udziat w dyskusji
realizowanej metoda technologii otwartej przestrzeni, stanowili uczestnicy Festi-
walu Akcept, glownie aktorzy zespolow teatralnych i muzycznych, ktérzy wyste-
powali podczas trzech festiwalowych dni oraz publiczno$¢ i goscie — uczestnicy
oraz opiekunowie/ terapeuci placowek wsparcia dla dorostych oséb z niepelno-
sprawnoscia z Tréjmiasta i okolic. Wsréd zaproszonych znaleZli sie takze przed-
stawiciele instytucji publicznych (takich jak m.in. MOPS, MOPR, PEFRON, Urzad
Miasta: Gdanska, Sopotu, Gdyni), reprezentanci wladz miasta, organizacji po-
zarzadowych, politycy, radni, jak i nauczyciele szkot specjalnych, mlodziez szkol-
na oraz wykladowcy i studenci tréjmiejskich uczelni. Formujac grupe dyskutan-
tow uczestniczacych w spotkaniu realizowanym metoda TOP lacznie stanowili
zbiorowos$¢ okoto 60 0sob.

Po zgromadzeniu sie w sali przeznaczonej na dyskusje (sala teatralna GAK,
Dworek Artura — http://www.gak.gda.pl/dworekartura) osoba prowadzaca, sto-
sujac sie do regul postepowania w ramach opisywanej metody, objasnila zasady
przebiegu dyskusji, ale tez, zwazywszy na udzial 0séb z niepelnosprawnoscia in-
telektualng zadbata o to, by upewni¢ sie jak rozumieja pojecia zawarte w hasle
wiodacym Festiwalu oraz wspdlnie doprecyzowano/dookreslono ich znaczenie.
(Dla przypomnienia podam, iz w niniejszym tekscie odwoluje sie do edycji Festi-
walu Akcept z 2013 roku, ktérego hastem bylo: ,Pomiedzy upelnomocnieniem
a manipulacja — wokol relacji z osoba z niepelnosprawnoscia intelektualng”).
Organizatorzy spotkania baczyli réwniez na to, aby wéréd (a dostownie: pomie-
dzy nimi, obok, blisko towarzyszac) oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng
zgromadzonych w sali znaleZli sie znani im opiekunowie/terapeuci, zapewniajac
tym samym ,dyskretna”, wspierajaca pomoc/wspomaganie, o ile taka zaistnieje
potrzeba. Chodzilo tutaj gléwnie o wsparcie w sytuacji, gdy trzeba zapisaé propo-
zycje watkéw do dyskusji — jak wiadomo nie wszystkie osoby z glebsza niepelno-
sprawnoécia radza sobie z samodzielnym pisaniem albo tez w okolicznosciach,
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kiedy konieczne bylo wsparcie w komunikowaniu si¢. Jak si¢ zresztg okazalo
w trakcie toczacej sie dyskusji, owego wsparcia w komunikowaniu sie udzielali
nie tylko opiekunowie/terapeuci, ktérzy niejako ttumaczyli to, co z trudem - ale
jednak! — publicznie odwazytla sie powiedzie¢ konkretna osoba (ujawniajac np.
liczne utrudnienia wynikajace z doswiadczanych wad wymowy). Spontaniczny-
mi translatorami byly bowiem takze inne osoby niepelnosprawne intelektualnie —
np. znajomi z tej samej placowki, ktérzy w codziennych kontaktach ,oswoili si¢”
ze sposobem komunikowania sie i rozumienia danego podopiecznego.

Nie bede ukrywag, iz projektujac program Festiwalu towarzyszylo nam od-
czucie pewnego niepokoju i niepewnosci w odniesieniu do tego jak potoczy sie
dyskusja z zastosowaniem TOP oraz czy — zaplanowana wprawdzie — swoboda
i swoisty ,brak kontroli” nad przebiegiem przedsiewziecia nie okaze sie zgubny
i jak odnajda sie w nim uczestnicy z niepelnosprawnoscia intelektualna.

Jakze zatem budujacym zaskoczeniem, o bardzo pozytywnym wydzwieku
bylo to, ze spontanicznie, okazujac zainteresowanie wlaczyli sie oni do grupy. Co
wiecej, w chwili, gdy osoba prowadzaca poprosila o zglaszanie propozycji
watkéw/kwestii do dyskusji, kilkoro sposréd niepetlnosprawnych intelektualnie
uczestnikow wyrazilo che¢ do zgloszenia wlasnego tematu, o ktérym chcieliby
porozmawiac. Nie radzac sobie z wlasnorecznym zapisaniem go na kartce, prosili
0 pomoc osobe prowadzaca albo ktéregos z opiekundéw. Bardzo cieszyli si¢, gdy
zgloszona przez nich propozycja zagadnienia do dyskusji znalazla sie/zostala
zapisana na ogoélnej tablicy, wérdéd wszystkich innych zgloszonych tematow/
watkoéw) i zostata na glos wobec wszystkich odczytana; pojawialy sie woéwczas
glosy i okrzyki radosci: ,0, to mojel, to ja, to ja powiedzialam! Pani Basiu, pani Ba-
siu, pani widzi? To mys$my zglosili, nie?!”. Odnotowac¢ nalezy, iz po raz pierwszy
spotkaliémy sie z tak licznym, aktywnym, ozywionym, i bez watpienia $miatym
i odwaznym, udziatem tych oséb w poszczegolnych formujacych sie grupach
i w ktérych w dalszej czesci spotkania toczyty sie rozmowy. Ostatecznie bowiem,
na podstawie zgloszonych propozycji, skonkretyzowane zostaly watki tematycz-
ne. Bylo ich pie¢, co w konsekwencji ukonstytuowalo pie¢ zespoléw, ktére obra-
dowaly w rozproszeniu, lokujac sie w oddzielnych miejscach obszernej sali, calos¢
za$ w ten sposob realizowanej dyskusji trwala sze$¢dziesigt minut.

Moim bezposrednim doswiadczeniem stat sie udzial w dyskusji realizowanej
przez jeden z zespoléw, ktory toczyt rozmowy wokét zaproponowanego ,,z sali”
hasta: ,Upelnomocnienie: szanse i zagrozenia”. Grupe stanowito dwanascie oséb,
w tym piec z niepelnosprawnoscia intelektualng — chce zatem przede wszystkim
pokazac to, jak zaznaczyli oni w niej swojq obecno$¢, wnoszac do rozméw wlasny
glos, wyrazajacy ich wlasny punkt widzenia, jednostkowy oglad okreslonych zja-
wisk i spraw — wyrazny znak indywidualnych doswiadczen i subiektywnie prze-
zywanego Swiata.
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Ponizej zlaczam fragmenty z moich notatek terenowych, ktére sporzadzitam
w trakcie trwania dyskusji, zaznaczajac jednakze, iz wypowiedzi byto znacznie
wiecej; niektdre z nich obszerne, inne stanowilo zaledwie jedno badz kilka wypo-
wiedzianych zdan. Uznajac wszystkie za jednakowo znaczace i wazne, dla po-
trzeb niniejszego opracowania z koniecznosci wybratam jedynie kilka, a ktore
egzemplifikuja watki i treéci wyartykulowane w trakcie dyskusji przez osoby
z niepelnosprawnoscia intelektualna:

(fragment zapisu w notatce terenowej)

Rozmowa toczy sie wokoél upelnomocnienia, po raz kolejny rozprawiamy
o tym, co to faktycznie znaczy by¢ upelnomocnionym, jakie prawa sie¢ tym wiaza,
co upelnomocnienie zmienia w sytuacji cztowieka niepelnosprawnego. Glos, mie-
dzy innymi, zabiera mezczyzna — uczestnik R. Przedstawia sie jako podopieczny
Srodowiskowego domu samopomocy, zwraca uwage na to, ze upelnomocnienie,
w tym takze zrownanie praw oséb niepelnosprawnych, usytuowanie ich w pozy-
qji klienta/petenta/pracownika niesie ze sobg, oprocz oczywistych korzysci, takze
i pewne zagrozenia. Podaje przykiad sytuacji, w ktérej takie osoby moga zostaé
nieuczciwie zmanipulowane czy wykorzystane, np. w okolicznosci podpisywa-
nia r6znych dokumentéw, umoéw, np. zakup telefonu komdrkowego, rézne oka-
zje i oferty atrakcyjnych zakupéw, a nawet fikcyjnych uméw o prace:

Bo, dajmy na to - méwi R. —idziesz gdzies do galerii (handlowej) i tam, r6zni tacy, réz-
ni tacy podchodza, zaczepiaja i na ten przykiad, nie? Na ten przyktad, tam cos ci chca
wecisnac¢! I moze tak by¢, Ze ty sie podpiszesz tam, podpiszesz, a potem trza placic raty
wielkie! Albo moze by¢, Ze teraz my, my jako, Ze ci niepelnosprawni dostajemy prace.
Gdzie$ tam dorywczo, bo na ten przykiad jakis jest projekt, nie? My tu mamy...,yy,
nasi opiekunowie, ... tu takie projekty sg. Iidziesz do tej pracy i moze by¢, Ze ten..., ten
w firmie, co masz ta prace, oszuka, bo mniej zaplaci, nie? No, moze tak by¢! Albo tam,
gdzie indziej p6jdziesz, dajmy na to, i..., i bez umowy ci¢ wezma i potem oszukaja.
Albo, albo, ze ..., tam dadza ci do podpisania, podpisujesz, nie? I potem si¢ dowiadu-
jesz, ze tam niby pracujesz, a nie pracujesz, nie chodzisz, tam, do Zadnej pracy, nie?

Ten watek wzbudzil ozywiong i naprawde ciekawa rozmowe, w ktérej zwré-
cono uwage na to, ze upelnomocnienie oséb z niepelnosprawnoscia, cho¢ samo
w sobie jest pozytywne, moze paradoksalnie zarazem stanowi¢ pewne zagroze-
nie, wigzace sie z ryzykiem manipulacji czy w nieuczciwy sposéb wykorzystania
konkretnych oséb, zwlaszcza w sytuacji, gdy konieczne jest pelne zrozumienie
tresci podpisywanych dokumentéw. Méwi o tym inna uczestniczka dyskusji— M.,
kobieta z niepelnosprawnoscig intelektualng, na co dzieh zwigzana ze srodowi-
skowym domem samopomocy:

Bo my chcemy by¢ samodzielni, zeby tak samemu..., jak to sie méwi, nie? Mam dowdd
osobisty i kto§ moze nam powiedzie¢, ze, Ze ...., ale juz z tym czytaniem, to ja nie
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umiem sama tyle, tyle, szybko czytac! I tam ci dadzg do podpisania, i ja nie do konca
wiem..., nie wiem, co podpisze i dowéd daje. Raz tu byla na o§rodku taka sprawa, ze
J. dal dowdd, podpisal w banku, a nic nie dostal, a musiat ptaci¢. I dopiero tu opiekuno-
wie poszli i zalatwili, Ze tam z tym placeniem nie musiat!

Nietrudno sie domysli¢, ze kobieta — wprawdzie z mozotem, ale z duzym
zaangazowaniem i z przekonaniem — méwila o sytuacji wykorzystania, zmanipu-
lowania osoby niepelnosprawnej przez nieuczciwe osoby trzecie w celu uzyska-
nia kredytu/pozyczki w banku, ktéra w konsekwencji pozyczajacy musi splacac.
Opisana tu okoliczno$¢ jawi sie jako potencjalne zagrozenie, o ile w kontekscie
upelnomocnienia uznajemy obywatelskie prawo niepelnosprawnego do zawie-
rania uméw cywilno-prawnych, np. kredytowych, kupna-sprzedazy, Swiadcze-
nia rozmaitych uslug, w ktérych osoba z niepelnosprawnoscia moze stac sie jedna
ze stron umowy, nie majac jakkolwiek pelnego rozeznania i $wiadomoséci co do
czynnosci, w ktérych dodatkowo niekoniecznie z wlasnej woli uczestniczy. Kwe-
stie, ktore w swoich wypowiedziach wyartykulowali wymienieni dyskutanci, nie
sposob uznacé za blahe czy nie warte uwagi, tym bardziej na podkreslenie zastugu-
je fakt, iz osoby te wykazuja swoiste wyczulenie i w trafny sposéb identyfikuja
oraz opisuja mozliwe zagrozenia, w jakie mogg zosta¢ uwiklani.

W kontekscie rozmowy o potencjalnych niebezpieczenstwach, jakie paradok-
salnie mogg wigza¢ si¢ z upelnomocnieniem niepelnosprawnych i poszerzeniem
zakresu swobody, samodecydowania i samodzielno$ci w dzialaniu, pojawil sie ta-
kze watek dotyczacy znaczenia i roli — obecnosci/udzialu innych oséb w zyciu
czlowieka z niepelnosprawnoscia intelektualna. Taka osobg — zdaniem dyskutan-
tow — jest np. terapeuta/opiekun, w placéwce, z ktéra zwiazana jest osoba nie-
pelnosprawna. Wyraznie méwi o tym R.:

Osrodek, to jest jak gdyby drugi dom, nie? I my tu mamy opiekunéw. I ten, na ten
przyklad, opiekun moze nam powiedzie¢, pomdc, zebySmy nie podpisali tam czegos.
On tam powie: ,to nie jest dobre dla ciebie albo zastandw si¢ czy to chcesz”. On tam nie
I'ja wiem, ze on zawsze dobrze poradzi, po twojej stronie bedzie, nie? Jak to sie mowi,
pelne zaufanie, nie? Juz wiesz, ze nie jeste$ taki sam, ze jak si¢ ma problem, to jest...,
opiekunowie..., jest opiekun i on ci¢ nie zostawi.

Podobnie role opiekuna/terapeuty widzi kolejna osoba wlgczajaca sie do dys-
kusiji, E., ktoéra przedstawila sie jako uczestniczka warsztatu terapii zajeciowej:

Opiekunowie, na osrodku, zawsze dla nas sa. Bo my..., yyy, to wiadomo, nie zawsze
czlowiek wie, jaki ma, jakie ma prawo i co tam..., jaki ma te, no, uprawnienie. Rézne
tam jakie$ prawa, Ze... yy y, bilety tansze albo rente. No, to opiekunowie na osrodku,
zawsze mozesz zapytac i oni powiedza, jak masz zrobi¢, Zeby tobie byto dobrze, zeby
byto w porzadku,...y bylo. Czasem ja sie Zle czuje, bo to glowa boli, oczy bolg, to zaraz
opiekun poradzi gdzie i§¢, co zrobi¢. Albo tam, tam do urzedu i do jakiej urzedniczki



46 Dorota Krzeminska

ijuz, zaraz wiesz,... Tam péjdzie sie, z mamag, yyy, nie z babcig poszlam, i, i nam, tam
wode naprawili. I juz woda leciata z kranu!

Z kolei M. dodaje:

Opiekunowie to nie tylko na osrodku z nami sa. Jak potrzeba, to i wiedzg, co jest poza
osrodkiem. Bo to sig tak méwi, wez i badz samodzielny! Ja bym chciata. Bym chciata
tak..., ale, ale wez idZ i se zalatw wszystko. Nie wszystko sie..., si¢ da zatatwic¢. To juz
ten opiekun na o$rodku doradzi. Mi tam pani A. ..., tam porozmawiala, widziala, co ja
chce. Ze bym pracowac chciala, i tam zadzwonita, tam popytata i pomogta, nie!

Z zacytowanych wypowiedzi uczestnikéw rozmowy wnioskuje, ze bardzo
wazng postaciag w zyciu osoby niepelnosprawnej intelektualnie jest terapeuta/
opiekun, ktéry wspierajac, pomagajac danej osobie, buduje zarazem poczucie
swoistego bezpieczenstwa i pewnosci, ze mozna na niego liczy¢, obdarowujac
pelnym zaufaniem. Pomimo bowiem (perspektywy i potencjalnej) wolnosci,
autonomii, samodzielnosci, rozumianych jako postulat i zarazem cel do osiagniecia
w procesie (treningu) upelnomocniania, osoby z niepelnosprawnoscia intelektu-
alna, jak przypuszczam, nie czuja si¢ pewnie. Wydaja sie nie w pelni dysponowa-
ni, by $miato korzysta¢ z mozliwosci, jakie mogg wynika¢ z upetnomocnienia,
czerpiac z tego zadowolenie i satysfakcje Nie maja tez — jak sie domyslam — wy-
pracowanej gotowosci, by samodzielnie poradzi¢ sobie w rozmaitych sytuacjach,
jak choc¢by tych zwigzanych z poszukiwaniem pracy (,Mi tam pani A. ..., tam po-
rozmawiala, widziata, co ja chce. Ze bym pracowac chciatla, i tam zadzwonila, tam
popytala i pomogla, nie!”).

Pewne obawy, o ile dobrze wyczytuje to z treSci wypowiedzi, budzi w nich
perspektywa swobodnego, samodzielnego funkcjonowania wraz z dostepem do
rozmaitych ofert, typowych dla codziennego bytowania. By zatem czu¢ sie bar-
dziej bezpiecznie i komfortowo, za nieodzowna i cenng uznajg obecnos¢ innych,
na ktérych pomoc w réznych okolicznosciach moga liczy¢. To, o czym mowia
uczestnicy dyskusji, wskazuje konieczno$¢ wsparcia ze strony oséb trzecich, nie-
zaleznie od wieku i sytuacji zyciowej osoby z niepelnosprawnoécia intelektualna.
Ten swoisty rodzaj uwiklania dostrzega M. Koscielska (2004, s. 8), wskazujac, ze
Jistota niepelnosprawnosci jest zaleznos¢ od innych (...)”, dylematem za$, z roz-
wigzaniem ktérego musi (z)mierzyc¢ sie spoteczenstwo wobec (deklaracji, postula-
tow i realizacji) upelnomocnienia jest ,(...) wizja dorostego zycia oséb niepetno-
sprawnych, w ktérym zapewnimy im w mozliwie najwiekszym stopniu wolnos¢
iwspomaganie”. By zatem podja¢ zadanie, jakim staje sie stopniowa, sukcesywna
realizacja dazen, by niepetlnosprawni mogli do§wiadczy¢ swoistej rownowagi po-
miedzy niezaleznoscig/autonomia funkcjonowania a udzielanym im wsparciem,
wazne — miedzy innymi — jawi sie poznanie tego co sami w tej kwestii majg do po-
wiedzenia. Aktywne wlaczenie i uczestnictwo w dyskusji o upelnomocnieniu,
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w ktérej wybrzmiewajq kategorie wolnosci, samostanowienia, nabywania i ko-
rzystania z naleznych praw, swobody w decydowaniu czy samodzielnosci
dzialania, z jednej strony staje sie elementem (realizacji treningu) upelnomocnie-
nia, z drugiej za$, zarysowuje perspektywe widzenia samych oséb niepetno-
sprawnych intelektualnie.

W wypowiedziach dyskutantéw z niepelnosprawnoscia intelektualng zwraca
uwage fakt, iz artykuluja oni wiecej zagrozen, niepewnosci i ostroznosci, ktére
dostrzegaja/wyczuwaja w ewentualnej zmianie warunkow zycia i funkcjonowa-
nia jako potencjalnego efektu upelnomocnienia. Tym samym za bardzo cenne
i wazne dla nich do$wiadczenie nalezy uzna¢ sposobnos$¢, jaka zyskali dzieki
udzialowi w debacie, by wyrazi¢ to jak sami widza zaznaczajace sie¢ przeobraze-
nia, ktére juz oddzialuja badZ moga mie¢ wplyw na ich egzystencje. I jak sie zara-
zem okazuje, osoby te nie pozostaja bezwolnymi i nieSwiadomymi postaciami,
niezdolnymi zaréwno do wspoétuczestniczenia w kreowaniu réznych do$wiad-
czen, jak i dokonywania wzgledem nich wlasnych odniesiefi i interpretacji. Wcigz
zatem wiele pozostaje do zrobienia ,(...) na rzecz zmiany spolecznego obrazu
0s6b z uposledzeniem umystowym, normalizacji warunkéw zycia tych ludziiich
integracji ze spoleczenstwem”. A takze, by ostatecznie uznag, iz ,(...) osobom
uposledzonym po prostu nalezy sie, zeby mogly sie wypowiedzie¢ w swoich
sprawach.” — co juz przed laty z moca podkreslata M. Koscielska (1995, s. 8-9),
szczegolnie akcentujac, iz niepelnosprawni intelektualnie to ludzie, ,(...) ktorzy
majg osobiste problemy, swoj sposéb widzenia $wiata, przezycia emocjonalne
i(...) swoje prawo do glosu”. Nawet, a moze zwlaszcza, w tak doniostych i skom-
plikowanych kwestiach jak te, ktére dotycza upelnomocnienia, wolnosci i obywa-
telskich praw.

Pomimo iz od wydania publikacji autorstwa cytowanej autorki, zatytulowa-
nej ,Oblicza uposledzenia”, uptyneto sporo czasu, wygloszone przez nig postula-
ty oraz zarysowane wéwczas perspektywy zmian nadal wydaja sie zadaniem nie
w pelni zrealizowanym. Osobiscie za rzecz stale domagajaca sie udoskonalenia
uwazam rownowazenie i upelnomocnienie glosu 0séb z niepelnosprawnoscia in-
telektualng, stwarzanie im szansy, by mégl on wybrzmie¢ niebedac wyciszany
w relacji z nawet najbardziej oddanym i wspierajagcym ,pomagaczem”.

Wypowiedzi kolejnych dyskutantéw, ktérzy wiaczyli sie do rozmowy, wy-
daja sie egzemplifikowaé napiecie, jakie wyraznie daje o sobie zna¢ w relacjach
z 0sobg niepelnosprawna. Jawi sie nim trudno$¢ w wypracowaniu réwnowagi
pomiedzy wolnoscig i wspomaganiem na osi dziatan opiekuna/terapeuty i pod-
opiecznego, funkcjonujacych na co dzieh w placowkach wsparcia. Fragmenty
rozmow, ktére ponizej cytuje, sytuuja oba wymienione podmioty w niesymetry-
cznej/nierownorzednej relacji, co sprawia, iz sposéb widzenia ,pomagacza” przez
niepelnosprawnych uczestnikéw zespolu dyskutujacego jawi si¢ odmiennie, ani-
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zeli prezentowali go przedméwcy. Oto zatem, co w odniesieniu do zarysowanej
kwestii miala do powiedzenia W., uczestniczka warsztatu terapii zajeciowej:

(fragment z notatki terenowej)

Bo, ten, nooo, opiekun, on tez moze kazac co$ robi¢ w osrodku, i ja musze to robi¢, bo
on tu jest kierownikiem, i jak ja.. ., jak ja tego nie zrobie, to moze bedzie niezadowolo-
ny, ale ja, ja moze nie lubie robic tego, co opiekunowie kaza?! Ja nie lubie malowac, ma-
lowanie nie lubie, a oni mi kaza! I ja musze to robi¢. Pani opiekunka na pracowni kaze
robi¢, to ja robie i..., i dopiero jak pozwoli, to, to, mozesz nie robic.

R. dodaje:

(...) kazdy powinien robi¢ do czego si¢ nadaje, nie? Dajmy na to, jeden lubi wystepo-
waé, rozumiesz, nie? W grupie teatralnej gra¢, inny tam gotuje, $piewa, co$ tam robi.
Ajak nie chce, to niech nie przychodzi do osrodka. Bo sa tez tacy, co oni nic nie chca ro-
bi¢. I zamet tylko przez nich, nie?

W. kontynuuje, bardzo emocjonalnie, ekspresyjnie, wypowiadajac sie glosno
— by nie powiedzie¢ krzykliwie i ze zloécia, sporo przy tym gestykulujac:

A opiekuny kaza robi¢ i musisz! I kierownik powiedzial, Ze oni chcg ... A my chcemy
inne rzeczy! I oni nas muszg spytac..., yy, sie zapyta¢, co sie chce. A nie tak! Ze tylko
kaza i méwia, co robi¢. Ze przychodzisz, i, i..., opiekuny juz méwig, juz tam rozdzie-
lajg, co masz robi¢. I opiekun rzadzi, a inny nie!

Milczacy dotad mezczyzna, uczestnik warsztatu terapii zajeciowej, G. podob-
nie jak poprzedniczka glosno, donioéle, z przekonaniem i swoista pewnoscia sie-
bie méwi:

Wolnos¢! Wiecej wolnosci i ciekawych zajeé! A nie takich, jak w osrodku chca. Nas sie

tez trzeba pytac! I my tam bez gadania kierownikowi powiemy. Bo niepelnosprawny

tez ma swoj rozum i sam gada¢ moze, a nie, ze nas nie pytaja, co my chcemy, nie?! Wol-
nos¢! Bo w domu tez..., to siostra i szwagier, oni se robig, jak..., jak,... y, y, nie pytaja
sie nikogo, tylko po swojemu! To niepelnosprawny nie moze?! Tez moze!

Zaprezentowane powyzej fragmenty wypowiedzi oséb niepelnosprawnych
intelektualnie mdéwia niejako same za siebie; sg czytelne i sugestywne. Dos¢ po-
wiedzie¢, ze wyrazaja wprost stanowcza niezgode na przedmiotowe i malo part-
nerskie relacje z podopiecznymi, jakie nawiazuja z nimi terapeuci/opiekunowie
czy osoby sprawujace role kierownicza w placéwce. A nadto, dyskutanci arty-
kuluja brak aprobaty dla takiego usytuowania/traktowania, ktére sprawia, ze nie-
jako z koniecznosci/przymusu uczestnicza w okreslonych zajeciach, pomimo iz
nie czerpig z nich Zadnej przyjemnosci ani satysfakcji. Tkwig w takim polozeniu
powodowaniizobligowani przekonaniem, ze: ,Pani opiekunka na pracowni kaze
robi¢, tojarobiei..., i dopiero jak pozwoli, to, to, mozesz nie robi¢”. Naszkicowany
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tu kontekst sytuacji wydaje sie ilustrowac nie tylko zachwianie réwnowagi po-
miedzy wolnoscia i wspomaganiem, upelnomocnieniem i manipulacjg — nawet
jesli na realizacje wymienionych idei/postulatéw spojrzymy ograniczajac sie do
Srodowiska jednostkowych placowek wsparcia, nie zas w kontekscie szeroko ro-
zumianej przestrzeni spotecznej. Wyraznie tez zaznacza si¢ tu wyciszenie gtosu
podopiecznego: ,nie pytaja sie nikogo, tylko po swojemu!”, co wydaje sie powie-
la¢ utrwalone i jak wida¢ nielatwe do przezwyciezenia przekonanie, ze w rela-
cjach z osobami niepelnosprawnymi intelektualnie podejmuje sie zwykle
dzialania ,naich rzecz”, ,w imieniu”, ,dla nich”, a niekoniecznie ,z nimi”, ,wspo6l-
nie”, ,podazajac za”. Najpewniej taki sposéb kreowania relacji przez opieku-
noéw/terapeutéw nie wynika ze zlej woli czy rozmyslnego dzialania w intencji nie-
liczenia sie z niepelnosprawnymi — jednak, wyglada na to, ze tak wlasnie owe
relacje moga by¢ przez nich odbierane.

Uznajac upelnomocnienie zaréwno jako proces, jak i pewien etapowo
osiggany stan mozna, jak sadze, powiedzie¢, iz osoby z niepelnosprawnoscia inte-
lektualng zabierajac glos w dyskusji daly wyraz rozbudzaniu sie poczucia, ze
moga zabra¢ glos we wlasnej sprawie. Poczuli si¢ na swéj sposéb kompetentni
i sprawni na tyle, by nabra¢ $miatosci do wyrazenia tego jak widza i przezywaja
zdarzenia, ktérych doswiadczaja/moga doswiadczy¢ oraz zwiazane z nimi oko-
licznosci i sprawy, a takze podzieli¢ sie¢ tym w obecnosci wielu nieznajomych
0s6b na forum. Wydaja sie ponadto trafnie identyfikowac i opisywac okreslone
sytuacje i konteksty spoleczne, ktére odpoznajq jako niekorzystne badz wrecz
opresyjne, a jednoczesnie, rozeznajac wlasne stabe strony i utrudnienia, wiedza
jakigdzie mogg szuka¢ pomocy i wsparcia —w przekonaniu, ze maja do tego prawo.

Zaproszenie do udzialu w Festiwalu, wiazace sie z wlaczeniem do dyskusji
0s6b dorostych z glebszg niepelnosprawnoscig intelektualna traktuje zaréwno
jako przyklad realizacji upelnomocnienia tej grupy, jak i swoisty trening upetno-
mocnienia. Widze w nim szanse/sposobno$¢ do ,éwiczenia” pewnych zachowan
i dzialan zwiazanych z aktywnoscia w przestrzeni miedzyludzkiej, angazujac
wen umiejetnosci i kompetencje w zakresie komunikowania sie. Upetnomocnie-
nie — jako element wiodacego/przewodniego hasta prezentowanej edycji Festiwalu
Akcept jest jednak w niniejszym tekscie jedynie pretekstem do namystu i dyskusji
nad inng kwestig, ktéra eksponuje, a mianowicie nad samym faktem udzielenia
niepelnosprawnym glosu. Nie podejmuje dalszej, bardziej drobiazgowej anizeli
powyzej ukazana, analizy watkéw zwiazanych z problematyka upelnomocnie-
nia, ktére pojawily sie w wypowiedziach oséb z niepetnosprawnoscia intelektu-
alng podczas opisywanego wydarzenia — moglyby one z pewnoscia stanowic
przedmiot osobnego opracowania.

Za gltéwny cel mojego artykulu przyjetam bowiem zwrécenie uwagi na to, ze
osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna wlaczajac sie do dyskusji — do czego
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stworzono im warunki — okazuja sie nie tylko wladne zabra¢ w niej glos, w pe-
wien sposéb uwikla¢ sie w rozmowe adekwatnie do jej tematu, ale i rozmowe te
zupelnie skutecznie wspoétkonstruowac. Oczywiscie glos ten — w zaleznosci od
wypowiadajacych sie oséb byl bardzo zréznicowany, czesto naprawde bardzo
watly, niedoskonaly, wyrazany z niemalym trudem, mozolnie i konieczne bylo
jego wzmacnianie — angazujace udzial innych, od ktérych to takze wymagalo
wzmozonej uwagi i koncentracji, by w taka narracje sie wstucha¢. W odniesieniu
do innych os6b, ekspresja wypowiedzi, ton glosu, towarzyszaca temu gestykula-
cja czy mimika, a nawet uzywanie zupelnie niecenzuralnych okreslen czy zwro-
tow réwniez wpisana zostala w charakterystyke glosu dyskutantéw z niepetno-
sprawnoécia intelektualna. No, c6z: z punktu widzenia Bachtinowskiego
karnawatu, chwilowego ,$wiata na opak” usankcjonowane i uprawnione pozo-
staja wszelkie zachowania i formy manifestacji, dla ktérych w zyciu pozakarna-
walowym trudno by o aprobate. Tu jednak zaréwno z racji na ,niezwyczajnos¢”
wydarzenia, jak i na pewne wlasciwosci dyskutantow (zwigzane) z niepelno-
sprawnoécia intelektualng, funkcjonowanie uczestnikéw dyskusji stanowi, rzec
mozna, pewien koloryt karnawatowego widowiska, w ktérym uprawnione s r6-
zne style i zachowania. Tym samym, 6w w pewien sposéb glos specyficzny,
bedacy niewatpliwie pochodng kondycji danych oséb, powodowanej m.in.
utrudnieniami jakich do$wiadcza z powodu niepelnosprawnosci intelektualnej —
to glos bardzo doniosly i wazny, ktéry za sprawa umocnienia podczas karna-
walowego $wiata wybrzmiewa pelnym dzwiekiem. Wydobywa bowiem sposéb
w jaki osoby doroste z niepelnosprawnoscia intelektualng widza okreslone kwe-
stie; wskazuje, ze maja w odniesieniu do wielu spraw wlasne poglady, ktére bu-
duja z okreslonych senséw i znaczen, uwzgledniajac takze calg sfere emocjonalng
i uczuciowaq oraz jej nieskrepowana ekspresje. Natomiast bardzo rzadko — jak mi
sie wydaje — zyskuja szanse publicznego wyrazenia wlasnego zdania, zaznacze-
nia swojej obecnosci w wielostronnej dyskusji, stad podkreslam tez odwage,
$mialoé¢ jaka wykazali tak aktywnie, zachowujac peten autentyzm, wypowia-
dajac sie.

Za wielce chwalebne uwazam zatem stworzenie tym osobom okazji do mé-
wienia i bycia wystuchanym — stad tez pomyst, by taka lokalna inicjatywe spolecz-
no-edukacyjna, jaka jest gdanski Festiwal Akcept, przyblizy¢. W jego dzialaniu
bowiem widze nie tylko wklad w realizacje i trening procesu upelnomocnienia
0s0b z niepelnosprawnoscia intelektualng — a ktéra to kwestie wyeksponowano
w hasle wiodacym konkretnej edycji festiwalu. To takze wazne przedsiewziecie,
ktére mozna rozpatrywaé w pewnym spoleczno-kulturowym kontekscie, szcze-
goblnie referowanym do znaczen jakie przypisywane sg osobom z niepelnospraw-
noscia intelektualng (zwlaszcza w stopniu glebszym) i ich dostepu — a raczej utru-
dnionego dostepu — do gléwnych nurtéw zycia spolecznego.
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Otodz, jesli spoleczne umiejscowienie tej grupy odnieé¢ do pogladéw B. Bern-
steina (1990), S. Halla (1987) czy J.M. Tortosy (1986), nietrudno skonstatowac, iz
osoby z niepelnosprawnosciq intelektualng zajmujg zwykle marginalne pozycje
w spolecznym rozplanowaniu, pozostajac — jak okresla to S. Hall czy H. Bhabha —
w bezgloénej, niemej pozycji. Osoba z niepelnosprawnoscia intelektualng rzadko
postrzegana bywa jako kompetentny nadawca komunikatéw jezykowych, zdol-
na do sensownych i celowych dzialani, wiaczajac w nie zdolnos¢ do zabierania
glosu we wlasnych sprawach. Festiwal Akcept — ma jak sadze szanse i do tego
aspiruje, by cho¢ w pewnym stopniu sta¢ sie przestrzenia polemiki z wiedza po-
toczna dotyczaca mozliwosci komunikowania sie 0s6b z niepelnosprawnoscia in-
telektualng oraz pelnienia przez nie istotnej roli jako jednej ze stron spotecznego
dyskursu, podejmujaca wysitek dialogowania i wyrazania wlasnych, osobistych
znaczen.

Tym samym, Festiwal Akcept kreujac przestrzen wieloglosowosci, dialogu,
dyskusji, do ktérej — obok 0s6b pelnosprawnych reprezentujacych liczne i zrézni-
cowane Srodowiska i kompetencje — zaprasza dorostych z niepelnosprawnoscia
intelektualng, co wydaje sie stanowic krok ku przetamaniu ich niemej, bezglosnej
pozyciji, jaka zwykle nadal zajmuja w spotecznych lokalizacjach. Na marginesie
warto zaznaczy¢, iz tak specyficzne wydarzenia, jak debaty, seminaria czy konfe-
rencje, podczas ktérych podejmuje sie dyskusje wokét problematyki niepelno-
sprawnoéci (intelektualnej) oraz oséb z tym rodzajem niepelnosprawnoéci, wyra-
znie uprzywilejowanym czynig glos podmiotéw legitymujacych sie statusem
normalnosci/pelnosprawnosci. A nadto, jest to w przewazajacej mierze glos éro-
dowiska akademickiego, dla ktérego wlasciwy pozostaje dyskurs mieszacy sie
w okreslonej konwencji oraz wyrazajacy stanowisko i glos réznych dyscyplin na-
ukowych. Dyskusja z zastosowaniem technologii otwartej przestrzeni realizowa-
na podczas debaty, jako integralna czes¢ Festiwalu Akcept, nie jest wprawdzie
wydarzeniem stricte akademickim, to jednak znaczacg wiekszos$¢ dyskutantéw
stanowia osoby pelnosprawne, sposréd ktérych wielu czesto pelni np. znaczace
funkcje w publicznych instytucjach, sa tu takze naukowcy wywodzacy sie z aka-
demickich osrodkéw szkolnictwa wyzszego. A zatem realna proba aktywnego
wlaczenia tak ,slabego” glosu dorostych z glebsza niepelnosprawnoscia intele-
ktualng jawié¢ si¢ moze zadaniem z jednej strony karkolomnym, z drugiej za$
$mialq realizacjg upelnomocnienia tej grupy. Z tego wzgledu — co niejednokrotnie
podkreslalam w niniejszym tekscie — Festiwal Akcept i dyskusja z zastosowaniem
TOP warta jest blizszej prezentacji.
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Festiwal Akcept jako Bachtinowski karnawatl

Zycie z istoty swej jest dialogowe. Zyc - to uczestniczyc w dialogu: pytac,
stuchac, ponosic odpowiedzialnos¢, aprobowac itp.
M. Bachtin

Podejmujac rozwazania, w ktérych koncentruje sie na prezentacji Festiwalu
Akcept jako artystycznego wydarzenia mieszczacego sie w polu lokalnych inicja-
tyw kulturalno-edukacyjnych, zorientowanych na szeroko rozumiany dialog,
gdzie rownouprawnione sg i umiejscowione w partnerskiej komunikacji réz-
ne/réznigce sie¢ podmioty, interesujgcym i zasadnym wydaje sie, aby owe rozwa-
zania umiesci¢ w inspiracji karnawalu/karnawalizacji M. Bachtina.

Nadmienialam juz we wstepie, iz festiwal i karnawal to zblizone do siebie
w swej naturze fenomeny, ktére spaja odswietnos¢ i niecodzienny charakter, na-
dajac obu wydarzeniom cechy niezwyklosci i niezwyczajnosci, jakim ponadto to-
warzyszy czasowe zawieszenie rutyny zycia potocznego, uniewazniajac typowy,
utrwalony, tradycyjny porzadekitad codziennosci. Zaréwno festiwal, jak i karna-
wal gromadzg licznie przybytych ludzi, wywodzacych si¢ zazwyczaj w réznych
Srodowisk i lokalizacji spotecznych, ktérzy w radosnej atmosferze (§wietowania)
kultywuja spotkanie, nawiazuja kontakty czy tez zaciesniajq relacje, a towarzyszy
temu i wszystko to scala wielo$¢ sytuacjiiaktéw porozumiewania sie - dialogiczne
komunikowanie. Karnawat jako czas glos$nej i radosnej zabawy posrdéd tancéw
i plaséw przy muzyce i w takim aspekcie znajduje swoje uobecnienie podczas Fe-
stiwalu Akcept. Wprawdzie nie poruszam tego watku w tym opracowaniu, ale je-
dynie gwoli informacji podaje, iz wyczekiwanym elementem tego corocznego
wydarzenia jest dyskoteka i wszelkie zwiazane z nig atrakcje. Organizowana jest
zawsze w pierwszy festiwalowy dzien w znanym tréjmiejskim klubie Miasto
Anioléw, polozonym nad Motlawg w Gdansku, po wodach ktérej tego wieczoru
niesie sie¢ gromka wrzawa, haladliwe $piewy i tafice - jak przystalo na iécie ,karna-
walowe zycie ludu”.

Festiwal (Akcept) wydaje si¢ wyraznie splata¢ z karnawalem, w szczeg6lnosci
za$ dopatruje sie w nim wlasciwosci karnawatu w rozumieniu M. Bachtina. Jako
wydarzenie artystyczne i zarazem zaproszenie do dyskusji w technologii otwartej
przestrzeni festiwal jawi sie jako zjawisko zorientowane na spotkanie i dialog.
Dialog zywy, spontaniczny, sytuujacy w partnerskiej, mozliwie najbardziej syme-
trycznej relacji podmioty, ktére moga sie od siebie nawet znaczaco r6zni¢ (jesli
chodzi o zdolnosci i kompetencje czy wlasne spoleczne usytuowanie i kulturowy
kapital doswiadczen biograficznych). Oto bowiem w przestrzeni (festiwalowej)
dyskusji spotykaja sie (niczym) w bachtinowskim karnawale dwa podmioty: oso-
by pelnosprawne i z niepelnosprawnoscia intelektualng. 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 karnawat staje sie miejscem spotka-
nia biegunowo réznych wartosci: nieba i piekla, Boga i diabla, gory i dotu. Karna-
walowe formy (...) stajq sie Srodkami dla ujawnienia zupelnie nowych aspektéw
zycia, staja sie szczegdlnym jezykiem, symbolicznie odslaniajacym gleboki osobo-
wy wymiar istnienia ludzkiego”. Biorac pod uwage specyfike funkcjonowania
i (mozliwosci) komunikowania sie 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng oraz
0s6b pelnosprawnych nie sposéb zaprzeczy¢ i zdyskwalifikowac ich spotecznego
oddalenia — bywa, ze w pozakarnawalowym zyciu sg sobie krancowo/biegunowo
odlegli. To jednak, przystepujac razem do dyskusji podczas festiwalu rozumiane-
go jako bachtinowski karnawatl, ich wzajemne relacje i usytuowanie — niezaleznie
od przejawianej kondycji i doswiadczanych ograniczen i utrudnien — ulega swoi-
stemu anulowaniu. Zblizaja sie do siebie podczas rozmowy, podejmuja starania,
by rozmowe wspoélnie budowac i tworzy¢, a zarazem wzajemnie si¢ uwaznie, cier-
pliwie i z pokora sluchac¢. Jest ku temu sposobnos¢, bowiem Bachtinowski model
karnawalu uobecniony podczas dyskusji w trakcie Festiwalu Akcept przelamuje
i uniewaznia granice oddzielajace jednych od drugich. Wszyscy, ktérzy uczest-
nicza w karnawale, nie dystansujg sie ani wobec siebie, ani wobec toczacych sie
spontanicznie zdarzen, lecz aktywnie je tworza i przezywaja: wszyscy staja sie
rownoprawnymi i rownymi sobie uczestnikami tzw. ,karnawalowego zycia”,
wlaczajac sie w jego bieg i respektujac jego reguly. Jak zauwaza M. Kowalczyk
(http://www.publio.pl/files/samples/c2/e2/86/76473/Tyrmand_karnawalowy_de-
mo.pdf) ,Stad nieprzypadkowo Bachtin okreéla to zjawisko jako «drugie zycie
ludu». (...) W tym uroczystym czasie bowiem nie bylo zycia poza karnawalem,
wszyscy stawali sie skladnikami i uczestnikami tzw. «zycia karnawalowego», kt6-
rym kierowala zasada «$wiata na opak», mieszczaca wiele form realizacji. Dlatego
tez recepcja $wiata karnawalowego musiala si¢ r6zni¢ od recepcji codziennej, nie-
Swiatecznej rzeczywistosci. Rosyjski badacz postuguje sie tu (...) terminem «$wia-
toodczucie karnawalowe» i stara sie uporzadkowac zjawiska tworzace 6w «Swiat
na opak», ujmujac je w ciste ramy. (...) Pierwsza z nich jest nowy uklad stosun-
kéw miedzyludzkich. Chodzi tutaj o zanik wszelkich przywilejéw wynikajacych
z urodzenia, rangi, wieku czy tez wykonywanego zawodu. Nastepuje zrownanie
wszystkich ze wszystkimi, plac karnawalowy nie zna bowiem «lepszych» i «gor-
szych». Niewazne kim byl uczestnik w $wiecie pozakarnawatowym, widowisko
pozbawia go wszelkich przywilejéw. Oczywiscie sprawdza sie to jedynie w spe-
cyficznych warunkach karnawalu, w innym przypadku byloby to niemozliwe”.
Tak tez dzieje sie z uczestnikami festiwalowej debaty odbywajacej sie w kon-
wencji technologii otwartej przestrzeni: jest ona zaprojektowana w taki sposob,
aby moégl w niej wzia¢ udziat kazdy, niezaleznie od tego kim i jaki jest/jaka jest
jego kondycja, doswiadczenia i kompetencje. Pelnosprawni i niepelnosprawni
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(intelektualnie) nie tylko zasiadaja obok siebie, ale i kazdy z nich ma mozliwos¢
oddziatywania na tres¢ i przebieg dyskusji; nie ma lepszych czy gorszych uczest-
nikéw, podobnie jak nie wartosciuje sie¢ pomyslow czy propozycji watkéw/kwe-
stii do rozmowy. Jest tu miejsce, by zaznaczy¢ swojq indywidualno$¢, zaistnie¢
wyglaszajac zdanie, wejs¢ w dialog, wlaczajac sie i wspodltworzac spoleczny pro-
ces uzgadniania i wymiany senséw i znaczeni nadawanych sobie, innym, $wiatu.
Pelnosprawny dyskutant nie zajmuje wyzszej i uprzywilejowanej pozycji wobec
uczestnika z glebsza niepelnosprawnoscia intelektualna, pomimo iz oboje zwykle
r6znig sie potencjalem i kompetencjami. W $wiecie pozakarnawalowym, gdy
festiwal i debata si¢ konczg, ich relacja na powrdt staje sie bardziej niesymetrycz-
na i powracajg do ukladu respektujacego zwykle usytuowanie. Tymczasem pod-
czas festiwalowej dyskusji pelnosprawny student, przedstawiciel znaczacej orga-
nizacji pozarzadowej, reprezentant wiadz miasta, polityk, naukowiec — stosujac
sie do regul debaty realizowanej w TOP - cierpliwie stucha tego co czesto ze spo-
rym mozolem i wysilkiem, przezwyciezajac wlasne ograniczenia, wady wymo-
wy, pokonujac niepewnos¢ i skrepowanie jakie wzbudza sytuacja ekspozycji
spolecznej, ma do powiedzenia osoba z niepelnosprawnosécia intelektualna.
Dyskwalifikacja pelnionych w codziennosci rél, stanowisk, wziecie w nawias
kondycji uczestnikow debaty rozgrywajacej sie w karnawalowym Swiecie, ekspo-
nuje role dialogu, ktéry dla Bachtina staje sie kategoria centralng. Dialog, ,nie-
zwieficzony dialog”, w opozycji do ,podejscia zmonologizowanego”, jawi si¢ ,je-
dyna adekwatna forma jezykowej ekspresji prawdziwego zycia czlowieka (...).
Zycie z istoty swej jest dialogowe. Zy¢ — to uczestniczy¢ w dialogu: pytaé, stuchaé,
ponosi¢ odpowiedzialnosé, aprobowac itp. (...)” — moéwi Bachtin (1986, s. 453).
Dyskusja w technologii otwartej przestrzeni taczy dialogujacych ze soba dysku-
tantow pelnosprawnych i z niepelnosprawnoscia intelektualng, a dokonuje sie to
przy zawieszeniu dotychczasowego porzadku/uktadu spotecznych rél, typowych
dla potocznego zycia w zhierarchizowanym Swiecie stosunkéw miedzyludzkich.
Zaprojektowana w odmienny sposéb (jak gdyby na nowo), od$wietna rzeczywi-
stos¢ — , karnawalowe $wiatoodczucie” — moze sprawi¢, iz dyskutanci, wiklajac sig
W rozmowe, majg szanse ujrzec siebie w innej perspektywie i nieco bardziej przy-
blizy¢ sie do prawdy o sobie. M. Romanowska (http:/www.filg.uj.edu.pl/docu-
ments/41616/105797965/Magdalena_Romanowska-streszczenie.pdf), interpretujac
mys$l Bachtina wyijasnia, iz: ,Prawda rodzi sie w wydarzeniu miedzyludzkim,
w procesie dialogu. Karnawal (...) stwarza wyjatkowa sytuacje oczyszczajacag stowo
od wszelkiego zyciowego automatyzmu i pretensji na obiektywnos¢, zmusza
czlowieka do odkrycia wewnetrznego jadra wlasnego czlowieczenstwa. Podda-
nie probie idei jest poddaniem prébie czlowieka i jego osobowej prawdy”.
Traktujac dyskusje podczas Festiwalu Akcept jako czas ,$wiata na opak” i uw-
zgledniajac jedynie czasowe trwanie ,zycia karnawalowego” oraz jego swoista
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chwilowo$¢ upatruje w nim szansy na zainicjowanie stopniowej zmiany znaczen,
jakie wzajemnie przypisuja sobie uczestnicy debaty. To niewatpliwie czas, gdy do
glosu dochodza ci, ktérym doswiadczana niepelnosprawnos¢ intelektualna zwy-
kle uniemozliwia, a w kazdym razie znaczgco utrudnia, dostep do wypowiadania
sie, zwlaszcza w publicznej przestrzeni. Nieczesto tez bywaja postrzegani jako
podmioty zdolne do swiadomego, intencjonalnego i sensownego nadawania ko-
munikatéw jezykowych, ujawniajacych sensy i znaczenia, jakie nadaja $wiatu,
ktéry na swdj sposéb porzadkuja i przezywaja. W karnawalowym $wiecie Festi-
walu maja do tego sposobnos¢. Bachtinowski karnawal zawiesza codziennosc,
w ktorej osoba z niepelnosprawnoscia intelektualna, bytujac przewaznie na ubo-
czu/na marginesie gléwnego nurtu zycia, nie ma zbyt wielu mozliwosci by zazna-
czy¢ swoja obecnos¢ w réznych srodowiskach i wobec rozmaitych ludzi, nie za-
wsze bywa slyszana i (wy)sluchana.

Podobnie dzieje si¢ w odniesieniu do oséb pelnosprawnych — reprezen-
tujacych rozliczne lokalizacje spoleczne, pelnione w nich role i podejmowane za-
dania, nawet te, ktore wiaza sie z profesjonalnym znawstwem obszaru splecione-
g0 z pomoca, wsparciem, rehabilitacja czy edukacja oséb z niepetnosprawnoscia.
W potoku codziennych dzialan, rutyna potocznosci usmierca niekiedy swiezos¢
spojrzenia i odczuwania, zamykajac na prawde o czlowieku, ktéry jest wspoma-
ganym podopiecznym. Czas karnawatu jaki ustanawia Festiwal Akcept maci ru-
tyne codziennosci, wprowadzajac za$ (radosny) i odmienny nastréj Swieta, czyni
okazje by spojrzec na siebie inaczej, zawiesi¢ dotychczasowy zaséb wiedzy i do-
Swiadczen, wejs¢ w dialog, niejako na nowo/od nowa. ,Karnawal, bedac prawdzi-
wym wymiarem zycia, nie jest obiektem, ale przede wszystkim wydarzeniem lu-
dzkiego komunikowania sie, pozwala na zbratanie sie ze $wiatem, na familijnos¢
w stosunku do $wiata, zostaje w nim przezwyciezona obcoé¢ kosmosu i alienacja
czlowieka” — dopowiada M. Romanowska objasniajac intencje rosyjskiego filozo-
fa (http://www filg.uj.edu.pl/documents/41616/105797965/Magdalena_Romano-
wska-streszczenie.pdf).

Festiwal Akcept corocznie gromadzi spora rzesze oséb z niepelnosprawnoscia
intelektualna, dla wielu jest sposobnoscia zaistnienia w odmiennym niz codzien-
ne, oswojone i familiarne srodowisko. To okazja do spotkania innych badz pozna-
nia nowych, zupelnie nieznanych, oséb: bowiem w karnawatowym zyciu wykra-
cza sie poza dobrze znane ramy zwyczajnej, potocznej egzystencji, nacechowanej
czesto schematyzmem, rutyna, powtarzalnoscia czynnosci i zdarzen, w ktérych
na ogol uczestniczg te same, dobrze znane postaci. Trzy festiwalowe dni to czas
niezwykle intensywny, przepetniony wydarzeniami, z ferig dZzwiekéw, barw, fer-
woru i gwaru, pelen dobrej energii i nasycenia pozytywnymi emocjami, jakich
dostarczaja spektakle teatralne, muzyka czy inne estetyczne wrazenia, ktérych
nie brakuje. Wszystko to niczym ,powszechny sympozjon” angazuje uczestni-
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kow festiwalu, sprzyjajac zaposredniczeniu ze §wiatem, zniwelowaniu (jego) ob-
cosci, czy przelamaniu wlasnej slabosci, nieSmiatosci, przezwyciezeniu ograni-
czen. Wydobyciu sie — chocby na czas karnawalu — poza to co swojskie, dobrze
znane i bezpieczne, w czym paradoksalnie jednak czaic¢ si¢ moze samotnos¢ (wy-
alienowanie), co ostatecznie sprawia, ze w obliczu nowych doswiadczen pojawia
sie odczucie obcosdci i leku.

Przezwyciezenie obcosci i alienacji w rozumieniu Bachtina mozliwe jest jedy-
nie poprzez obecnoé¢ innego: ,Byt czlowieka (tak zewnetrzny, jak i wewnetrzny)
ziszczasiew najglebszym porozumiewaniu sie. By¢-znaczy porozu-
miewac sie” — powie Bachtin (1986, s. 444). Jesli za$ na mocy regut karnawalowego
Swiata ,na opak” udaje si¢ oderwac od zwyczajnosci i potocznodci, zaglebic sie
i spotka¢ w dialogu, to by¢ moze okaze sig, iz 6w obcy/inny objawi sie ,bardziej
taki sam” anizeli r6zny. A jesli r6zny to wart poznania takim jakim jest. Bachtin
(1986, s. 455) akcentuje, iz: ,w owym spotkaniu ja winno przy tym wystepowac
jako ja glebokie, wydobywane z wnetrza nas samych, pozbawione jakiejkolwiek
domieszki antycypowanych lub wymuszonych czy naiwnie konwencjonalnych
punktéw widzenia i ocen drugiego czlowieka (...)”. By o tym sie przekona¢, uz-
myslowic sobie potencjalnos¢ odmiennej od dotychczasowej optyki wzajemnego
widzenia siebie przez pelnosprawnych, i tych z niepetnosprawnoscia intelektu-
alna: ,winienem odnalez¢ siebie w innym, a jego odnalez¢ w sobie (poprzez wza-
jemne odzwierciedlenie sie, wzajemna afirmacje). (...) To inny nadaje mi imie,
ktoére funkcjonuje potem dla innych (nadawanie imienia samemu sobie jest samo-
zwancze) — wyjasnia Bachtin (1986, s. 445).

Rozmowa, porozumiewanie sie, dialog — to formy, ktére rosyjski badacz uzna-
je za prymarne dla czlowieka, wyraznie i kategorycznie przeciwstawiajac je
specyficznemu stosunkowi j a oraz i n n e g o, jaki typowy jest dla monolo-
gu/monologizowania. ,W skrajnym przypadku — méwi Bachtin (1986, s. 452) —
monologizm wyklucza obecno$¢ poza sobg innej réwnoprawnej Swiadomosci,
réwnie uprzywilejowanej pod wzgledem mozliwosci odpowiadania, innego réw-
noprawnego j a (t y). (...) Monolog jest zamkniety i gtuchy na cudze repliki, kt6-
rych nie oczekuje, ani tez nie przyznajeimmocyrozstrzygajacej. Obchodzi
sie bez innego. Dlatego do pewnego stopnia reifikuje calg rzeczywistos¢. Rosci so-
bie pretensje , by stac si¢ stowem ostatecznym”. Zupelnie tak, jak wyczytuje
z relacjonowanej we wcze$niejszej czesci tekstu wypowiedzi cytowanej kobiety
z niepelnosprawnoscia intelektualna, ktéra nie kryjac oburzenia i rozgoryczenia,
opisuje zachowania terapeutow w ,swojej” placéwee: ,Ze tylko kazg i méwia, co
robi¢”. Sami - jak sie domyslam — nie pytaja i nie stuchaja: monolog prawdopodo-
bnie przytlacza dialog. By¢ moze jednak, gdy racje obu stron — pelnosprawnego
i niepelnosprawnego intelektualnie — zyskaja szanse¢ by w trakcie dyskusji wy-
brzmie¢ i zosta¢ wystuchane, zainicjuje to proces korygujacy tak uksztalttowane
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stosunki i sposoby komunikowania sie. Konfrontacja z prawda podopiecznego,
ktéry podczas karnawalu znajduje sie w znaczaco bardziej symetrycznej relacji
z pelnosprawnym (terapeuta), umozliwia wyartykulowanie tego co w Swiecie po-
zakarnawalowym by¢ moze nigdy by nie wybrzmiato. Zycie karnawatowe wyda-
je sie przestrzenia na tyle bezpieczng, iz wyzwala spontaniczng i nieskrepowana
ekspresje, a w konsekwencji pozwala by obie strony inaczej na siebie spojrzaly,
zapoczatkowujac stopniowa zmiane i przemieszczenia w polu wzajemnie przypi-
sywanych sobie znaczen.

Stanie sie tak, gdy podczas Festiwalu nawigzany zostanie i bedzie toczyl sie
dialog. Dialog bowiem, jako przeciwiefistwo monologu, wydobywa glos czlowie-
ka. W rozumieniu Bachtina (1986, s. 453) ,miesci sie w nim i §wiatopoglad, i los
czlowieka. Czlowiek partycypuje w dialogu jako tego typu totalny glos. Uczest-
nicza w nim nie tylko jego mysli, lecz takze jego los, cata jego indywidualnos¢” —
w tym sensie glos jawi sie jako ekspresja ,prawdziwego zycia cztowieka”. Festiwal
Akcept i odbywajaca sie w jego ramach debata — jako ,$wiat na opak” — wydaje sie
skutecznie wydobywa i rtownowazy glos wypowiadajacych sie stron: oséb petno-
sprawnych i z niepelnosprawnoécia intelektualna.

Zakonczenie

W zakonczeniu niniejszego tekstu pragne objasni¢ (a moze nawet zastrzec), iz
czyniac pewne odwolania do mysli i pogladéw Bachtina, nie pretenduje bynaj-
mniej do znawczyni twérczosci tego autora, ani tez nie deklaruje swobody w po-
ruszaniu sie w polu studiéw nad recepcja jego dziel. Zapoznanie sie z wybranymi
fragmentami pism Bachtina oraz posilkowanie sie opracowaniami innych bada-
czy, przywolywanych w artykule, okazalo sie dla mnie ciekawa inspiracja, by na
Festiwal Akcept spojrze¢ ,oczami karnawalu Bachtina”. Doé¢ swobodne
odwolanie sie do zaczerpnietych mysli Bachtina uwazam jakkolwiek za upraw-
nione, zwlaszcza w kontekscie wypowiedzi M. Kowalczyka, (http:/www.pub-
lio.pl/files/samples/c2/e2/86/76473/Tyrmand_karnawalowy_demo.pdf), ktéry za-
uwaza: ,Bachtin ze swoimi badaniami sytuuje si¢ na pograniczu réznych nauk
humanistycznych — w réwnym stopniu zajmuja go aspekty antropologiczne, ety-
czne, lingwistyczne i teoretycznoliterackie. (...) Cho¢ polem jego dzialalnosci jest
przede wszystkim literatura, uczony nie cofa si¢ takze przed korzystaniem
z osiggniec¢ innych dyscyplin naukowych, takich jak: socjologia, psychologia, filo-
zofia czy lingwistyka. Nic wiec dziwnego, iz wielu naukowcéw zajmujacych sie
réznymi dziedzinami humanistyki prébuje interpretowac mys$l Bachtina w kontek-
Scie wlasnych pogladéow”.
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Stad i moje wlasne zainteresowanie Bachtinem i skromna préba implantacji
niewielkich fragmentow jego twoérczosci do dyskusji nad wybranymi aspektami
funkcjonowania dorostych z niepelnosprawnoscig intelektualng w przestrzeni
spolecznej i wydarzeniami, ktore sa im dedykowane. Kategoriami, ktdre orientuja
moja wypowiedz sa tutaj: spotkanie, dialog, wielogtosowos¢, symetryczna i part-
nerska relacja w dyskusji, kreowanie nowego wzorca wspoélbycia pomiedzy oso-
bami z niepelnosprawnosécig intelektualng oraz pelnosprawnymi, wraz z sygnal-
nym odwolaniem do watkéw zwiazanych z upelnomocnieniem. Wszystko to zas
wydaje miesci¢ artystyczne wydarzenie, ktére raz do roku przetamuje rutyne co-
dziennosci, a jest nim Festiwal Akcept i debata w technologii otwartej przestrze-
ni,. Podczas trzech od$wietnych i niezwyczajnych dni panuje ,$wiat na opak”:
czasowa rzeczywistos¢ — ,zycie karnawatowe” i ,karnawalowe Swiatoodczucie”,
w ktéorym obowigzuje odmienny od tradycyjnie utrwalonego spoleczny
porzadek i fad, zawieszeniu ulega dotychczasowy uklad stosunkéw i rél, uste-
pujac miejsca ,niezwieniczonemu dialogowi”. Jawi sie on wysitkiem i wspdlnym
staraniem zréznicowanych oraz réznigcych sie podmiotéw — 0séb pelnospraw-
nych i z niepelnosprawnoscia intelektualna, ktére wobec chwilowego uniewaz-
nienia i zniesienia dzielacych je odmiennosci oraz réznic, starajg sie wzajemnie
odnalez¢ (na nowo) w ,glebokiej dialogowosci stowa”.

M. Kowalczyk (http://www.publio.pl/files/samples/c2/e2/86/76473/Tyrmand_
karnawalowy_demo.pdf), przywolujac stanowisko M. Gardinera, wyjasnia, iz
»(...) waznym elementem karnawalu jest eksponowanie egalitaryzmu oraz ele-
mentéw skrajnej demokracji. Dzieje si¢ tak poprzez stwarzanie utopijnej sfery
nieskrepowanej wolnosci (likwidacja wszelkich formalnych hierarchii i zaleznosci
spolecznych). Gardiner zwraca takze uwage, iz karnawatowa utopia nie jest «uto-
pia abstrakcyjna», lecz, paradoksalnie, «utopia konkretng», gdyz przejawia sie
w realnych sytuacjach”. Za przejaw takiej realnej sytuacji, w ktérej dokonuje sie
realizacja owej , konkretnej utopii”, odwaze sie uzna¢ wydarzenie jakim jest Festi-
wal Akcept, zwlaszcza za$ ta jego czes¢, ktora stanowi dyskusja z zastosowaniem
TOP. W niej bowiem upatruje proby demokratyzowania relacji pomiedzy osoba-
mi pelnosprawnymi i z niepelnosprawnoscia intelektualna, oslabienia zhierar-
chizowanych i niesymetrycznych stosunkéw oraz relacji pomiedzy wymienionymi
podmiotami, choc¢by przez wyciszenie glosu pelnosprawnych, a u(pelno)mocnie-
nie tych, ktérzy doswiadczaja niepelnosprawnosci.

Debata podczas Festiwalu Akcept wydaje sie zaczynem tego, co w pojeciu
Bachtina (1986, s. 4441447) ,ziszczasiew najglebszym porozumiewaniu
sie”, gdy uczestniczace w nim strony — wobec anulowania tradycyjnego porzadku
i rol jakie pelnia w codziennoéci — w ,karnawatowym Swiecie” zyskuja szanse na
#(...) krzyzowanie si¢ horyzontéw (swojego i cudzego), przeciecie dwu swiado-
mosci”.
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Osoba starsza i osoba z niepelnosprawnoscia

Wchodzenie w okres starosci oraz doswiadczanie niepelnosprawnosci sa
zupelnie innymi kategoriami do$wiadczen i przezy¢, cho¢ czgsto do$wiadczenie
starosci i niepelnosprawnosci stawiane jest na rowni. Ztozona historia ideologii
kulturowej, sit spolecznych i gospodarczych oraz interwencji polityki spotecznej
konstruuje dwie odrebne sfery: wieku i niepelnosprawnosci. Dzieje sie tak pomi-
mo pozornych i intuicyjnych podobiefistw co do warunkéw lub okolicznoéci funk-
cjonowania 0s6b z niepelnosprawnoscia i 0séb starszych. Wiele z réznic zalezy
w duzym stopniu od pogladéw i wyobrazen co do ludzkich mozliwosci, a szcze-
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gblnie zaangazowania w prace zarobkowa, niezaleznie od wieku nabycia nie-
pelnej sprawnosci.

Starosc¢ i niepelnosprawnosé. Razem czy oddzielnie.
Wyjasnienie stanowiska

Siegajac do korzeni spoleczefistwa industrialnego, produktywny wklad pra-
cy, spoleczny lub gospodarczy udziat w zyciu wspoélnoty, byl i nadal jest cecha
wartosci jednostki. Dorosli niezdolni do pracy z powodu zlego stanu zdrowia lub
ograniczonej zdolnosci funkcjonowania, ktérzy byli bez innych srodkéw wspar-
cia materialnego, byli czesto spychani, marginalizowani, konsekwentnie pozba-
wiani mozliwosci angazowania si¢ w zycie spoteczne i zawodowe. Osoby takie
zazwyczaj zajmuja stanowiska spoleczne i zawodowe o stosunkowo niskiej war-
tosci spolecznej i materialnej. Cho¢ wiek XXI przynosi znaczgce zmiany w zakre-
sie praw i inkluzji spolecznej os6b z niepelnosprawnoscia i starszych, to nadal
dysproporcje miedzy mozliwoséciami, dostepem do débr (w tym edukacja i praca)
oraz wynagrodzeniem za prace jest wysoce nieadekwatne do wkladu pracy
i zaangazowania. W okresie industrializacji osoby z niepelnosprawnoscia w kaz-
dym wieku nadal obejmowaly marginesy platnej sily roboczej. Dodatkowo sytua-
cje osob starszych, jak i niepelnosprawnych pogarszal negatywny wizerunek obu
grup, postrzeganych przez pryzmat mozliwosci dbania o XX wygenerowat silny
impuls w kierunku tworzenia polityki spolecznej, ktérej celem bylo rozwigzanie
probleméw pracy, ale przede wszystkim ubéstwa wsrdd oséb starszych i z nie-
pelnosprawnoscia. Do tego czasu korzysci spoleczne w odniesieniu do zaawan-
sowanego wieku lub niepelnosprawnosci byly dos¢ marginalizowane.

W péznych latach 60. i na poczatku lat 70. XX w. sie¢ ustug dla oséb z nie-
pelnosprawnoscia i 0séb starszych stawala sie coraz bardziej sformalizowana
w wiekszosci krajow rozwinietych lub rozwijajacych sie. W tym okresie synergia
ruchéw na rzecz praw obywatelskich, zwiekszenia liczby oséb niepetnospraw-
nych podejmujacych edukacje i coraz bardziej znaczaca liczba oséb (takze z nie-
pelnosprawnoscia) dzialajgcych na rzecz integracji i wlaczenia w zycie spoteczne,
ekonomiczne oraz polityczne oséb z niepelnosprawnoscia, doprowadzila do
aktywnych i skutecznych dzialan zmierzajgcych do przyznania pelnych praw
obywatelskich dla oséb z niepelnosprawnoscig, w tym dostep do mozliwosci za-
sobéw spotecznych, gospodarczych i politycznych oraz wiaczenie do gléwnego
nurtu spoleczenstwa (Hahn 1994, s. 3-24).

W roku 1980 Swiatowa Organizacja Zdrowia (WHO) opracowata klasyfikacje
niepelnosprawnosci stanowigca miedzynarodowy wzorzec okreslania réznych
mozliwych konsekwencji wrodzonych lub nabytych deficytow zdrowotnych.
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Istotne jest rozgraniczenie, czy dana niepelnosprawnos¢ jest uszkodzeniem

w sensie medycznym czy niezdolnoscia do wykonywania funkgji zyciowych, czy

tez uposledzeniem w sensie socjalnym. W zdecydowanej wiekszosci odchylen od

normy mozna wyrézni¢ za WHO trzy wymiary:

— uszkodzenie (impairment) oznaczajace utrate lub nieprawidlowos¢ struktury
lub funkgji psychicznej, fizjologicznej lub anatomicznej;

— niepelnosprawno$¢ biologiczna (disability) oznaczajaca wszelkie ograniczenia
lub braki (wynikajace z uszkodzenia) mozliwosci wykonywania pewnych
czynnosci w sposéb normalny w zakresie uznanym na takowy dla osé6b pelno-
sprawnych;

— uposledzenie lub niepelnosprawnosé¢ spoteczna (handicap) oznacza mniej ko-
rzystna sytuacje danej osoby, wynikajacej z uszkodzenia lub niepelnej spraw-
nosci, ktéra uniemozliwia lub ograniczenia jej pelnienie rél wynikajacych
z wieku, plci oraz sytuacji spolecznej i kulturowej (Majewski 1995, s. 19).

Pierwowzorem tego ujecia byla koncepcja niepelnosprawnosci opracowana
przez S. Nagiego, opublikowana w 1969 roku i — jak podaje Kirenko — do dnia dzi-
siejszego nalezgca do najczesciej cytowanych. Zgodnie z nig niepetnosprawnos¢
jest dynamicznym procesem zlozonym z: patologii, uszkodzenia, ograniczenia

funkcjonowania oraz niesprawnosci (Kirenko 2006, s. 14).

Spoleczny model niepelnosprawnosci

W zwigzku z wieloma zastrzezeniami, jakie odnosily sie do zbyt duzego eks-
ponowania aspektu medycznego i innych nieécistoéci definicyjnych, WHO doko-
nala rewizji pojecia niepelnosprawnosci funkcjonujacej od 1980 roku: Internatio-
nal Classification of Impairments, Disabilities and Handicaps, wprowadzajac projekt
International Classification of Impairments, Activities and Participation. Projekt ten
przyjety w 2000 roku zaklada przyjecie calosciowego, spolecznego modelu nie-
pelnosprawnosci:

— uszkodzenie (impairment) — dotyczy organizmu, jego funkcjonowania i budowy
(w przypadku uszkodzenia organizm jednostki nie funkcjonuje prawidiowo);

— aktywno$¢ (activity) — dotyczy poziomu funkcjonowania jednostki, jej aktyw-
noéci i dzialan (gdy organizm jest uszkodzony, jednostka doswiadcza ograni-
czenia w swej aktywnosci);

— uczestnictwo (participation) — dotyczy relacji ze spoleczenistwem i udziatu jed-
nostki w zyciu spolecznym (uszkodzenie i/lub ograniczenie aktywnosci powo-
duje, ze jednostka napotyka bariery w spoleczenstwie, jej uczestnictwo jest
utrudnione).



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

Nowa wersja klasyfikacji zachowuje dotychczasowe trzy wymiary niepetno-
sprawnoéci, nadajac im jednak troche inny zakres znaczeniowy.

Dzialania te doprowadzitly do wypracowania modelu spolecznego niepelno-
sprawnosci, ktéry byt zbudowany na dotychczas funkcjonujacym modelu me-
dycznym. Model ten podlegal narastajacej fali krytyki ze strony badaczy spolecz-
nych, aktywistow organizacji dzialajgcych na rzecz niepelnosprawnych i politykéw
spolecznych z powodu skutkéw, jakie przynosilo jego stosowanie dla polozenia
spolecznego osob z niepelnosprawnoscia. Najkrocej rzecz ujmujac, podsumowacé
je mozna nastepujacymi okresleniami: wykluczenie spoleczne, trwale ubéstwo,
uzaleznienie ekonomiczne od pomocy instytucjonalnej. Rosnace rozmiary popu-
lacji 0s6b z niepelnosprawnoécia, a takze wzrastajaca sSwiadomos$é konsekwencji,
jakie wywoluje przyrost liczby 0s6b z niepelnosprawnoscia i starzejace sie spote-
czenstwo dla poszczegdlnych jednostek oraz grup spolecznych czy spoleczen-
stwa jako calosci, sprawia, ze niepelnosprawnosc i staros¢ traktowana jest coraz
powszechniej jako istotne zagadnienie spoteczne i ekonomiczne, a nie tylko zdro-
wotne lub medyczne.

To nie indywidualne ograniczenia s przyczyng niepelnosprawnodci, jak
réwniez nie sam wiek jest przyczyna wycofania z powodu starosci, ale niedostar-
czanie przez spoleczenstwo odpowiednich ustug oraz brak wiasciwego zaspoko-
jenia potrzeb oséb z niepelnosprawnoscig i starszych, ktére nie sa dostatecznie
brane pod uwage w organizacji zycia spolecznego (Kirenko 2007, s. 47).

W modelu spotecznym niepelnosprawnosci uwaga skoncentrowana jest na
spoleczenstwie, jego organizacji oraz na okresleniu polozenia i statusu spoteczne-
g0 0s0b z niepelnosprawnoscia w zbiorowosci. Pomimo ze niepelnosprawnosé
jest kategoryzowana jako odmiennoé¢, to w modelu spolecznym zwraca sie uwa-
ge na rehabilitacje calej spolecznosci (Swiadomos¢ spoteczna, postawy). Podkre-
$lana jest rowniez konieczno$¢ zmian w organizacji zycia spolecznego, ze szcze-
gélnym wskazaniem na integracyjny styl wspoélzycia. Zatem z perspektywy
spolecznego modelu niepelnosprawnosci i barier, jakie pietrza sie w codziennym
funkcjonowaniu, mozna przyjaé, ze czlowiek z niepelnosprawnoscia jest na tyle
niepelnosprawny, na ile (Wozniak 2007, s. 37):

1. oczekuje tego spoleczenistwo (normy, wzory, wartosci, postawy),
2. organizacja spolecznosci i spoleczenistwa globalnego umozliwia mu dostep
do gléwnego nurtu zycia zbiorowego i zasoboéw.

Literatura przedmiotu dostarcza wielu katalogéw gléwnych barier, na jakie
napotyka osoba z niepelnosprawnoscia w codziennym Zzyciu, w otoczeniu
spolecznym, we wlasnej przestrzeni. Za Michaelem P. Kelly oraz Davidem Locke-
rem najczestsze bariery wystepuja w:
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— samej osobie z niepelnosprawnoscia — jej poziom akceptacji wlasnej osoby, sy-
tuacji, kondycji zdrowotnej, mozliwosci, kontroli nad wlasnym Zzyciem, radze-
niem sobie z trudno$ciami, poczucie bezradnosci;

— kulturze spoleczenstwa globalnego i lokalnego przejawiajace sie w postawach
spolecznych, istniejacych stereotypach, naznaczeniu spolecznym wyrazanym
w uzywanym jezyku, poziomie integracji spolecznej oraz izolacji;

— rozwigzaniach organizacyjno-prawnych — dostep do edukacji, rynku pracy,
polityka zatrudnienia, opieka medyczna, wsparcie instytucjonalne, poradnic-
two, zabezpieczenie prawno-materialne;

— organizacji i funkcjonowaniu systemu opieki medycznej oraz wsparciu spolecz-
nym;

— sposobie zagospodarowania przestrzeni i Srodowiska fizycznego, pokonywa-
niu barier architektonicznych, w przestrzeni publicznej, dostepnosci budyn-
kéw uzytecznosci publicznej i mieszkalnych oraz komunikagji i transportu
(Kelly, Locker 1996, s. 241-257).

Podczas gdy osoba i srodowisko sg dobrze dopasowane, niepetnosprawnos¢
istaro$¢ przestaje mie¢ az tak duze znaczenie. Korzystanie z tej ramy czy tez takie-
go rozumienia niepelnej sprawnosci, niezalezne zycie jest definiowane jako stan,
w ktérym osoba jest w stanie osiggac swoje codzienne cele. Pelne obywatelstwo
oznacza prawo do zycia w spolecznosci, w ktérych fizyczne, spoleczne i kulturo-
we bariery uczestnictwa w spolecznosdci i zaangazowania obywatelskiego na
rzecz 0sOb niepelnosprawnych nie sg bardziej ucigzliwe niz te dla oséb pelno-
sprawnych.

Marginalizacja i brak autentycznego gltosu oséb niepelnosprawnych i star-
szych w dyskusji nad ich wlasnym zyciem byty kluczowymi czynnikami przyczy-
niajgcymi sie¢ do ponownych rozwazan nad tym zagadnieniem. Niepelnospraw-
noé¢ nabyta po raz pierwszy w starszym wieku ksztaltuje ten stan, ktéry dla wielu
jest tozsamy. Staros¢ bowiem postrzegana jest przez pryzmat niepelnej sprawno-
Sci zaréowno pod wzgledem fizycznym, ruchowym, jak i psychicznym, charak-
terystycznym dla tego etapu zycia. W fizjologicznej optyce nie ma podobienstw
w doswiadczeniu niepelnosprawnosci i starosci, ale z perspektywy socjologicznej
wiele czynnikéw: poczawszy od dyskryminujacych postaw i zachowan, ktére
ograniczajg dostep do edukacji, interakcji spotecznych, zatrudnienia i zycia ro-
dzinnego az do marginalizacji gospodarczej ze wzgledu na wysokie koszty opieki
zdrowotnej, ograniczonych mozliwosci zatrudnienia i kariery, wplywaja na
znaczace podobienstwo obu stanéw (Putnam 2006, s. 11). Te r6znice w doswiad-
czeniu niepelnosprawnosci i staroéci sa takze rézne ze wzgledu na wiek.

Zycie i prawa 0s6b z niepelnosprawnoscig i starzejacych sie nadal postrzegane
sa jako oddzielne zagadnienia, cho¢ — jak wskazano powyzej — z socjologicznego
punktu widzenia obie rzeczywistosci sa dalece podobne. Staro$¢ i niepelnospraw-
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noéc sa powszechnie identyfikowane jako stany o zwigkszonej potrzebie wparcia,
inwestycji spolecznych, takze jako stan zmniejszajacy mozliwosci zatrudnienia,
zarobkowania i integracji spolecznej.

Starosc¢ z niepelnosprawnoscia — trend nowoczesnosci

Postepy w dziedzinie nauk medycznych, zdrowia publicznego i polityki
spolecznej w ciggu ostatniego stulecia przyczynily sie do powstania wiekszej do-
stepnosci i wsparcia w kierunku oséb niepelnosprawnych. To przyczynilo sie do
niedawno zidentyfikowanego w nauce i polityce spolecznej zjawiska starzenia sie
z niepelnosprawnoécia. ,Starzenie si¢ z niepetnosprawnoscia” odnosi sie do sytu-
acji osob, ktorzy urodzili sie lub nabyli/nabywajq zaburzenia rozwojowe lub zna-
czne ubytki fizyczne na poczatku lub w polowie zycia az do p6znej staroéci. Cho¢
niepelnosprawnos¢ nieodparcie kojarzy sie z wézkiem inwalidzkim, psem prze-
wodnikiem czy sztuczna noga, to tak naprawde osoba z niepelnosprawnoscia jest
postrzegana jako ,nie w pelni” osoba. Jeéli nie tyle w odniesieniu do wlasnego
funkcjonowania, satysfakcji z zycia, mozliwosci, to takze w kontekscie zycia dla
spoleczenstwa. Dotychczas najczestszym przymiotnikiem jaki mozna spotkac
w roznorakich badaniach nad postrzeganiem oséb z niepelnosprawnoscia jest
,zalezny”.

W jezyku angielskim funkcjonuje bardzo praktyczne rozréznienie miedzy
disabled (niepelnosprawnos¢ biologiczna) a handicapted (niepelnosprawnoéc
spoleczna), ktére podkresla subtelna réznice w rozumieniu niepelnosprawnosci.
Ten drugi rodzaj odnosi si¢ do ,niemoznosci” wypelniania wszystkich rél spolecz-
nych czy tez aktywnego udziatu w zyciu spolecznym, co jest bardzo typowe dla
0s0b starszych. Zatem dookreslenie osoby starszej w kategoriach niepelnospraw-
nej nie powinno by¢ odbierane jako zniewaga. Intencja jest raczej organizacja
wlasciwej pomocy, wsparcia i rozumienia rzeczywistosci osob starszych. Choé
w wielu przypadkach takie ujecie odzwierciedla funkcjonujacy stereotyp, ze kaz-
da osoba starsza jest osobg niesprawna w kontekscie spolecznym. Jest to dalekie
od prawdy, cho¢ w wielu przypadkach staros¢ wplywa na zmniejszong lub bar-
dzo ograniczong aktywno$¢ spoteczng. Nalezy takze podkresli¢, ze wiele os6b sta-
rszych jest takze niepelnosprawnych biologicznie (fizycznie i intelektualnie), co
bywa konsekwencja deficytéw z lat wczedniejszych lub tez bedacych nastep-
stwem pogorszenia sie stanu zdrowia i sprawnosci w wyniku wieku.

Wiek XX stal sie swiadkiem ,epidemiologicznego przejscia” (epidemilogical
transation), ktére wplynelo na wydluzenie zycia czlowieka. Wspoélczesny czlowiek
ma szanse zy¢ dluzej, a opieka i mozliwosci medyczne sa na wysokim poziomie
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(Kunkel, Brown, Whittington 2014, s. 111). Jednak owa dlugos¢ Zzycia nie wplywa
na jego sprawnos¢. Zatem znak rownosci miedzy zaawansowanym wiekiem
czlowieka a niepelng sprawnoscia (handicap) lub niepelnosprawnoscia (disability)
jest bardzo zasadny, cho¢ nie do kazdego sie odnoszacy. Chociaz statystyki do-
tyczace populacji doroslych w Srednim wieku i starszych, ktérych ten trend doty-
czy, sa ograniczone, szacuje sie, ze istnieje kilka milionéw oséb, ktére obecnie
skladaja sie na populacje ,starzejacych sie z niepelnosprawnoscia” i uwaza sie, ze
liczba ta stale wzrasta (Torres-Gil, Putnam 2004, s. 262-279). Populacja os6b sta-
rzejacych sie wzrasta dwa razy szybciej niz populacja ludzi w ogoéle. Ponad
1,2 mIn os6b wkracza miesiecznie w wiek starczy (Kunkel, Brown, Whittington
2014, s. 1). Warto zauwazy¢, ze ten trend wzrostowy ma miejsce w tym samym
czasie, kiedy liczba 0s6b z niepelnosprawnoscia jest statystycznie coraz mniejsza
w wieku do 65 roku zycia, natomiast jest coraz wieksza w grupie oséb powyzej 80.
roku zycia (Crimmins 2004, s. 79-98). Dodajac do tego takze fakt wzrostu popula-
cji 0s6b starszych w ogole, bytoby rozsadnie spojrze¢ na nowe zjawisko jako rze-
czywistos¢, ktéra w coraz wiekszym wymiarze bedzie znajdowata swoje odzwier-
ciedlenie nie tylko w statystykach polskich, ale takze globalnych. Zatem mozna
przypuszczaé, ze doswiadczenie niepelnosprawnosci w starosci stanie sie nie tyle
tendencja, co zupelnie znaczaca, heterogeniczna populacja oséb starszych.

Jednak, co warto zauwazy¢, starzenie si¢ z niepelnosprawnoscig jest zjawi-
skiem, ktérym nie zajeto sie dotychczas wystarczajaco ani w dziedzinie nauk ge-
rontologii, ani socjologii czy polityki spolecznej. Zatem brakuje odpowiedniego
zrozumienia tego, w jaki sposob do$wiadczenie zycia z przewlekla niepelnospraw-
noscia wplywa na doswiadczenie starzenia sie. Dodatkowo rodzi sie nowe pyta-
nie na temat przyszlego kierunku badan i praktyki w zakresie tych badan oraz
praktyki pracy z osobami tworzacymi grupe oséb starzejacych sie z niepetnospra-
wnoscig. Chociaz nie istnieja jasne prognozy co do dlugosci zycia oséb sta-
rzejacych sie ze znacznymi niepelnosprawnosciami, istnieja pewne dowody na
to, ze dlugos¢ ta rézni sie od dlugosci zycia 0séb z niepelnosprawnoscia nie sta-
rzejacychsie, i ze rdznice te sa istotne. Medycyna dopiero zaczyna rozumieé biolo-
gie i fizjologie starzenia sie z niepelnosprawnoscia. Wiedza w ramach dziedzin
nauk spolecznych jest rtéwnie ograniczona. Mamy wiele do zrobienia, aby zrozu-
mie¢ i pozna¢ starzenie si¢ z niepelnosprawnoécia, wprowadzi¢ praktyke w za-
kresie tendencji w zakresie badan, praktyki zawodowej i budowania wiedzy
spolecznej. Jest prawda, ze starzenie z niepelnosprawnoscia jest wyrazna ten-
dencja, a osoby zyjace w tej rzeczywistosci napotykaja na realne problemy;, te jed-
nak sg dotychczas zbyt malo poznane przez specjalistow, ktoérzy doswiadczaja
wielu trudnoéci w rozwigzywaniu potrzeb oséb dotknietych zar6wno staroscia,
jak i niepelnosprawnoscia.
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Zrédla zasad etycznych w pracy pracownika socjalnego
w odniesieniu do pracy z osobami starszymi i z niepelnosprawnoscia

W odniesieniu do polskich przepiséw regulujacych zatrudnienie na stanowi-
sku pracownika socjalnego [Ustawa z dnia 12 marca 2004 r. o pomocy spolecznej
(tekstjedn.: Dz. U.z2009 r. Nr 175, poz. 1362, z pdzn. zm.; Ustawa z dnia 16 lutego
2007 r. o zmianie ustawy o pomocy spotecznej (Dz. U. Nr 48, poz. 320)] odpowied-
nie ustawy przewiduja, ze pracownikiem socjalnym moze by¢ osoba, ktéra ma
odpowiednie kwalifikacje zawodowe, tzn. ukonczyla szkote pracownikéw socjal-
nych lub studia wyzsze o kierunku: praca socjalna, polityka spoleczna, resocjali-
zacja, socjologia, pedagogika, psychologia lub inne pokrewne. Pracownikiem so-
cjalnym moze by¢ réwniez osoba z wyzszym wyksztalceniem o kierunku nie
wymienionym powyzej, jesli ukonczyla specjalizacje z zakresu pomocy spolecznej.

Pracownika socjalnego w Polsce obowiazuja standardy etyczne okreSlone
w Kodeksie Etycznym Pracownikéw Socjalnych (KEPS), Polskiego Towarzystwa
Pracownikéw Socjalnych (PTPS). Jednak podkresli¢ nalezy, ze wspomniany ko-
deks jest dokumentem utworzonym na podstawie wielu innych aktéw, ktére
w swojej tresci podkreslaja podstawowe wartosci w odniesieniu do pracy z osoba.
W artykule autorzy dokonajg analizy tych dokumentéw, ktére wydajq sie najwaz-
niejsze w odniesieniu do pracy socjalnej, ze szczegdlnym uwzglednieniem zapi-
sOw odnoszacych sie do 0séb starszych oraz z niepelnosprawnoscia.

Konstytucja Rzeczpospolitej Polskiej

Najwazniejszym i pierwszych aktem odnoszacym sie do relacji z czlowiekiem
jest Konstytucja RP. Cho¢, w sposéb oczywisty, nie odnosi sie wprost do pracy so-
cjalnej z osoba, to jednak jako akt najwyzszej rangi podkresla te wartosci, ktére
dla kazdego czlowieka sa najistotniejsze. Rozdziat Il Konstytucji (Konstytucja RP,
Zasady ogolne, Wolnosci, prawa i obowiazki czlowieka i obywatela, art. 30) pod-
kresla przyrodzong i niezbywalna godno$¢ czlowieka, co stanowi Zrédio wolnosci
i praw kazdego czlowieka i obywatela. Owa godnos¢ — wymieniana takze w kaz-
dym innym dokumencie regulujacym obecnosc¢ czlowieka w zyciu spolecznym —
jest w my$l Konstytucji nienaruszalna, a jej poszanowanie i ochrona jest obo-
wigzkiem wladz publicznych. Artykut 31 Konstytucji podkresla takze, ze kazdy
jest obowigzany szanowaé wolnosci i prawa innych oraz nietykalnos¢ osobista.
Nikogo nie wolno zmusza¢ do czynienia tego, czego prawo mu nie nakazuje. Jest
to szczegolnie istotny zapis w odniesieniu do pracy pracownika socjalnego, bo-
wiem jedna z wazniejszych zasad w pracy socjalnej jest zasada samostanowienia.
Zasada ta jest takze wskazana w art. 47 Konstytucji. Jednoczesnie podkreslona jest
rownos$¢ wobec prawa wszystkich obywateli, co jednocze$nie oznacza zakaz dys-
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kryminowania ze wzgledu na jakakolwiek ceche osobowa (w tym wiek i spraw-
nos¢). Obywatelskie prawo do zabezpieczenia spolecznego w razie niezdolnosci
do pracy ze wzgledu na chorobe lub inwalidztwo oraz po osiagnieciu wieku eme-
rytalnego zapewniaja zapisy art. 67. Natomiast art. 68 wskazuje, ze kazdy
czlowiek ma zapewniony dostep do swiadczen opieki zdrowotnej finansowane;j
ze srodkéw publicznych. W sposéb jednoznaczny, oddzielnym zapisem (Konsty-
tucja RP, art. 69) potwierdzone sg prawa os6b z niepetnosprawnoécia, w ktérym
Panistwo zobowigzuje sie do udzielenia pomocy w zabezpieczaniu egzystencji,
przysposobieniu do pracy oraz komunikacji spoleczne;.

Karta Praw Czlowieka (Universal Declaration of Human Rights)

Trzecia Sesja Ogolnego Zgromadzenia ONZ, obradujaca w Paryzu, uchwalila
10 grudnia 1948 r. Powszechng Deklaracje Praw Czlowieka. Dokument ten stano-
winiewatpliwie jedno z najwiekszych i najtrwalszych osiagnie¢ ONZ. Przettuma-
czona na wiekszoé¢ jezykow Swiata Powszechna Deklaracja Praw Czlowieka
zbiera oraz porzadkuje osiagniecia i postulaty czlowieka, ktéry od wielu setek lat
toczy nieskonczong jeszcze walke o swoja wolnos¢ i godnoséé. W odniesieniu do
poruszanej w artykule problematyki warto zacytowac zapis art. 12 Karty, ktéry
podkresla, ze ,nie wolno ingerowac samowolnie w czyjekolwiek zycie prywatne,
rodzinne, domowe, ani w jego korespondencje, ani tez uwlaczac jego honorowi
lub dobremu imieniu. Kazdy cztowiek ma prawo do ochrony prawnej przeciwko
takiej ingerencji lub uwlaczaniu” (Tekst Karty Praw Czlowieka, http://www.unes-
co.pl/fileadmin/user_upload/pdf/Powszechna_Deklaracja_Praw_Czlowieka.pdf,
dostep: 20.10.2015).

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

Konwencja o Ochronie Praw Czlowieka i Podstawowych Wolnosci! sporza-
dzona w Rzymie dnia 4 listopada 1950 r., weszla w zycie 3 wrzeénia 1953 r. Doty-
chczas uzupelniana kilkoma protokotami, obowiazuje wszystkie kraje bedace
czlonkami Unii Europejskiej. Tekst Konwencji w wielu miejscach podkresla nie-
zbywalne prawa czlowieka. Poza warto$ciami odnoszacymi sie¢ do poszanowania
zycia (art. 9) i prawa do wchodzenia w zwigzek malzenski (art. 12) zapisy Konwencgji
bardzo wyraznie podkreslaja, ze korzystanie w wymienionych w Konwencji
z praw i obowiazkéw powinny by¢ realizowane bez jakichkolwiek form dyskry-
minagji (art. 14) (takze bez wzgledu na ple¢, wiek czy niepelnosprawnosc).

! Pelny tekst Konwengji na stronie http://isap.sejm.gov.pl/DetailsServlet?id =WDU19930610284 [do-
step: 3.10.2015]
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Europejska Karta Spoteczna (The European Social Charter)

Europejski Komitet Praw Spolecznych (ECSR) jest organem odpowiedzial-
nym za monitorowanie przestrzegania postanowien Europejskiej Karty Spotecz-
nej?. Europejska Karta Spoleczna jest konwencja Rady Europy, ktéra zawiera ka-
talog praw czlowieka o charakterze spolecznym i ekonomicznym. Karta zostala
przyjeta w 1961 r. W 1991 r. przyjeto Protokél Zmieniajacy Europejska Karte
Spoleczna, a w 1996 r. — Zrewidowana Europejska Karte Spoleczna.

Europejska Karta Spoteczna zajmuje szczegélne miejsce w dorobku normatyw-
nym Rady Europy — wraz z Europejska Konwencjg o Ochronie Praw Czlowieka
z 1950 r. Tworzy podstawowe ramy europejskiego systemu ochrony praw
czlowieka, uzupelniajac zawarte w Konwencji prawa polityczne i obywatelskie
o katalog praw spotecznych.

Europejska Karta Spoteczna definiuje cele polityki spolecznej oraz chroni za-
sadnicze prawa spoleczne i ekonomiczne. Karta ustanawia i stosunkowo doktad-
nie okresla zobowigzania panstw w sferze szeroko rozumianej polityki spotecz-
nej. Pelne zatrudnienie, bezpieczefistwo pracy dzieki wysokiemu poziomowi
ochrony praw pracowniczych, wysoki poziom ochrony socjalnej, sp6jnosc
spoleczna, to cele, do realizacji ktérych zobowigzuje Karta. Poza wskazaniem na
najwazniejsze prawa czlowieka, czyli poszanowanie godnoéci osobistej, poszano-
wanie zycia prywatnego i rodzinnego, Konwencja wyraznie podkresla zakaz dys-
kryminacji ze wzgledu na rézne atrybuty czlowieka, w tym niepelnosprawnosé
i wiek. Dwa artykuly w sposéb bezposredni odnosza sie do omawianej grupy oséb.
Artykul 25 wskazuje na prawa oséb w podeszlym wieku. Zapis artykulu podaje,
ze Unia Europejska uznaje i szanuje prawo os6b w podesztym wieku do godnego
i niezaleznego zycia oraz do uczestniczenia w zyciu spolecznym i kulturalnym.

Natomiast art. 26 Karty zawiera zapis co do integracji os6b z niepelnospraw-
noscia i wskazuje, ze Unia Europejska uznaje i szanuje prawo oséb niepetnospra-
wnych do korzystania ze srodkéw majacych zapewnic im samodzielnos¢, integra-
cje spoleczna i zawodowgq oraz udzial w Zyciu spolecznosci i uznaje (art. 15)
prawo oséb niepelnosprawnych fizycznie lub umystowo do szkolenia zawodo-
wego, rehabilitacji oraz readaptacji zawodowej i spolecznej W celu zapewnienia
skutecznego wykonywania prawa osob niepelnosprawnych fizycznie lub
umyslowo do szkolenia zawodowego, rehabilitacji oraz readaptacji zawodowej
i spotecznej strony ratyfikujace tekst Karty zobowiazuja sie do podjecia koniecz-
nych $rodkéw w celu zapewnienia osobom niepetnosprawnym utatwien szkole-
niowych, w tym —jezeli to konieczne — utworzenie wyspecjalizowanych instytucji
publicznych lub prywatnych; podjecie odpowiednich srodkéw w celu zatrudnia-

2 Pelny tekst Europejskiej Karty Spotecznej, wraz z Zrewidowanym Tekstem na stronie: http:/www
.strasburgre.msz.gov.pl/pl/o_re/monitoring/eks/ [dostep: 01.10.2015].
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nia 0séb niepelnosprawnych, takich jak wyspecjalizowane stuzby posrednictwa
pracy, ulatwiania podejmowania pracy chronionej oraz $rodki dla zachecania
pracodawcéw do zatrudniania oséb niepelnosprawnych.

Konwencja Praw Oséb Niepelnosprawnych

Konwencja Praw Osoéb Niepetnosprawnych?® przyjeta zostala przez Zgroma-
dzenie Ogodlne Narodéw Zjednoczonych 13 grudnia 2006 r., podpisana przez Pol-
ske¢ 20 marca 2007 r., a ratyfikowana w dniu 6 wrzesnia 2012 r. Celem Konwengji
jest ochrona i zapewnienie pelnego i rownego korzystania z praw czlowieka oraz
podstawowych wolnosci przez osoby z niepelnosprawnoscia na réwni ze wszy-
stkimi innymi obywatelami. Kraje, ktore ratyfikowaly tekst Konwencji, zobo-
wigzaly sie do wprowadzenia w zycie zawartych w Konwencji standardéw poste-
powania w celu zapewnienia osobom z niepelnosprawnoscia realizacji tych praw.

Tekst Konwengji jest najszerszym dokumentem odnoszacym si¢ do praw
i wolnosci 0séb z niepelnosprawnoscia; podejmuje i reguluje funkcjonowanie
0s0b z niepelnosprawnosciag na wielorakim polu aktywnosci. Poza warto$ciami
odnoszacymi sie praw poszanowania godnosci, niedyskryminacji i réwnosci,
pelnego udzialu w zyciu spolecznym, réwnosci szans i dostepnosci oraz poszano-
wania praw do zachowania tozsamo&ci (art. 1i 5) tekst Konwencji w wyrazny spo-
sOb podkresla prawo do wolnosci i bezpieczenistwa osobistego (art. 14), oznacza
to, ze osoby z niepelnosprawnoscig nie beda pozbawiane wolnosci bezprawnie
isamowolnie. Artykul 16 nadaje prawo osobom z niepelnosprawnoscig do wolno-
Sci od wykorzystywania, przemocy i naduzy¢. Jest to zapis szczegdlnie skierowa-
ny do rodzin, opiekunéw i jednostek wsparcia oraz pomocy. Nie oznacza on tylko
zakazéw naduzy¢ we wspomnianym aspekcie, ale nadaje takze obowiagzek do za-
pewnienia informacji i edukacji na temat unikania, rozpoznawania i zgtaszania
przypadkéw wykorzystywania, przemocy oraz naduzyc¢. Kolejne zapisy podkre-
$lajg ochrone integralnosci osobistej (art. 17) i poszanowania prywatnosci (art. 22).
Zapis art. 22 podkreséla, ze osoba z niepelnosprawnoscia, niezaleznie od miejsca
zamieszkania lub warunkéw zyciowych, nie moze by¢ narazona na ,arbitralng
lub bezprawna ingerencje w zycie prywatne, zycie rodzinne, dom lub korespon-
dengje (...), ani tez na bezprawne naruszenie jej czci i reputacji.(...)”. Warto réw-
niez wspomnie¢ o zapisie wynikajacym z art. 23 Konwengji, ktéry nadaje osobom
zniepelnosprawnoscia prawo do niedyskryminacji we ,(...) wszystkich sprawach
dotyczacych macierzynstwa, rodziny, rodzicielstwa i zwiazkéw na zasadzie row-
nosci z innymi osobami”. Zapis ten nadaje osobom z niepelnosprawnoscia prawo
do zawarcia malzefnstwa, zachowania zdolnosci rozrodczych oraz decydowania

3 Pelny tekst Konwencji ONZ Praw Oséb Niepelnosprawnych na stronie https:/www.rpo.gov.pl/
pl/konwencja-o-prawach-osob-niepelnosprawnych [dostep: 21.10.2015].
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o liczbie i czasie urodzenia dzieci, o ile dzieje si¢ na podstawie swobodnie wyrazo-
nej i pelnej zgody przyszlych malzonkow.

Kodeks Etyczny Pracownika Socjalnego

Tekstem, ktéry w sposob bezposredni odnosi sie do zasad etycznych w pracy
socjalnej, poza wspomnianymi powyzej dokumentami, jest Kodeks Etyczny
Pracownika Socjalnego. Kodeks Etyczny Polskiego Towarzystwa Pracownikéw
Socjalnych jest kodeksem etyki zawodowej i stanowi zbiér zasad postepowania
zawodowego pracownikoéw socjalnych w Polsce. Twoércg kodeksu etycznego na
gruncie polskim jest Polskie Towarzystwo Pracownikéw Socjalnych.

Potrzeba stworzenia Kodeksu Etycznego wynika ze §wiadomosci, iz praca
socjalna jest sita napedowa zmian spotecznych. Kodeks Etyczny, jako zbiér wytycz-
nych codziennego postepowania zawodowego ma stuzy¢ wszystkim tym, ktérzy
zdecydowali si¢ zwigza¢ swa przyszios¢ z zawodem pracownika socjalnego. Za-
wiera standardy zachowan etycznych, ktérych pracownicy socjalni muszg prze-
strzega¢, wykonujac swoj zawdd. Standardy te odnosza sie do zawodu, relacji ze
wspoltpracownikami, klientami, pracodawcg i spoleczenstwem.

Jednak Kodeks Etyczny to nie tylko zbior nakazéw i zakazow, ktérych nalezy
przestrzegaé, wykonujac zawo6d pracownika socjalnego, lecz jest rtéwniez przeka-
zaniem pewnych wartosci, m.in. takich jak:

— dziatania na rzecz dobrobytu spolecznego,

— poprawa warunkoéw bytu oséb, rodzin, grup,

— dziatania, zaangazowanie na rzecz sprawiedliwosci spolecznej.

Kodeks nawiazuje doidei pracy socjalnej — poszanowania godnosci cztowieka
i obrony tej godnosci, prawa czlowieka do samostanowienia, dbatosci o réwnosé
szans. Kodeks jest zapisem odnoszacym sie do czterech wymiaréw odpowiedzial-
nosci pracownika socjalnego: odpowiedzialnosci wobec klienta, przelozonego,
wspolpracownikéw oraz wobec spoteczenistwa. Dzial II Kodeksu odnosi sie do
odpowiedzialnosci etycznej pracownika socjalnego wobec klienta jest podstawo-
wym punktem odniesienia do praw i obowiazkéw w zakresie pracy z klientem.
Ponize zapisy okreslaja owe prawa i obowiazki:

1. ,Pracownik socjalny zobowigzany jest do poszanowania godnosci klienta
i jego prawa do samostanowienia.

2. Pracownik socjalny jest zobowigzany do réwnego traktowania klientéw bez
wzgledu na wiek, ple¢, stan cywilny, orientacje seksualna, narodowos¢, wy-
znanie przekonania polityczne, stan zdrowia, rase, kolor skéry oraz inne pre-
ferencje i cechy osobiste.

3. Pracownik socjalny powinien uzna¢ zasade spolegliwej opiekunczosci za
podstawowa regule okreslajacg kontakty z klientem.
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4. Pracownik socjalny zobowiagzany jest wykazaé zaangazowanie na rzecz po-
mocy klientowi w rozwigzywaniu jego trudnosci zyciowych oraz wykorzy-
sta¢ w tym celu swoja wiedze, umiejetnosci zawodowe i kompetencje.

5. Pracownik socjalny powinien — stosownie do mozliwoéci klienta — wzmacnia¢
jego wysitki na rzecz zyciowego usamodzielnienia.

6. Pracownik socjalny zobowigzany jest do udzielenie klientowi pelnej informa-
¢ji na temat dostepnych $wiadczen.

7. Pracownik socjalny powinien udzieli¢ klientowi precyzyjnej informacji na
temat uprawnien do $wiadczen i wynikajacych stad zobowigzan.

8. Pracownik socjalny winien zasiegna¢ konsultacji wspdtpracownikéw i zwierzch-
nikéw w przypadku, gdy lezy to w zywotnym interesie klienta.

9. Pracownik socjalny za zgoda klienta ma prawo zaprzesta¢ $wiadczenia pomo-
cy, gdy wyczerpane zostaly przewidziane prawem $wiadczenia lub gdy takie
$wiadczenia nie sg juz potrzebne.

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

11. Pracownik socjalny zobowiazany jest do zachowania w tajemnicy informacji
uzyskanych od klienta w toku czynnosci zawodowych.

12. Pracownik socjalny ma prawo bez zgody klienta przekazywaé poufne informa-
cje wylacznie woéweczas, gdy przemawiaja za tym wazne wzgledy zawodowe”.
Kodeks nawiazuje do idei pracy socjalnej — poszanowania godnosci czlowieka

i obrony tej godnosci, prawa czlowieka do samostanowienia, dbatosci o réwnosé
szans. Zawiera standardy zachowan etycznych, ktérych pracownicy socjalni po-
winni przestrzegaé, wykonujac swoj zawd6d. Stanowi takze podstawe do roz-
wigzywania sporéw etycznych. Kodeks obejmuje etyczne regulacje mozliwie naj-
istotniejszych sfer aktywnosci pracownika socjalnego. Ustanawiajac etyczne
standardy wykonywania zawodu, nalezy mie¢ jednocze$nie swiadomos¢, iz tresci
zawarte w Kodeksie nie sa ostateczne i moga ulega¢ zmianom wraz z rozwojem
zawodu i $wiadomosci spoleczne;.

Realizacja zasad etycznych w pracy z osobami starszymi
i z niepelnosprawnoscia. Wybrane zasady. Wyzwania i trudnosci

Praca socjalna jako profesja pomocowa opiera sie na relacji pomagania. Ten
specyficzny rodzaj relacji pomiedzy pracownikiem socjalnym a klientem stanowi
podstawe podejmowania konstruktywnych dzialan pomocowych. Jak zauwaza
Carl Rogers, skutecznosé relacji pomagania zalezna jest od cech pomagajacego, ta-
kich jak: bezwarunkowa akceptacja klienta, sp6jnos¢, empatia oraz autentycznosé
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(Rogers 1991, s. 34-36). C. Combs natomiast wskazuje, iz najwazniejszymi cecha-
mi 0os6b pomagajacych sa: prezentowe postawy wobec siebie i innych, obraz wtas-
nej osoby oraz podejscie do pomagania (Okun 2002, s. 39). Istotne znaczenie dla
rozwoju relacji pomigdzy pracownikiem socjalnym a klientem ma prawidlowa
komunikacja i feedback zaréwno ten pozytywny, jak i negatywny (Pikula 2013,
s. 139-151). Niemniej jednak, niezaleznie od kryteriéw jakie bySmy przyjeli do
scharakteryzowania relacji pomagania, nalezy pamieta¢, iz profesje pomocowe,
w tym réwniez praca socjalna, musza opierac sie na przestrzeganiu norm i wartosci
etycznych. Realizacja tych zasad pozwala na stworzenie optymalnych warunkow
do zawiazywania sie relacji pomagania. Do kanonu podstawowych zasad etycz-
nych pracy socjalnej zalicza sie:

Godnosé. Poszanowanie godnosci osoby ludzkiej jest najwazniejsza zasada
jaka powinna by¢ przestrzegana przez pracownikéw socjalnych. Niezbywalnosé
godnosci ludzkiej wyraza si¢ w pragnieniu traktowania z szacunkiem z poszano-
waniem wszelkich praw. Poprzez poszanowanie godnosci i szacunek wobec
klienta pracownik socjalny zyskuje zaufanie oraz nawigzuje relacje pomagania.
Niedopuszczalne jest by klient byl traktowany w sposéb przedmiotowy, wska-
zujacy niejako na jego ,zalezno$¢” od pracownika socjalnego czy tez pomocy
spolecznej. Praca socjalna z osobg starsza i niepelnosprawng wymaga szczegolnej
troski, cierpliwoéci i zrozumienia dla podopiecznego. Z racji ubytkéw psycho-
fizyczno-somatycznych, czesto kontakt z takimi jednostkami jest utrudniony, po-
stepy moga by¢ niewidoczne, co dodatkowo bedzie wplywalo na odczuwanie
frustracji i niezadowolenia przez pomagajacego. Poszanowanie godnosci oséb
starszych i niepetnosprawnych winno przejawiac sie w zyczliwym podejéciu. Pra-
cownik socjalny powinien pamietaé, iz staro$¢ jako ostatnia faz zyciowa, moze
przebiegaé w sposob patologiczny?, dlatego tak wazne staje sie¢ tworzenie poczu-
cia bezpieczenstwa, akceptacji, wzmacniania i zrozumienia seniora.

Akceptacja. Zasada akceptacji w pracy socjalnej wynika z niezbywalnego
prawa czlowieka do godnosci i szacunku. Indywidualizacja jednostki jej losow
i przezy¢ stanowi podstawe prawidlowej pelnej diagnozy oraz tworzenia planu
wsparcia i pomocy. ,Akceptacja w relacji zawodowej objawia sie w formie szcze-
rego zainteresowania, uwaznego sluchania, intencjonalnego reagowania uzna-
jacego punkt widzenia drugiej osoby oraz tworzenia klimatu wzajemnego zaufania”
(DuBois, Miley 1996, s. 122). Postawa akceptacji wynika z prawidlowo rozumianej
empatii, ktéra jest istotna w profesjach ukierunkowanych na pomoc drugiemu.

% Proces starzenia sie moze przebiega¢ w sposéb: pomyslny (terminu tego uzywa si¢ w odniesieniu
do senioréw, ktérzy zyja znacznie dluzej, niz pozostali przedstawiciele tej grupy oraz doswiadczaja
wysokiej jakosci zycia), naturalny (charakterystyczny dla danej populagji), patologiczny (na natura-
Ine zmiany starsze nakladaja sie jednostki chorobowe znacznie obnizajace jako$¢ zycia oséb star-
szych) — temat rodzajéw starzenia si¢ w: Fizjologiczne starzenie si¢. Profilaktyka i rehabilitacja, red.
A. Marchewka, Z. Dabrowski, J. A. Zoiqdi, Wydawnictwo PWN, Warszawa 2012.
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W kontekscie akceptacji wazna ceche stanowi cierpliwo$¢ oraz umiejetne stucha-
nie. Grupe czynnikéw utrudniajgcych prawidlowa akceptacje mozemy podzieli¢
na dwie plaszczyzny:

a) czynniki wewnetrzne — te ktére tkwig w pracowniku socjalnym; zaliczamy do
nich: poziom empatii, posiadang wiedze, uprzedzenia, stereotypowe postrze-
ganie, ocenianie;

b) czynniki zewnetrze — tkwiace w kliencie: brak samoakceptacji, nieufnosc,
znieksztalcony obraz samego siebie, postawa izolacji, obwinianie siebie lub
Swiata, zaleznosci (DuBois, Miley 1996, s. 122).

Wyzwaniem a zarazem trudnoscia dla pracownika socjalnego moze stanowié¢
brak samoakceptacji klienta. Nieumiejetne przystosowanie sie do starosci, brak
pozytywnej wizji przyszlosci, nawarstwiajace sie choroby moga implikowac u se-
niora poczucie beznadziejnosci, zaniechanie samooceny i spadek wtasnej warto-
Sci. ,Nauczenie samoakceptacji”, ukazanie pozytywéw oraz zalet klienta czy
odbudowa wartosciowego wizerunku pozwalaja na polepszenie jakosci zycia
seniora. Czesto brak samoakceptacji starszego klienta wynika z niekorzystnego
bilansu minionych lat, co dodatkowo znacznie obniza poziom odczuwanej satys-
fakcji zyciowej. Przeszkoda w pracy z osoba starsza stanowi rowniez rodzaj jej
niepelnosprawnosci. Adekwatnosc¢ dziatan wspierajacych, pomocowych, aktywi-
zujacych sprzyja prawidlowym zmianom w funkcjonowaniu chorego. Brak wie-
dzy na temat schorzen klienta stanowi przeszkode dla pracownika, ktéry sam we
wlasnym zakresie powinien poszerzy¢ informacje na temat danej jednostki cho-
robowe;j.

Akceptacja klienta z niepetlnosprawnoscia, schorowanego, z postepujacym
procesem straszenia, nie jest latwa. Jednostki te stanowia pewnego rodzaju specy-
ficzng grupe klientow. Brak perspektyw na przyszlosé czy Swiadomosc zblizajacej
sie Smierci generuja postawe obojetnosci i zniechecenia (,wszystko mi jedno”).
Pracownik socjalny, ktéry podejmuje sie wspoélpracy z seniorami, moze doswiad-
czaé zniechecenia oraz frustracji, a tym samym mie¢ problem z akceptacja klienta,
ktéry sam siebie nie akceptuje.

Prawo do samostanowienia. Niezaleznie od schorzen, wieku, plci kazdy
klient korzystajacy z pomocy spolecznej ma prawo do samostanowienia. Pracow-
nik socjalny nie ma prawa czego$ ,narzucac lub nakazywac”, wszelkie podjete
dzialania musza by¢ zaakceptowane przez osobe potrzebujaca. Dobrowolnoéc¢
jest podstawa samostanowienia; mozliwo$¢ wyboru, wypowiedzenie swojego
zdania, komunikowanie swoich potrzeb wyznaczaja stopien i zakres samostano-
wienia klienta. Prawo do samostanowienia obejmuje réwniez ,dopomozenie
klientom w perspektywicznym spojrzeniu na trapiace ich problemy, przed ktéry-
mi stoja, zapewnienie informacji o mozliwosciach zdobycia $rodkéw oraz
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dzialanie na zasadzie partnerstwa z klientem z zamiarem osiggniecia wspdlnie
okresélonych celow” (DuBois, Miley 1996, s. 128).

W pracy z osoba starszg i niepelnosprawna pojawia sie niebezpieczenstwo
przedmiotowego traktowania klienta. Wiek i schorzenia moga wplywac¢ na
gorsza komunikacje. Zbyt duza liczba klientéw prowadzonych przez pracownika
socjalnego moze wywolywac ,presje czasu”, ktéra bedzie skutkowala nieaktyw-
nym sluchaniem seniora, a tym samym niedostrzegania potrzeb oséb starszych
i niepetnosprawnych.

Poufnosé. Zasada poufnosci zwigzana jest z prawem kazdego czlowieka do
prywatnosci, niezaleznie od uwarunkowan i czynnikéw zewnetrznych. Oznacza
to, ze klient musi wyrazi¢ zgode na to, aby jego dane lub informacje zdobyte
w toku postepowania pomocowego zostaly ujawnione osobom trzecim. Prze-
strzeganie zasady poufnosci pozwala na tworzeniu pozytywnej atmosfery sprzy-
jajacej zaufaniu, a tym samym konstruktywnej relacji pomagania. ,Nakazy, ktére
stwarza konieczno$¢ zachowania poufnosci, dotycza réwniez prowadzenia karto-
tek danych. Informacje chroni¢ mozna jedynie do pewnej granicy, w zaleznosci
od polityki danej instytucji oraz prawodawstwa obowigzujacego (...). Najbardziej
kusza do naruszenia poufnosci sytuacje prowokujace do wybuchu gniewu
(DuBois, Miley 1996, s. 130).

Pomimo przestrzegania zasad, w profesji pracownika socjalnego nieuniknio-
ne staja sie dylematy etyczne. Zrédel tychze dylematéw nalezy upatrywac zarow-
no w samym pracowniku socjalnym, jak i w organizacji danej instytucji. Literatura
przedmiotu wskazuje, iz kwestie problemowe zwiazane z dylematami etycznymi
mozna rozpatrywaé w trzech aspektach:

a) konfliktach sprzecznych intereséw — konflikty te moga wystepowac zar6wno
pomiedzy pracownikiem socjalnym a klientem, grupami klientéw, klientami

a resztg populacji, instytucja a klientami;

b) dwoistosci rél pracownika socjalnego, ktéry zaréwno pomaga i kontroluje;
c) konfliktach pracownika wynikajacych z zobowigzania do dbania o dobro

klienta i instytucji (Olech 2013, s. 18-19).

F. Reamer, wskazujac na typologie dylematéw w pracy socjalnej, zauwaza, iz
pracownik socjalny moze doswiadcza¢ konfliktéw zwiazanych z:

a) bezposrednig obstuga jednostek i rodzin,
b) planowaniem i wdrazaniem polityki i programéw pomocy spolecznej,
¢) stosunkamipomiedzy przedstawicielami wlasnej profesji (za Olech 2013, s. 24).

Wedlug autora dylematy pierwszej kategorii (najistotniejsze) zachodza w wy-
miarze obstugi jednostki i rodziny. Moga pojawi¢ sie tutaj problemy zwigzane
z zachowaniem zasady poufnosci, prawdomoéwnosci, swiadomej zgody klienta
na interwencje, konflikt w zachowaniu pracownika socjalnego pomiedzy zobo-
wigzaniami wobec pracodawcy a zobowigzaniami wobec klienta.
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Przestrzeganie zasad etycznych w pracy socjalnej, niezaleznie od grupy klien-
tow, stanowi wyzwanie dla pracownikow, ktérym zawsze towarzyszyc¢ beda dy-
lematy i konflikty. Profesja ta posiada znaczne obciazenie emocjonalne, kumula-
cja emocji zaréwno tych negatywnych, jak i pozytywnych moze wplywac na
podejmowane decyzje. Obciazenie praca biurowa oraz nawarstwiajace sie proble-
my klientéw nie pozostajq bez wplywu na funkcjonowanie pracownika socjalne-
g0, pomimo wysokiego poziomu empatii, jaki moze prezentowac.

Konkluzje i rekomendacje

W swojej codziennej pracy pracownicy socjalni do§wiadczaja dylematéw ety-
cznych zwigzanych z bezposrednia praktyka, dotycza one takich zagadnien, jak:
niepewnos¢ co do stusznosci dokonywanych wyboréw, koniecznos¢ wybierania
pomiedzy dzialaniem skutecznym a dzialaniem zgodnym z przepisami oraz po-
dejmowaniem dziatan wbrew woli klienta zaréwno w kontekscie samego $wiad-
czenia uslug, jak i sposobu ich finalizowania. Réwnie czesto pojawiaja sie jednak
trudnosci zwigzane z dystrybucjq ograniczonych zasobéw finansowych, prawem
do pomocy. Sa one dodatkowo potegowane przekonaniami o niesprawiedliwosci
spolecznej (Reamer . Podstawowe wartosci, jakie pracownicy socjalni uznaja
za najwazniejsze w swojej pracy, to: odpowiedzialnos¢, godnos¢ drugiej osoby,
uczciwo$¢ wobec innych i samego siebie, rzetelnos¢, a takze tolerancja i sprawied-
liwos¢ (Bienko 2012). Temat odpowiedzialno$ci w pracy socjalnej warto omowié
szerzej. Roman Ingarden rozréznia cztery sytuacje, w ktérych wystepuje feno-
men odpowiedzialnosci:

— ktos jest za co$§ odpowiedzialny,

— kto$ podejmuje odpowiedzialnos¢ za cos,

— kto$ jest za co$ pociagany do odpowiedzialnosci,

— kto$ dziata odpowiedzialnie (Ingarden 1987, s. 73-74).

Pracownicy socjalni czuja sie odpowiedzialni wobec klienta, za dzialanie (tak
i czyn, jak i jego skutek). Znawcy tematu uznaja, ze przekonania te sg zgodne
z maksymalistycznym pojmowaniem odpowiedzialno$ci Emmanuela Levinasa,
zdaniem ktérego ,odpowiedzialnos¢ jest podstawa kazdego spotkania dwéch
0s0b, w kazdej relacji i wiezi pomiedzy nimi”. ,Odpowiedzialnos¢ jest od poczatku
»odpowiedzialnoscig« za drugiego. Oznacza to, ze jestem odpowiedzialny za jego
odpowiedzialnos¢” (Lewinas 1991, s. 55). Odpowiedzialnos¢ nie moze jednak po-
zbawia¢ drugiej strony relacji jej praw i obowiazkéw oraz odpowiadania za sama
siebie. W tym kontekscie warto zastanowi¢ sie nad pojeciem odpowiedzialnosci
pracownika socjalnego w relacji z klientem, ktérego prawo do samostanowienia
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jest ostatnio mocno podkreslane. Prawo to daje mu nie tylko mozliwoé¢ podejmo-
wania wlasnych decyzji i dokonywania autonomicznych wyboréw, ale rowniez
prawo do ponoszenia ich konsekwengji. Jest to watek szczegdlnie wazny i trudny
w kontekscie pracy z osobami w réznego rodzaju kryzysach badz niepetnospraw-
nymi, w tym osobami uposledzonymi intelektualnie i z zaburzeniami psychiczny-
mi czy osobami starczymi doswiadczajacymi wielorakich konsekwencji swojego
wieku. Zawéd pracownika socjalnego niesie ze sobg konflikty intereséw, opinii,
perspektyw i pozycji w obszarze $wiadczenia ustug. Odpowiedzialnos¢ pracow-
nikow socjalnych rozpatrywac nalezy réwniez w kontekscie zobowigzah wobec
pracodawcy (zatrudniajacej go instytucji), relacji ze wspotpracownikami, z wlas-
nym zawodem i wreszcie spoteczenstwem. Odpowiedzialno$¢ wobec spoteczen-
stwa rozumiana jest zaréwno jako propagowanie wiedzy dotyczacej dziatalnosci
osrodkéw pomocy spolecznej, pracownikéw socjalnych oraz dostepnosci Swiad-
czonych ustug. Jej celem jest wypracowanie wizerunku instytucji i zawodu.

Drugi kierunek dzialann dotyczy badania probleméw spolecznych, ich iden-
tyfikowania, informowania o nich spoteczefistwa i zapobiegania im. Kolejny moc-
no eksponowany w badaniach naukowych obszar odpowiedzialnosci pracowni-
koéw socjalnych dotyczy srodkéw finansowych, ktére spoleczenistwo przeznacza
na pomoc spoleczna, a ktérymi dysponujg pracownicy socjalni. Sa oni zobo-
wigzani do zglaszania swoim przelozonym informacje na temat klientow, ktérzy
marnotrawig srodki z pomocy spolecznej, wykorzystuja je w nieuczciwy sposéb.
Niektérzy badacze uznaja, ze lamia oni w ten sposob jedna z zasad zapisanych
w kodeksie etycznym, ktérg jest zachowanie poufnosci. Wydaje sie jednak, ze
traktowanie zasady poufnoéci na réwni z tajemnica adwokacja lub tajemnica spo-
wiedzi przez pracownikéw socjalnych w relacji z klientem, jest powaznym nadu-
zyciem i nie powinno mie¢ miejsca.

Praca socjalna stanowi profesje ukierunkowang na pomoc i wsparcie cztowie-
kowi w sytuacji kryzysowej, problemowej. Pracownicy socjalni podejmujacy
dzialania z osobami starszymi i niepelnosprawnymi doswiadczajg réznego rodza-
ju dylematéw, trudnodci i przeszkdd. Przestrzeganie zasad etycznych powinno
stanowic dla pracownikéw socjalnych pewnego rodzaju ulatwienie, drogowskaz,
jakie kierunki dzialan podejmowaé w celu optymalnej pomocy osobie potrze-
bujacej. Wéréd zasad nadrzedna wartos¢ stanowi godnosé, ktéra w pracy z nie-
pelnosprawnymi seniorami nabiera szczegdlnego znaczenia. Godna staros¢ to dla
wielu o0séb starszych wyznacznik satysfakcji zyciowej, pracownicy socjalni przez
swoje dzialania mogg przyczynic sie do przezywania przez swoich klientéw sta-
rosci z nalezytym szacunkiem, w atmosferze zrozumienia i empatii.
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Wprowadzenie

Do poczatku lat 90. XX w. nie istnial w Polsce Zaden system wsparcia dzieci,

mlodziezy i dorostych z autyzmem. Brakowato poradni diagnozujacych, placo-

wek edukacyjnych, systemu wsparcia dla rodzicow. Zdesperowani rodzice po-
szukujacy mozliwosci edukacyjnych dla swoich dzieci powolali do zycia trzy
organizacje pozarzadowe, ktére, mozna by rzec, staly sie prekursorami zmiany
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i budowania sytemu wsparcia dla 0séb z autyzmem. W Warszawie w 1990 r.
powstaje Fundacja Synapsis. W Gdansku w 1991 r. zalozono Stowarzyszenie Pomo-
cy Osobom Autystycznym, w 1990 r. zawiazuje sie¢ Krajowe Towarzystwo Autyz-
mu, w 1997 r. podpisano Porozumienie Organizacji Pozarzadowych Pracujacych
na Rzecz Dzieci i Oséb Doroslych z Autyzmem i Pokrewnymi Zaburzeniami oraz
Ich Rodzin - i tak tworzy sie Autyzm-Polska. Obecnie w sklad Porozumienia
Autyzm-Polska wchodzi okoto 50 organizacji $wiadczacych pomoc osobom
z autyzmem i ich rodzinom.

Przezlata, dzieki desperacjii zaangazowaniu rodzicéw oraz profesjonalistow,
tworzy sie sie¢ wsparcia spolecznego i edukacyjnego dzieci oraz mtodziezy. Obec-
nie pokolenie wspieranych w latach 90. XX w. dzieci wkroczylo w dorosto$¢ i ma
za soba pierwsze jej do$wiadczenia. W zwiazku z tym pojawig sie pytania i nowe
wyzwania: w jaki sposéb i gdzie mozna owa dorostos¢ wspierac? Jak funkcjonuja
doroste osoby z autyzmem i dlaczego tak trudno jest sie im wpisa¢ w ,tradycyjng”
placowke wsparcia 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualng? Czy budowany
przez lata system wsparcia doroslosci 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualna
zaspokaja potrzeby 0s6b z autystycznego spektrum zaburzen? Czy nalezy tworzy¢
osobne placéwki dla 0séb z autyzmem, czy tez szukaé mozliwosci w istniejacej sieci
wsparcia? W niniejszym artykule zamierzamy poszuka¢ odpowiedzi na powyzsze
pytania, przygladajac sie aktualnej sytuacji dorostych oséb z autyzmem i systemo-
wiich wsparcia. Naszym zamystem jest naszkicowanie aktualnej sytuacji dorostych
0s0b z autystycznego spektrum zaburzen zyjacych w naszym kraju.

Dnia 5 czerwca 2014 r. Fundacja Synapsis zorganizowala debate: Dorosle oso-
by z autyzmem w Polsce. Czy maja szanse na spoleczne wiaczenie? Patronat nad
debata sprawowala Parlamentarna grupa ds. autyzmu. Gléwna teze, ktéra wy-
brzmiewala w prawie kazdym wystapieniu, mozna sformutowac nastepujaco: nie
ma w Polsce systemowego wsparcia dorostosci 0s6b z autyzmem, osoby te bardzo
trudno odnajduja sie w placéwkach wsparcia dorostosci os6b z niepetnosprawno-
Scig intelektualng, a same placowki niechetnie je przyjmujq. Nieche¢ owa moze
wynikaé z braku wiedzy dotyczacej potrzeb tych oséb, sposobéw konstruowania
procesu wsparcia — rehabilitacji spoteczno-zawodowej, jak i z niedofinansowania
na dostosowanie przestrzeni, zaje¢ czy kadry.

Tworzenie placéwek tylko dla 0séb z autyzmem jest niemozliwe z powodu
brakéw rozwigzan legislacyjnych oraz barier finansowych i lokalowych. Jak wy-
powiada sie Malgorzata Rybicka, przewodniczaca Gdanskiego Stowarzyszenia
Pomocy Osobom z Autyzmem: ,nie ma caloéciowego systemu wsparcia dla osob z
autyzmem. Jezeli chodzi o system edukagcji to on nie jest doskonaly, ale w jaki$
sposob uwzglednia potrzeby uczniéw z autyzmem miedzy innymi przez zwie-
kszonag subwencje o$wiatowq, oraz przez przepisy pozwalajace na tworzenie
grup przedszkolnych i klas szkolnych dla oséb z autyzmem na wszystkich eta-
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pach edukagji, czyli jest taka mozliwos¢ i powstaja placowki, klasy dla oséb z auty-
zmem, uczniowie z autyzmem mogga sie uczy¢ w szkolach i, aczkolwiek w sposéb
niedoskonaly i w jaki$ sposob, system edukacji wychodzi naprzeciw ich potrze-
bom. Natomiast bardzo powaznym problemem jest to, ze brakuje kontynuacji
w dorostym zyciu. Mozna powiedzie¢, ze wysilek wielu lat edukacji jest zmarno-
wany. I to jest zaréwno wysitek samych 0séb z autyzmem, ich rodzin, nauczycieli,
wielki wysitek finansowy panstwa, i tak jak juz powiedzialam, brakuje jakiejkol-
wiek kontynuacji w dorostym zyciu, dlatego, ze ani system pomocy spolecznej,
ani system rehabilitacji spolecznej i zawodowej nie uwzglednia potrzeb tej grupy
obywateli.

To co jest doswiadczeniem wielu z nas, ze dorosle osoby z autyzmem najcze-
Sciej mieszkajg ze starzejgcymi sie i zmeczonymi rodzicami i mozna by przytacza¢
wiele dramatycznych oraz tragicznych historii rodzin, historii tych oséb, ktére po
$mierci rodzicéw byly przyjmowane do jakiegokolwiek domu pomocy spotecz-
nej, gdzie zupelnie sie nie adoptowaly. Domy pomocy spolecznej sa zupelnie nie-
przystosowane do potrzeb tych oséb. Zazwyczaj osoby z autyzmem tam tracg
z takim trudem nabyte umiejetnosci adaptacyjne, umiejetnosci komunikowania
sie, umiejetnoéci samoobslugowe, pojawiaja sie bardzo powazne zachowania
agresywne, autoagresywne i osoby te trafiaja do szpitali psychiatrycznych, gdzie
bardzo czesto sg obiektem przemocy farmakologicznej” (Rybicka 2016).

Osoby biorace udzial w debacie zgodnie réwniez przyznajg, ze w Polsce nie
ma ustawy regulujacej wsparcie dorostych oséb z autyzmem, ktéra uwzgled-
nialaby potrzeby tej grupy oséb. Te, ktére obowigzuja, czyli Ustawa o rehabilitacji
spolecznej i zawodowej oraz zatrudnieniu os6b niepelnosprawnych, jak i Ustawa
o pomocy spotecznej reguluja dzialalno$¢ placowek wsparcia dorostosci oraz wy-
znaczajq cele rehabilitacji spotecznej i zawodowej, nie uwzgledniajac specyficz-
nych potrzeb dorostych z autyzmem. Potrzeb, ktére nalezy bra¢ pod uwage
tworzac warsztaty terapii zajeciowej czy Srodowiskowe domy samopomocy
i konstruujac w nich zajecia aktywizacji spoleczno-zawodowej. W zwigzku z tym
bardzo czesto po okresie probnym, osoby z autyzmem sa z tych placéwek usuwa-
ne jako ,nierokujace” i nieodnajdujace w danym miejscu, tudziez dane miejsce
nie jest w stanie sprosta¢ sytuacji wsparcia. Skutkuje to ich powrotem do domu
i wykluczeniem z obszaru rehabilitacji spoleczno-zawodowej. O ile w wigekszych
miastach dzialajgce stowarzyszenia rodzicéw staraja sie zapewni¢ ciggtos¢ wspar-
cia, o tyle w mniejszych miejscowosciach sytuacja jest dos¢ dramatyczna.

W dalszej czesci nakreslimy bariery w wykorzystaniu istniejacej sieci wsparcia
dorostosci 0s6b z niepelnosprawnoscig dla 0s6b z autyzmem, jak i przedstawimy
~wysepkowy” i lokalny system wsparcia. Zaczniemy jednak od naszkicowania
specyfiki funkcjonowania dorostych oséb z autystycznego spektrum zaburzen
iich trudnosci z owego spektrum wynikajacych.
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Dorosta osoba z autystycznego spektrum zaburzen

Autystyczne spektrum zaburzeni obejmuje bardzo réznorodna grupe oséb,
ktérych zaburzenia w to spektrum sie wpisujace przejawiaja sie w bardzo zrézni-
cowany sposéb. Spektrum zaburzen autystycznych (autism spectrum disorders,
ASD) to nazwa grupy podobnych zaburzen, obejmujacych autyzm, autyzm aty-
powy oraz zesp6t Aspergera. Ta odmiennos¢ funkcjonowania oséb z ASD wymu-
sza odmienne formy wsparcia w dziecinstwie, wsparcia edukacyjnego, r6znorod-
ne formy pracy oraz réznorodnos$¢ placowek, w ktérych owo wsparcie sie
odbywa. Trudnosci w funkcjonowaniu osoby z ASD przejawiaja sie z r6znym na-
sileniem, ale przewaznie dotyczg trzech obszaréw, mowa tu o triadzie zaburzen:
trudnosciach spotecznych, trudnosciach jezykowo-komunikacyjnych oraz trud-
noéciach zwigzanych z zachowaniem i dzialaniem wyobrazni (Wing 1988). R6z-
norodne nasilenie trudnoéci, réznorodny poziom funkcjonowania spolecznego,
poznawczego i emocjonalnego w grupie oséb z ASD oznacza, iz ich droga eduka-
cyjnabedzie réznorodna. Znajda si¢ one zaréwno w szkole masowej, jak i integra-
cyjnej, w klasie dla oséb z autyzmem w szkole specjalnej czy specjalnych osrod-
kach szkolno-wychowawczych dla dzieci i mlodziezy z autyzmem. Osoby
z zespolem Aspergera zdobeda srednie lub wyzsze wyksztalcenie i by¢ moze nigdy
wsparcia w dorostosci potrzebowa¢ nie beda. Osoby z autyzmem ukoncza szkoty
przysposabiajace do pracy i, aby dalej realizowac sie jako doroste czy odnalez¢ na
rynku pracy, potrzebowac beda wsparcia w placéwkach dla oséb dorostych.

Réznorodnosé funkcjonowania i wyrazania sie ASD, olbrzymie indywidualne
réznice pomiedzy dorostymi z autyzmem wymuszaja réwniez kilka Sciezek
wsparcia dorostosci. W tej zréznicowanej populacji 0oséb znajda sie w zaleznosci
od poziomu funkcjonowania: osoby nizej funkcjonujace, z duzymi problemami
w porozumiewaniu sie, czesto z uposledzeniem umystowym, niesamodzielne
w wielu podstawowych umiejetnoséciach zyciowych, nierzadko z innymi nie-
pelnosprawnosciami, wymagajace stalego wsparcia ze strony opiekuna czy tera-
peuty. Osoby srednio funkcjonujace, czyli majace problemy w komunikacji, cza-
sem z lekkim uposledzeniem umyslowym, wymagaja wsparcia w niektérych
obszarach funkcjonowania. Osoby wyzej funkcjonujace z normga intelektualna,
samodzielne w wielu aspektach funkcjonowania, wymagaja ograniczonego
wsparcia ze strony opiekuna czy terapeuty i osoby najwyzej funkcjonujgce oraz z
zespolem Aspergera w normie intelektualnej, samodzielne, wymagajq wsparcia
w wybranych aspektach. Ta r6znorodnos¢ i réznice wymuszaja réwniez pozna-
wanie potrzeb tych oséb, specyfiki ich funkcjonowania w dorostosci, ktéra to z kolei
wymusza od terapeuty podjecie zindywidualizowanych dziatah wychodzacych
naprzeciw tym potrzebom. Chcialybysmy teraz naszkicowac owa specyfike funk-
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cjonowania dorostych os6b z autystycznego spektrum, z zaznaczeniem, ze nakre-
Slone problemy i trudnosci mogg w rézny sposob przejawiac sie w poszczego6l-
nych grupach oséb. Ten rézny sposéb manifestowania sie trudnosci zalezy od
stopnia nasilenia autyzmu, natury towarzyszacych trudnosci w uczeniu sie i roz-
woju jezyka.

Jak napisatySsmy powyzej, osoby z ASD maja trudnosci z funkcjonowaniem
spolecznym, komunikacyjne, zwigzane z zachowaniem i dzialaniem wyobrazni.
Trudnosci te pojawiaja sie¢ w dziecifstwie i trwajg nieprzerwanie, az do dorostoéci.
Jak zauwazajg R. Jordan i S. Powell (2004), ,edukacja i opieka nad dorostymi oso-
bami z autyzmem czesto skupiaja sie jedynie na zachowaniach spotecznych i ko-
munikagji. (...) Nie powinniémy jednak zapominac o tym, ze trzeci aspekt triady,
czyli brak elastycznosci w procesach myslowych i w zachowaniu, takze dotyczy
catego, w tym dorostego, zycia, ksztaltujac wiele cech myslenia i zachowania oséb
z autyzmem. Wspomniany brak elastycznosci zdecydowanie dominuje w zyciu
tych oséb, opiekunowie i wszyscy ci, ktérzy z nimi pracuja, powinni zatem odpo-
wiednio reagowac na jego efekty” (Jordan, Powell 2004, s. 90).

W jaki sposob brak elastycznosci wplywa na zycie dorostych oséb z autyz-
mem i jakie generuje trudnosci? Pierwszy pojawiajacy sie problem, bardzo wi-
doczny réwniez przy przejsciu z placowki edukacyjnej do placéwki wsparcia
dorostosci, dotyczy trudnosci wiazacej sie ze zmiang. Dorosli z autyzmem maja
problem z radzeniem sobie ze zmianami w otaczajacym Srodowisku. Niepokdj
i stres oraz uczucie paniki wywoluja przewaznie te zmiany, ktére dotycza rutyny
czy otoczenia majgcego dla tych oséb szczegdlne znaczenie (Jordan, Powell 2004).
Owa trudnoé¢ wynika ze sposobu funkcjonowania ich ukladu nerwowego, z ich
autyzmu, czyli z centralnego deficytu procesu poznawania spolecznego (Frith
1989) i deficytu teorii umystu (Hobson 1993).

Kolejna specyficzna cechg zachowania dorostych oséb z autyzmem jest brak
spontanicznosciiinicjatywy. Jak charakteryzuja to Jordan i Powell, czasem precy-
zyjnie wykonuja polecenia, a niekiedy ich zachowanie przejmuje forme we-
wnetrznie sterowanych, powtarzalnych procedur, nierzadko o duzym stopniu
skomplikowania. Czesto jednak s oni niezdolni do wyboru dzialan czy podejmo-
waniu czynnoéci wychodzacych poza repertuar ich zainteresowan czy wyuczo-
nych procedur, do ktérych sig przyzwyczaili (Jordan, Powell 2004). Czesto potrze-
buja podpowiedzi czy bodzca, aby zacza¢ dalsza prace, badz przejs¢ z jednej
czynnosci do drugiej. Brak spontanicznosci powoduje w konsekwencji brak krea-
tywnosci, problemy z wyobraznig i twdérczym mysleniem.

Osoby z autyzmem sa w stanie posig$¢ zaawansowane umiejetnosci, ale ich
dzialanie jest odtwarzaniem tego co wyuczone. Przyczyna tkwi w modelach my-
Slowych ograniczonych do tego co wyuczone, oraz w niemoznoéci wymyslenia
rozwigzan i posiadania pomystéw wykraczajacych poza wczesniej przyswojone
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reakcje (tamze, s. 94). Wszystko to jest efektem, wynika ze szczegélnego sposobu
mys$lenia 0s6b z autyzmem. Jordan i Powell nazywaja ten sposéb myslenia stereo-
typowym, czyli waskim i niezmiennym. Myslenie staje sie stereotypowe, ponie-
waz osoba z autyzmem nie jest w stanie uzy¢ posiadanej wiedzy i umiejetnosci do
wykreowania nowych sposobéw myslenia i zachowania (tamze, s. 95).

H. Morgan poddaje opisane powyzej i wynikajace z triady zaburzen trudnosci
dalszej analizie i uwaza, ze majq one duzy wplyw na odnalezienie sie przez osoby
z autyzmem w doroslosci. Nabycie statusu dorostego wiaze sie, w jego pogladzie,
z poczuciem straty. Jak pisze, brak wyobrazni bezposrednio i negatywnie
oddziatuje na doswiadczanie przez osoby z autyzmem jakiejkolwiek zmiany. Ten
brak elastycznos$ci mySlenia moze oznaczaé, ze przywigzanie osoby z autyzmem
do pojmowanego Swiata miewa czesto charakter trwaly i statyczny, jakikolwiek
okres przejSciowy, wymagajacy weryfikacji oczekiwan, moze zatem by¢ dla niej
traumatyczny (Morgan 2004, s.105). Proces dorastania, nabywania statusu osoby
dorostej, przejscie z dziecihstwa w dorostos¢ wiaze sie z pewnymi zmianami. Jest
to zakonczenie edukacji i przejscie w nowe srodowisko wsparcia, jest to by¢ moze
zmiana zamieszkania, jest to takze utrata bliskich. Powoduje to u osoby z autyz-
mem niepokdj, poniewaz ta nowa sytuacja w nastepstwie generuje utrate
zdolnosci przewidywania otoczenia, ktéra to zdolnos¢ jest pewnym zrédlem
poczucia bezpieczenstwa.

Jak zwraca uwage H. Morgan, w momencie wchodzenia w okres przejsciowy
osoba z autyzmem jest najczeSciej gorzej przygotowana i mniej zdolna do
adaptacji niz kazda inna. Dzieje sie tak dlatego, iz podstawy psychologiczne
i emocjonalne, za pomoca ktérych osoby z autyzmem ,oswajaja” $wiat, sa bardziej
kruche, podlegaja bowiem ograniczeniom wynikajacym z wszechogarniajacej
natury deficytu wyobrazni, zaburzen spotecznych i komunikacyjnych (Morgan
2004, 5.105). Osoby z autyzmem w tym przejsciowym okresie przezywaja wiele
trudnosci wynikajacych z autyzmu, jak i ze zwigzanych z autyzmem trudnosci
w uczeniu sie. Wspomniany juz brak elastycznosci myslenia utrudnia adaptacje
do nowego otoczenia i nowych ludzi. Nowa sytuacja bywa bardzo czesto
niezrozumiala i jest odbierana przez osobe z autyzmem jako strata, a nie kolejny
krok w strone wiekszej autonomii (Morgan 2004). Ponadto nabycie statusu
dorostego to nie tylko zakonczenie edukacji, czlowiek staje si¢ dorostym poprzez
wykonanie pewnej pracy, pewnych ,zadan” rozwojowych. H. Morgan wymienia
nastepujace cechy, ktére nalezy posiada¢, aby by¢ uznanym za osobe dorosla:
osobista autonomia, czyli przejecie odpowiedzialnosci za wlasne zycie, budowanie
poczucia wiasnej wartosci oraz relacji z innymi ludzmi. Wykonywanie uzytecznej
pracy, ktéra prowadzi do samowystarczalnosci ekonomicznej. Umiejetne
spedzanie czasu wolnego i udzial w zyciu spolecznosci, a takze wypelnianie roli
dorostego w rodzinie i wspottworzenie domu rodzinnego, oraz zalozenie wlasnej
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rodziny (Morgan 2004, s. 111). Dla wielu oséb z autyzmem ta transformacja
z dziecka w osobe dorosla w kontekécie wypelniania powyzszych zadan,
zdefiniowanych przez spoleczenistwo, bedzie niemozliwa w calosci lub mozliwa
do realizacji w innym wymiarze i przy wsparciu. Dorastanie, jak i zmiana sytuacji
zyciowej, przejicie z jednego stanu w drugi, moga by¢ dla osoby z autyzmem i jej
rodziny gleboko traumatyczne, moze to by¢ réwniez najtrudniejszy ze wszystkich
etapow rozwojowych.

Ten okres przejSciowy i poczucie straty oraz tworzenie nowego przywiazania
bardzo widoczne jest na etapie konczenia edukacji i wejscia do placéwek wspar-
cia dla dorostych. Juz samo to przejscie powinno odbywac si¢ na pewnych zasa-
dach. W jaki sposob zatem mozna wesprze¢ poradzenie sobie przez osobg z auty-
zmem z trudno$ciami okresu przejsciowego? Bardzo istotny jest sam moment
przechodzenia z edukacji do systemu wsparcia dorostych, jak i organizacja samej
terapii w miejscu wsparcia dorostoéci. Moment przechodzenia to przede wszy-
stkim przewidywanie i odpowiednie przygotowanie do wydarzenia. Stanem ide-
alnym bylaby wspoétpraca obu sektoréw: edukacji i wsparcia spolecznego w do-
rostoéci. Przygotowanie dla kazdej osoby z autyzmem konczacej edukacje ,planu
dotyczacego okresu przejsciowego”, systematycznych odwiedzin placéwki
wsparcia, w ktérej osoba z autyzmem po ukonczeniu edukacji bedzie przebywac.
Niestety w praktyce, rowniez i polskiej, przejécie ze szkoly do osrodka dla do-
roslych czesto odbywa sie bez zrozumienia i poszanowania przywiazania os6b
z autyzmem do ich ,starego” otoczenia oraz potrzeb stworzenia wiezi w ,nowym”
otoczeniu zgodnie z indywidualnymi potrzebami. I dlatego by¢ moze réwniez
z tego powodu pobyt 0séb z autystycznego spektrum zaburzen w klasycznych
placowkach wsparcia dla 0séb dorostych, takich jak warsztat terapii zajeciowej
czy $srodowiskowy dom samopomocy, konczy sie fiaskiem.

System wsparcia dorostosci. Warsztat terapii zajeciowej
i Srodowiskowy dom samopomocy jako miejsce wsparcia
dorosltosci i rehabilitacji spoteczno-zawodowej

Polski system wsparcia doroslosci 0oséb z niepelnosprawnoscia, ktéry to regu-
lowany jest przez Ustawe o rehabilitacji zawodowej i spolecznej oraz zatrudnia-
niu os6b niepelnosprawnych z 1997 r., rozporzadzenie Ministra Pracy i Polityki
Spolecznej w sprawie srodowiskowych doméw samopomocy z dnia 9 grudnia
2010 r. oraz Ustawe o pomocy spolecznej sklada sie z nastepujacych placéwek:
warsztatéw terapii zajeciowej, Srodowiskowych doméw samopomocy, zakladéw
aktywizacji zawodowej, spéldzielni socjalnych i zakladéw pracy chronionej.
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Nadrzednym celem pracy tych instytucji tworzacych sie¢ wsparcia spolecznego
dorostych 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualna jest wspieranie ich do-
rostodci, spoleczno-zawodowa rehabilitacja, przygotowanie do prowadzenia
samodzielnego zycia. W my§l zalozerr Ustawy o rehabilitacji zawodowej i spotecz-
nej oraz zatrudnianiu 0s6b niepelnosprawnych z 1997 r. oraz rozporzadzenia Mi-
nistra Pracy i Polityki Spotecznej z 2002 r. w sprawie szczeg6lowych zasad tworze-
nia, dzialania i finansowania warsztatu terapii zajeciowej, warsztat terapii
zajeciowej jest wyodrebniong organizacyjnie i finansowo placéwka stwarzajaca
osobom niepelnosprawnym niezdolnym do podjecia pracy mozliwos¢ rehabilita-
cji spolecznej i zawodowej w zakresie pozyskania lub przywracania umiejetnosci
niezbednych do podjecia zatrudnienia. Realizacja tego celu odbywa sie przy za-
stosowaniu technik terapii zajeciowej, zmierzajacych do rozwijania: umiejetnosci
wykonywania czynnoéci zycia codziennego oraz zaradnosci osobistej; psychofi-
zycznych sprawnosci oraz podstawowych i specjalistycznych umiejetnosci zawo-
dowych, umozliwiajacych uczestnictwo w szkoleniu zawodowym albo podjecie
pracy (Dz. U. 1997 Nr 123, poz. 776, s. 16).

Realizacja celu WIZ odbywa si¢ przez: rozwijanie umiejetnosci wykonywa-
nia czynnosci zycia codziennego oraz zaradnosci osobistej, przygotowanie do zycia
w $rodowisku spolecznym, m.in. przez rozwéj: umiejetnosci planowania i komu-
nikowania si¢, dokonywania wyboréw, decydowania o swoich sprawach oraz in-
nych umiejetnosci niezbednych w niezaleznym zyciu, a takze poprawe kondycji
psychicznej, rozwijanie umiejetnosci przy zastosowaniu réznych technik terapii
zajeciowej, rozwijanie psychofizycznych sprawnosci niezbednych w pracy, roz-
wijanie podstawowych oraz specjalistycznych umiejetnosci zawodowych, umoz-
liwiajacych podjecie pracy w zaktadzie aktywnosci zawodowej lub innej pracy za-
robkowej albo szkolenia zawodowego (tamze, s. 17). Powyzsze cele realizowane
sa w réznych pracowniach, z wykorzystaniem technik terapii zajeciowej. Powy-
zsze cele realizowane sa przez: kierownika warsztatu, specjalistow do spraw reha-
bilitacji lub rewalidacji, instruktoréw terapii zajeciowej, psychologa, doradce za-
wodowego lub instruktora zawodu — w miare potrzeb.

Srodowiskowy dom samopomocy jest jednostka organizacyjng resortu po-
mocy spolecznej. Do zadan Srodowiskowych doméw samopomocy nalezy budo-
wanie sieci oparcia spolecznego, przygotowanie oséb z niepelnosprawnoscia
intelektualna i przewlekle psychicznie chorych do zycia w spoleczenstwie i funk-
cjonowania w Srodowisku. Podstawa prawna ich funkcjonowania jest roz-
porzadzenie Ministra Pracy i Polityki Spolecznej w sprawie srodowiskowych do-
moéw samopomocy z dnia 9 grudnia 2010 r. (Dz. U. Nr 238, poz. 1586). Jako miejsce
wsparcia spolecznego oferuje uczestnikom zajecia rehabilitacji spotecznej, ktérej
celem jest umozliwianie osobom niepelnosprawnym uczestnictwo w Zzyciu
spotecznym. Rehabilitacja spoleczna realizowana jest przede wszystkim przez:
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wyrabianie zaradnoéci osobistej i pobudzanie aktywnosci spolecznej osoby nie-
pelnosprawnej; wyrabianie umiejetnosci samodzielnego wypelniania rél spotecz-
nych; likwidacje barier, w szczegdlnosci architektonicznych, urbanistycznych,
transportowych, technicznych, w komunikowaniu si¢ i dostepie do informacji;
ksztaltowanie w spoteczenstwie wiasciwych postaw i zachowan sprzyjajacych in-
tegracji z osobami niepelnosprawnymi. Kadra sSrodowiskowych doméw samopo-
mocy w postaci psychologa, pedagoga, pracownika socjalnego, instruktora terapii
zajeciowej, asystenta osoby niepelnosprawnej oferuje uczestnikom nastepujace
aktywnosci: trening funkcjonowania w codziennym zyciu, umiejetnosci inter-
personalnych i rozwigzywania problemdw, trening umiejetnoéci spedzania czasu
wolnego, poradnictwo psychologiczne, pomoc w zalatwianiu spraw urzedowych,
terapie ruchowa, terapie zajeciowa przygotowujaca do rehabilitacji z warsztatach
terapii zajeciowej (tamze, s. 3).

Ustawy regulujace dzialanie owych miejsc nie réznicujg niepelnosprawnosci
i nie posiadaja w swoim zapisie regulacji sprzyjajacych dostosowaniu tych miejsc
do 0s6b z autystycznego spektrum zaburzen. Zatem praktycznie miejsca te pozo-
staja zamkniete dla tej grupy oséb, a owo zamkniecie wynika — naszym zdaniem —
z dwoch spraw: brakéw finansowych na przystosowanie przestrzeni do potrzeb
0s0b ze spektrum autyzmu oraz brakéw finansowych na szkolenia terapeutow.
Szkolenia, ktére nakresla potrzeby i przestawiag metody, formy i Srodki pomocne
w tworzeniu zaje¢ z zakresu rehabilitacji spoteczno-zawodowej dla dorostych
0s0b z autyzmem.

Bariery systemowe w wykorzystaniu istniejacych form aktywizacji
zawodowej oraz rehabilitacji spotecznej, zawodowej i zatrudniania
0s6b niepelnosprawnych dla wsparcia oséb z autyzmem i tworzeniu
placowek dedykowanych tej grupie dorostych

W latach 2009-2010 zrealizowany zostal, przy finansowaniu PFRON, projekt
»~Wsparcie 0s6b z autyzmem”. Projekt 6w wspoélrealizowalo dziewieé organizacji
z Porozumienia Autyzm-Polska. Celem projektu byla poprawa sytuacji spolecz-
nej i wzrost dostepnosci rehabilitacji zawodowej oraz zatrudnienia dla dorostych
0s6b z autyzmem w Polsce. Celem projektu byla takze diagnoza aktualnego syste-
mu wsparcia dorostych z autyzmem. Podczas projektu opracowano Koncepcje
malego systemu aktywizacji spolecznej i zawodowej 0séb z autyzmem , zdiagno-
zowano aktualng sytuacje tej grupy oséb, okreSlono bariery w korzystaniu z ist-
niejacych placowek wsparcia 0oséb dorostych z niepelnosprawnoscia, jak i zapro-
ponowano zmiany legislacyjne. Zaproponowane zmiany, poza wejéciem w zycie
w styczniu 2010 r., dwéch rozporzadzen, ktére wprowadzajg w polskim systemie
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orzecznictwa o niepelnosprawnosci nowy oddzielny kod niepelnosprawnosci
C 12 dla caloéciowych zaburzen rozwojowych (spektrum autyzmu), co skutkuje
uznaniem faktu, ze calo$ciowe zaburzenia rozwojowe sg przyczyna niepelno-
sprawnoéci, w przypadku ktérej konieczne jest stosowanie odrebnych metod
rehabilitacji, alternatywnych metod komunikacji i specyficznej strukturalizacji
zaje¢ z aktywizacji spolecznej i zawodowej, do dnia dzisiejszego nie nastgpity
(Wroniszewska, Wroniszewski 2010). Zatem sytuacja doroslych oséb z autystycz-
nego spektrum zaburzen jest bardzo trudna. Podczas projektu zdiagnozowano
bariery w wykorzystaniu istniejacych placowek wsparcia dla wsparcia w nich
0s0b z autystycznego spektrum zaburzen, jak i bariery utrudniajgce tworzenie
placowek dedykowanych dla tej grupy oséb.

Pierwsza barierg, ktéra zostala zdiagnozowana, jest bariera finansowa. Szcze-
g6lna bariera utrudniajaca udzielanie wsparcia osobom z autyzmem w zakresie
rehabilitacji spolecznej, zawodowej i zatrudnienia jest drastycznie niskie w sto-
sunku do potrzeb dofinansowanie tych dzialan ze sSrodkéw publicznych. Jest to
bariera wspélna wszystkim typom placéwek dla oséb z autyzmem. Koszty funk-
cjonowania placowek dla 0séb z autyzmem sg bardzo wysokie. Dlaczego? Istnieje
w nich koniecznos¢ zatrudnienia szczegdlnie duzej liczby wykwalifikowanej ka-
dry oraz konieczno$¢ zapewnienia stosunkowo duzej przestrzeni ze wzgledu na
wystepujace nadwrazliwosci sensoryczne oraz zachowania trudne. Ponadto jest
koniecznoé¢ zapewnienia dowozu do placéwki i pokrywania kosztéw napraw
biezacych wyposazenia niszczonego przez osoby z autyzmem. Kolejna kwestia to
konieczno$¢ ponoszenia kosztow ksztalcenia kadry wobec ptynnosci kadr, wyni-
kajacej z duzego popytu na kadre oraz charakteru pracy powodujacego wypalenie.

Dlaczego tak trudno jest odnaleZ¢ sie osobie z autyzmem w Warsztacie terapii
zajeciowej i dlaczego tak trudno jest stworzy¢ Warsztat dla tej grupy oséb dedy-
kowany? Warsztaty terapii zajeciowej wydaja sie instytucja bardzo odpowiednia
dla 0s6b z autyzmem, szczegélnie tych gorzej funkcjonujacych. Istnieja natomiast
bariery, ktére w praktyce uniemozliwiaja organizacjom tworzenie tych placéwek
dla oséb z autyzmem oraz eliminujg te osoby z warsztatow prowadzonych dla
0s0b z niepelnosprawnoscia intelektualna. Po pierwsze, obowigzujace przepisy
zbyt wysoko wyznaczajg minimalng liczbe uczestnikéw warsztatow terapii zaje-
ciowej —na 20 os6b. Ze wzgledu na duze rozproszenie oséb z autyzmem w gene-
ralnej populacji utworzenie WTZ dla 20 0s6b z autyzmem jest trudne, gdyz na te-
renie, z ktérego jest mozliwy dojazd do warsztatu, moze nie mieszkac tyle oséb
z tego rodzaju niepelnosprawnoscig. Jednoczesnie drastycznie niskie w stosunku
do potrzeb dofinansowanie powoduje konieczno$¢ zdobywania przez organiza-
cje dodatkowych, pokaznych srodkéw na kazdego uczestnika. Po drugie, przepi-
sy normujace dofinansowanie warsztatow nie uwzgledniaja wyzszych kosztéw
utrzymania warsztatu dla oséb z autyzmem. Jest to najwazniejsza i podstawowa
bariera. Brak dodatkowych srodkéw na rehabilitacje tych osob nie tylko utrudnia
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zalozenie WTZ dla oséb z autyzmem, ale réwniez eliminuje osoby z autyzmem
z warsztatow dla innych grup niepelnosprawnych intelektualnie. Po trzecie,
przepisy regulujace organizacje warsztatow nie uwzgledniaja koniecznosci zwie-
kszenia liczby kadry wspomagajacej osoby z autyzmem i innymi calo$ciowymi
zaburzeniami rozwojowymi. Przepisy rozporzadzenia w sprawie warsztatow te-
rapii zajeciowej przewiduja konieczno$¢ zapewnienia minimum jednego
opiekuna na pieciu podopiecznych. Przepisy dopuszczaja mozliwosé zwie-
kszenia liczby kadry w zaleznosci od stopnia i charakteru niepelnosprawnosci.
Maja one jednak charakter fakultatywny, wiec organy odpowiedzialne za doto-
wanie warsztatow odmawiaja finansowania zwiekszonej liczby kadry, skoro nie
sa do tego zobowiazane.

Jakie sa bariery w wykorzystaniu zakladéw aktywnosci zawodowej? Przepisy
regulujace wymogi formalne dla zakladow aktywnosci zawodowej nie uwzgled-
niaja koniecznosci zwiekszenia liczby kadry wspomagajacej osoby z autyzmem
i innymi caloSciowymi zaburzeniami rozwojowymi. Natomiast przepisy nor-
mujace dofinansowanie zakladéw nie uwzgledniaja wyzszych kosztéw utrzyma-
nia ZAZ-u dla os6b z autyzmem. Bariery w wykorzystaniu zakladéw pracy chro-
nionej i zatrudnienia wspieranego na otwartym rynku pracy réwniez zostaly
zdiagnozowane. W katalogu niepeinosprawnosci, ktére sa podstawa do wyzsze-
go dofinansowania dla pracodawcy z tytutu zatrudnienia osoby niepelnospraw-
nej albo nizszego wymaganego wskaznika zatrudnienia oséb niepelnospraw-
nych, brakuje autyzmu i innych caloéciowych zaburzen rozwojowych. Kolejne
bariery dotycza dostepnosci lokali na placéwke. Stworzenie placowki na cele
rehabilitacji spotecznej, zawodowej i zatrudnienia oséb z autyzmem wymaga lo-
kalu. Organizacje z zasady takim lokalem nie dysponuja. Organizacje wieksze,
o dluzszym stazu, maja czesto uzyskane w poprzednich latach lokale, w ktérych
prowadza szkoly dla dzieci z autyzmem lub inne placéwki, w ktérych realizowa-
ny jest obowiazek szkolny. Kiedy jednak dzieci koficza szkole, nie ma juz dla nich
miejsca, bo lokal jest zbyt maly, by pomiesci¢ dzieci i dorostych.

Podsumowujac, niezaleznie od charakteru barier na plan pierwszy wysuwaja
sie potrzeby lokalowe i finansowe. Bez zmiany systemu finansowania wsparcia
dorostych o0séb z autyzmem nie nastapi zadna poprawa w tym zakresie. Obecne
rozwigzania dyskryminujg osoby z autyzmem w zakresie rehabilitacji spotecznej,
zawodowej i zatrudnienia. Dowodem jest dramatyczny brak placowek dla do-
rostych oséb z autyzmem. Bez zmian systemowych dyskryminacja ta bedzie sie
tylko poglebia¢ wraz ze wzrostem liczby 0séb z autyzmem konczacych szkoly.
W polskich warunkach dla dokonania korzystnych zmian w systemie niezbedne
sq kompleksowe zmiany. Na szczeblu centralnym powolanie oddzielnego typu
placéwki (wewnetrznie zréznicowanej) dla 0s6b ze specyficznymi niepelnospraw-
no$ciami lub/i dokonanie zmian w przepisach, dostosowujacych istniejace
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rozwigzania do specyfiki oséb z autyzmem. Na szczeblu lokalnym dzialania sa-
morzadéw w zakresie udostepniania lokali, dziatania samorzadéw w zakresie
dofinansowywania WTZ, ZAZ; dzialania PFRON w zakresie dofinansowywania
WTZ, ZAZ zaréwno specjalistycznych dla oséb z autyzmem oraz miejsc w pla-
cowkach dla innych grup. Realizatorzy projektu , Wsparcie 0oséb z autyzmem” po-
stuluja nastepujace zmiany w przepisach, dostosowujacych istniejace rozwiagza-
nia do specyfiki oséb z autyzmem: stworzenie mozliwosci zmniejszenia do
10 0s6b minimalnej liczby uczestnikéw warsztatéw terapii zajeciowej w warszta-
tach przeznaczonych dla oséb z caloSciowymi zaburzeniami rozwojowymi lub
niepelnosprawnos$ciami sprz¢zonymi lub stworzenie mozliwoéci zmniejszenia do
10 os6b minimalnej liczby uczestnikéw warsztatow terapii zajeciowej, albo znie-
sienie minimalnej liczby uczestnikéw warsztatéw terapii zajeciowej. Zmiana za-
sad dofinansowania WTZiZAZ uwzglednia stopien i rodzaj niepelnosprawnosci.
Stworzenie mozliwosci zatrudnienia zwigkszonej liczby kadry w zaktadach
aktywnosci zawodowej, w ktorych zatrudnione sa osoby niepelnosprawne z autyz-
mem i innymi caloéciowymi zaburzeniami rozwojowymi lub niepelnosprawno-
$ciami sprzezonymi. Obligatoryjne zwigkszenie liczby kadry pracujacej w war-
sztatach terapii zajeciowej z osobami z calosciowymi zaburzeniami rozwojowymi
lub niepelnosprawnosciami sprzezonymi (Koncepcja Matego Systemu aktywiza-
¢ji spolecznej i zawodowej 0séb z autyzmem, 2010).

Lokalne inicjatywy wsparcia dorostosci oséb z autystycznego
spektrum zaburzen

Aktualny system wsparcia dorostosci oséb z autystycznego spektrum zabu-
rzen, mozna by stwierdzi¢, ma charakter lokalnych inicjatyw organizacji
pozarzadowych. Tych samych, ktére przez lata budowaly system wczesnego
wspomagania rozwoju i edukacji, a teraz razem z dorastaniem ich uczestnikéw,
ucznidw, prébujg, z r6znym skutkiem, wprowadza¢ ich w dorosto$¢. Mozna
moéwié o ogromnej asymetrii uslug, placéwek czy inicjatyw te dorostos¢ wspie-
rajacych. Zaryzykujemy stwierdzenie, ze sytuacja dorostych oséb z autystyczne-
go spektrum zaburzen zyjacych w duzych miastach jest bardziej dla nich korzyst-
na niz w miastach mniejszych, gdzie jedyna dostepna placéwka jest
Srodowiskowy Dom Samopomocy, w ktérym to personel nie ma pojecia, jak orga-
nizowaé przestrzen i zadania osobie z wynikajacymi z autyzmu specyficznymi
potrzebami. A bariery finansowe, lokalowe, jak i kadrowe zmuszaja do wydalenia
uczestnika po trzech miesigcach prébnych. System wsparcia doroslosci oséb
z autystycznego spektrum zaburzen sklada sie z ,wysp wsparcia”. Krajowe Towa-
rzystwo Autyzmu w wielu miastach prowadzi Warsztaty Terapii Zajeciowej czy
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Srodowiskowe Domy Samopomocy dla 0séb z autyzmem i z niepelnosprawno-
Scig intelektualna. Podobnie w Gdyni dziala Warsztat Terapii Zajeciowej prowa-
dzony przez Fundacje Adapa.

Jeden filar systemu wsparcia stanowia zatem placéwki, ktére wpisuja sie
w ogoélny system wsparcia dorostosci i rehabilitacji spoleczno-zawodowej. Orga-
nizacja ich pracy natomiast uwzglednia potrzeby tej grupy oséb'. Kolejny filar to
placowki stworzone tylko dla 0séb z autyzmem. W Gdansku Stowarzyszenie Po-
mocy Osobom z Autyzmem prowadzi Centrum Aktywizacji Spoleczno-Zawodo-
wej, ktére przygotowuje uczestnikéw do samodzielnego zycia oraz podjecia aktyw-
nosci zawodowej2, Uczestnicy odbywaja praktyki zawodowe w sklepach czy
szkolach. Praktyki, podczas ktérych razem ze swoimi trenerami ucza si¢ elemen-
tow pracy sprzatania czy wyrabiania bizuterii. W Centrum dziata réwniez pracow-
nia ceramiczna.

Krokiem dalej w stawaniu sie dorostym ma by¢ samodzielne mieszkanie i dla-
tego rowniez dzieki inicjatywie gdaniskiego stowarzyszenia budowana jest pier-
wsza w Polsce wspélnota domowa dla dorostych oséb z autyzmem. W Warszawie
Fundacja Synapsis prowadzi Osrodek Dom i Praca. Najpierw powstata Pracow-
nia Rzeczy R6znych, funkcjonujaca jako Zaklad aktywizacji zawodowej i zatrud-
niajaca 24 autystéw, a potem swojq dziatalnos¢ rozpoczal dom mieszkalny. Jak
pisza twoércy Pracowni: nasza ambicja jest, zeby podobne przedsiebiorstwa po-
wstawaly w catej Polsce, dlatego nasze przedsiebiorstwo traktujemy jak ,labora-
torium”, gdzie tworzymy rozwiazania terapeutyczne, organizacyjne i biznesowe,
ktére moga by¢ wykorzystane przez innych. Zapraszamy przedstawicieli innych
organizacji pozarzadowych i samorzadéw na wizyty studyjne do przedsiebior-
stwa.

Wedlug najbardziej optymistycznych szacunkéw w Polsce zyje okolo 10 000
dorostych 0séb z autyzmem. Jednak z kazdym rokiem w dorosloé¢ wkraczaja na-
stepne roczniki. Wlaénie dlatego nie chcemy by¢ monopolistami (pracowniasyna-
psis.pl)’. Fundacja Synapsis swoim wsparciem obejmuje takze osoby z Zespolem
Aspergera, organizujac projekty aktywizacji zawodowej i doradztwa zawodowe-

! Mozna méwi¢ m.in. o pewnym planie dotyczacym okresu przejsciowego jak i odpowiedniej orga-

nizacji przestrzeni, ktéra minimalizuje liczbe bodzcéw. Podzieleniu pracy na jasne i klarowne eta-
py, nastepujace sekwencyjnie po sobie, 0 wyraznie wyréznionym poczatku czy koncu.

Centra w Gdyni i Gdansku sg placéwkami dziennego pobytu, w ktérych doroste osoby z autyzmem
sg uczone réznych form aktywnosci zawodowej, umiejetnosci zwigzanych z prowadzeniem domu
i samodzielnym Zyciem oraz realizowaniem swoich zainteresowan (www.autyzmcentrum.org.pl)
Pracownia Rzeczy Réznych jest modelowym ZAZ-em, w ktérym powstaja rozwigzania dostoso-
wujace rehabilitacje zawodowa do potrzeb oséb z autyzmem. Od organizacji przestrzeni: zatyczki
do uszu dla 0s6b nadwrazliwych sluchowo, parawany dla oséb latwo sie rozpraszajacych, ustawie-
nie biurka do $ciany, przyciemniane okulary, odpowiednie oswietlenie dla 0os6b nadwrazliwych
wzrokowo, timery jako sygnalizator kofica czynnoéci i ewentualnej przerwy. Po organizacje same-
go zadania zawodowego: plany dzienne, rozpisane na pojedyncze zadania ,procesy technologicz-
ne”, podpowiedzi w formie zdje¢, obrazkéw i instrukcji wykonania.
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go oraz tworzac Model Aktywizacji Zawodowej tej grupy oséb. Projekt ,Zatrud-
nij ASA”, obok szkolen i doradztwa zawodowego dla 0s6b z Zespolem Aspergera,
zaowocowal stworzeniem Modelu Aktywizacji Spolecznej i Zawodowej Oséb
z Zespolem Aspergera i Wysokofunkcjonujacych Oséb z Autyzmem oraz narze-
dzi wspierajacych przysztych treneréw i doradcéw tworzacych podobne pro-
jekty*. W Warszawie Fundacja Ergo Sum od niedawna prowadzi kawiarnie Zycie
jest fajne. Pracuje w niej 10 autystéow. W Wieckowicach Wspdlnota Nadziei pro-
wadzi Farme Zycia — dom i miejsce pracy dla dorosltych oséb z autyzmem. Jak
pisza jej tworcy, Farma Zycia — inaczej Centrum Nauki i Zycia ,Farma” — istnieje
od 2005 roku i jest to jedno z najbardziej przyjaznych miejsc dla oséb dorostych
z autyzmem w Polsce. Jest tez pierwszym w naszym kraju specjalistycznym osro-
dkiem, taczacym funkcje mieszkalne, terapeutyczne, edukacyjne i rekreacyjne.
Farma jest domem dla stalych mieszkaricéw, a jednoczesnie zapewnia szeroki wa-
chlarz aktywnosci rowniez dla os6b mieszkajacych poza farma, ktére w ciggu dnia
dojezdzaja tu na réznego rodzaju zajecia i warsztaty. Osrodek prowadzi progra-
my aktywizacji spolecznej i zawodowej, realizuje projekty wspoétpracy — lokalne
i miedzynarodowe. Koncepcja Farmy Zycia zaklada utworzenie miejsc pracy
i rehabilitacji dla ponad 100 0s6b zaréwno z autyzmem, jak i pokrewnymi zabu-
rzeniami rozwojowymi. Na terenie farmy ma powstac¢ tacznie 5 kilkuosobowych
domoéw dla 30 mieszkancéw. Utworzone zostang pracowanie terapii zajeciowej,
stanowiska pracy chronionej oraz niezbedna baza rehabilitacyjna. W osrodku be-
dzie rowniez prowadzona rehabilitacja dla szerszej grupy oséb z autyzmem
(www.farma.org.pl).

Zakonczenie

M. Rybicka podczas Debaty Fundacji Synapsis, oceniajac aktualny system
wsparcia doroslosci, wysuwa teze, ze nie ma calosciowego systemu wsparcia dla
0s0b z autyzmem. My podczas naszych analiz szukalySmy odpowiedzi na naste-
pujace pytania: w jaki sposéb i gdzie mozna wspiera¢ dorostos¢ oséb z autystycz-
nego spektrum zaburzei? Czy budowany przez lata system wsparcia dorostosci
0s0b z niepelnosprawnoscig intelektualng zaspokaja potrzeby oséb z autystycz-
nego spektrum zaburzen? Jak funkcjonuja doroste osoby z autyzmem i dlaczego
tak trudno wpisac im sie jest w ,tradycyjng” placowke wsparcia osob z niepetno-

* Model zawiera wiele cennych wskazéwek dla treneréw pracy i doradcéw zawodowych, a takze

gotowe narzedzia do oceny kompetencji spolecznych i zawodowych. W ramach modelu powstat tak-
ze poradnik: Zatrudnianie 0s6b z zespolem Aspergera. Jest to publikacja skierowana do pracodaw-
cow, ale réwniez i treneréw pracy. Zawiera wiele cennych uwag i wskazéwek dotyczacych
trudnosci 0séb z zespolem Aspergera w pracy iich przezwyciezania.
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sprawnoécia intelektualna? Czy nalezy tworzy¢ osobne placéwki dla oséb z auty-
zmem, czy tez szuka¢ mozliwosci w istniejacej sieci wsparcia?

Polskie prawo, poza wprowadzeniem w systemie orzecznictwa o niepelno-
sprawnoéci nowego oddzielnego kodu niepelnosprawnosci C 12 dla catoscio-
wych zaburzen rozwojowych (spektrum autyzmu) i powolaniem Karty Praw
Oséb z Autyzmem, nie wprowadzilo zadnych zmian legislacyjnych wyty-
czajacych sposob finansowania, tworzenia placéwek, powolania innych rodza-
jow placéwek niz obecne dla dorostych oséb z autyzmem. Parlamentarna grupa
ds. autyzmu, jak i Porozumienie Autyzm-Polska caly czas walcza o stosowne roz-
wigzania legislacyjne, dzigki ktérym bedzie mozna budowaé system wsparcia,
a samorzady beda mialy podstawe do dzialania. Zdiagnozowane, podczas reali-
zacji projektu ,Wsparcie 0s6b z autyzmem”, bariery wynikajace z braku zapiséw
w ustawie dotycza barier finansowych, lokalowych czy kadrowych. Zgadzajac sie
z Malgorzata Rybicka zdecydowanie mozna stwierdzi¢, ze takiego wsparcia syste-
mowego nie ma. Ponadto mozna stwierdzi¢, Ze obecny system wsparcia do-
rostosci 0s6b niepelnosprawnych bazujacy na Ustawie o rehabilitacji zawodowej
i spolecznej oraz zatrudnianiu oséb niepelnosprawnych i Ustawie o pomocy
spolecznej nie zaspokaja potrzeb oséb z autyzmem. Nie wyréznia ich specyfiki
funkcjonowania, ktéra to ,wymusza” specyficzna strukturalizacje zaje¢ z aktywi-
zacji spolecznej i zawodowej, strukturalizacje wprowadzong w Pracowni Rzeczy
Réznych Fundacji Synapsis czy Centrach Aktywizacji Spoleczno-Zawodowej Sto-
warzyszenia Pomocy Osobom z Autyzmem.

Ponadto w zasadzie nie funkcjonuje plan lagodnego przejscia mlodziezy,
mlodych dorostych z autyzmem do placowek wsparcia dorostosci, plan uwzgled-
niajacy ich trudnosci wynikajace z autyzmu, takie chociazby jak powyzej opisane
trudnosci z akceptacja zmiany i przezywaniem straty czy elastycznym mysle-
niem. Obecnie na polskiej mapie wsparcia dorostosci oséb z ASD wida¢ lokalne
»Wyspy” tejze dzialalnosci. Projekty realizowane przez stowarzyszenia i fundacje,
innowacyjne pomysly instytucji, innowacyjne rozwigzania, kreowane modele
aktywizacji spolecznej i zawodowej. Wiele z tych projektéw nie ma statego finan-
sowania, w zwiazku z czym brakuje ciaglosci, brakuje lokali, brakuje wyspecjali-
zowanej kadry, brakuje powielania istniejgcych modeli wsparcia. Niewatpliwie
jednak stale rosngca liczba mlodziezy i dorostych z autyzmem bedzie stanowié
wyzwanie dla polityki spolecznej w najblizszych latach, a postulowane zmiany
systemowe beda konieczne do wprowadzenia.
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Wprowadzenie

W celu analizy zagadnien zwigzanych z emancypacyjnym potencjalem
sztuki, teatru i mozliwo$ciami ich spolecznego zaangazowania w perspektywie
codziennosci i miejsca w strukturze spolecznej oséb niepelnosprawnych, szcze-
goblnie zas 0s6b z niepelnosprawnoscig intelektualng, konieczne jest chocby skro-
towe i pobiezne przedstawienie podstawowych celéw i zalozen, a takze proble-
matyki, wokot ktérej skoncentrowany byl projekt, do ktérego odnosze sie w tytule
artykutu. Perspektywa jego prezentacji i analizy wybranych watkéw jest szczeg6l-
na, gdyz pisana z pozycji uczestniczki projektu, miatam bowiem ogromng przyjem-
no$¢ i zaszczyt w nim uczestniczy¢.

Byt on dla mnie nie tylko waznym doéwiadczeniem osobistym, ale takze istot-
nym impulsem poznawczym, sklaniajacym do podjecia glebszego namystu nad
kwestiami funkcjonowania dorostych oséb z niepelnosprawnoscig, ich spolecznej
i kulturowej tozsamosci, marginalnej pozycji, jaka sie im przypisuje w spoleczen-
stwieijakq zazwyczaj zajmuja. Udzial w projekcie ponownie wydobyli wzmocnit
stawiane sobie samej od dluzszego juz czasu pytania dotyczace mozliwosci
zakwestionowania i ponownego zdefiniowania samej niepelnosprawnosci oraz
zastanowienia sie czy przekroczenie dominacji ustalonych sita tradycji i nauki ta-
kich profesjonalnych dziedzin, jak: medycyna, psychologia, pedagogika oraz wy-
nikajacych z nich oddziatywan terapeutycznych, jest potrzebne. Dodam od razu,
ze moja odpowiedz na to pytanie jest twierdzaca: w moim przekonaniu jest nie
tylko potrzebne, ale wrecz konieczne i niezbedne). Przekraczanie granic wymaga
poszerzenia perspektywy, otwarcia horyzontéw i interdyscyplinarnego spojrze-
nia na zjawisko niepelnosprawnosci (cokolwiek kryje si¢ za ta nazwa) jako przede
wszystkim fenomen kulturowy, ktéry jest spolecznie doswiadczany, nazywany
i opowiadany na wiele r6znych sposobéw. Jednym z nich moze by¢ wlasnie opo-
wies¢ o pewnym projekcie.

Zalozenia, cele i przebieg projektu

Projekt ,«Wiecej niz teatr» — Pelnoprawna Sztuka Oséb Niepelnosprawnych
+ Beyond Therapy — konferencja praktyczna”, realizowany przez Instytut im. Je-
rzego Grotowskiego byl jednym z licznych artystyczno-edukacyjnych przedsiew-
zie¢ odbywajacych sie w ramach Europejskiej Stolicy Kultury Wroctaw 2016

! Zrodtem informacji s3 materialy dotyczace projektu ,Wigcej niz teatr” zamieszczone na stronie in-
ternetowej Instytutu im. Jerzego Grotowskiego, www.institute-art.pl (zakladka: Edukacja) [dostep:
5.12.2016], a takze materiaty i notatki wlasne autorki tekstu, ktéra byla jedna z uczestniczek proje-
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Zgodnie z zamierzeniami jego pomyslodawczyn i zarazem kuratorek, gtéwna
osig, wokol ktorej zostal skonstruowany, bylo szeroko rozumiane zagadnienie
sztuki angazujacej osoby z r6znego rodzaju niepelnosprawnoscia, ktéra w rozu-
mieniu zalozen projektu nie jest sztukg ,osobng”, inng, w domysle gorsza, lecz
sztuka pelnoprawna, ktéra powinna znaleZ¢ nalezne jej miejsce w spoteczenstwie
i sferze kultury.

Celem projektu stalo sie poszukiwanie odpowiedzi na pytania zwigzane ze
sprawczg, podmiotowa obecnoscig 0séb spolecznie definiowanych przez pryz-
mat niepelnosprawnosci, ktéra podwaza odpowiedzii twierdzenia przyjmowane
dotad jako oczywiste i weryfikuje funkcjonujace powszechnie narzedzia, sposoby
poznania, jezyki opisu, a takze powstale w ich nastepstwie kategorie opisujace
rzeczywisto$¢. Wyjsciowym mottem projektu staly sie slowa jednej z kuratorek,
Jany Pilatove;:

Zdarza sig, ze niektére doswiadczenia zycia zaczynaja nam reprezentowac rzeczywi-
stos¢. Wowczas staja sie one dla nas wigzieniem. Siedzimy w tych do§wiadczeniach jak
w wiezieniach albo... w ogrédkach?.

Celem projektu byla zatem préba wyjscia poza utarte schematy i wyobraze-
nia, budujace czesto negatywne stereotypy na temat nie tylko sztuki kreowanej
przez osoby z niepelnosprawnoscia, ale takze ich funkcjonowania w sferze
spolecznej i obywatelskiej, i przyjrzenia sie blizej temu co mozna znalez¢ poza do-
brze znanym, swojskim ,ogrédkiem”, w ktérym te grupe spoleczng czesto traktu-
je sie protekcjonalnie i paternalistycznie, czy tez z ,przymruzeniem oka”, wska-
zujacym na nie do konca powazny i rozwazany w kategoriach estetycznych
odbiér tworzonej przezen sztuki. Obszarem badawczych i artystycznych eksplo-
racji, stawiania pytan i aktywnego poszukiwania odpowiedzi w ramach réznego
rodzaju dzialan podejmowanych w projekcie, uczyniono szeroko rozumiang
przestrzen sztuk performatywnych, wizualnych, przede wszystkim teatru, choé¢

ktu. Kuratorkami projektu byly: petnigca funkcje koordynatorki dr Magdalena Hasiuk z instytutu
Sztuki PAN w Warszawie, autorka monografii ,Okrutnie dziwna strona” $wiata. Wokot teatru wie-
ziennego, Oficyna Wydawnicza Errata, Warszawa 2015 oraz ponad stu innych publikacji: arty-
kutéw naukowych, szkicéw krytycznych, rozméw i recenzji; prof. Jana Pildtovd — profesor
Wydzialu Teatralnego Akademii Sztuk Scenicznych w Pradze (DAMU), w 1968 r. odbyla staz w Teatrze
Laboratorium, licznych publikacji o pracy Jerzego Grotowskiego, jego uczniéw i kontynuatoréw,
ttumaczka tekstéw; Justyna Sobczyk — pedagozka teatru i rezyserka, kieruje dzialem pedagogiki te-
atralnej w Instytucie Teatralnym im. Zbigniewa Raszewskiego w Warszawie, zalozycielka Teatru 21
i wspolzalozycielka Stowarzyszenia Pedagogow Teatru; Anna Zubrzycki — aktorka i pedagozka,
czlonkini-zatozycielka i gléwna aktorka Osrodka Praktyk Teatralnych ,Gardzienice” (1977-1992),
w 1996 r. wraz z Grzegorzem Bralem zalozyla we Wroclawiu Teatr Piesni Kozla, w ktérym do 2014 r.
byla gléwna aktorka i dyrektorka artystyczna zespolu, a takze liderka dwuletniego magisterskiego
programu aktorskiego.

www.institute-art.pl (zakladka: Edukacja) [dostep: 5.12.2016].
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projekt wzbogacony byt réwniez o watki z zakresu sztuk plastycznych i tzw. out-
sider art, brut art oraz filmu. Kuratorki projektu pisza, iz ich celem bylo/jest

[...] skierowanie uwagi na rozwijajacy si¢ w Polsce od ponad dwudziestu lat obszar
sztuki angazujacej osoby z niepelnosprawnosciami i spojrzenie na niego w szerszym
kontekscie. Chcemy powola¢ wspélng przestrzen, ktéra umozliwi spotkanie os6b
pelnosprawnych z osobami z niepelnosprawnosciami, a takze postawienie wielu pytan
(czy wywolanie dyskusji), ktére pozwolg — taka mamy nadzieje — p6js¢ dalej w pracy
z aktorem/osoba z niepelnosprawnoscia. Zaplanowane wydarzenia maja inspirowac
do odwaznego wychodzenia poza ,wlasny ogrédek”, ,wlasne wiezienie”, by spotykaé
sie z innymi osobami, ktére podobnie jak my prébuja, szukaja i tworza na pograniczu
teatru, sztuki art brut, filmu i muzyki3.

W zamierzeniu kuratorek istotnym celem projektu, bylo nie tylko ,upowszech-
nienie i promocja marginalizowanych czesto zjawisk artystycznych [...]”, oraz
blizsze przyjrzenie si¢ pracy artystycznej realizowanej przez osoby z niepetno-
sprawnoécia w kontekscie profesjonalnych, warsztatowych aspektéw i poten-
cjalu wlaczenia w gléwny nurt zycia artystycznego, ale takze poszukiwanie
spotecznych i ekonomicznych mozliwosci realizacji tego typu przedsiewzie¢, no-
wych rozwigzan wychodzacych poza nisze zarezerwowane dla zjawiska okresla-
nego mianem sztuki oséb niepelnosprawnych (Sobczyk, Hasiuk 2016). Zatem
przyjrzenie si¢ realnym, konkretnym warunkom spotecznym, kulturowym, eko-
nomicznym tworzacym potencjalne $ciezki rozwoju lub tez trudnosci i ogranicze-
nia zawezajace potencjalng przestrzen wspolpracy i wspétbytowania, w obszarze
ktorej sztuka osob z niepelnosprawnoscia mogtaby zaistnie¢ w spotecznym od-
biorze jako jeden z elementéw ksztattujacych ich codzienng rzeczywistos¢.

Projekt zostat zainicjowany miedzynarodowym seminarium , Wiecej niz teatr”,
ktoére odbylo sie w dniach 11-12 grudnia 2015 r. we Wroclawiu. Program semina-
rium byl bardzo intensywny i zr6znicowany. Wypelnily go wyklady i rozmowy
z naukowcami zajmujacymi sie problematyka z zakresu r6znych obszaréw kultu-
ry, sztuki, teatru (m.in. Zoja Mikotova — Akademia Muzyczna i Teatralna w Brnie

www.grotowski-institute.art.pl [dostep: 5.12.2016]. Kuratorkami projektu byly: pelnigca funkcje
koordynatorki dr Magdalena Hasiuk z Instytutu Sztuki PAN w Warszawie, autorka monografii
,Okrutnie dziwna strona” $wiata. Wokol teatru wieziennego, Oficyna Wydawnicza Errata, Warsza-
wa 2015 oraz ponad stu innych publikagji: artykuléw naukowych, szkicow krytycznych, rozmow i
recenzji; prof. Jana Pildtovd — profesor Wydziatu Teatralnego Akademii Sztuk Scenicznych w Pra-
dze (DAMU), w 1968 r. odbyta staz w Teatrze Laboratorium, licznych publikacji o pracy Jerzego
Grotowskiego, jego uczniéw i kontynuatoréw, ttumaczka tekstéw; Justyna Sobczyk — pedagozka
teatruirezyserka, kieruje dzialem pedagogiki teatralnej w Instytucie Teatralnym im. Zbigniewa Ra-
szewskiego w Warszawie, zalozycielka Teatru 21 i wspodlzalozycielka Stowarzyszenia Pedagogéw
Teatru; Anna Zubrzycki — aktorka i pedagozka, czlonkini-zalozycielka i gléwna aktorka Osrodka
Praktyk Teatralnych ,Gardzienice” (1977-1992), w 1996 r., wraz z Grzegorzem Bralem, zalozyla we
Wroclawiu Teatr Piesni Kozta, w ktérym do 2014 r. byla gtéwng aktorka i dyrektorka artystyczng ze-
spolu, a takze liderka dwuletniego magisterskiego programu aktorskiego.
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oraz Teatr Oséb Gluchych; Lech Sliwnik — Akademia Teatralna w Warszawie, Ire-
na Lewkowicz - Instytut Kultury Wspoélczesnej UL, Zofia Dworakowska i Eweli-
na Godlewska-Byliniak — Instytut Kultury Polskiej UW, Anita Stefafiska — Wydzial
Pedagogiczno-Artystyczny UAM). Ponadto odbyto sie spotkanie z dziennikarzem
i publicysta, zajmujacym sie rozwojem wspodlczesnego spoleczenistwa i kultury,
Edwinem Bendykiem (tygodnik ,Polityka” i UW), a takze przedstawicielami
organizacji wspierajacych oddolne inicjatywy spolteczno-ekonomiczne (Ewa
Hevelke — Fundacja Inicjatyw Spoleczno-ekonomicznych; Piotr Kostuchowski —
Bielskie Stowarzyszenie Artystyczne ,Teatr Grodzki”). Znaczaca czeScig semina-
rium byly réwniez bardzo interesujace wystapienia i rozmowy z tworcami,
zalozycielami i rezyserami prowadzacymi teatry, galerie, grupy muzyczne i inne
formy artystycznej dzialalnosci, kreowanej przez osoby z niepelnosprawnoscia
(Ula Grzela - Junges Landestheater Bayern; Per Tornqvist — Teatr Mooms w Malmo;
Katarzyna Winiska — Teatr Opera Buffa; Maria Pietrusza-Budzynska — Fundacja
Teatroterapia Lubelska, Renata Jasinska-Nowak — Teatr Arka we Wroclawiu, Zoja
Mikotova, Martin Frys, Gizela Hohne — teatr Ramba-Zamba z Berlina, Tomasz Ro-
dowicz — Stowarzyszenie Teatralne ,Chorea”, Erdmute Sobaszek i Waclaw Soba-
szek — Teatr Wegajty, Festiwal Wioska Teatralna i Teatr Potrzebny w Jonkowie;
Wojciech Retz — zesp6t rockowy ,Na Goérze” i Stowarzyszenie ,Na Gorze”, Alicja
Grabarczyk i Agnieszka Chojnacka — Galeria ArtBrut i Pracownia Aktywizacji
Spolecznej i Kulturalnej we Wroctawiu, tancerz i choreograf Rafat Urbacki)*, dzie-
lonego na opatrzone znakami zapytania panele zatytulowane: Alternatywnosc?
Niepetnosprawnos¢? Spoteczeristwo? Zmiana? Diugodystansowcy. Swiatta i cienie. Na
krétki dystans? (zespotowos¢ a dziatania projektowe), uzmyslawia szeroki i bardzo
zréznicowany kontekst teoretycznej i praktycznej refleksji, rysujacy zarazem pole
do wymiany pogladéw i dyskusji nad waznymi kwestiami ksztattujacymi codzien-
nos¢ twdrczosci artystycznej i obecnosci 0séb z niepelnosprawnoscia w spoleczen-
stwie i kulturze. Seminarium towarzyszyly takze pokazy filmu dokumentalnego
,Das grosse Gluck” w rezyserii Kirsten Burger, Mikka Gaestela i Johannesa
Miillera oraz spektaklu ,Gatunki chronione” Rafata Urbackiego i Anu Czerwin-
skiego.

Kolejnymi etapami projektu, po zakwalifikowaniu oséb, ktére zglosily cheé
udzialu w projekcie i wylonieniu ostatecznej grupy uczestnikéw?®, byly trzy spot-
kania obejmujace sesje warsztatowo-wykladowe, ktére odbyly sie kolejno w lu-

4 Szczegbdlowy program seminarium zamieszczony jest na stronie internetowej Instytutu im. Jerzego
Grotowskiego, www.grotowski-institute.art.pl.

Do projektu zakwalifikowano 16 uczestnikéw z calej Polski. Byly to osoby w réznym wieku i z r6z-
nymi doswiadczeniami zawodowymi, ktére same zajmuja sie bezposrednio lub sa zainteresowane
problematyka sztuki, kultury, teatru angazujacego ludzi spolecznie marginalizowanych i wyklu-
czanych, w tym osoby z niepelnosprawnoscia (lista i biogramy uczestnikéw sa dostepne na stronie
internetowej Instytutu im. J. Grotowskiego, www.grotowski-institute.art.pl).
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tym 2016 r. (PWST, Wroctaw), marcu (Instytut Teatralny, Warszawa) i kwietniu
(Ostrowiec Swietokrzyski). Pierwsza sesja, zatytulowana , Wspdlnym glosem” zo-
stala poswiecona kwestiom funkcjonowania spolecznej wspdlnoty w kontekscie
spajajacych jg wiezi i procesom integrowania grupy, a takze mozliwosci integracji
i wlaczania dzialan teatralnych w obszar wspoélnoty. Na sesje zlozyly sie warszta-
ty prowadzone przez uznanych twércéw: Anne Zubrzycki (Wspdlnym glosem —
warsztat po$wiecony poszukiwaniom jezyka przekraczajacego utarte schematy
komunikowania si¢, opartego na ekspresji cielesnej i wokalnej), Jane Pilatova
(Sekrety otwieraczy — warsztat ukierunkowany na dzialanie poprzez ruch, glos,
akty fizyczne i wyobraznie), Ule Grzele i Cornelie Linnemann (mate studium ko-
mpozycji/sztuka znikania — warsztat poSwiecony tworzeniu przestrzeni wspélnego
doswiadczenia z Innym, i budowaniu spoleczefistwa opartego na wzajemnym
szacunku). Kazdy warsztat konczy! sie spotkaniem, w trakcie ktérego uczestnicy
i prowadzacy wymieniali sie swoimi przezyciami i doswiadczeniami, emocjami, py-
taniami i watpliwosciami. Uczestnicy projektu w ramach sesji lutowej mieli row-
niez mozliwo$¢ obejrzenia spektaklu ,Statek szaleicow” Teatru Arka oraz ,Dzie-
wiec¢ kochanek kawalera Dorna” Teatru integracyjnego EUFORION, po ktérych
odbyly sie spotkania z twércami i aktorami.

Druga z sesji, zatytulowana ,Estetyka — w poszukiwaniu wlasnego jezyka”,
koncentrowata si¢ wokot kwestii r6znych sposobéw dziatania i sSrodkéw ekspresji
budujacych estetyke teatru i sztuki oséb z niepelnosprawnoscia. Obejmowata
spotkania z twoércami trzech warszawskich teatrow: Agata Adamek i Zbyszkiem
Gozdeckim z Teatru Zgoda, Justyna Sobczyk z Teatru 21 oraz Katarzyna Winska
z Teatru Opera Buffa. Kuratorki projektu przy konstruowaniu struktury sesji
postawily przed uczestnikami pytania, na ktére prébowano znalez¢é mozliwe
odpowiedzi: Co/kto stoi za kazdym z tych zespoléw, jakie inspiracje, jacy tworcy,
jakie idee stanowia zrédlo ich twérczosci? W jaki sposob ich ,zrédlowy material”
jest nastepnie transformowany w przedstawienia? Co stanowi trudno$¢ w mo-
wieniu/pisaniu o teatrze, ktérego aktorami sa osoby z niepelnosprawnoscig?
Dlaczego caly czas stowo «terapia» wypiera stowo ,teatr”?¢ W ramach sesji odbyly
sie pokazy spektakli ,Upadki. Odcinek 2” Teatru 21, ,Autobus” czeé¢ 1 Teatru
Zgoda oraz ,Wyspa Pomylona” Teatru Opera Buffa, po ktérych uczestnicy
projektu spotkali sie z twércami i aktorami. Ponadto odbyly sie takze warsztaty
i spotkanie z tworcami ksigzki ,21 mySli o teatrze”, po§wieconej Teatrowi 217.

www.grotowski.art.pl (zaktadka: Edukacja, projekt ,Wiecej niz teatr”, Sesja II: Estetyka-w poszu-
kiwaniu wlasnego jezyka) [dostep: 5.12.2016].

E. Godlewska-Byliniak, J. Lipko-Konieczna (red.), 21 mysli o teatrze, Fundacja Win-Win, Warszawa
2016 (G. Press — fotografie, R. Staniec i M. Szczodrowska — projekt graficzny). Ksiazka ze wstepem
redaktorek zawiera mysli i spostrzezenia aktorow Teatru 21 na temat samego teatru, obecnosci na
scenie, relacji z widzem i towarzyszace im fotografie.
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Ostatnia sesja semestru, zatytulowana ,Teatr podazajacy za osoba”, odbyla
sie w kwietniu w Ostrowie Wielkopolskim i zawierala, podobnie jak poprzednie,
wyklady (Teresy Wilk — Teatr w procesie rewitalizacji spolecznej wobec niepoko-
jow wspolczesnodci, spotkania i dyskusje (forum dyskusyjne ,Festiwal — obszary
sztuki-obszar inicjatyw spolecznych”, a takze Okragly Sté1 — spotkanie ze studen-
tami Wydzialu Pedagogiczno-Aktorskiego oraz stuchaczami Studium Animacji
Kultury UAM filia w Kaliszu oraz liderami grup teatralnych), warsztaty (Przest-
rzenie ruchu Tomasza Kuty — dzialania improwizacyjne oparte na plastyce ruchu
i gestu; Nadmarionety Ilony Medykowskiej — papier jako element scenografii
i medium sztuki; Jezyk wizualny z treningu wyobrazeniowego w terapii teatral-
nej Eugeniusza J6zefowskiego — wyobrazeniowy spacer w glab siebie za pomoca
kreacji plastycznej; O Niebieskim Koniu Anity Stefanskiej — budowanie teatralne-
go miejsca jako terytorium spotkania i dzialania ludzi postugujacych si¢ r6znymi
jezykami wyrazu; Czteronozny Autysta Magdaleny Kajewskiej — kreacja plastycz-
na laczaca elementy teatroterapii i hipoterapii, prowadzona metoda Horse Assi-
sted Education) oraz spektakle prezentowane podczas XV Przegladu Form Oséb
Niepelnosprawnych MASKA 2016, w ktérym uczestnicy projektu byli rowniez ju-
rorami i przyznali wlasng nagrode. Tworzace te sesje wydarzenia skupialy sie na
badaniu przestrzeni teatralnej, czy tez szerzej — przestrzeni kreacji artystycznej —
w ktorej kazdy czlowiek/aktor/twérca sam wybiera rodzaj, tempo i styl dzialania.
Jej celem byla réwniez ,refleksja nad teatroterapia rozumiana jako proces, ktére-
go specyfika zaklada i wymaga podazania za osoba tworcy”®.

Kolejnym elementem projektu byla odbywajaca sie na przetomie maja i czerw-
ca 2016 r. w Instytucie im. J. Grotowskiego we Wroctawiu tzw. Konferencja Prak-
tyczna, poruszajaca aspekty artystyczne i spoleczno-ekonomiczne zwigzane
z dzialalnoscig artystyczng. Zlozyly si¢ na nig warsztaty mistrzowskie prowadzone
przez twércow: aktoréw, rezyserdw, terapeutdow, autorow oryginalnych metod
pracy z cialem, glosem, dzwiekiem, a takze spotkania ze specjalistami z zakresu
ekonomii, promocji i ksztalcenia lideréw. Uczestnicy mogli wzigé¢ udzial miedzy
innymi w warsztacie Zoji Mikotovej z Akademii Muzyczno-Teatralnej w Brnie
»Tam gdzie ruch jest jezykiem” (realizujacy sie w czasie i przestrzeni jezyk oséb
niestyszacych); Natalii Popovej z Uniwersytetu Psychologiczno-Pedagogicznego
w Moskwie ,Przygotowanie aktora z niepelnosprawnosciami do pracy w integra-
cyjnym zespole teatralnym” (kinestetyczny ,portret” aktora z niepetnosprawno-
Scig, estetyka i rehabilitacja, komunikacja poprzez cialo i ruch); Anny Zubrzyckiej
i Angie Ball ,Uwazna relaksacja” (rozpoznawanie napiecia i odprezanie ciala za
pomoca medytacji bazujacej na uwaznosci, praktykowaniu wspdlczucia i terapii
Tara Rokpa). Mieli réwniez mozliwo$¢ uczestniczenia w warsztatach Williama

8 www.grotowski-institute.art-pl (zakladka: Edukacja, projekt ,Wiecej niz teatr”, sesja III: Teatr
podazajacy za osoba [dostep: 5.12.2016].
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Edwarda Longdena ze znanej na $wiecie grupy Joy of Sound. Warsztaty ,Jezyki
wspoélnego doswiadczenia” (wykorzystujace wyobraznie, muzyke, ruch i wizuali-
zacje, wspolne zaangazowanie, odpowiedzialnos¢ i uznanie wszystkich uczestni-
koéw za wspottworcow) zakonczyly sie przygotowanym wspélnie z uczestnikami
projektu happeningiem. Ponadto odbyly sie takze warsztaty Jany Pilatovej i Mar-
tyna Frysa ,baczenie” (teatr postrzegany jako sposéb rozumienia siebie i innych,
faczenia aktorow i widzéwy/ludzi, rygoru i wolnosci, uczuc i mysli, struktur i pro-
ceséw); Petry Osvaldovej z Akademii Sztuk Scenicznych w Pradze ,Metoda Fel-
denkraisa jako przygotowanie do rozwoju osobowosci” (proces uczenia sie dialo-
gu z cialem, oddechem, emocjami, my§lami i zachowaniem poprzez ruch), a takze
szkolenie prowadzone przez Anne Muzifiska z Fundacji Inicjatyw Spoleczno-
-Ekonomicznych, poswiecone formom i zasadom dziatania przedsiebiorstw
spotecznych funkcjonujacych w obszarze kultury. W ramach konferencji praktycz-
nej odbyt sie réwniez pokaz spektaklu ,Smiertelnie trudna sprawa” Teatru 21
z Warszawy i koncert zespolu rockowego ,Na Goérze”, w ktérym grajq osoby tzw.
osoby sprawne i osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna. Sesji towarzyszyla
réwniez wystawa fotografii ,Poza stowem” Nadine Loes, stanowigca swoistg rela-
cje dokumentujaca projekt teatralny ,Moment mal, bitte!” realizowany przez Ule
Grzele.

Swoistg kulminacja i zwieficzeniem realizacji projektu byt udzial wszystkich
jego uczestnikow w wydarzeniach nurtu ,Wiecej niz teatr”, prezentowanego
w pazdzierniku 2016 r. w ramach odbywajacej sie we Wroclawiu Olimpiady Teat-
ralnej ,Swiat miejscem prawdy”, ktéra z kolei stanowita jedno z przedsiewziec
Europejskiej Stolicy Kultury Wroctaw 2016. Olimpiada Teatralna to miedzynaro-
dowy festiwal teatralny, podczas ktérego prezentowane sa osiggniecia najwybit-
niejszych twércow teatralnych z calego swiata. Zainicjowana zostala w 1993 r.
w Delfach przez greckiego rezysera Theodorosa Terzopoulosa, ktéry petni obec-
nie funkcje przewodniczacego Miedzynarodowego Komitetu Olimpiady Teatral-
nej. Kolejne organizowane byly w Japonii, Rosji, Turcji, Korei Potudniowej i Chi-
nach. Program tegorocznej, sidédmej juz edycji Olimpiady, ktéra obyla sie tym
razem w Polsce, obejmowat kilka nurtéw: tzw. nurt gtéwny, do ktérego zaproszeni
zostali miedzy innymi tak uznani tworcy, jak: Eugenio Barba, Peter Brook, Romeo
Castellucci, Pippo Delbono, Jan Fabre, Walerij Fokin, Heiner Goebbels, Liu Libin,
Krystian Lupa, Eimuntas Nekrosius, Tadashi Suzuki, Theodoros Terzopoulos
i Robert Wilson. Poza nurtem gléwnym obecne byly réwniez: nurt Dolnoslaska
Platforma Teatru, Festiwal Dziady-Recykling, Eastern Line oraz specjalny pro-
gram Instytutu Grotowskiego. Ponadto zaproszeni ze swymi spektaklami rezyse-
rzy brali rowniez udzial w cyklu spotkan i dyskusji ,Prawda i tylko prawda”, kt6-
re po$wiecone byly ré6znym aspektom ich pracy artystycznej. W zamierzeniu
organizatoréw tegoroczna edycja, z towarzyszacym jej hastem stanowigcym pa-
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rafraze stéw Jerzego Grotowskiego, ma stanowi¢ ,zachete do wolnoéci wypowie-
dzi, staje w obronie znaczenia tradycji, a zarazem wspiera potrzebe poszukiwan
i eksperymentowania na scenie teatralnej w ramach wspoétczesnej dynamiki, kon-
struktywnej multicentrycznosci i polimorficznosci”.

W ramach nurtu przedstawiajacego ,pelnoprawng sztuke oséb niepelno-
sprawnych” swoje spektakle zaprezentowato 6 zespoléw teatralnych: Compagnie
del Oiseau-Mouche (Francja), Teatr 21, Teatr CHOREA, Rafat Urbacki i Anu Czer-
winski (Polska), Monster Truck (Niemcy), VerTeDance i Archa (Czechy). Ponadto
program nurtu dopelnily: wystawa fotografii mieszkancow Domu Pomocy
Spolecznej autorstwa Jana Rosotowskiego, koncert grupy ,Na Goérze” oraz cykl
spotkan ,Sniadanie w procesie”, ktorego celem bylo ,upowszechnienie margi-
nalizowanych czesto zjawisk artystycznych, wymiana doswiadczen miedzy pol-
skimi i zagranicznymi twércami, a takze otwarcie przestrzeni dla poglebionej re-
fleksji na temat metod pracy w poszczegélnych zespotach”™°.

Teatr i niepelnosprawnosc¢

Pomystodawczynie i kuratorki projektu pisza w tekscie prezentujacym jego
zalozenia, iz ,Wiecej niz teatr” ma byc” ,cho¢by namiastka spotecznego laborato-
rium, w ktérym ksztaltowaé bedziemy przestrzerr wspdlistnienia, dialogu i wy-
miany. Odwolujac sie do Boalowskiej koncepcji teatru poprzez zmiany w tak
zakomponowanej sytuacji teatralnej, czy ogélnie rzecz biorac sytuacji w obszarze
sztuki, pragniemy eksperymentowac ze zmiang spoleczna. Wiecej niz teatr rodzi
sie z marzenia przekraczajacego ramy zastanego $wiata” (Sobczyk, Hasiuk 2016).
Autorki, nawigzujac do koncepcji teatru jako spotecznego laboratorium J. Gro-
towskiego, ktorego istota jest eksperymentowanie i poszukiwanie, a takze koncep-
¢ji teatru zmiany A. Boala, przyznaja si¢ do wlasnych marzen. Marzen $§miatych,
wyrastajacych z buntu, niezgody i oporu wobec rzeczywistosci, marzen wykra-
czajacych poza dobrze znane, utarte schematy i rytualy spoleczne. Marzen
dazacych do zainicjowania zmiany, transformacji idei, ale takze dzialan i praktyk
spoltecznych, ktére sztuke/teatr i kreacje tworzone przez pewne grupy spoleczne
bardzo czesto pozbawiajg wartosci i znaczenia. Jednocze$nie jednak wlasnie sztu-
ka, teatr, dzialania artystyczne posiadaja moc i sile dokonywania spolecznych
transformacji, czego wyrazem jest juz sama nazwa projektu ,Wiecej niz teatr”, za-
czerpnieta z tytulu ksiazki Aldony Jawlowskiej opublikowanej w 1988 r. Analizo-
wana przez nig dzialalnos$¢ studenckiego ruchu teatralnego w komunistycznej

? www.theatreolympics2016.pl [dostep: 5.12.2016].
10 www.grotowski-institute.art.pl (zakladka: Edukacja) [dostep: 4.12.2016]
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Polsce w latach 60. i 70. XX w. ukazuje tenze ruch — zbiorowego bohatera mono-
grafii — jako ,wielowymiarowe zjawisko” przekraczajace zaréwno granice sztuki,
jak i granice dzialalnosci spolecznej. Znana socjolog pisata: ,To wiecej niz ruch
i wiecej niz teatr. To takze instytucja, miejsce do zycia, zabawa, swoisty azyl dla
nie przystosowanych” (Jawlowska 1988, s. 5).

Teatr, ,robienie teatru”, granie w teatrze i wszystko, co wiazato sie z dzialaniem
studenckich grup teatralnych nie bylo jednak tylko schronieniem, kryjowka
dajaca poczucie wytchnienia oraz mozliwos¢ oderwania sie od nieakceptowanej
i niezadowalajgcej rzeczywistosci. Bylo rowniez, a moze nawet przede wszyst-
kim, jak zauwaza A. Jawlowska, préba ,przeciwstawienia kulturze zastanej — od-
miennej kulturowej catosci (...) w dzialaniu realizujacym si¢ jako poszukiwanie
wlasnych form Zycia i twoérczosci” (tamze, s. 5). Te wielo$¢ perspektyw i zblizony
sposob ogladu wspoélczesnej rzeczywistosci w odniesieniu do twoérczosci oséb
z niepelnosprawnoscia, probuja wcieli¢ w zycie autorki projektu, stawiajac pyta-
nie o to: ,(...) jaka funkcje w zyciu artystycznym i spotecznym zajmuje obecnie
sztuka 0s6b z niepelnosprawnosciami (a szerzej sztuka oséb dotychczas wyklu-
czanych z kultury) i czy nie jest ona przypadkiem zblizona do roli (z uwzglednie-
niem wszelkich réznic politycznych, estetycznych, spotecznych), jaka w latach
siedemdziesiatych odegral ,mlody teatr”? A moze wprost przeciwnie, stanowi
calkiem odrebne, w pelni ,samoswoje” zjawisko wykraczajace jednak, podobnie
jak niegdys teatr studencki, zaréwno poza granice sztuki, jak i dzialalnosci
spolecznej?” (Sobczyk, Hasiuk 2016).

Sztuka i teatr os6b marginalizowanych i wykluczanych, a takimi s réwniez
ludzie spolecznie i kulturowo definiowani jako niepetnosprawni, jest zjawiskiem
budzacym coraz wieksze zainteresowanie, mozna powiedzie¢, ze w ostatnich la-
tach jest niejako odkrywana ponownie budzac pytanie o to czym jest: sztuka czy
terapia, odwolujace sie nie tylko do istoty i natury dzialan artystycznych, ale takze
ich funkcji spolecznej. Odpowiedzi na to pytanie ewoluujg w zaleznosci od czasu
i kontekstu, od tych, ktére akcentujg przede wszystkim terapeutyczny wymiar
sztuki, do tych, dla ktérych najwazniejszy jest wymiar estetyczny.

I. Jajte-Lewkowicz, nawigzujac do rozwijajacego sie w Polsce ruchu teatréw
0s6b niepelnosprawnych, skupionych miedzy innymi wokél zainicjowanych
w 1995 r. Miedzynarodowych Spotkan Teatralnych Terapia i Teatr, przeksztalco-
nych po trzech latach w Biennale, pisze o podstawowej wlasciwosci teatru jako
miejscu spotkania z drugim czlowiekiem, w ktérym teatralne dzielo jest swego
rodzaju ,rezultatem wspdlnej improwizacji aktorow i widzéw (20064, s. 13; 2006b,
s. 281). Te absolutnie prymarng ceche teatru znakomicie iinstynktownie ujmuja
aktorzy Teatru 21, Piotr Swend, ktéory méwi: ,Po co ludziom teatr? — zeby by¢
otwartym na innych ludzi”, czy Daniel Krajewski: ,Aktor przychodzi do teatru.
Widz przychodzi do teatru” (21 Mysdli o teatrze, 2016, s. 166). I. Jajte-Lewkowicz,
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analizujac ,teatr wykluczonych”, wskazuje na kilka tkwigcych w nim paradok-
sow, ktore sprawiaja, ze moze on by¢ postrzegany (jednoczesnie badz rozlacznie)
jako zjawisko bedace ,mniej niz teatrem”, ,samym teatrem” i czyms ,wiecej niz
teatr”. Mniej niz teatrem jest wowczas, gdy dzialalnos¢ teatralna jest przede
wszystkim podporzadkowana celom terapeutycznym i realizowana poza dzie-
dzing teatru, np. w obszarze dzialan stricte pedagogicznych, stajac sie w ten spo-
sOb przede wszystkim terapig przez teatr. Teatrem samym w sobie (tylko teatrem,
amoze az teatrem?) staje sie, gdy spektakle tworzone przez grupy osoéb stygmaty-
zowanych i marginalizowanych nie tylko w $wiecie artystycznym, ale rowniez
w spoleczenstwie, traktujemy jak pelnoprawne artystyczne wydarzenia podle-
gajace krytycznej ocenie w kategoriach estetycznych, ale prezentowane wcigz
jako osobne, odrebne zjawisko wystepujace pod szyldem ,teatru oséb niepeino-
sprawnych” czy tez wlasnie ,teatru wykluczonych”. Czyms$ wiecej niz teatr (sze-
rzej mozna powiedzie¢, ze czyms$ wiecej niz sztuka) staje sie woweczas, gdy poza
wartoSciami terapeutycznymi i estetycznymi niesie ze soba potencjat transforma-
¢ji porzadku spolecznego i tworzenia nowych znaczen kultury ,(...) wolnej od re-
dukowania i interioryzacji innoéci” (2013, s. 23). Teatr bedacy czyms$ wiecej niz
teatrem tworzy ,przestrzen szczegdlnego spotkania, ktére akcentuje spoteczng
wspolnotowos¢ oraz przekraczanie ustalonych apriorycznie kondyecji: bycia wi-
dzem/bycia aktorem/bycia niepelnosprawnym czy wykluczonym. Za$ spetniajace
to spotkanie wydarzenie teatralne to szczegdlna realizacja porzadku obecnosci,
nie za$ wylacznie porzadku reprezentacji czy tez skryptu okreslonej spolecznie
roli (pietna?)” (tamze, s. 25).

W kazdym teatrze moze dominowa¢ jedna z dwoéch struktur funkcjonowa-
nia: ukierunkowana na cel, okreslony efekt dzialania badz ukierunkowana na
proces, ktéry w $lad za L. Sliwonikiem mozemy okresli¢ droga, ksztaltujaca teatr
ludzi z niepelnosprawnoscia jako swoisty ,teatr dla zycia”, czy tez ,zycie w teatrze
poprzez teatr”, pelniacy takze pozateatralne cele o charakterze edukacyjnym,
psycho- i socjoterapeutycznym (Jajte-Lewkowicz 2006, s 13). Taki teatr staje sie
otwarty na poszukiwanie nowych przestrzeni, docieranie do ukrytych, wewnetrz-
nych $wiatéw ludzi ,zamurowanych” i ich odkrywanie dla innych. Taki teatr,
szanujacy prawo do wlasnego trudu egzystencji i dajacy szanse pelniejszego do-
$wiadczania zycia moze by¢, jak pisze L. Sliwonik, ,drogg ku drugiemu, ku innym
$wiatom ludzkim” (20064, s. 65). Cechuje go nie tylko mozliwos¢ osobistej, indy-
widualnej wypowiedzi aktoréw, ale takze potencjat tworzenia nowych relacji
migdzy ludZmi opartych na innych, niewykluczajacych zasadach. O teatrze oséb
z niepelnosprawnoscia T. Baar pisze, iz nie moze on by¢ tylko praca, staje sie bo-
wiem ,(...) raczej droga, procesem dojrzewania aktora” (2006a, s. 77), w trakcie
ktérego niepelnosprawny aktor odkrywa siebie samego, wlasna prawde ukryta
za narzucona mu spoleczna maska niepelnosprawnosci. Ta maska kulturowych
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znaczen, stereotypdw, uprzedzen i swoistych matryc nazywajacych i definiujg-
cych niepelnosprawnos¢, ktéra ksztattuje indywidualng i spoleczna percepcje
0s0b z niepelnosprawnoscia, czyniich zycie ,zyciem zamurowanym”, niespelnio-
nym i odlegtym (nawet jedli fizycznie bliskim). W petni i z duzym dramatyzmem,
cho¢ w bardzo oszczednej formie, oddaja to slowa stworzonego podczas przygo-
towan i improwizowanych préb, tekstu ze spektaklu Broken Mirror, opowiadajace
o egzystencjalnych doswiadczeniach aktoréw Teatru Taartar, ktérzy ze sceny
mowia:

W srodku jest ciemno.

Nie pali si¢ Zadne swiatto.

Ktos schodzi ze stotu.

Oto dlaczego.

Zawsze marze.

To rani.

Wewngqgtrz mojej glowy.
Nie dotykaj.
Uposledzenie.

I wtedy tylko rozmowa z dzbankiem do kawy.
I nie ma juz wigcej zadnego domu (Taro 2006b, s. 189).

Jedli spojrzymy na teatr jako na malq spolecznoé¢ (wydaje sie, ze to oglad bli-
ski spojrzeniu A. Jawlowskiej piszacej o teatrach studenckich), spolecznos¢, ktora
tworzy wewnatrz swych ram wlasne relacje i wigzi oparte na wzajemnym szacun-
ku i réwnodci, partnerstwie czy przyjazni (a tak funkcjonuje wiele grup, wsréd
ktérych sg niepelnosprawni aktorzy), to jej teatralne wypowiedzi, przedstawie-
nia, performensy itp. stanowia rodzaj zaproszenia kierowanego do widzoéw,
aw szerszym kontekscie do catego spoleczenstwa, do spotkania i rozmowy stano-
wiacego zgodnie ze stowami L. Sliwonika ,wymiane tworéw i mysli” (Sliwonik
2006, s. 68).

Zgodnie ze sformulowang juz kilkadziesiat lat temu definicja pojecia ,perfor-
mansu kulturowego” M. Singera!!, owe teatralne wypowiedzi w postaci spektakli,
happeningdéw, performanséw angazujacych bardzo zréznicowane srodki ekspre-
sji jezykowej, wokalnej, muzycznej, plastycznej, ruchowej, elementy scenografii
i wreszcie sama cielesnoé¢ aktoréw, tworza obraz wspoélczesnego Swiata i wspdl-
noty widzianej z perspektywy tych, ktérzy zyja na jej obrzezach, ktérych glos, na-
wet jesli maja juz do niego prawo, nie jest dostatecznie u/styszany i od/czytany.

i Pojecie ,cultural performances, uzyte przez M. Singera w pracy poswieconej kulturze Indii, odnosi sie
do mozliwych do zaobserwowania struktur kulturowych stanowiacych autoportret i autorefleksje
danej kultury; ,autoportret, ktéry zostaje przedstawiony i wystawiony wobec jej wlasnych czion-
koéw iinnych oséb” [cyt. za: E. Fischer-Lichte, Estetyka performatywnosci, 2008, s. 323-324].
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Performatywne postrzeganie niepelnosprawnosci do§wiadczanej i przezywanej
w ciele i poprzez cialo jest zywa codziennoscig 0séb nia dotknietych, aktoréw
teatru zycia, ktérzy przyciagaja uwage i spojrzenia widzéw kazdego dnia, w réz-
nych miejscachisytuacjach. Doswiadczenia te, przetwarzane na scenie, ujawniaja
swoisty paradoks nie(widzialnosci) czlowieka/aktora z niepelnosprawnoscia opi-
sany przez P. Kuppers, a polegajacy na zmaganiu sie z dwoma polami odmien-
nych znaczen.

Z jednej strony w sferze zycia spolecznego zmaga sie z deficytem widzialno-
Sci, wynikajacym z marginalizacji przedstawicieli tej grupy spolecznej, z drugiej
za$ z nadmiarem widzialnosci, swoistg hiperwidzialnoscia, w sytuacji gdy stojac
na scenie musi zmierzy¢ si¢ z calg gama spoleczno-kulturowych wyobrazen
i schematéw poznawczych kategoryzujacych rzeczywistosc i wlasna pozycje w sieci
spolecznych zaleznosci (zob. Godlewska-Byliniak, Lipko-Konieczna 2016, s. 7-8).

Na scenie teatrow tworzonych przez osoby z niepelnosprawnosciag mamy do
czynienia, jak zauwaza I. Jajte-Lewkowicz, ze ,zwielokrotnieniem maski”,
nakladaniem sie na siebie r6znych bytéw, réznych porzadkéw oraz ich identyfi-
kacja, dzieki czemu widz zostaje skonfrontowany ze swoistym lustrem, w ktérym
zaczyna dostrzega¢ takze wlasne maski i budujace je znaczenia. Specyfika teatru
0s0b niepelnosprawnych polega miedzy innymi na tym, ze ,to co jest ekspresja
wlasng czlowieka-aktora przeslania obraz ekspresji figury, ktéra on tworzy”.
W rezultacie zaréwno aktorzy, jak i widzowie dokonuja poznawczego wysitku
zobaczenia na scenie siebie samych gdyz ,wobec przemiany czlowieka-aktora
widz nigdy nie pozostaje obojetny” (2006b, s. 283-288).

J. Florence (2006, s. 213-218), piszac o teatrze w kulturze zachodniej jako swoi-
stej formie nowoczesnego, laickiego rytualu, zwraca uwage na ksztaltujace go
konwencje, dzieki ktérym na scenie dochodzi do przedstawienia miedzyludzkich
relacji r6znych od tych jakie znamy z Zycia codziennego, ale pozostajacych z nimi
w Scistym i waznym zwigzku. Wszystko to co buduje nasze ludzkie doswiadcze-
nia, przezycia, emocje i uczucia moze sta¢ sie tworzywem przeksztalcanym
w akcie twoérczym. Proces transformacji buduje specyficzng plaszczyzne miedzy-
ludzkiej komunikacji, na ktérej aktor i widz moga doswiadcza¢ podobnych emo-
cji, moga wspoélodczuwa, tworzy¢ wspdlne $wiaty umozliwiajace wzajemne zbli-
Zenie i porozumienie.

Do takiego sposobu myslenia nawiazuja autorki opisanego przeze mnie pro-
jektu, zwracajac uwage na fakt, iz teatr osob z niepelnosprawnoscia, a takze w sze-
rszym kontekscie spoleczny ruch tego typu teatréw, jak i innych dzialan artysty-
cznych, ma swo6j wymiar nie tylko artystyczny, estetyczny, wpisujacy sie w pole
sztuki, ale rowniez bardzo istotny aspekt spoteczny i kulturowy nieadekwatny do
ram funkcjonowania narzucanych w obrebie instytucji wspierajacych osoby z nie-
pelnosprawnoscig lub wrecz te ramy rozsadzajacy. Zdaniem kuratorek projektu:
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»Tak rozumiana sztuka nie zostaje wchlonieta w mechanizm budowania i utrwa-
lania $wiata dominujacych wzoréw, ale wzmacnia emancypacyjne dazenie ,wy-
kluczanych” jednostek, bronigcych swojego prawa do wolnosci i ekspresji” (Sob-
czyk, Hasiuk 2016).

Szczegodlna przestrzen dla teatru rozsadzajacego strukture i porzadek zaréw-
no rzeczywistosci, do ktdrej sie odnosi, jak i zasady rzadzace gramatyka jezyka
teatru tworzy zmiana jaka zaszla w obszarze samych dzialan teatralnych. Zda-
niem R. Zieby (2013, s. 230), teatr (szczegdlnie w jego tradycyjnej, dramatycznej
formie), z wszystkimi wymaganiami w zakresie kompetencji fizycznych, rucho-
wych, intelektualnych, jezykowych itd., stanowi najwieksze wyzwanie dla nie-
pelnosprawnosci. Aby znalazlo sie w nim miejsce dla 0séb z niepelnosprawno-
Scig, by mogli przedstawi¢ w nim siebie samych i wlasng wizje $wiata ujeta
w formy ich wiasnych, od nich pochodzacych srodkéw wyrazu, najpierw zaistnie¢
musiala transformacja w samym sposobie pojmowania teatru, ktéra otworzyla
pole dla powstania tzw. teatru alternatywnego czy tez teatru posttdramatyczne-
go. Teatr postdramatyczny (teatr dekonstrukgji, teatr multimedialny, teatr gestu
i ruchu), zwigzany z duchem zmian wywolanych filozofig postmodernistyczna,
to seria zjawisk zachodzacych w drugiej polowie XX w. (okres od lat 70. do 90.),
ktore kwestionujq tradycyjne formy dramatu i wynikajace zeh rozumienie teatru
i przedstawienia teatralnego. Zamiast tego proponuje teatr, ktéry moze zostaé
opisany za pomoca listy cech, takich jak: heterogenicznos¢, nieciaglosé, wielo-
znaczno$¢, afirmacja teatru jako procesu, odrzucenie tekstu, tekst jako element
wyijéciowy, wieloé¢ Srodkéw ekspres;ji, aktor jako temat i gtéwna postaé, deforma-
¢ja, antymimetycznos¢, opdr wobec interpretacji, gestycznos¢, rytm, dzwiek, pu-
sta przestrzen, milczenie. Pojawia sie performans, postrzegany ,(...) jako ten trze-
ci miedzy dramatem a teatrem” (Lehmann 2009, s. 23).

Jak pisze R. Zieba, dopiero w teatrze, ktory porzucit stare, tradycyjne zatoze-
nia i formy, mogly zagoscic na scenie osoby z niepelnosprawnoscia. Jego zdaniem,
,Odmiennos¢ gestu jest odmiennoscig sposobu rozumienia” (2013, s. 234), a zatem
osoba niepelnosprawna wraz z tym co zapisane jest w jej cielesnosci i umysle,
przestaje by¢ na scenie postrzegane wylacznie przez pryzmat odmiennosci, nie-
doskonalosci warsztatowej, wrazenia czego$ dziwnego i nienaturalnego, ,dziw-
nosci”, a staje sie (... forma — probag artykulacji dazaca do spdjnosci swej, z natury
odmiennej, wypowiedzi” (tamze, s. 232). Moze opowiedzie¢ swoja historie wlasny-
mi stfowami i pokazac¢ Swiat z wlasnej perspektywy, moze takze swoja obecnoscia
na scenie pokaza¢ znacznie wiecej, wydoby¢ i zdekonstruowac utarte schematy,
uswiadomié hipokryzje i ukryte zalozenia stosowanych praktyk spotecznych, ob-
nazy¢ panujace stosunki spoleczne, a takze kulturowe (profesjonalne, naukowe,
instytucjonalne) wzory interpretacji, funkcjonujace w otaczajacej nas rzeczywi-
stodci. Estetyka dzialania teatralnego nie jest ,niewinnym” pojeciem pozbawio-
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nym sily etycznego i emocjonalnego razenia, odwotujacym sie tylko do formal-
nych, warsztatowych aspektéw sztuki ,samej w sobie”. Logika estetyczna
nowego, innego teatru, takze teatru zwanego ,teatrem wykluczonych’ czy tez ,te-
atrem niepetnosprawnych” jest jednoczeénie logika odzwierciedlajacg strukture
spoleczna i zjawiska ksztaltujace wspdlnote, réznego rodzaju problemy i konfli-
kty. Jak zauwaza H.-T. Lehmann, ,(...) wszelkie studia estetyczne zawsze kryja
w sobie pytania natury etycznej, moralnej, prawnej, politycznej i prawnej (...)
Sztuka w ogoéle, a szczegélnie teatr, ktory tak gleboko zakorzeniony jest
w spoleczenistwie (...) tkwi w obszarze realnej, spoleczno-symbolicznej praktyki”
(2009, s. 12).

Sztuka, zaangazowanie i emancypacja

Wspoélczesny sposéb rozumienia sztuki odziera jg ze spolecznej, kulturowej
i politycznej neutralnosci. Sztuka staje si¢ dzialaniem spotecznym, wpisanym
w szerszg strukture i system. Tworzy sfere praktyk opisanych przez francuskiego
socjologa P. Bourdieu jako ,pole sztuki”, rzadzone przez okreslone reguly i pod-
dane réznego rodzaju dystynkcjom, z ktérych podstawowsq jest spolecznie kon-
struowane uznanie tego co jest sztuka i dlaczego, a co nig nie jest; co moze a co nie
zosta¢ wlaczone w pole dzialan artystycznych (2000). Juz sam ten fakt pokazuje
jak silng wladze ma sztuka i jak intensywnie moze oddzialywacé na struktury i re-
lacje spoteczne.

A. Zmijewski, polski artysta wywodzacy sie z nurtu tzw. sztuki krytycznej,
ktéra rozwijala sie w naszym kraju najbardziej intensywnie w latach 90. XX w.12,
w swoim manifescie ,Spoleczne sztuki stosowane” pisze o wladzy jaka posiada
sztuka: ,(...) wladzy nazywana, definiowania, ingerowania w porzadki kulturo-
we, wytwarzania nacisku na elementy struktury spolecznej poprzez wlaczanie
ich do artefaktéw”, czyli dziel sztuki, ktére moga aktywnie ksztaltowac rzeczywi-
stos¢. Jezeli uznamy, ze polityka ma wladze definiowania i strukturyzowania to
musimy zauwazyg¢, ze sztuka takze jg posiada (2011, s. 79). Moze pelnic role ,zaan-
gazowanego obserwatora” komentujacego rzeczywisto$¢, a nawet ,negocjatora
intereséw uposledzonych grup”. Wytwarza wiedze, rozumiang w kategoriach
Foucaultowskiej wiedzy-wladzy, ktéra posiada moc wytwarzania dyskursow,

2o zwigzkach spolecznie zaangazowanej sztuki krytycznej i pedagogiki/edukacji krytycznej w kon-
tekscie kulturowych aspektéw konstruowania zjawiska niepetlnosprawnosci, na przykiadzie anali-
zy wybranych prac Artura Zmijewskiego pisalam w tekscie pt. Krytyczne konteksty tworzenia
wiedzy na pograniczu pedagogiki radykalnej i wspéliczesnej sztuki zaangazowanej (czyli, co moze
faczy¢ analize dyskursu wspodlczesnej sztuki z badaniami nad kategorig niepelnosprawnosci),
opublikowanym w czasopi$mie, Ars Educandi”, t. IX: Pedagogika krytyczna dzis. Podstawy, dylematy
i wybrane problemy, red. P. Stanczyk, 2012, s. 191-205.
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czynienia pewnych kwestii widocznymi, innych za$ spychania na margines badz
tez ich tabuizacji. Sztuka wytwarza ,pozyteczne procedury poznawcze”, dzieki
ktérym mozemy dociera¢ do miejsc ukrytych i prawdziwych relacji tworzacych
obszar wspdlnoty. Wedlug Zmijewskiego takiej wiedzy nie mozna redukowac¢
tylko do propozycji estetycznej, gdyz pozbawiona protekcjonalizmu sztuka ,toz-
sama z rzeczywistoscig” wytwarza narzedzia dzialania oparte na wyobrazni i in-
tuicji, pozwalajgc na rozpoznanie i przeksztalcanie §wiata wokoét nas, identyfika-
¢je i transformacje, ktére sa rezultatem zanegowania ,wlasnej szlachetnosci
i rezygnacji z roli sedziego” (tamze, s. 82-96).

Sztuka jako narzedzie spolecznej zmiany, podobnie jak polityka, posiada rze-
czywisty, realny potencjal przeksztalcania struktur wspdlnoty. Zwiazek sztuki
i polityki szczegodlnie wyraznie artykutowany jest w pracach J. Ranciere’a, ktéry
wskazuje na ,wsp6lnotowa” funkcje sztuki polegajaca na konstruowaniu specyfi-
cznej przestrzeni, ,dzielenia postrzegalnego” jak brzmi tytul jednej z jego prac,
oznaczajacego strukturyzowanie wspélnego $wiata. Filozof ten pisze: ,(...) sztuka
sprowadza sie do konstruowania przestrzeni oraz relacji majacych na celu mate-
rialng i symboliczna rekonfiguracje terytorium tego, co wspélne” (2007, s. 23),
a wiec posiada moc sprawcza stawiania granic, dzielenia i laczenia, wlgczania
i wykluczania. Polityczny wymiar sztuki zwigzany jest wlasnie z tym aspektem,
dla Ranciere’a bowiem polityka nie jest utozsamiana z wladza i jej sprawowaniem
(okredlanym przez niego jako rezimy policyjne), ale z okresSlong konfiguracja
przestrzeni $wiata spolecznego, ksztalttowana przez podmioty uznane za zdolne
do ,argumentacji w swojej sprawie”.

Odnoszac przywolane twierdzenia do kwestii niepelnosprawnosci i oséb
z niepelnosprawnoscig mozna sie zastanawia¢ czy stanowig one , podmioty poli-
tyczne” uznawane do zabierania glosu we wiasnych sprawach i uczestniczenia
w praktykach ustanawiajacych sposéb funkcjonowania wspdlnoty, reguly, na
ktoérych sie opiera, a takze pozycje jakie w strukturze spotecznej moga zajmowac
przedstawiciele réznych grup, np. mniejszosci. Biorac pod uwage, ze o ludziach
z niepelnosprawnosciag méwimy jako o tych, ktérzy sa marginalizowani i wyklu-
czani, odpowiedz na tak postawione pytanie brzmi: nie, nie sa spolecznie postrze-
gani jako spolecznie uznane podmioty politycznego dzialania, mogace brac
udzial w decyzjach wspdlnoty na réwnych prawach. Poniewaz jednak sztuka
i polityka nie tworza odrebnych rzeczywistosci lecz, jak pisze Ranciere, obie sta-
nowig pewne formy ,podziatu rzeczywistosci, powiazane z (...) z okres§lonym
porzadkiem identyfikacji” (tamze, s. 26), sztuka posiada w sobie potencjal polity-
cznej emancypacji, wynikajacy wiasnie z jej zdolnosci do konfiguracji i re-kon-
figuracji spotecznych $wiatéw.

Wydaje sie, ze przedstawiony w tym tekscie projekt ,Wiecej niz teatr”, cho¢
nie bezposrednio i wprost, odwoluje sie do takiego sposobu rozumienia sztuki
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i ruchu teatralnego skupiajacego osoby z niepelnosprawnoscia, ktére definiowa-
ne jest jako sztuka pelnoprawna, a wiec tworzona na zasadach réwnosci i réwno-
prawnosci. Rozumienia sztuki jako narzedzia spolecznej i kulturowej zmiany,
niosacej w rezultacie zmiane polityczna, skutkujacg nie tylko indywidualna, ale
takze szerszg, zbiorowa emancypacja grup spolecznie okreslanych mianem defa-
woryzowanych. Emancypacja, upelnomocnienie i wlaczenie ich w obszar wspol-
noty moze przynieé¢ korzys¢ nie tylko im samym, ale takze calej wspdlnocie. Jak
pisza bowiem, odwolujac sie do analiz A. Jawlowskiej, kuratorki projektu: ,Nie-
rzadko okazuje sig, ze teatr (sztuka) os6b z niepelnosprawnosciami staje sie osrod-
kiem artykulacji waznych nie tylko dla tego srodowiska (...) Dlatego wydaje nam
sie zasadne, by méwic¢ o ruchu teatrow oséb z niepelnosprawnosciami réwniez
jako odpowiedzi na ,niepokojace procesy zachodzace w kulturze wspoélczesnej”,
w tym sytuacje izolacji powszechnie do§wiadczane w réznych aspektach zycia
spolecznego i w sztuce” (Sobczyk, Hasiuk, 2016).
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[Mustrations 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.
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Poczucie tozsamoSci plciowej jako komponent autoidentyfikacji
relacyjnej

Termin ,tozsamos$¢” zostal wiaczony w obszar zainteresowan nauk spotecz-
nych przez Erika Eriksona w latach 50. XX w. Jego pierwotna konceptualizacja
wywodzi sie z nurtu psychologii rozwojowej i dotyczy integralnosci osobowej
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osigganej stopniowo na kolejnych etapach rozwoju psychospotecznego. Do in-
nych uje¢, zyskujacych z czasem rosngce uznanie, nalezg perspektywa poznaw-
cza (definiujgca tozsamosc¢ jako rodzaj samowiedzy) oraz podejscie socjologicz-
no-kulturowe (opisujgce dynamiczny konstrukt spoteczny) (Tokarska 2011, s. 40).
Zréznicowane nurty analizy wskazuja na znaczenie tozsamosci jako podstawy
doswiadczania odrebnosci wzgledem pewnych grup spolecznych oraz przynalez-
noéci do innych. Takie polaczenie znajduje swéj odpowiednik w definicji poczu-
cia tozsamosci piciowej. Okreéla ono relacje pomiedzy subiektywna identyfikacja
osoby z okreslong kategoria rodzajowa oraz ustosunkowaniem do spolecznie
przypisanych r6l plci (por. Jarzabek-Bielecka 2012, s. 70; Nowosielski 2010, s. 93).
Negatywne odniesienie do wymienionych aspektéw wiaze sie z ryzykiem ostra-
cyzmu spolecznego oraz poczucia ,rodzajowej nieadekwatnosci” (Kopciewicz
2003, s. 147).

Do 0s6b mogacych do§wiadczy¢ szczegélnych trudnosci z identyfikowaniem
sie z powszechnymi kategoriami spolecznymi nalezg kobiety z glebsza niepelno-
sprawnoécia intelektualna.

Kobieta z glebsza niepelnosprawnoscia intelektualna
w perspektywie znaczacych relacji spotecznych

W literaturze tematycznej zwraca sie uwage, ze kobiety przypisane do grupy
0s6b z niepelnosprawnoscig intelektualng majg stycznos$¢ z co najmniej trzema
rodzajami dyskryminacji stwarzajagcymi zwielokrotnione ryzyko wiktymizacji.
Osoby te moga doswiadcza¢ marginalizacji spotecznej, ze wzgledu na: ple¢ (po-
dobnie jak wszystkie kobiety w r6znym zakresie), niepelnosprawnos¢ (wzgledem
~pelnosprawnej” wiekszosci) oraz niepelnosprawnoé¢ intelektualng (wyzna-
czajaca niska pozycje w stratyfikacji wewnatrzgrupowej oséb z niepelnospraw-
noscia). Bywaja zatem uznawane za najbardziej zdegradowana i zarazem najbar-
dziej bezbronna czeé¢ spoleczenstwa, szczegdlnie narazong na zréznicowane
formy wyzysku i przemocy (Fitzgerald, Withers 2013, s. 6; Pallaska, Szeli 2004,
s. 117). Zagrozenie osoby z glebsza niepelnosprawnoscia intelektualng moze by¢
wzmacniane przez takie cechy, jak: niepelne rozumienie sytuacji spotecznych,
odczuwanie silnej zaleznosci od innych oraz znaczne deficyty w zakresie wiedzy
psychoseksualnej (Fornalik 2010, s. 62). I1zolacja edukacyjna i ,spoleczna niewi-
dzialno$¢” (zwigzana z ograniczeniami w komunikacji, stereotypowym postrze-
ganiem itp.) przyczyniaja si¢ do tego, ze wiele kobiet z niepetnosprawnoécia inte-
lektualng nie potrafi przetamaé bezradnosci lub nie rozpoznaje we wiasciwym
czasie doznawanej krzywdy (Krél, Migalska 2012, s. 91).
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Doswiadczenia zwiazane z niepelnosprawnoécia intelektualna nie pozostaja
bez znaczenia dla rozwoju relacji interpersonalnych — a zatem pola aktywnosci,
w ktéorym wieksza efektywnos¢ przypisuje sie¢ kobietom (Rawa-Kochanowska
2011, s. 53). Jak podkresla Janina Wyczesany, glebsza niepelnosprawnos¢ intelek-
tualna nie wyklucza przyswojenia elementarnych norm spotecznych oraz regut
zwigzanych z porozumiewaniem sie (Wyczesany 2002, s. 38). Zakl6cenia kontak-
tu osoby z otoczeniem (uwarunkowane, migdzy innymi, deficytami poznawczy-
mi lub zaburzeniami integracji sensorycznej) moga stanowi¢ zrédlo negatywnych
doznan emocjonalnych. Przyczyna szczegdlnych trudnosci bywaja niepowodze-
nia w nawigzywaniu i podtrzymywaniu komunikacji ze znaczacymi Innymi.

Mimo wzrostu liczby publikacji poswigecanych tematyce psychoseksualnosci
0s0b z niepelnosprawnoscia intelektualng (zob. np. Fornalik 2010; Janiszewska-
Niescioruk 2013; Kijak 2014), kwestia inicjowania przez nie trwalych relacji uczu-
ciowych wydaje sie podlegac ciaglej tabuizacji. Dorota Krzeminska (2009, s. 95)
opisuje praktyki instytucjonalne (w obrebie osrodkéw stalej i czeSciowej opieki)
nacechowane protekcjonalnym, poblazliwym traktowaniem oséb z deficytami
poznawczymi. Nieokazywanie powagi dorostym ludziom decydujacym o goto-
wosci do zwiazku intymnego oraz koncentracja na kontroli zachowan seksual-
nych (Lausch-Zuk 2004, s. 78; Jurczyk 2015, s. 231) sugerujq trwalos¢ — niedeklaro-
wanego juz wprost — zwatpienia kadry specjalistycznej w zdolnosci oséb
z niepelnosprawnoscia intelektualna do tworzenia dojrzalych, obustronnie ko-
rzystnych relacji miedzyludzkich. Zmianom postaw nie sprzyja kulturowe two-
rzenie zaleznosci pomiedzy atrakcyjnoscia wizerunkowa a predyspozycjami do
doswiadczania i wyrazania potrzeb psychoseksualnych (Janiszewska-Niescioruk
2013, s. 252).

Warto zwréci¢ uwage na powigzanie poszczegdlnych obszaréw funkcjono-
wania kobiety z glebsza niepelnosprawnoscia intelektualng. Bariery komunika-
cyjno-spoleczne czy fizjonomiczne moga poglebiaé efekt etykietyzacji (zwigzany
z ,naznaczeniem” stygmatem niepelnosprawnosci lub plci). Wiaze sie z tym zja-
wisko automarginalizacji osoby identyfikujacej sie ze spolecznie wyznaczong po-
zycja (Titkow 2007, s. 51). Ograniczenia wyboru realizowanych rél moga za$ sta¢
sie zrodlem poczucia bezsilnosci i dosSwiadczenia ,zinternalizowanej opresji”
(por. Malhotra, Rowe 2015, s. 159; Darzins 2014, s. 13). Préba przerwania tego
»~zamknietego cyklu”(Migalska, Krol 2012, s. 20) wydaje sie wymaga¢ wczesniejsze-
go poznania grup odniesienia danej osoby oraz wyzwolenia jej aktywnosci w wy-
borze wiasnych identyfikacji. Brak jednak odpowiedzi na pytanie: co z podmiota-
mi, ktérych wykluczenie uniemozliwia branie odpowiedzialnosci za wtasny los?

Budowanie sieci znaczacych relacji miedzyludzkich nalezy do celéw
powolywania funkcjonowania placéwek wsparcia dziennego (Juros 2010, s. 98).
W5réd nich srodowiskowy dom samopomocy stanowi szczegdlne zrédlo wspar-
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cia dla oso6b, ktore nie sg w stanie podolac bardziej wymagajgcym i ustrukturyzowanym
programom (De Barbaro, Cechnicki, Ostoja-Zawadzka 2005, s. 77). Wspomniane
zaleznosci, a takze utrzymujacy sie deficyt tak ukierunkowanych badan, stano-
wily inspiracje do podjecia si¢ proby zglebienia tematu.

Metodologia badan wtasnych

We wczeéniejszej czedci artykulu wspomniano o ,zamknietym cyklu”, utrwa-
lanym przez krzyzowanie sie obszaréw wykluczen (Krél, Migalska 2012, s. 49).
Tworzone w jego obrebie ograniczenia moga wiazac sie z barierami w budowaniu
znaczacych identyfikacji spolecznych i intymnych relacji miedzyludzkich. Ze
wzgledu na odgoérne przyjmowanie okredlonej specyfiki funkcjonowania emo-
cjonalno-spolecznego oséb z glebsza niepelnosprawnoscig oraz przetrwaly ste-
reotyp ,wiecznych dzieci”, szczegélnie istotne wydaje sie by¢ uznawanie zdolnosci
przedstawicielek owej populacji do prezentowania wiasnego punktu widzenia.

Niniejsza analiza stanowi cze$¢ szerszego opracowania badawczego!!. Tema-
tem prowadzonych wéwczas badan bylo wéwczas indywidualne doswiadczanie
wilasnej przynaleznosci rodzajowej przez siedem kobiet z orzeczeniami glgbszej
niepelnosprawnosci intelektualnej (cztery umiarkowanej oraz trzy znacznej).
Osoby badane reprezentowaly przedzial wiekowy od 25 do 56 lat. Wszystkie re-
spondentki korzystaly z uslug srodowiskowego domu samopomocy. W analizie
zebranego materialu wyr6zniono watki samowiedzy i samo$wiadomosci, subiek-
tywnych znaczen przypisywanych przez badane wlasnej kobiecosci i sobie w roli
kobiety oraz specyfike relacji z reprezentantami obu plci. Majac na uwadze temat
niniejszego artykulu, szczeg6lng uwage poswiecono w nim nastepujacym pyta-
niom badawczym:

— Jaki jest obraz wiezi interpersonalnych tworzonych przez respondentki?
— Jakie znaczenie majg owe relacje dla codziennego funkcjonowania emocjonal-
no-spolecznego kobiet?

Jako fundamenty teoretyczne dla rozstrzygania wyrdéznionych zagadnien
wybrano podejécie interpretatywno-konstruktywistyczne. Ujecie interpretatyw-
ne umozliwia dokonywanie opisu ,rzeczywistosci wielu perspektyw” (Douglas
1976; za: Malewski 1997, s. 18). Konstruktywizm uzupelnia wglad w indywidual-
ne sposoby do$wiadczania rzeczywisto$ci o mozliwoé¢ poznawania proceséw jej
~spolecznego tworzenia” (Flick 2004, s. 35). Bada zatem relacje miedzyludzkie
oraz spoleczno-kulturowe podloze ich konstruowania (tamze, s. 36-38). Synteza

LA Jakubas, Poczucie tozsamosci plciowej kobiet z glebszq niepetnosprawnoscig intelektualng, uczestniczek
srodowiskowego domu samopomocy, 2015. Praca magisterska, tekst nieopublikowany.
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ujec interpretatywnego oraz konstruktywistycznego data tym samym mozliwo$é
skupienia sie na pewnych uwarunkowaniach marginalizacji i automarginalizacji
jednostek ,naznaczonych” — w sposéb szczegélny stygmatem przynaleznosci do
kategorii niepelnosprawnosci oraz plci (Benton, Craib 2003, s. 188).

W prébie odpowiedzi na postawione pytania postuzono sie metoda indy-
widualnego wywiadu poglebionego oraz technikami czgSciowo ustrukturyzowa-
nego wywiadu i obserwacji bezposredniej, przynalezacymi do strategii badan ja-
kosciowych. W nawiazywaniu kontaktu z osobami z obnizong sprawnoscia
jezykowa wykorzystano rowniez elementy komunikacji alternatywnej i wspoma-
gajacej (piktogramy i ilustracje). Wybrane instrumentarium badawcze sprzyjato
podtrzymywaniu gléwnego watku tematycznego, przy jednoczesnym zachowa-
niu ,wrazliwoéci kontekstowej” (Flick 2010, s. 137). Uwzglednienie analizy ob-
serwacji sluzylo poglebieniu wgladu w kazdy z indywidualnych przypadkéw,
W powiazaniu z szerszym kontekstem (Bauman, Pilch 2001, s. 87; Lobocki 2001,
s. 218). Zebrane w ten sposéb informacje umozliwily wylonienie kategorii opisu
odpowiadajacych konkretnym sytuacjom poszczegélnych kobiet. Wzieto pod
uwage miedzy innymi postawy (wskazniki behawioralne i emocjonalne) zaobser-
wowane podczas omawiania kwestii zwigzanych z aspektami roli piciowej i rela-
cjami interpersonalnymi oraz ich spéjnosc z komunikatami stownymi. Uwzgled-
niono takze opis wybranych interakcji badanych z osobami plci przeciwnej
i tozsamej.

Ze wzgledu na temat artykutu, ponizej polaczono watki analityczne uznane
za szczegoblnie istotne dla zobrazowania sfery funkcjonowania emocjonalno-
spolecznego oséb badanych.

Znaczace relacje spoleczne w perspektywach kobiet z glebsza
niepelnosprawnoscia intelektualng — analiza wynikéw badan
wlasnych

Tozsamo$¢ plciowa budowana jest w oparciu o modele rél petnionych przez
znaczacych reprezentantéw obu plci. Dorastajacy czlowiek aktywnie angazuje sie
w przyswajanie standardéw zachowan obserwowanych u przedstawicieli wlas-
nego rodzaju, zachowujac dystans wobec wzoréw kojarzonych z odmienng plcig
(Rawa-Kochanowska 2011, s. 26). W przypadku oséb z glebsza niepelnosprawno-
Scig intelektualna, dla ktérych system rodzinny stanowi nie tylko pierwotne, ale
takze trwate podloze codziennego funkcjonowania, wczesne modele pozostaja
niekiedy dominujacymi. Z taka sytuacja wiaze sie diugotrwaly brak dostepu do
innych znaczacych wzoréw, rowniez w zakresie budowania intymnych relacji
w diadzie partnerskiej (Marszalek 2006, s. 194). Zgodnie z opisang tendencja,
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wszystkie respondentki zamieszkiwaly $rodowiska rodzinne, pozostajac pod
opieka rodzicow (niekiedy z czynnym udzialem rodzenstwa). Badane spedzaty
jednak znaczng cze$¢ dnia w $rodowisku réznym od rodzinnego. Jak zatem
wygladata specyfika funkcjonowania kobiet w relacjach interpersonalnych?

Oproécz srodowiska rodzinnego wiekszos$¢ badanych ograniczata bliskie kon-
takty z reprezentantkami wiasnej plci do relacji podtrzymywanych w Srodowi-
skowym Domu Samopomocy. Jedyna osoba przelamujaca te prawidtowos¢ oka-
zala si¢ by¢ Anna? ktéra (jakby zgodnie z zasada alternatywnego wyboru) nie
stworzyla w Osrodku wiezi uznawanych przez siebie za istotne:

Przyjazni tu dla mnie nie ma. No jasne, tu nie jest Zle, dobrze jest na tych zajeciach.
(...). Zazdroszcza tego Kamila mojego. I zazdroszcza, bo ja potrafie dba¢ o mnie. I tak ge-
neralnie... I niech sie $mieja. (...) Kobiety, tak samo, nie bardzo, by ta buzie otworzy¢.
(...). Oni sa niedojrzali, jak nie wiem... No, ale oni nie wiedzg, no, co wiedzg, skad.

Co istotne, respondentka zaakceptowala opisane wyobcowanie, uznajac je za
konsekwencje zazdrosci ,niedojrzatych” wspétuczestnikow.

Oparcie znajdowane w osobie opisywanej jako ,madra” (z bogatym doswiad-
czeniem zyciowym) lub funkcjonujacej na wyzszym poziomie poznawczym badz
spolecznym stalo sie natomiast watkiem laczacym narracje respondentek
z umiarkowang niepelnosprawnoscia intelektualng. Znajoma kobieta z rodzinnej
miejscowosci Anny oraz wspoétuczestniczki zaje¢ Osrodka wymienione przez po-
zostale rozmoéwczynie zostaly wlgczone w szczegolnie cenione kontakty rowies-
nicze. Zaakcentowano budowanie szczegélnych plaszczyzn wzajemnego zrozu-
mienia (swoistego siostrzefistwa emocjonalnego) i wspdlne spedzanie wolnego
czasu (na spacerach, ogladaniu seriali lub udziale w imprezach kulturalnych).
Przyjazny, zazylty kontakt okazat si¢ naturalnym czynnikiem regulujacym sytua-
cyjne napiecie emocjonalne oraz pobudzajacym do przyjmowania pozytywnych
postaw zyciowych. Jak ujela te zaleznos¢ Daria:

Na tym $niadanku rozmowy rézne. I tak se zartujemy czesto-gesto. Na Kamilke méwie
Kamilué. Méw na mnie Kamilka, a ja do niej Kamilus, bo Kamilus, to co§ jest... W ogole,
zartujemy, to zarty takie. Jak smutek — Zarty, jeden, drugi i od razu aparatka.

Podkresélono przy tym wartoé¢ nie tylko otrzymywania wsparcia, ale takze
jego udzielania, dajacego poczucie akceptacji i uzytecznosci. Niektére wypowie-
dzi wskazaty bezposrednio na pewna wspdlnote doswiadczania:

No, to wazne jest, przyjaciotki-kobietki mie¢. A gadamy, plotkujemy, tu w czyms§ po-
magam im, no, one to lubig [...]. No, nareszcie sobie z kobietka jak z kobietka, mysle,
pogadam. Kobieta, to jak ja, podobnie ma, widzi. A widzi, co tam siedzi [ze wskaza-
niem na glowe].

2 s . . . s
Imiona uczestniczek badania zostaty zmienione.
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Analizujac tozsamo$¢ budowana w relacjach miedzyludzkich, nie sposéb po-
minaé wplywu wzoréw opozycyjnych —wlasciwych ,Innych”. Znaczenie wiasne-
go ustosunkowania do plci przeciwnej wzrasta zazwyczaj w okresie adolescenciji.
Zmiany wiaza sie nie tylko z rozwojem sfery psychoseksualnej, ale takze dyna-
mika proceséw autodefinicyjnych (Bee 2004, s. 277). Osoby z glebsza niepelno-
sprawnoéciag intelektualng nie stanowia w tym zakresie wyjatku (Kijak 2011,
s. 217).

Aktualne zainteresowanie plcig przeciwna zostalo natomiast zdecydowanie
wykluczone przez dwie respondentki — Katarzyne oraz Darie. Osobiste doswiad-
czenia badanych sugeruja jednak nieco odmienne uwarunkowania tych deklara-
¢ji. Pozycja podopiecznej, poddawanej stalej kontroli rodzicielskiej, moze kolido-
wac z podjeciem roli w relacjach partnerskich typowych dla dorostego czlowieka.
Katarzyna wskazala na Zrédlo wlasnego braku poczucia swobody w wypowiedzi
dotyczacej spedzania czasu poza Os$rodkiem: [rodzice] ,nie pozwolili wiasnie.
I'tak duzo czasu tam przesiaduje w Osrodku, to po co masz po katach odbijaé jeszcze”.

Strategie wychowawcze oraz niedostateczna efektywno$¢ oddziatywan
specjalistycznych mogly przyczyni¢ sie do rezygnacji kobiety z uczestnictwa
w zajeciach wychowania do zycia w rodzinie. Katarzyna (zaprezentowana przez
psychologa jako ,buntowniczka funkcjonujaca najwyzej na poziomie dwunasto-
latki”) sprawiala wrazenie poprawnie zasymilowanej w grupie koedukacyjnej.
Podczas rozmowy wyznala natomiast, Ze marzenia o satysfakcjonujacym zwiazku
irodzicielstwie sg czescig jej planéw zyciowych —nie okreslila jednak czasu ich re-
alizacji. Wszystkie deklaracje odnosily sie do ,poczucia niepewnosci losu” (Pisula
2008, s. 20; Tylewska-Nowak 2001, s. 25):

Jak tak szczerze, to pewnie, ze chcialabym dziecko, rodzine, dziecko, meza. Nie bede
kry¢ w sekrecie, ze marzenie mam, jak kazda kobieta... Ale to kazda kobieta, wlasnie.
Ja, to... Ja to dzisiaj nie. Jutro. Dzisiaj nie [...].

Odmienne motywacje mogly wiaza¢ sie z dzialaniami opiekunéw Darii. Od-
raczanie pelnienia rél wlasciwych etapowi dorostosci wydawalo sie mie¢ w tym
przypadku klarowne przyczyny - kobieta z genetycznie uwarunkowang
bezplodnoscia (rzadka konfiguracja niepelnosprawnosci intelektualnej z ze-
spolem Turnera) nie wyda przeciez na Swiat potomstwa. Wykluczono réwniez
perspektywe adopcji, z uwagi na orzeczenie glebszej niepelnosprawnosci intelek-
tualnej. W ramach swego rodzaju rekompensaty $rodowisko rodzinne zaofero-
walo kobiecie pelnienie zastepczych zadan opiekunczych nad bratankiem. Oczy-
wiscie, byla to rola epizodyczna i fakultatywna, ale przeciez w tej sytuacji trudno
wyobrazi¢ sobie bardziej ,dogodny” uklad (nie wspominajac o jego realizacji).
Z utrata perspektywy macierzynstwa wspotwystepowalo oczekiwanie rezygnacji
z bycia zong (czy szerzej — partnerka). Daria adaptowala sie do tej sytuacji, uz-
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najac, ze jest: ,w ogdle z innej bajki. Chiopacy to inne epoki. To... [gest odtraca-
nia] «Odejdz, karalne»”.

Jako oznake tego zdystansowania mozna uzna¢ zachowawczy, lakoniczny
spos6b komunikowania si¢ Ewy z przedstawicielami plci przeciwnej. Mozliwe za-
grozenie dla efektywnosci obranej strategii pojawito sie natomiast w innym kon-
tekscie, podczas wypowiedzi o rodzenstwie: ,Brata mam. Takg siostre. Nie lubi-
my sie, jak ten pies z kotem (...). Wyprowadzil sie akurat. Karolka wzieli. W ogole
go nie mam”.

Jak przekonywali pracownicy Domu, energicznos¢ (przejawiajaca sie m.in.
zaangazowaniem w organizacje imprez rozrywkowych) oraz opiekuniczo$¢ Darii
sprawily, ze badana jest generalnie lubiana przez pozostalych uczestnikéw. Co
istotne, wedlug stow samej respondentki: ,na razie nic nie jest wiecej potrzebne”.
Druga cecha wydawala sie by¢ jednak na tyle istotng czescig tozsamosci badane;j,
ze perspektywa rozlagki z gléwnym obiektem realizacji potrzeb rodzicielskich
(bratankiem) stanowila nacechowany emocjonalnie i wielokrotnie podejmowany
watek rozmowy.

Przyklady znaczaco odmiennych relacji ujawnily kolejne badane, funkcjo-
nujace w diadach partnerskich. Dramatyczna przeszlos¢ Kamili (do$wiadczanie
przemocy i $mierci ojca) oraz realia (alkoholizm opiekunki) nie wydawaly sie sta-
nowi¢ czynnikéw determinujacych jakos¢ aktualnej egzystencji badanej. Indy-
widualistyczne usposobienie, ujawniana potrzeba osiagnie¢ oraz ,zmyst prakty-
czny” mogly predysponowac respondentke do dobrego funkcjonowania na
stanowisku wiceredaktora osrodkowej gazety. Cechy te prawdopodobnie przy-
czynily sie takze do niedawnego zainicjowania zwigzku ze wspoétuczestnikiem
zaje¢. Czynna postawa, satysfakcjonujace stosunki z innymi kobietami oraz
zwigzek intymny sugeruja, ze respondentka wypracowala efektywne strategie
radzenia sobie z trudnoéciami zyciowymi. Aktywno$¢ okazata si¢ by¢ rowniez
istotng kategorig opisu wlasnej roli w relacji z mezczyzna. Stanowczo$¢ to cecha
pozadana w zwiazku, poniewaz:

No, chlopéw ogarna¢ trzeba (...). Jak kobieta zaradna jest, i chfopa-, mezczyzne sobie
wychowa, tak. No, mezczyzna tez pracowaé musi, mysle. No, a romantyczny by¢.
A kobietce dogadzywac. Ale ja pilnowaé musze.

Warto wspomnie¢, ze uklad ten prezentowal rodzaj ,bialego malzenstwa”
(Griatz 2011, s. 184), nieaspirujacego aktualnie do poszerzania rodziny. Respon-
dentka argumentowatla to w nastepujacy sposob:

No, pierw trzeba duzo normalnego zycia douczy¢. (...) Jako$ sobie z Zyciem tym ra-
dzi¢. A daleko mieszkac¢ i daleko pracowac — od wsi, od domu tu. A... potem to moze
tak. Moze i nie. No ja tak mam.
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Mozna opisac te sytuacje jako w pewien sposéb analogiczna do narracji Kata-
rzyny. Perspektywa warunkowa wydawala sie jednak taczy¢ ze Swiadomym od-
roczeniem przez Kamile ewentualnego rodzicielstwa i dazeniem do blizszego
celu — usamodzielnienia. Udane partnerstwo mogloby ulatwi¢ jego osiagniecie,
a zatem warto wzia¢ za nie odpowiedzialnos¢.

Pozory radykalnie odmiennej roli w zwiazku z mezczyzna stwarza przyklad
Anny. Podejécie respondentki do wiezi intymnej wydawalo sie potwierdzac teze
o silniejszym doznawaniu przez kobiety z niepelnosprawnoscia potrzeb poczucia
bezpieczenstwa i akceptacji (Marszalek 2006, s. 105). Takze udziat w zajeciach usa-
modzielniajacych zostal odniesiony do wspoélnej aktywnosci — mimo partnera
niebedacego beneficjentem Osrodka: ,Uczymy sie dba¢ o domy. Co tam dobrego
przypichci¢ z Tomaszem, by nam dobrze bylo razem. Ale ja to lubie bardzo, no
oczywiscie”.

Brak osobistego poczucia niezaleznosci nie wydawatl sie natomiast spdjny ze
znaczeniem przypisywanym przez rozméwczynie tozsamosci kobiety, ktdra:
,moze robi¢, co sie chce. Co sie chce, jasne. By tylko w domu za pézno [nie by¢]”.
Potrzebe stalego dostepu do bliskiego, partnerskiego oparcia polaczono zatem
z uswiadomiona i zaakceptowang niepelnosprawnoscia:

Kroétko bedzie, to bede... to ja jestem [0soba z niepelnosprawnoscia]! (...) Mezczyzne
potrzebuje i potrzebuje, by tu przychodzi¢. [Inne kobiety] Nie, one nie potrzebuja jak
niepelnosprytne. Jak one chca mie¢, to maja, ale nie... nie potrzebuja (...).

Wrtasny stygmat zostal przedstawiony przez Anne jako pow6d doswiadcza-
nia szczegoblnej potrzeby wspoétbycia. Réwnolegle podkreslono natomiast, ze ko-
bieta ,nienaznaczona” etykieta nie musi spetnia¢ podobnego warunku. Dla samej
rozmowczyni zwiagzek wydawal sie stanowi¢ jeden z fundamentéw poczucia oso-
bistej wartosci oraz zrédlo sity w zmaganiach z ,poczuciem samotnosci w nie-
petnosprawnosci” (Speck, 1996, s. 20). Mial takze znaczenie w budowaniu identy-
fikacji z inng osoba znaczaca - przyjaciotka, ktéra (w przeciwiehstwie do
,niedojrzalych” znajomych) nie bywa zazdrosna, poniewaz: ,(...) ma jeszcze-, juz
nie-chlopaka. Juz meza. (...) Chlopakéw mamy fajnych i my jestesmy fajne. Karo-
lina jest madra dla mnie”. Swiadomos$¢ wlasnego stygmatu moze réwniez stano-
wi¢ dodatkowe zaplecze wewnetrznej sily i determinacji. Wszak rozméwczyni
jest: ,(...) kobieta. A trzeba zna¢, kto sie jest”.

W odniesieniu do powyzszych wypowiedzi, pewne réznice znamionowaty
sytuacje spoleczne respondentek ze znaczng niepelnosprawnoscia intelektualna.
Obserwowana w Srodowiskowym Domu Samopomocy aktywnoé¢ przedstawi-
cielek tej grupy stwarzala wrazenie swobodnego ,dryfowania” — w duzej mierze
samotnego wykonywania zadan zleconych przez pracownikéw Osrodka lub spa-
cerowania, przerywanego okazyjnym kontaktem z terapeutami i (rzadziej) inny-
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mi uczestnikami zajeé. Do dominujacych wzoréw nalezaly milczaca wspoétobe-
cno$¢ (Danuta) oraz czynne zabieganie o aprobate ze strony opiekunéw (Sylwia,
Zofia). Przyklady ostatniego przywodzily niekiedy na mysl pojecie ,lepkosci
emocjonalnej”, opisywane przez Malgorzate Koscielska (2004, s. 35).

Obciazenia chorobowe nie stanowily dla Sylwii przeszkody przed regular-
nym uczestniczeniem w zajeciach grupowych. Sprawiala wrazenie osoby dyna-
micznej, co (w zalozeniu) mogloby nie sprzyja¢ utrzymywaniu uwagi na wykony-
wanych czynnosciach. Ograniczenia aktywnosci zajeciowej do angazowania sie
W najprostsze ¢wiczenia zostaly przypisane przez terapeute zajeciowego posta-
wie podopiecznej, ktéra ,nie wykazuje checi nauczenia sie czego$ nowego”.
Jedna z cech charakteryzujacych te badana byto natomiast podejmowanie zacho-
wan unikowych w sytuacjach odczuwanych jako klopotliwe. W relacji innego
pracownika wlasnie praktyki ucieczek staly sie przyczyna odsuwania Sylwii od
niektérych ,niekomfortowych” zajeé¢, do ktérych nalezala czes¢ treningu samo-
obslugi, a takze wychowanie do Zycia w rodzinie. Do grona znaczacych Innych
badana wiaczyla ojca (,Jasia”) oraz inng postaé plci meskiej, wyjasniang przez ka-
dre SDS-u jako reprezentacje ,wymyslonego” brata. Znamiennym wydaje sie by¢
w tym kontekscie definiowanie kobiety (czy tez ,laski”) przez pryzmat posiadania
»chlopa”. Mezczyzna byt osoba najblizszg respondentce, jednak temat relacji in-
tymnych w odniesieniu osobistym okazal sie nieprzekraczalnym tabu (do stopnia
wskazujacego, ze proba jego wznowienia moze prowadzi¢ do naglej ucieczki
z miejsca wywiadu).

Zofia, dla ktdrej nie prognozowano poczatkowo zadnych zauwazalnych po-
stepow, zostala przedstawiona jako jedna z najbardziej towarzyskich uczestni-
czek zajec. Jak sie jednak okazalo, entuzjazm ten nie znalaz! przelozenia na oérod-
kowq frekwencje — obecnos¢ badanej pozostala okazjonalna i naznaczona niska
aktywnoscia zajeciowa. Taki tryb funkcjonowania oraz cykliczne epizody zacho-
wan agresywnych nie ulatwialy nawiazania trwatych wiezi grupowych. Jako je-
dyna , przyjaciétke” Zofia wyrdznila imiennie jedng z terapeutek. Nie zaobserwo-
wano takze oznak preferowania przez badang spedzania czasu w towarzystwie
0s0b okreslonej plci — przy wyraznej tendencji do koncentrowania na sobie uwagi
prowadzacych zajecia.

Podczas naszego spotkania respondentka ujawnila natomiast wzmozone
zainteresowanie kontekstem meskiej nagosci. Odpowiednie ilustracje wzbudzity
u Zofii aprobate, ktérej ruchowe manifestacje (energiczne gesty oraz rozentuzja-
zmowana mimika) odznaczaly sie szczeg6lng dynamicznoscig. Psycholog poin-
formowal mnie réwniez o ,prawie zazegnanych trudnosciach” badanej z publicz-
nym obnazaniem sie i masturbacja, co powiazano z do$wiadczeniem przemocy
seksualnej. Zachowania seksualne zostaly zatem wyjasnione jako efekt przezytej
traumy, a ich pojawianie sie — jako rodzaj reakcji na kumulacje frustracji. Strategie
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zaradcze kadry specjalistycznej ukierunkowano na wygaszanie ,klopotliwych”
aktywnosci przez ich kierowanie na inne dziatania lub (w, jak zaznaczono, ,mniej
drastycznych przypadkach”) sytuacyjne odseparowanie Zofii (,zapewnianie in-
tymnosci”). Na tej podstawie nie sposob oczywiscie dokonywac cho¢by pobieznej
oceny zarysowanych praktyk (co nie jest takze celem analizy). W swietle obserwo-
wanych reakgcji respondentki oraz ré6znorodnosci potrzeb emocjonalnych wymie-
nianych jako mozliwe Zrédla publicznej autostymulacji (Koscielska 2004, s. 44),
zastanawia¢ moze jednotorowos¢ ich interpretowania.

Na atrybutach korzystnych w funkcjonowaniu spotecznym oparto takze pre-
zentacje Danuty: pracownicy i wspoétuczestnicy opisali osobe wyciszona, cieszaca
sie og6lng sympatig. Sama respondentka, zapytana o relacje z innymi kobietami,
potwierdzila niejako ten stan: ,Lubie. Wszystkie lubie”. Podobne stosunki zostaly
ponadto okredlone jako istotne, poniewaz: ,(...) to kolezanki moje”. Pytanie
o kontakty z ,kolegami” wydawalo si¢ natomiast prowadzi¢ do natychmiasto-
wych skojarzen z relacjami intymnymi. Badana stwierdzila z determinacja nieto-
warzyszaca zadnej innej wypowiedzi, ze: ,Nawet nie mysle... o tym. Nawet
o tym nie mysle jeszcze”.

Podczas obserwacji odnotowano znikomga ilos¢ czasu spedzanego przez ba-
dana w towarzystwie mezczyzn, co powigzano poczatkowo z dyspozycjami oso-
bowymi. Watek ustosunkowania respondentki do meskiej spolecznosci Osrodka
zostal jednak podjety przez terapeute zajeciowego, twierdzacego, iz obcowanie
z ,chltopakami” wplywa na Danute ,rozleniwiajaco”. Uwaga ta okazala sie legity-
mizowacé w przeszloéci préby ograniczenia zbytniego ,spoufalania si¢”, np. przez
wlaczanie do zaje¢ odpowiednio wyselekcjonowanej grupy. Ze wzgledu na kon-
tekst przebytych stanéw psychotycznych konieczne bylo doprecyzowanie przez
pracownika, ze nie chodzilo o nadmiernie ekspansywne zachowania, ale o skton-
nosci Danuty do ,fantazjowania” i ,gloénych” rozmoéw. Historia uczestnictwa ba-
danej w zajeciach dostarczylta wiec informacji o tym, ze w istocie Danuta okazuje
(a przynajmniej okazywala) zainteresowanie kontaktami miedzyplciowymi, zas
naich obecny ksztalt nie pozostaly bez wplywu srodowiskowe strategie ,normali-
zacyjne”.

Préba podsumowania

Powyzsze tresci stwarzaja pewne pole do dyskusji o programie wspomagania
kobiet z glebszg niepelnosprawnoscia intelektualng w wybranej placéwce. Prze-
strzei instytucjonalna daje asumpt do samorozwoju oraz poszerzania wiezi
spolecznych osobom nierzadko pozbawionym znaczacych kontaktéw pozaro-
dzinnych. Z drugiej strony kompensacyjne podioze niektérych z opisanych rela-
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cji moze wskazywac na ograniczenia niektérych kierunkéw ich rozwoju — szcze-
gblnie w zakresie budowania wiezi intymnych oraz adekwatnego obrazu
wlasnych mozliwosci.

W ramach Srodowiskowego Domu Samopomocy podejmuje sie starania o re-
alizacje zasady partnerstwa. Stuzy temu podzial kompetencji z uwzglednieniem
zréznicowania indywidualnych predyspozycji. Instytucja wydaje sie rowniez
sprzyja¢ nawigzywaniu znajomoéci spolecznych. Réwnoczesnie aktywne jest
jednak pietno (uzywajac sformutowania Jolanty Lausch-Zuk) postawy protekcjo-
nalnej, dostrzegalne w sposéb szczegdlny wobec reprezentantek grupy badaw-
czej. Jej konkretne przyklady obejmuja stosowanie sformutowan dyrektywnych
oraz podtrzymywanie ,infantylizujacych” form wzmocnien (Lausch-Zuk 2004,
s. 423). Tres¢ i warstwa formalna jezyka kontaktéw spolecznych wplywaja nato-
miast na rozwo6j psychomocjonalny, a w efekcie — samg tozsamos¢ plciowa oraz
definiowanie wlasnej pozycji w relacjach (Koscielska 2000, s. 6).

Warto zwréci¢ uwage, ze zadna z rozméwczyn z diagnoza niepelnosprawnosci
intelektualnej stopnia znacznego (podobnie jak wiekszo$¢ z niepelnosprawnoscia
umiarkowang) nie brala udzialu w zajeciach wychowania do zycia w rodzinie.
Role pewnej alternatywy spetniala propozycja treningéw kosmetyczno-higieni-
cznych. Cwiczenia, ktérym nie sposéb odmoéwi¢ waloréw motywacyjnych i funk-
cjonalnych, w zakresie tozsamosci plciowej przyczyniaja sie¢ do rozwoju przede
wszystkim powierzchownych jej aspektéw. Podtrzymywanie ,migkkiej” infan-
tylizacji moze natomiast sta¢ sie czynnikiem niesprzyjajacym rozwijaniu innych
wyznacznikéw samoswiadomosci i budowaniu trwatych, intymnych wigzi — na-
wet jedli przy$wiecaja temu szczytne idee normalizacji ,od podstaw” (Koscielska
2004, s. 66).

Wedlug Lidii Marszalek (2006, s. 160), pragnienie petnienia tradycyjnych rol
moze staé sie forma sprzeciwu wobec zastanych ograniczenn srodowiskowych.
Malgorzata Prokosz wskazuje, ze role czynnika terapeutycznego, niwelujacego
Jkryzys plciowosci”, petni niekiedy rodzicielstwo (2009, s. 271). Bez wzgledu wiec
na to, czy stanowi ono wyraz zrédlowej potrzeby, czy tez przystosowania do
oczekiwan spolecznych, macierzynstwo pojawilo sie w wiekszosci narracji, a oso-
biste ustosunkowanie do tematyki odzwierciedlalo sytuacje zyciowe badanych.
Znamiennym wydaje sie by¢ fakt, ze watek zostal wyeksponowany przez kobiete
$wiadoma wlasnej bezplodnosci. Warto zglebi¢ kwestie innych powiazan sytua-
cyjnych, nielaczacych sie juz bezposrednio ze stanem fizycznym (np. wyklucza-
nia perspektywy relacji intymnych).

Whbrew powielanym fobiom spolecznym, Carline Frohmader i Helen Meekos-
ha wyjasniaja, ze wyniki badan podwazaja istotnos¢ diagnozy niepelnosprawno-
Sci intelektualnej jako predykatora jakosci rodzicielstwa i partnerstwa (2010, s. 10;
za: Migalska, Krél 2012, s. 85). Eksploracje empiryczne Joanny Kruk-Lasockiej
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wskazuja na istotne znaczenie terapeutyczne zaangazowania we wspotopieke
nad potomstwem oraz trwale relacje intymne dla oséb z glebsza niepetnospraw-
noscig intelektualng (Kruk-Lasocka 2005; za: Janiszewska-Nie$cioruk 2013, s. 262).
Jednym z bardziej sensownych rozwigzan (w znaczeniu funkcjonalnym i etycz-
nym) wydaja sie by¢ instytucje malzenistwa chronionego oraz wspomaganego ro-
dzicielstwa. Nieinwazyjna pomoc przeszkolonych asystentéw i wspdlopiekunéow
daje mozliwosci wspierania autonomii z poszanowaniem potrzeb intymnosci
oraz rodzicielstwa (tamze, s. 263). Modele te wymagaja jednak znacznego rozpo-
wszechnienia i pokonania bariery uprzedzen, takze (a moze przede wszystkim)
na poziomie dzialan instytucjonalnych. Rozdzwiek pomiedzy ,deklaratywna po-
prawnoécia” oraz ,praktycznym dyscyplinowaniem” wydaje sie kierowaé ku po-
trzebie ujawniania stereotypéw przetrwalych w postawach samych decydentéw
(Jurczyk 2015, s. 227).

Otwierane pola refleksji nad plcig i niepelnosprawnoscia inspiruja dyskusje,
w ktérych mogtyby wzia¢ udziat grupy dotychczas z nich wylaczone. Dostrzezenie
tej szansy umozliwialoby propagowanie aktywnych postaw w przeciwdzialaniu
marginalizacji i (w efekcie) automarginalizacji. Przewarto$ciowanie kulturowych
wzoréw relacji miedzyplciowych oraz zalozen na temat funkcjonowania emocjo-
nalnego o0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng sugeruje, ze wspieranie
czlowieka dorostego w osigganiu pelnego potencjalu dojrzalosci osobowej, bez
nalezytego respektowania jednostkowych doswiadczen i tozsamosci, jest dziata-
niem z zaloZenia nieefektywnym.

Jaki zatem okazat sie obraz znaczacych relacji spolecznych oraz ich wpltywu
na funkcjonowanie psychoemocjonalne badanych kobiet? Truizmem byloby
stwierdzenie, ze na podobnie sformulowane pytanie nie sposéb udzieli¢ odpo-
wiedzi innej, niz: zlozony. Znaczenia przypisywane (osobistej) kobiecosci obej-
mowaly nie tylko dbaloé¢ o budowanie wlasnego wizerunku i aktywne podtrzy-
mywanie wiezi spolecznych, ale takze umiejetnosci $wiadczenia opieki i wsparcia.
Co istotne, kazde z powyzszych wydawalo sie stanowi¢ istotny element budowa-
nia pozytywnej oceny ego. Ukazane powigzania moglyby przemawiac¢ na korzys¢
tezy Raviego Malhotry i Morgana Rowe’a o fikcyjnosci dychotomii ,opiekujacy
(sie)-opiekowany” — nieaktualnej lub nigdy nie prawdziwej — oraz komplemen-
tarnosci potrzeb emocjonalnych lezacych u podstaw obu funkcji (Malhotra, Rowe
2015, s. 172).

Aby wykroczy¢ poza kazuistyke skrétowych refleksji, moze warto p6js¢ dalej
w kierunku rozwoju kameralnych koncepcji praktyki, ktérych przedmiotem
byloby tworzenie i wspoltworzenie wlasnych ,matych teorii” (Zétkowska 2011,
s.90). Za zasadnoscia tej propozycji moglyby przemawia¢ umiejetnosci oraz wola
respondentek do dzielenia si¢ wlasnymi doswiadczeniami — z pozycji dorostej,
okreslonej plciowo osoby.
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Wsparcie terapeutyczne mlodego dorostego
z dysfunkcja 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.
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Wprowadzenie

Celem artykulu jest przedstawienie probleméw, z jakimi boryka si¢ mloda
osoba niedowidzaca, zaréwno w kontekscie dysfunkcji indywidualnych, jak
i uwarunkowan rodzinnych. Przedstawione studium przypadku rodziny Wandy
pozwala na przyjrzenie si¢ wiezi, hierarchii i zasadom, ktére moga blokowac na-
bywanie kompetencji istotnych dla dorostego zycia. Tekst sygnalizuje, w jakim
kierunku moze potoczy¢ sie rozw6j mlodego czlowieka, gdy nie jest on odpowie-
dnio stymulowany przez otoczenie spoleczne i gdy udziela sie mu niewladciwie
rozumianego wsparcia. Obok charakterystyki trudnosci, artykul zawiera reko-
mendacje dla pracy psychoterapeutyczne;j.
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Rozwoj psychospoleczny osoby niedowidzacej w kontekscie
budowania wiezi i realizacji zadan rozwojowych

W literaturze przedmiotu powszechne jest zalozenie, ze reakcje jednostki na
niepelnosprawnos¢ wzroku sa mniej gwattowne, gdy pojawila sie ona w okresie
dziecinstwa (Bilewicz 2015). Mozna potwierdzi¢, ze dzieci potrafiag szybciej adap-
towac si¢ do srodowiska zewnetrznego, nie oznacza to jednak, Zze ponoszg mniej-
sze konsekwencje emocjonalne wlasnej niepelnosprawnosci. Negatywne impli-
kacje dysfunkcji wzroku sa w duzej mierze rezultatem zaburzonego procesu
budowania wiezi ze znaczacymi innymi. W ciggu pierwszych miesiecy zycia
widzace niemowle przyswaja sobie ,uniwersalny kod” umozliwiajacy komunika-
¢je z innymi widzacymi (Shulman 1986). W przypadku dzieci z dysfunkcja wzro-
ku komunikacja jest znacznie bardziej nieharmonijna, gtownie z racji tego, ze
dziecko nie moze odczytywa¢ informacji niewerbalnych, nie nadladuje gestow
i mimiki, nie odbiera, ani nie nadaje czytelnego przekazu.

Badania D. Galanti, R. Micelii B. Sini (za: Kucharczyk 2005) dowiodly, iz ,dzie-
ci niewidome nie zawsze wiedza, jakie emocje nalezy wyrazi¢ odpowiednia po-
stawa, sfowem czy wyrazem twarzy”, co moze wzbudzaé¢ negatywne reakcje oto-
czenia. Brak porozumienia moze by¢ przyczyna odrzucenia dziecka i rezygnacji
z aktywnego wspierania jego rozwoju. W sytuacji, kiedy giéwny opiekun jest
malo responsywny, miedzy nim a potomkiem moze wytworzy¢ sie nieufny styl
przywiazania (Bowlby 2007). I chociaz wrazliwos¢ rodzica nie musi by¢ jedynym
wyznacznikiem budowania wiezi, to jest wysoce prawdopodobne, ze dla dziecka,
ktére nie otrzyma wystarczajacego wsparcia, bezpieczniejsze stanie sie przyjmo-
wanie postawy unikania lub oporu, co moze stanowi¢ matryce dla relacji emocjo-
nalnych z innymi (Schaffer 2005).

Jak dowodzit Erik H. Erikson (2004), podstawowa ufno$¢ zdobyta w niemow-
lectwie stanowi podbudowe dla autonomii, ktérg rozumiat jako dzieciece poczu-
cie kontroli nad swoim zyciem. Pozbawienie tej kompetencji powoduje zwatpie-
nie i wstyd, uniemozliwiajace konstruktywne przejécie do kolejnego etapu
rozwoju. Dlatego, jak pisze Joanna Konarska (2014, s. 51), zadaniem rodzicéw
dzieci z niepelnosprawnoscia wzroku jest ,dynamizowanie, ukierunkowanie
iinicjowanie aktywnosci wlasnej niemowlecia, aby powoli wytwarza¢ w nim po-
czucie wlasnej wartosci poprzez doznawanie radosci z samodzielnie wykonywa-
nych czynnosci, w ktérych wykorzystywane sa mechanizmy kompensacyjne
w miejsce uszkodzonych funkcji”. Warto podkresli¢, ze dziecko, ktére ma zablo-
kowana naturalng potrzebe aktywnosci (najczesciej przez zbytnio ochraniajacych
rodzicéw), bedzie miato problem z okresleniem wlasnych granic, co szczegélnie
wyraznie unaocznia sie w okresie przedszkolnym. Jest to okres, w ktérym, w za-
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chowaniu dziecka, pojawia sie charakterystyczna krnabrnos¢ i negatywizm,
bedace forma sprzeciwu wobec rodzicoéw (Wygotski 2002), co stuzy negocjowaniu
granic. W przypadku dzieci z dysfunkcja wzroku, kryzys rozwojowy tej fazy
moze nie zosta¢ rozwigzany pozytywnie ze wzgledu na nieche¢ rodzicéw do
emocjonalnej separacji. Brak rodzicielskiego przyzwolenia na ,oddzielenie”,
generuje tendencje do biernosci i uleglosci, co ma znaczenie dla ksztaltowania sie
realnej samooceny w okresie wczesnoszkolnym.

Rozpoczynajac edukacje, dziecko po raz pierwszy staje przed spotecznymi
zadaniami, za ktére bedzie oceniane, nie tylko w rozumieniu gratyfikacji za
osiaggniecia szkolne, ale w postaci spolecznych wzmocnien, jakimi bedzie uzyska-
nie aprobaty lub odrzucenie przez réwiesnikéw. Relacje rowiesnicze u dzieci
z dysfunkcja wzroku moga przebiegaé niestandardowo. Etap, w ktérym pojawia
sie zabawa réwnolegla (2 rok zycia), wymagajaca obserwacji aktywnosci starszych
towarzyszy, moze zwyczajnie nie wystapi¢ ze wzgledu na fizyczng dysfunkcje.
Niektore dzieci niedowidzace w malym zakresie beda mogty uczestniczy¢ w kolej-
nych przeobrazeniach zabawy w kierunku zabawy tematycznej, o ile oczywiscie
nie beda zachecane do tego przez otoczenie spoleczne. Tymczasem jeszcze wiek-
sze znaczenie réwieénicy zyskuja w okresie szkolnym, kiedy relacje z nimi staja
sie punktem odniesienia do budowania samooceny. Poziom samooceny zalezy od
stopnia rozbieznosci miedzy idealistyczng wizja siebie, a realnymi osiggnieciami
dziecka w sferach, ktére ocenia jako znaczace oraz od akceptacji i wsparcia
spolecznego. Przy czym badania Susan Harter (za: Appelt 2005) potwierdzity, ze
mala réznica w zakresie rozbieznosci miedzy celami a osiggnieciami nie jest gwa-
rantem wysokiej samooceny, jezeli nie wystepuje z rownoczesnym wsparciem
spolecznym; samo wsparcie bez osiggnie¢ rowniez nie podwyzszy wartosci same-
go siebie we wlasnych oczach. W obszarach, ktére sa wazne dla samooceny, takich
jak: kompetencje szkolne, sportowe, akceptacja spoteczna (popularnoé¢ wsréd
rowiesnikéw), wyglad zewnetrzny i postepowanie (Harter za: Schaffer 2005)
dzieci niedowidzace nie zawsze maja wysokie noty, co moze obnizac ich poczucie
kompetencji, kluczowe dla celu rozwojowego okresu dorastania, jakim jest zbu-
dowanie stabilnej tozsamosci.

Tymczasowe krystalizacje tozsamosci, gléwnie oparte na identyfikowaniu sie
ze znaczacymi innymi, zachodza w okresie catego dziecifistwa, co daje jednostce
wzgledne poczucie tego, kim jest (Erikson 1968). W okresie dorastania, wczesniej-
sze identyfikacje sa poddawane weryfikacji pod katem zachodzacych zmian ,(...)
psychiki, seksualnosci, ideologii, osobistych potrzeb i postrzeganych wymogéw
spolecznych” (Marcia 1998, 5.36). Na tym etapie dochodzi do kolejnej reorganiza-
¢ji relacji z rodzicami i wzrostu znaczenia grupy rowiesniczej. Jest to réwniez faza
ideologicznych poszukiwan i stawiania sobie egzystencjalnych pytan o sens zycia
i wlasng role w $wiecie. U 0s6b niedowidzacych od urodzenia czesto dopiero na
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tym etapie wlasna niepelnosprawnos¢ jest rozpatrywana w kategoriach proble-
mu (Stelter 2008). Badania dotyczace dobrostanu psychicznego nastolatkéw
z dysfunkcja wzroku pokazuja, ze w poréwnaniu z nastolatkami o sprawnych
funkcjach wzrokowych charakteryzuja si¢ oni wieksza nieSmialoscia, unikaniem
odpowiedzialnosci i obawa przed podjeciem ryzyka. Ponadto nastolatkowie nie-
dowidzacy maja wieksze trudnosci w kontaktach spolecznych, co moze by¢ rezul-
tatem nizszego poczucia wlasnej wartosci i pewnosci siebie (Kedzierska 2002;
2006). Mlodziez niedowidzaca charakteryzuje si¢ réwniez nizszym poziomem to-
lerancji na konflikty spoteczne. Zwtaszcza chlopcom z tej grupy bardziej zalezy
na akceptacji innych i dobrej opinii, w zwigzku z tym czgsciej od pelnosprawnych
unikajg réznicy zdan i sporéw (Kedzierska 2007). Mlodziez niepelnosprawna
wzrokowo ma réwniez istotny problem z realizacja zadan rozwojowych okresu
dorastania, wérdd ktérych mozna wymieni¢ poszukiwanie tozsamosci plciowej
inawigzywanie relacji intymnych (Havighurst 1981). Tymczasem badania Matgo-
rzaty Bilewicz (2015) pokazaly, ze wieksza liczba mlodziezy niepelnosprawnej
wzrokowo, w stosunku do mlodziezy pelnosprawnej, doswiadcza milosci nieod-
wzajemnionej. Z tego tez wzgledu ta grupa adolescentéow negatywnie ocenia
szanse na zalozenie szczedliwej rodziny. Deterministyczna wizja wilasnej
przyszlosci wynika z przeswiadczenia o koniecznosci uzaleznienia sie od bliskiej
osoby i doswiadczania litodci ze strony wspotmatzonka.

Znaczenie relacji rodzinnych i wsparcia szerszego Srodowiska
spolecznego w ksztaltowaniu kompetencji do dorostego Zycia
u osoby z dysfunkcja wzroku

,Zrédla i sity rozwojowe zmian napedowych tkwig przede wszystkim w sy-
stemie, jaki osoba tworzy ze swoim Srodowiskiem” (Czerwiniska 2015, s.79). Bada-
nia pokazuja takze, ze nie tyle sam fakt niepelnosprawnosci decyduje o posiada-
nej koncepcji siebie i proaktywnej postawie wobec ograniczen, tylko cechy
temperamentalne oraz czynniki osobowosciowe, ktére w duzej mierze ksztalto-
wane sa w najblizszym otoczeniu spolecznym. To wiaénie z pierwszych doswiad-
czen rodzinnych jednostka wynosi umiejetnos¢ oceniania i wartoSciowania siebie
(Konarska 1995), co stanowi wzorzec do interpretacji motywéw i zachowan in-
nych ludzi, a to z kolei warunkuje holistyczny odbidr $wiata. Zabarwienie emo-
cjonalne tych doswiadczen $cisle powiagzane jest z ekologia rodzinna. Pojawienie
sie w rodzinie dziecka niepelnosprawnego zaburza dotychczasowy sposéb jej
funkcjonowania — narusza sfere emocjonalna, aksjologiczng i materialna. Normy,
zasady i wzorce funkcjonowania wymagaja przewartosciowania, a kryzys zazwy-
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czaj obejmuje caly system rodzinny. W silnej sytuacji stresowej rodzina moze by¢
poczatkowo sparalizowana, co nie ulatwia generowania efektywnych rozwigzan.
Przechodzac przez kolejne etapy radzenia sobie z chorobg (Zalewska 1994)
iaktywnie poszukujac zasobéw istotnych dla przezwyciezenia trudnoéci, rodzina
coraz lepiej adaptuje sie do nowej sytuacji. Waznym elementem umozliwiajacym
powrét do rownowagi jest umiejetnos¢ zabezpieczenia rodzinnych granic, ktére
zjednej strony powinny by¢ wyrazne (aby umozliwié¢ rodzinie utrzymanie swojej
tozsamosci), a z drugiej elastyczne, co warunkuje wymiane srodowiska rodzinne-
g0 z otoczeniem spolecznym. Plastycznoé¢ i stabilnos¢ systemu rodzinnego nie
tylko sie nie wykluczaja, ale umozliwiaja konstruktywne przystosowanie sie do
sytuacji (Liberska, Matuszewska 2011).

Istotnym czynnikiem ulatwiajacym osiagniecie rodzinnej homeostazy jest
wsparcie spoteczne. Moze mie¢ ono charakter nieformalny, w postaci pomocy ze
strony czlonkéw rodziny czy grupy sasiedzkiej, jak i profesjonalny, w formie do-
radztwa i poradnictwa psychopedagogicznego. Wazne aby osoby udzielajace
wsparcia odpowiednio rozpoznawaly potrzeby rodziny. Pomoc oferowana rodzi-
nie nie musi by¢ wcale realizowana zgodnie z przyjeta psychologiczna procedura,
ktéra z reguly unifikuje doswiadczenia beneficjentéw, przez co nie dociera do
tych obszaréw, ktére rzeczywiscie wymagajq interwencji. Z pewnoscia nie po-
winno sie takze zaspokaja¢ ponadstandardowych potrzeb rodziny, czyli takich
z jakimi rodzina moze upora¢ sie sama wykorzystujac dostepne zasoby. Przesad-
na opieka jest szkodliwa, gdyz daje rodzinie wtérne korzysci w postaci szczegoél-
nych przywilejow, ktére mogg rozwija¢ syndrom ofiary i wzmacnia¢ postawe ro-
szczeniowa (Konarska 2013).

Z drugiej strony oddzialywanie otoczenia spolecznego jest czesto zrédlem
wtérnych sytuacji trudnych, prowadzacych do poczucia odrzucenia i naznacze-
nia. Jak pokazujg badania, spoteczny odbiér niepelnosprawnosci w duzej mierze
zalezy od wyksztalcenia i statusu spolecznego (Konarska 2013). Brak wiedzy na
temat dysfunkcji fizycznych i psychicznych prowadzi do powielania stereotypow
i dyskryminacji oséb niepelnosprawnych, przy czym stygmatyzacja zostaje prze-
niesiona na caly system rodzinny, co obniza jego mozliwosci adaptacyjne (Wer-
ner, Heinik, za: Parchomiuk 2010). Poczucie odtragcenia, a nawet pietna z jakim bo-
rykaja sig rodzice 0s6b z dysfunkcjami fizycznymi i psychicznymi maja wpltyw na
oddzialywania wychowawcze wobec dzieci. W literaturze problemu wyraznie
sygnalizuje sie, ze niepelnosprawnos$¢ dziecka jest czynnikiem ryzyka, pro-
wadzacym do przejawiania przez rodzicow postaw negatywnych, takich jak uni-
kanie i odrzucenie (czasem realne, gdy ojcowie dzieci niepelnosprawnych opusz-
czaja rodzine), nadopiekunczos$¢ albo nadmierne oczekiwania w stosunku do
dzieci niepelnosprawnych lub ich rodzenstwa (Zidtkowska 2010). Relacja symbio-
tyczna i powiazana z nig nadmierna poblazliwo$¢, prowadzi do zanizenia poczu-
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cia sprawstwa i sztucznego utrzymywania dziecka, a p6zniej dorostego w relacji
zaleznosci. Nalezy podkresli¢, ze jest to zalezno$¢, ktéra moze by¢ bardziej graty-
fikujaca dla rodzica niz dla dziecka, dajac opiekunowi (najczesciej matce) poczu-
cie wyjatkowosci i niekiedy spoleczne uznanie. Z kolei nadmierna poblazliwos¢
prowadzi do stosowania przez dziecko manipulacji, nie rozwija umiejetnosci
kontrolowania przez nie reakcji emocjonalnych i przestrzegania norm (Janion
2007; Zidtkowska 2010). Wszystkie te rodzicielskie zabiegi utrudniajg rozwijanie
niezaleznosci, obnizaja samoocene i sprawiaja, ze mlody cztowiek funkcjonuje
ponizej mozliwosci rozwojowych.

W odniesieniu do osoby z dysfunkcja wzroku warto zwréci¢ uwage na
dzialania rodzicéw majace na celu utrzymywanie jej w niedorostosci. Poczawszy
od ubioru, ktéry nie zawsze odzwierciedla realny wiek niepelnosprawnego (ubra-
nie typu unisex, niepodkreslajace cech plciowych, niemodne - z uwagi na to, ze
osoba niedowidzaca nie zawsze jest w stanie zweryfikowac, co jej zakupiono),
a skoficzywszy na nieustannym towarzyszeniu mu i ochranianiu przed material-
nymi barierami. Dzialania te odgradzaja osobe niepelnosprawng od réwiesni-
kéw, przestaje ona by¢ czlonkiem ,tego samego plemienia”, nie zna regul i zasad
komunikacji grupowej, nie ma szans na nawigzanie kontaktéw z réwiesnikami,
czy potencjalnym partnerem. Jest to niebezpieczne, gdyz predzej czy pdzniej
zbieg réznych zdarzen losowych, takich jak $mier¢ rodzica czy wejscie w nowe
Srodowisko wymusi na jednostce przyspieszone samookreslenie sie (Szczukie-
wicz 1998), ktére w skrajnych przypadkach moze doprowadzi¢ do tozsamoscio-
wego zametu (identity confusion) (Erikson 2004). Dlatego, jak podkreslal Erikson
(tamze) i jego kontynuatorzy (Coté, Levine 1987) wiele probleméw tozsamoscio-
wych wychodzi na jaw w okresie wczesnej doroslosci, a nie w ,halasliwym” okre-
sie dorastania.

Zalozenia metodologiczne badan wilasnych

Celem badan byla diagnoza probleméw osobistych i rodzinnych responden-
tki ijej matki, ktéra miala postuzy¢ zar6wno celom badawczym, jak i terapeutycz-
nym. Postawiono gléwne pytanie badawcze: W jakim stopniu specyfika funkcjo-
nowania systemu rodzinnego osoby niedowidzacej oddzialuje na proces
utozsamiania si¢ badanej ze statusem osoby dorosle;j?

W ramach pytan szczegélowych analizowano nastepujace kwestie:

1. Jak wyglada sytuacja spoleczno-ekonomiczna rodziny?
2. Jaki styl wiezi laczy matke i coérke?
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3. Jakie wsparcie spoleczne otrzymuje rodzina w ramach kontaktow nieformal-
nych i instytucjonalnych?

4. Jaka role pelni niedowidzaca respondentka w rodzinie i grupie réwiesniczej
oraz czy nadano jej jakie$ etykiety tozsamos$ciowe?

5. Czy i jaka wizje doroslego zycia posiada badana?

Za najbardziej adekwatng metode stuzaca realizacji postawionych celow
uznano studium przypadku. Badanie przypadku jest badaniem systemu, gdyz
analiza przestrzeni zyciowej danej osoby wymaga rowniez wnikniecia w kontekst
jej doswiadczenia spolecznego. Przy czym badanie konkretnego przypadku do-
starcza wiedzy na temat specyficznych cech systemu i jego unikatowosci (Czerka
2007).

Opis przypadku — rodzina Wandy

Charakterystyke przypadku rodziny Wandy stworzono na podstawie prze-
prowadzanych wywiadéw poglebionych w trakcie spotkan terapeutycznych
w poradni psychologiczno-pedagogicznej. Przeprowadzono trzy péitoragodzin-
ne konsultacje terapeutyczne z matka i cérka. Wywiady nie zostaly zarejestrowa-
ne ze wzgledu na nieufno$¢ respondentéw wobec nagrywania ich wypowiedzi.
Narzedziem, ktére poddano analizie byly notatki sporzadzone przez badacza-
terapeute podczas wywiadéw oraz dokumentacja w postaci orzeczen poradni
psychologiczno-pedagogicznej i opinii psychiatrycznych. Prezentacja danych od-
biega od standardowego zapisu wynikéw badan przyjetych w pedagogice (nie
cytuje wypowiedzi badanych, tylko przedstawiam opis przypadku i interpreta-
¢je), natomiast jest praktykowana w artykulach psychologicznych, zwlaszcza
tych prezentujacych studia przypadku z obszaru pracy terapeutycznej (np.
Chrzan-Detko$ 2013; Swiecicka 2011). Dane demograficzne rodziny objetej proce-
sem terapii i niektére fakty z jej zycia zostaly zmienione.

Wanda, 20 lat. Zostala skierowana na indywidualna psychoterapie przez leka-
rza psychiatre po drugiej hospitalizacji psychiatrycznej (rozpoznanie — epizod de-
presji). Przyjeta do szpitala z powodu obnizonego nastroju, uczucia leku, sygnali-
zowania zamiaru podjecia samobodjstwa. Dwa lata wczeéniej — pierwsza préba
samobojcza, od tamtej pory leczona psychiatrycznie w opiece ambulatoryjnej.
Aktualnie diagnoza zalamania nerwowego, depresji, zachowan autoagresyw-
nych. Wanda mieszka z matka i dwéjka mlodszego rodzenstwa (siostra — 12 lat,
brat — 7 lat). Matka samodzielnie wychowuje dzieci, utrzymujac sie z dodatku
opiekunczego i alimentéw. Dzieci s owocem jej dwoch poprzednich zwigzkéw,
aktualnie maja ograniczony kontakt z ojcami. Rodzina mieszka w dwupokojo-
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wym mieszkaniu w duzym miescie. Powodem zgloszenia si¢ przez matke i naj-
starszg corke bylo zalecenie ze szpitala psychiatrycznego, ze cérka powinna roz-
pocza¢ indywidualng terapie w celu zniwelowania tendencji depresyjnych.
W toku rozmowy z matka i cérka ustalono, ze terapia bedzie objeta cala rodzina.

Diagnoza psychopedagogiczna w poradni psychologiczno-
-pedagogiczne;j

Dziewczynka urodzona przedwczeénie, w 33 tygodniu cigzy. Leczona i wielo-
krotnie operowana z powodu retinopatii wczeéniaczej, obcigzona niedowidze-
niem (OP-20% widzenia w okularach, OL — brak poczucia $wiatla). Wielokrotnie
badana w poradni, posiada orzeczenie o niepelnosprawnosci w stopniu znacz-
nym oraz orzeczenie o potrzebie ksztalcenia specjalnego. Obowigzek szkolny rea-
lizuje w szkolach ogélnodostepnych. Aktualnie stwierdza sie nizsza niz przeciet-
na wydolnos¢ intelektualna w aspekcie uzdolnien werbalnych.

Wywiad rodzinny

W opinii matki zaburzenia nastroju u cérki wynikaja z konfliktéw szkolnych.
Wanda nie zostala zaakceptowana przez réwiesnikéw z gimnazjum. Do 12 roku
zycia corka uczyla sie bardzo dobrze i sprawiala sporadyczne problemy wycho-
wawcze. W pierwszej klasie gimnazjum pogorszyly sie jej wyniki w nauce, cérka
nie nadgzala za kolegami i kolezankami z klasy. Byta odrzucana i szykanowana,
co doprowadzilo ja do préby samobojczej. W wieku 16 lat byla pierwszy raz ho-
spitalizowana psychiatrycznie. Po tym epizodzie wydano orzeczenie o nauczaniu
indywidualnym i zalecono leczenie farmakologiczne i terapie psychologiczna.
Dziewczyna wspolpracuje z psychologiem z Miejskiego Osrodka Pomocy Rodzi-
nie, ktéry pracuje z nig w obszarze wzmacniania samoregulacji i kontroli emocji.
Przez caly okres nauki w liceum Wanda byta objeta nauczaniem indywidualnym -
miala dobre oceny, ale jej kontakty z réwiesnikami z klasy byly sporadyczne. Mat-
ka sygnalizuje problemy wychowawcze. Wanda jest agresywna w sposob werbal-
ny — wyzwiska, wulgaryzmy pod kierunkiem matki i psychologa (np. gdy ograni-
czany jest jej internet), klamstwa, szantaz emocjonalny, straszenie matki
samobodjstwem. Ponadto ujawnia czynnosci natretne — cigglte mycie rak i samo-
uszkodzenia — naciecia na rekach (sporadycznie, w stanie silnego wzburzenia).
Matka sygnalizuje réwniez, ze cérka nie ma zadnych zainteresowan poza interne-
tem i nie utrzymuje zadnych relacji towarzyskich w realnym $wiecie. W okresie
uczeszczania do liceum i wlaczania Wandy w zajecia pozalekcyjne, kolegowata
sie z dwiema uczennicami z tej samej klasy, jednak to one staraly sie inicjowac
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kontakty i wprowadza¢ kolezanke w $wiat szkoly. Poza szkolg te relacje nie byty
utrzymywane. Relacja miedzy matka i cérka jest bliska, chociaz konfliktowa. Cor-
ka obwinia matke o ich trudng sytuacje zyciowa — niskie zasoby finansowe, brak
partnera, agresywne zachowania ze strony matki wobec dzieci. Matka czuje sie
winna z powodu atakéw cérki, nie potrafi jednak zadbac¢ o wlasne granice. Powo-
dem napie¢ w relacji Wandy z matka sa réwniez konflikty matki z mlodszymi
dzie¢mi, ktére zdaniem Wandy sa przez matke zaniedbywane. Paradoksalnie ten
stan rzeczy w duzej mierze wynika z tego, ze matka bardzo koncentruje sie na po-
trzebach starszej cérki. Rodzicielka przedstawia siebie jako osobe zestresowana,
zmeczona zyciem, ale odwazna, ktdra jest w stanie podota¢ trudnosciom.

Wanda w trakcie konsultacji terapeutycznych jest rozluzniona i uémiechnie-
ta. Zdaje sobie sprawe ze swoich zmiennych nastrojow, neguje mysli samobojcze.
Sygnalizuje duza potrzebe kontaktéw z innymi ludzmi i skonkretyzowania pla-
néw na przyszltosé. Jednoczednie nie widzi potrzeby powrotu do klasy szkolnej,
gdyz uwaza, ze trudno bedzie sie jej teraz porozumie¢ z réwiesnikami. Uwaza, ze
satysfakcjonujace kontakty nawigze na studiach. Mimo konfliktéw z matka, Wan-
da zglasza, Ze obie kobiety laczy silna wiez. Dziewczyna docenia po$wiecenie ma-
tki, jest wobec niej lojalna — nie krytykuje jej przy terapeucie. Pacjentka przyznaje,
ze jej zainteresowania koncentrujg sie przede wszystkim wokol internetu, co za-
biera jej duzo czasu i negatywnie wplywa na jej wzrok. W sieci komunikuje sie
zinnymina czatach, gdzie nawigzuje rowniez kontakty z mezczyznami, ale doda-
je, ze nie maja one charakteru erotycznego. W czasie rozmowy z terapeuta Wanda
jest spolegliwa, nie proponuje rozwiazan, ktére mogltyby polepszyc¢ jej sytuacje,
akceptuje ustalenia matki i terapeuty. Mimo konfliktu z psychologiem pro-
wadzacym indywidualng terapie, stwierdza, ze ta relacja przynosi jej duzo emo-
cjonalnych korzysci i chciataby ja utrzymac.

Ustalenia terapeutyczne

Wanda jest ze swoja matka w relacji symbiotycznej. Matka catkowicie poswie-
cila sie opiece nad cérka rezygnujac z waznych dla siebie wartosci, a jednoczesnie
utrzymujac ja w roli malego dziecka, o czym $wiadczy miedzy innymi zaspokaja-
nie potrzeb cérki w sposéb ponadstandardowy. Mimo trudnej sytuacji rodzinnej,
dziewczyna ma staly dostep do internetu i dobry telefon komérkowy, na ktéry
matka zaciggnela kredyt. Ponadto matka towarzyszy cérce we wszystkich wizy-
tach lekarskich i terapeutycznych, chociaz dziewczyna jest juz pelnoletnia. Wan-
da mimo znacznego niedowidzenia nie korzysta z laski ani z psa przewodnika,
poniewaz we wszystkich aktywnosciach poza domem towarzyszy jej rodzic.

Trudnosci emocjonalne pacjentki w duzej mierze wynikajg z nieadekwatno-
Sci jej sposobu funkcjonowania do wieku rozwojowego. Wanda nie potrafi inicjo-
wac i utrzymywac kontaktéw z réwiesnikami poza $wiatem wirtualnym, chociaz
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odczuwa potrzebe nawigzywania relacji, rtéwniez z mezczyznami. Nie ma zad-
nych bliskich 0s6b, poza matka i rodzenstwem, z ktérymi mogtaby budowac rela-
¢je intymna. Pomimo licznych fantazji dotyczacych zycia zawodowego, nie two-
rzy zadnych planéw i nie wprowadza w zycie zamierzen. Nie posiada réwniez
umiejetnosci rozpoznawania i nazywania emocji, nie méwiac juz o strategiach
radzenia sobie z konfliktami. W zasadzie mozna powiedzie¢, ze nie tylko nie reali-
zuje zadan rozwojowych okresu wczesnej dorostosci, ale nie weszla jeszcze
w okres dorastania. Positkujac sie teoria E. H. Eriksona (1968, 2004) mozna dojs¢
do wniosku, ze doszto do fiksacji na fazie p6znego dziecinstwa , a Wanda nie
osiggnela wystarczajacej autonomii i poczucia sprawstwa, aby konstruktywnie
przejé¢ do kolejnego etapu. Niewystarczajgca stymulacja ze strony $rodowiska
spolecznego doprowadzila do stagnacji i pewnych symptoméw $wiadczacych
o budowaniu tozsamosci negatywnej (postawa roszczeniowa, postrzeganie siebie
jako ofiary, ktéra nie ma wplywu na swoje zycie, problem z nawigzaniem intym-
nych relacji). Sprzyja temu brak mozliwosci identyfikowania sie z grupa oséb
o podobnych doswiadczeniach. Dziewczyna nie utrzymuje kontaktéw z innymi
osobami z niepetnosprawnoscia wzroku, nie uczestniczy w grupie wsparcia dla
0s6b niedowidzacych. Jedynym punktem odniesienia sa pelnosprawni réwiesni-
cy, z ktérymi nie jest w stanie rywalizowa¢ na wielu plaszczyznach. Stad towa-
rzyszace pacjentce poczucie krzywdy i frustracja, ktéra moze prowadzi¢ do sta-
néw depresyjnych.

Sposéb emocjonalnego funkcjonowania nastolatki w duzej mierze warunko-
wany jest trudna sytuacja rodzinna. Poczawszy od probleméw natury finanso-
wej, ktére utrudniaja rodzinie realizacje materialnych potrzeb, poprzez zabu-
rzong komunikacje i hierarchie. Prezentowany model rodziny to rodzina splatana
(deBarbaro 1994), charakteryzujaca sie niejasnymi granicami, nakladajacymi sie
na siebie podsystemami i malo czytelnym rozréznieniem rél. Z powodu braku
wyraznych granic, sytuacja stresowa dotyczaca jednego czlonka rodziny ,rozle-
wa” si¢ na caly system, co znacznie ogranicza strategie rozwigzania problemu i ob-
niza mozliwosci adaptacyjne rodziny. W rodzinie wyrazna jest réwniez koalicja
przeciwko matce (J6zefik 1994), ktéra tworzy Wanda z mlodszym rodzenstwem.
Z wywiadu z matka wynika, Ze najstarsza cérka negatywnie odnosi sie¢ do matki przy
rodzenstwie, obnizajac autorytet rodzica w oczach pozostatych dzieciidziadkow.

Rekomendacje terapeutyczne
Uzasadnione wydaje si¢ utrzymanie indywidualnej relacji terapeutycznej

Wandy z psychologiem z Miejskiego Osrodka Pomocy Spolecznej. Wydaje sie
jednak, ze warto byloby wprowadzi¢ nowe zasady regulujace wzajemne kontakty.
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Stopniowo, w celu usamodzielnienia dziewczyny, psycholog méglby rezygno-
wacé z odwiedzania jej w domu i zaproponowa¢ przyjezdzanie do MOPRu. Waz-
na bylaby praca nad zwiekszeniem kontroli nad wlasnym Zzyciem i poczuciem
sprawstwa. Wanda moglaby przeéwiczy¢ stawianie sobie celéw iich wprowadza-
nie w zycie. Cele moga dotyczy¢ zaréwno pracy nad soba, jak i nawiazywania
i podtrzymywania relacji rowieéniczych, co wydaje sie by¢ jej gtéwnym proble-
mem. Stopniowo mozna by bylo zaprasza¢ Wande do generowania rozwigzan
odnosnie towarzyskich trudnosci, co wzmocnitoby jej poczucie sprawstwa, a jed-
noczeénie prowadzitoby do przejmowania za siebie odpowiedzialnosci i samo-
wychowania. Warto takze rozwazy¢ stworzenie grupy wsparcia dla oséb z dys-
funkcjami wzroku, gdyz, jak pokazuja badania (Ueda, Tsuda 2013) zwiekszaja
one efektywnos¢ indywidualnych oddzialywan terapeutycznych.

Dodatkowo, rodzina powinna by¢ objeta terapia systemowa, w celu odkrycia
usztywnionych wzorcow transakcji i granic, uniemozliwiajac tworzenie alterna-
tywnych rozwigzan probleméw (Goldenberg, Goldenberg 2006). Nadopiekun-
czo$¢ w stosunku do dzieci czesto pomaga w ukrywaniu konfliktow, ktére wcale
nie muszg dotyczy¢ dysfunkdji fizycznej czy psychicznej dziecka. Warto podkre-
§li¢, ze rodzina Wandy jest réwniez rodzing monoparentalng. W rodzinie samo-
tnego rodzica czesto dochodzi do zaburzen komunikacyjnych w zakresie kompe-
tencji i wladzy (Czerka-Fortuna 2013). Dotycza one przede wszystkim zanikania
plaszczyzny rodzicielskiej, gdy rodzic nie radzi sobie z natlokiem codziennych
probleméw i powoli wycofuje sie z roli rodzica poszukujac emocjonalnego wspar-
cia u dziecka. Zdarza sie réwniez, ze rodzic i dziecko konkuruja ze sobg odnosnie
do tego, kto bedzie autorytetem dla innych cztonkéw rodziny. Mozliwe réwniez,
ze normy i zasady, ktére mogly by¢ funkcjonalne, gdy dzieci byty male, a w obec-
nej sytuacji decyduja o dysfunkcjonalnoéci rodziny.

Czlonkowie rodzin, do ktérych naleza osoby, ktére nie sa w pelni sprawne,
tak bardzo koncentruja sie na problemie niepetnosprawnosci, iz zapominajg o ro-
lach i funkcjach, ktére powinni pelni¢ w innych systemach. Wydaje sie, ze reme-
dium na zablokowanie rozwoju rodziny tkwi w potrzebie podejmowania aktyw-
noéci w kierunku tworzenia wielorakich Swiatéw, réwniez poza rodzing,
w ktérych wszyscy beda mieli szanse na rozwijanie wlasnej osobowosci.
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Wprowadzenie

Doroslo$¢ oséb z glebsza niepelnosprawnoscia intelektualng wymaga niewat-
pliwie wsparcia w wielu zakresach i w r6znych srodowiskach zycia. To jaka ona
jest bywa nie tylko wynikiem samych mozliwosci osoby niepetnosprawnej intelek-
tualnie, ale rowniez rozwigzan adresowanych do tej grupy osob. Artykut pokazu-
je pewne lokalne rozwiazania dedykowane osobom z niepelnosprawnoscia inte-
lektualng zwigzane z budowaniem/,uzdrowieniem” pewnego systemu wsparcia
tej grupy osob.
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Specyficzna czy zupelnie inna dorostosc¢?

Doroslo$¢ oséb z glebsza niepelnosprawnodcia intelektualng jawi sie jako
konstrukt na pozér latwy do zdefiniowania, bo majacy swdéj punkt zakorzenienia
w dorostosci jako takiej. Czesto jest to jednak ,inna”, specyficzna dorostosc.
Niewatpliwie jest to wynik samej specyfiki niepelnosprawnosci intelektualnej, ale
rowniez jest to wynik funkgji relacji danej osoby z otoczeniem.

Najczesciej ta dorostos¢ charakteryzowana bywa przez pryzmat wyzwan
zwigzanych ze wspieraniem danej osoby w ,byciu dorostym”. Paradoksalnie ta
doroslo$¢ w przer6éznych narracjach jest czesto swoista (nie)dorosloscia — akcentuje
sie w nich bowiem ograniczenia jednostki, ale podaje réwniez sposoby wsparcia
w wielu zakresach stanowiacych o ,byciu dorostym”. Trudno wyobrazi¢ sobie
przestrzeni wlasnej dorostosci tak bardzo uwiklana w niemoznos¢i ograniczenia.

Wedlug B. Tylewskiej-Nowak (2011, s. 19) dorostosc¢ oséb niepetnosprawnych
intelektualnie prébuje sie charakteryzowac przede wszystkim poréwnujac z do-
rosltoécig 0s6b w normie, przy czym ,poréwnania te zawsze wskazujg réznice
i skupiaja sie na odmiennosciach widocznych w funkcjonowaniu dorostych oséb
z obydwu grup oraz barierach stojacych przed osobami z niepelnosprawnoscia,
ktoérych one same czesto nie sa w stanie pokona¢”. Watpliwosci budzi¢ moze ten
swoistego rodzaju punkt odniesienia, jakim jest dorostos¢ kazdego czlowieka, ale
rzecz raczej w potrzebach i pragnieniach pojedynczego czlowieka, jego dazeniu
jako gwarancji realizacji tego co jest nam potrzebne lub czego pragniemy.
B. Tylewska-Nowak proponuje nastepujaca definicje dorostosci oséb z glebsza
niepelnosprawnoscia intelektualna: ,to osoby, ktére ukonczyly 18 rok zycia, zakon-
czyly edukacje szkolng i probujg funkcjonowaé w rolach spotecznych charaktery-
stycznych dla okresu dorostosci. Powinny one mie¢ sformulowana wizje wlasnej
dorostosci z uwzglednieniem wszelkich mozliwosci i ograniczen. W formulowa-
niu tej wizji nie mozna poming¢ roli srodowiska, ktére pomaga lub przeszkadza
w jej budowaniu” (2011, s. 22). Tak wiec mozna na owq dorostos¢ spojrze¢ w kon-
tekscie prob podejmowanych przez jednostke i jej (jakby) eksperymentowania
w zakresie wlasnych mozliwosci bycia samodzielnym i niezaleznym.

Zdaniem L. Bakiery, Z. Steller: ,aby osoby z niepelnosprawnoscia intelektu-
alng mogly realizowa¢ siebie na miare swoich mozliwosci, bez poczucia odrzuce-
nia czy wyobcowania, nie wystarczy idea integracji i akceptacja spoleczna” (2010,
s.151). Wedlug autorek potrzebna jest praca nastawiona na budowanie autonomii
i samoswiadomo$¢ os6b z niepelnosprawnoscia intelektualng. Niewatpliwie jed-
nak wyzwanie dotyczace wspierania w niezaleznosci nie jest tylko wyzwaniem
dla profesjonalistow, ale przede wszystkim dla rodzicéw czy tez opiekunéw. Wie-
le probleméw i konfliktow dotyczy relacji w triadzie: osoba wspomagana/rodzice
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/ profesjonalista. Wydaje sie, ze jednym z powazniejszych wyzwan jest tu brak
uzgodnionej wspolnej wizji doroslosci osoby wspieranej. Oczywiscie mozna ob-
winia¢ rodzicéw czy opiekunéw za brak dobrej woli, ograniczanie mozliwosci
»bycia dorostym” przez swoje doroste dziecko z niepetnosprawnoscia intelektu-
alna, ale istotng kwestia jest tez to, iz wielu rodzicow ma niejasng wizje dorostosci
swoich dzieci ,naznaczona” jeszcze lekiem i nieprzewidywalnoscia.

Jak podkresla A. Zyta: ,wielu rodzicéw dorostych os6b z niepelnosprawno-
Scig intelektualng nie widzi szans na ich niezalezne zycie, samodzielne zamieszka-
nie, mozliwosé¢ utrzymania sie z wlasnych dochodéw, mozliwo$¢ decydowania
o swoim losie czy zalozenia wlasnej rodziny. Nie zawsze wigze si¢ to z rzeczywi-
stym poziomem mozliwosci ich dorostych dzieci” (2012, s. 152).

Zdaniem A. Szalast réwniez ,w obliczu dorostosci przezywanej w warunkach
niepelnej sprawnoéci intelektualnej mamy do czynienia z tymi samymi zadania-
mi rozwojowymi, tymi samymi emocjami, tymi samymi lgkami oraz dodatkowo
z licznymi utrudnieniami, majacymi swe Zrédlo w stereotypowo osadzonym
funkcjonowaniu §rodowiska spolecznego, czesto nie gotowego na przyjecie do-
rostej osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna i/lub psychiczng” (2012, s. 148).

W ciekawy sposéb o tej dorostosci wypowiada sie A. Zawislak: ,w opisie ich
funkcjonowania w okresie dorostosci nalezy przyjac zatozenie o ich réwnoupraw-
nieniu.(...) konsekwencja bedzie przypisywanie im normalnych rél spotecznych,
ktére sa pelnione przez wszystkich ludzi. Zaklada¢ musimy, zgodnie ze
wspolczesnymi podejsciami spolecznymi, ze Srodowisko spoleczne musi niejako
wychodzi¢ naprzeciw tym osobom, dawa¢ prawa do osiggania dorostoéci oraz
jednocze$nie pomagaé w tym procesie. Nie znaczy to, ze kazda z tych os6b bedzie
w stanie funkcjonowac¢ na najwyzszym poziomie w tym zakresie. Bedg istnialy
ograniczenia wynikajace z wlasciwosci biopsychospolecznych tych oséb. Odpo-
wiedzZ na pytanie o mozliwosci autonomicznego funkcjonowania w wieku do-
rostym 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng powinna by¢ pozytywna, jed-
nak samostanowienie nalezy rozumie¢ na miare tych oséb. W praktyce wiec beda
rézne oblicza autonomii, tak rézne jak rézne sg te osoby” (2008, s. 59).

Zdaniem D. Wolskiej osoba z niepelnosprawnoscia intelektualng w biegu zycia
jest w stanie wypracowac¢ w sobie umiejetnosci bedace pewnymi dyspozycjami
osobowosciowymi $wiadczacymi o dorostosci jak np. niezalezno$¢ do pelnienia
roli spolecznej, pogode ducha i spokéj wewnetrzny, poczucie wewnetrznej sily
i mozliwosci oddziatywania na innych, otwarto$¢ na doswiadczenie zyciowe in-
nych i otaczajaca rzeczywisto$¢, uznanie wzajemnej zaleznosci jako esencji bytu
ludzkiego, umiejetnos¢ cieszenia sie cudza radoscig, umiejetnos¢ pelnego przezy-
wania chwili, wiara w siebie i innych czy tez dzialanie w pelni spontaniczne, ,pod
warunkiem, ze srodowisko pozwoli jej na to i podejmie sie przygotowania jej do
pelnienia rél spotecznych w dorostym zyciu” (2011, s. 45). Istotng kwestia jest wiec
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to, jakie znaczenia osoby wspierajace osobe z niepelnosprawnoscia intelektualng
nadaja wsparciu w doroslosci, bowiem od tych znaczen zalezy owe , pozwalanie”.

A. Zyta wymienia szereg barier, jakie znajduja sie ,na drodze ku aktywnej,
autonomicznej i satysfakcjonujacej dorostosci” (2009, s. 83) Dotycza one wedlug
autorki zarowno ograniczen wewnetrznych, ktére wigzg sie z poziomem funkcjo-
nowania osoby niepeinosprawnej intelektualnie, jak i barier zewnetrznych, ktére
tkwia w srodowisku rodzinnym czy spolecznym (wraz z systemem wsparcia).
Autorka wspomina réwniez o tym, ze zjawisko automarginalizacji i biernosci osob
niepelnosprawnych, przy braku odpowiednich kompetencji, braku aspiracji
i ograniczaniu autonomii ze strony najblizszych (rodzicéw, opiekunéw) prowa-
dzi¢ moze do niewykorzystywania swojego potencjalu, a w efekcie do wtérnego
uposledzenia (tamze, s. 84).

Wspieranie w dorostosci oséb z glebsza niepelnosprawnoscia
intelektualng — bariery i wyzwania

Jakze, jeszcze do niedawna, gorzko brzmial fragment raportu: ,Sprawiedli-
wos¢, prawa i integracja osob niepelnosprawnych intelektualnie” dotyczacego sy-
tuacji os6b z niepelnosprawnoscia intelektualng w Polsce, zrealizowanego przez
Inclusion Europe: ,Tylko najbiedniejsza warstwa polskiego spoleczefistwa ma
prawo do bezplatnych swiadczen, wszyscy inni musza za nie placi¢. Jednakze
wiekszosci 0s6b niepelnosprawnych nie sta¢ na nie i dlatego nie korzystajg ze
Swiadczen oraz ustug.

Generalnie rzecz ujmujac, w Polsce jest niewiele Swiadczen i ustug dla tej gru-
py, przede wszystkim ze wzgledu na brak funduszy. Osoby z niepelnosprawno-
Scig intelektualng nie sg chronione od ubdéstwa w zaden sposéb. Ich spoteczne
zasilki sa na poziomie socjalnego minimum. Istnieje r6znica miedzy integracyjny-
mi i zinstytucjonalizowanymi placowkami: placowki integracyjne sa prowadzone
w zasadzie przez organizacje pozarzadowe, od ktérych osoby z niepetnospraw-
noscia intelektualng otrzymuja pomoc w przystosowaniu sie do normalnego zy-
cia. Instytucjonalne placéwki w dalszym ciggu prowadzone sg na podstawie prze-
starzalego modelu opieki calkowitej, co powoduje wstrzymywanie procesu
wszelkiej integracji. Nie ma w Polsce koordynacji ustug $wiadczonych na podsta-
wie réznych przepisow prawnych. Osoby korzystajace ze $wiadczen i ustug
musza samodzielnie zdoby¢ niezbedne informacje na temat przeznaczonych dla
nich $wiadczen i ustug. Generalnie rzecz biorac, informacje o nich oraz o ich jako-
Sci sa niewystarczajace. Istnieje niewiele §wiadczen i ustug, przez co wybdr mie-
dzy nimi jest bardzo ograniczony. Zainteresowani mogg jednak zlozy¢ skarge na
zla jakos¢ ustug do odpowiednich wladz. System $wiadczen i ustug nie gwarantu-
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je integracji, przestrzegania zakazu dyskryminacji oraz réwnego uczestnictwa
0s0b z niepelnosprawnoscia intelektualng w zyciu spotecznym. System ustug jest
bardzo maly, nieelastyczny i bardzo rzadko $wiadczona jest pomoc w celu zapew-
nienia integracji oraz niezaleznosci os6b niepetnosprawnych” (Sprawiedliwos¢,
prawa i integracja os6b niepetnosprawnych intelektualnie, s. 18).

Oceniajac dzialania z zakresu polityki spotecznej odnoszace sie do wspierania
0s0b z niepelnosprawnoscia intelektualng w ich dorosloéci zwraca uwage przede
wszystkim ,brak usystematyzowanej i rzetelnej informacji oraz uporzadkowa-
nych danych statystycznych na temat sytuacji os6b z niepetnosprawnoscia intelek-
tualna. Wiekszos¢ dostepnych danych badz traktuje osoby z niepelnosprawnosciag
jak jednorodna grupe, badZ grupuje informacje na temat 0séb z niepetnospraw-
noscia intelektualng razem z osobami z problemami zdrowia psychicznego i inny-
mi rodzajami niepelnosprawnosci” (Raport: ,Prawa oséb z niepelnosprawnoscia
intelektualna. Dostep do edukacji i zatrudnienia” 2006, s. 123). Wedlug cytowane-
go powyzej Raportu wdrazanie polityki i programéw na rzecz oséb z niepelno-
sprawnoécia intelektualng utrudnia jeszcze bardzo silny podzial kompetencji
migdzy poszczegdlnymi ministerstwami. Taka sytuacja zmusza czesto osoby
z niepelnosprawnoscia intelektualng do ubiegania sie 0 pomoc w réznych insty-
tucjach (tamze, s. 124). W raporcie uchwycona zostata rowniez kwestia miejsca
organizacji pozarzadowych we wsparciu osoby niepetlnosprawnej intelektualnie
ijej rodziny, ale réwniez organizacji jako partnera w dziataniach prowadzonych
w danym $rodowisku w ramach realizowania lokalnej polityki spolecznej na
rzecz tej grupy oséb.

Wazny to partner, bo czesto z inicjatywy wlasnie organizacji pozarzadowych
mozliwe jest zabezpieczenie we wsparcie konkretnych grup oséb niezauwazal-
nych czesto na poziomie centralnym (dobrym przykladem sa dzialania dotyczace
mieszkalnictwa czy tez zatrudnienia wspomaganego). Wedlug przytaczanego ra-
portu: ,Wiele form wsparcia dla 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualna istnie-
je obecnie czeSciowo dzieki znaczacym wysitkom organizacji pozarzadowych.
Jednak, chociaz organizacje te przejely na siebie wiele zadah zwigzanych z rehabi-
litacja i edukacjg 0os6b z niepelnosprawnoscia intelektualna, rzad i samorzady lo-
kalne nie traktuja ich jak rownoprawnych partneréw. Dla poprawy wspoétpracy
i poprawy jakosci uslug dostepnych dla 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualng
i ich rodzin rzad powinien przygotowac i wdrozy¢ spéjny oraz kompleksowy
program wsparcia. Powinien on obejmowac¢ wszystkie okresy zycia (od wczesnej
interwencji do opieki nad osobami w podesztym wieku) i zawiera¢ wsparcie ma-
terialne, psychologiczne i spoleczne” (tamze, s. 124).

Wedlug L. Lindyberg cechy istniejacego systemu wsparcia w dorostosci oséb
z niepelnosprawnoscia intelektualng wskazuja na ,znaczny deficyt indywidual-
nego podejécia, skutkujacego réwniez miedzy innymi dominacja programu
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wsparcia/rehabilitacji nad osoba niepelnosprawng, pomijaniem indywidualnych

celow i zyczen osoby wspomaganej oraz brakiem respektu dla autonomicznosci

i niezaleznosci 0s6b niepetnosprawnych. Wszystko to sankcjonuje w moim mnie-

maniu tradycyjny (medyczny) model niepelnosprawnosci, czynigcy z osoby nie-

pelnosprawnej przedmiot (obiekt) dzialan naprawczych” (2009, s. 21).

W odniesieniu do wspdlczesnego paradygmatu wspierania dorostych oséb

z niepelnosprawnoscia intelektualng, zdaniem M. Anasz, K. Mrugalskiej, J]. Wojtyn-

skiej oraz M. Ferenc, w nowoczesnym podejsciu do niepelnosprawnosci zwraca

sie uwage na to, ze:

— ,0sobie z niepelnosprawnoscia przystuguja doktadnie te same prawa i wolno-
Sci co kazdej jednostce ludzkiej, za$ dyskryminacja jakiejkolwiek osoby ze
wzgledu na jej niepelnosprawnosé¢ jest wykroczeniem przeciwko godnosci
i wartosci cztowieka;

— na potengcjal, talenty i mozliwoéci 0séb z niepelnosprawnoscia oraz ich wiedze,
umiejetnosci i dodwiadczenie, ktére powinny by¢ wykorzystywane dla dobra
tych oséb i catego spoleczenstwa;

- na fakt, ze uszkodzenia ciala czesto odgrywaja mniejsza role w wykluczaniu
0s6b niepelnosprawnych, niz bariery zwiazane z organizacja i funkcjonowaniem
spoleczenstwa; liczne bariery srodowiskowe oraz mentalne, bedace przyczy-
nami dyskryminacji oséb niepelnosprawnych powinny by¢ identyfikowane
i ograniczane poprzez przebudowe infrastruktury srodowiskowej, struktury
instytucjonalnej, przepiséw prawnych i Swiadomosci spolecznej (tj. systemow
wartosci i postaw spolecznych);

— rozwigzywanie problemu niepelnosprawnosci polega na racjonalnym dosto-
sowaniu fizycznego i spolecznego $rodowiska, w ktérym zyja osoby z nie-
pelnosprawnodcia do ich potrzeb, oczekiwan i mozliwosci;

— odmowa racjonalnego dostosowania $rodowiska do szczegdlnych potrzeb
0s0b z niepelnosprawnoscia stanowi przejaw dyskryminacji;

— osoby niepelnosprawne maja prawo do autonomii oraz samodzielnosci, w tym
swobody dokonywania wiasnych wyboréw;

— amodzielne Zzycie w integracji spolecznej powinno by¢ zasadniczym celem
udzielanej osobie niepelnosprawnej pomocy, rehabilitacji i wsparcia;

— konieczne jest stale wspieranie 0séb niepelnosprawnych w ich zmaganiach
z barierami fizycznymi i spolecznymi, ktére utrudniajg lub uniemozliwiajg im
wykonywanie codziennych czynnosci, korzystanie z praw, ale takze podejmo-
wanie obowigzkow oraz pelne uczestnictwo w zyciu spolecznym” (2012-2014,
s. 26).

Powyzsze wyznaczniki wspdlczesnego podejécia do wsparcia tej grupy oséb
znalazly sie w publikacji podsumowujacej stworzenie stargardzkiego modelu lo-
kalnego systemu rehabilitacji i wsparcia spoteczno-zawodowego 0séb z niepetno-
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sprawnoécia intelektualng i stanowily niewatpliwie w praktyce przestanki do

dzialan podejmowanych na rzecz tej grupy osob w danym srodowisku.

A. Firkowska-Mankiewicz, nakreslajac tto zmian w podejsciu do oséb z nie-
pelnosprawnodcig intelektualng (w kontekscie ich calozyciowego wsparcia), Iaczy
owe korzystne zmiany w realizowanym modelem wsparcia obywatelskiego.
Autorka przytacza nastepujace kluczowe elementy tego modelu:

»a) pelne uczestnictwo w Zzyciu rodzinnym i w Zzyciu spolecznoéci — miejscem,
w ktérym osoby niepelnosprawne majg prawo zy¢ jest spolecznosc i Srodowisko
lokalne, a nie jakie$ oboczne formy zycia spolecznego; podobnie jest z rodzing
— czlowiek ma prawo w niej zy¢, a nie by¢ z niej wyrywany i przenoszony do
wyspecjalizowanych placowek;

b) wiezi miedzyludzkie — bycie czescia spolecznosci oznacza, ze jednostka ma
trwale zwigzki z innymi ludZzmi, nie tylko z tymi, ktérzy s za to oplacani; na-
turalne systemy spolecznego wsparcia nie sa dostepne osobom Zzyjacym
w specjalnych placéwkach; waznym aspektem jest fizyczna integracja ze Sro-
dowiskiem — np. zamieszkiwanie w normalnym mieszkaniu w §rodowisku
lokalnym;

¢) funkcjonalne i zindywidualizowane programy — programowanie funkcjonal-
ne koncentruje sie na rozwijaniu sprawnosci, ktére sa potrzebne jednostce
w jej konkretnej sytuacji zyciowej; funkcjonalne programowanie nie lekcewa-
zy potrzeby uczenia sie, ale ocenia potrzebe zdobycia danej sprawnosci pod
katem tego, czy umozliwi ona jednostce zaistnienie w srodowisku i wplynie
na lepsza jej integracje;

d) elastyczne i zindywidualizowane formy wsparcia — ich istotg jest umozliwie-
nie osobom niepelnosprawnym niezaleznosci, dokonywania wtasnych wybo-
réw oraz kontroli nad wlasnym zyciem” (2012, s. 45).

Przygladajac sie sytuacji oséb z glebsza niepelnosprawnoscia intelektualng
w kontekscie powyzszych postulatéw stanowiacych sedno modelu obywatelskie-
go zwrdécié nalezy uwage nie tylko na pewna ideologie (sposéb widzenia tej grupy
0s0b), ale przede wszystkim na uwiklfanie instytucjonalne i rozwigzania organiza-
cyjne umozliwiajace (lub nie) tej grupie os6b niezalezne i samodzielne (na miare
mozliwosci) zycie.

Na przestrzeni ostatnich dwudziestu kilku lat wiele zmienilo sie w my$leniu
0 wsparciu 0s6b z niepelnosprawnoscia. Dobrze to ujmuje I. Wdéycicka, opisujac
ten nowy paradygmat polityki spolecznej wobec tej grupy oséb. To nowe spojrze-
nie wedlug autorki charakteryzuje si¢ przede wszystkim odejsciem od formalnej
réwnosci do rownego traktowania. To myslenie o przejsciu od réwnosci formal-
nej do réwnosci faktycznej (czyli réwnego traktowania) w prawie oznacza, ze pra-
wo musi uwzgledniaé réznice, ktére istnieja pomiedzy obywatelami, w tym réw-
niez grupami oséb niepelnosprawnych. W tym aspekcie nieuwzglednienie tych
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réznic powoduje, ze réwno$¢ formalna przeksztalca sie niestety w faktyczna nie-
rownosc.

Druga zmiang skladajaca sie na wspoélczesny paradygmat polityki spolecznej
wobec 0s6b z niepelnosprawnoscia jest niewatpliwie przejscie od jednorodnosci
do réznorodnosci zgodnie z przekonaniem, iz kazdy jest inny i ma r6zne potrzeby
oraz mozliwosci. Zdaniem I. Wéycickiej dostrzezenie tej r6znorodnosci prowadzi
do uchwycenia réznych ograniczen i r6znic w mozliwosciach funkcjonowania
osoby niepelnosprawnej w réznych sferach zycia spotecznego i zawodowego. Jak
twierdzi autorka: ,kazda dysfunkcja wymaga osobnego podejscia, namystu,
czesto tez osobnego prawa i poszukania rozwigzan usuwajacych bariery w funk-
cjonowaniu osoby niepetnosprawne;j. Tak jest z kazda dysfunkcjq i z kazdym stop-
niem dysfunkcji. Prawo musi odpowiada¢ na te r6znorodne ograniczenia i po-
trzeby obywateli. I to jest istotne przestanie polityki spolecznej, a w przypadku
0s0b niepelnosprawnych jest to przestanie polityki wobec oséb niepelnospraw-
nych” (2012. s. 7-8).

Trzecia, osiowa zmiang skladajaca sie na wspoélczesny paradygmat polityki
spolecznej wobec 0s6b z niepelnosprawnoscia jest przejécie od opieki do wsparcia
czy tez od opieki do pomocy. I jak ujmuje to autorka: ,to jest zmiana podejscia,
ktéra musi sie wyrazac réwniez praktyka., po to wlasnie usuwamy bariery, zeby
osoby niepelnosprawne mogly uczestniczy¢ w zyciu spotecznym w sposéb pelny.
I to jest droga do emancypacji 0séb niepelnosprawnych” (2012, s. 8).

T. Zo6tkowska podkreéla, iz w przypadku 0séb z glebsza niepetnosprawnoscia
intelektualna spoteczefistwo ,nie radzi sobie z rozwijaniem odpowiednich umie-
jetnoéci bedacych podstawa optymalizacji ich losu” (2012, s. 76). Wedlug autorki
mozna zaobserwowa¢ nie tylko brak odpowiednich dzialan na rzecz wspomaga-
nia tej grupy osob, ale i rozwijania u nich umiejetnosci zycia w spoleczenstwie czy
wrecz podejmowania dzialan utrudniajacych realizacje przez nich wybranych
potrzeb czy ograniczajacych ich aktywnos¢.

Istotng kwestig jest tu tez to, ze: ,podstawa dobrze funkcjonujacego sytemu
wspomagania rozwoju powinno by¢ dokltadne okreslenie oczekiwan podmiotéw
i spoteczefistwa co do obszaru, jakosci ustug, a nastepnie warunkéw, w jakich
ustugi na rzecz wspomagania beda prowadzone. Wazne jest tez okreélenie zaso-
béw podmiotéw, jak i indywidualnych i spolecznych kryteriéw oceny realizacji
ustug na rzecz wspomagania rozwoju osoby z niepelnosprawnoscia. Skuteczne
wspomaganie dajace mozliwo$¢ osobie z niepelnosprawnoscia intelektualna
w stopniu glebszym dobrego niezaleznego zycia powinno by¢ prowadzone od
wczesnego okresu rozwoju do okresu starosci. Niepelnosprawna intelektualnie
osoba powinna by¢ przygotowana do samodzielnosci, niezaleznosci, kierowania
swoim zyciem. Musi w tym celu uzyska¢ odpowiednia wiedze i umiejetnosci.
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Musi mie¢ stworzone warunki dla doswiadczania w stawaniu sie czlonkiem
spoleczenstwa” (2012, s. 82-83).

Taki sposéb widzenia systemowego wsparcia dla 0s6b z niepelnosprawnoscia
intelektualng zawiera sie w zasadzie w modelu indywidualnego uczestnictwa.
W takie koncepcji indywidualnego wspierania kluczowymi elementami sa:

- ,pelne uczestnictwo w zyciu rodzinnym i w zyciu spolecznosci,
wiezi miedzyludzkie,
funkcjonalne i zindywidualizowane programy,
elastyczne i zindywidualizowane formy wsparcia,, (Raport, 2008. s. 10-11).
Zwroéci¢ uwage nalezy na fakt, iz dorosta osoba z glebsza niepelnosprawno-
Scig intelektualng potrzebuje wsparcia w wielu wymiarach swojego zycia oraz, ze
to pelne uczestnictwo jest zawsze uczestnictwem ,na miare” mozliwosci danej
osoby. Uwzglednienie miedzyludzkich relacji jako waznego wymiaru, od jakiego
zalezy jako$¢ zycia 0s6b wspomaganych, musi skutkowaé szukaniem rozwiazan,
w ktoérych osoba z niepelnosprawnoscia intelektualng moze pelni¢ rézne role
spoleczne (adekwatne do swoich mozliwosci) i dzieki petnieniu ktérych zaspoka-
jane sa/beda potrzeby i pragnienia tych oséb. W zasadzie dazenie do wcielania
w zycie modelu indywidualnego wspierania ma swoje powazne skutki dotyczace
relacji w triadzie: osoba wspomagana — rodzina — profesjonaliéci: ,implikacje te sa
bardzo powazne i dotycza przede wszystkim zmian w relacji wladzy miedzy
dotychczasowymi «dostarczycielami» stuzb i ustug, a osoba niepelnosprawna i jej
rodzing. Osoba ta staje si¢ bowiem podmiotem, nie za$ —jak dotad — przedmiotem
zabiegdw, a sukcesem calego przedsiewziecia jest poprawa jakosci jej zycia, a nie
podporzadkowanie odgérnemu programowi. Oznacza to zniesienie hegemonii,
czyli panowania profesjonalistéw, organizatoréw sluzb i ustug oraz personelu
nad zyciem os6b niepelnosprawnych intelektualnie. I to jest wlasnie powéd, dla
ktérego zmiany te odbierane sa przez wielu z nich jako zagrazajace ich dotychcza-
sowej pozycji. Tymczasem trzeba zdawac sobie sprawe z tego, ze zmiana postaw
w kierunku bardziej otwartych, elastycznych i odbiurokratyzowanych jest proce-
sem, od ktérego nie ma odwrotu”. (Raport podsumowujacy dziatalno$¢ Centrum
Doradztwa Zawodowego i Wspierania Oséb Niepelnosprawnych Intelektualnie,
2018, s. 12).

Refleksje na temat budowania lokalnego systemu wsparcia
dorostych o0s6b z niepetnosprawnoscia intelektualng w Gdansku

Jako przykitad mozliwosci budowania lokalnego systemu wsparcia dorostych
0s6b z niepelnosprawnoscia (ze szczegbélnym uwzglednieniem oséb niepetno-
sprawnych intelektualnie) postaramy sie przyblizy¢ dzialania zainicjowane przez
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Miejski Osrodek Pomocy Rodzinie w Gdanisku. Wydaja sie by¢ one ciekawa i in-
spirujaca praktyka zmieniajaca rzeczywisto$¢. Pierwszym etapem pracy w $rodo-
wisku stalo sie zaproszenie podmiotéw funkcjonujacych w tym Srodowisku,
a $wiadczacych ustugi dla dorostych oséb z niepelnosprawnoscia. Juz podczas
pierwszych spotkan objawily sie dwie szczegélne grupy klientéw: byly to osoby
z glebsza i gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng oraz osoby ze spektrum
autyzmu. To o ich szczegblnych potrzebach, o trudnosciach i wyzwaniach
zwigzanych z ich wsparciem w dorostosci wielokrotnie dyskutowano. W zasadzie
wszyscy przedstawiciele poszczegélnych placéwek byli przekonani od samego
poczatku o waznosci i potrzebie tego typu dziatan. Sam proces uzgadniania
i okreélania brakéw i zasobéw trwat kilka miesiecy. Istotng kwestig podjeta na sa-
mym poczatku bylo opracowanie kwestionariusza osoby nisko funkcjonujacej.
Chodzito o ,namierzenie” w systemie takich os6b. W ustalaniu zakreséw, jakie
powinny znalez¢ sie w takim kwestionariuszu, wzieli udzial przedstawiciele
weszystkich placowek wsparcia dla 0s6b niepetnosprawnych w Gdansku (Srodo-
wiskowych Doméw Samopomocy, Warsztatow Terapii Zajeciowej, Domu Pomo-
cy Spolecznej, mieszkalnictwa wspieranego oraz zatrudnienia wspomaganego).
W licznych dyskusjach podczas wielu spotkan szczegélng uwage poswiecono
funkcjonujacym w lokalnym §rodowisku Warsztatom Terapii Zajeciowej i Srodo-
wiskowym Domom Samopomocy.

Wedlug Elzbiety Zakrzewskiej-Manterys ,w funkcjonujacym obecnie syste-
mie wsparcia dla oséb niepelnosprawnych intelektualnie warsztaty terapii zaje-
ciowej traktowane sg jako przywilej czy jako przepustka do przyszlego zatrudnienia.
Osoby nierokujace, ze znajda swoje miejsce w systemie zatrudnienia (najlepiej na
otwartym rynku pracy), kierowane sg do instytucji opiekuniczych (Srodowiskowe
domy samopomocy, oérodki dziennego pobytu), gdzie z géry skazane sa ,na stra-
ty”, gdyz nie jest oferowana im zadna forma rehabilitacji zawodowej. Traktowa-
nie warsztatéw terapii zajeciowej jako «kuzni kadr» dla Zakladow Aktywizacji
Zawodowej i instytucji otwartego rynku pracy przynosi korzys¢ tylko elitarnej
grupce wysoko funkcjonujacych oséb niepetnosprawnych intelektualnie w stop-
niu umiarkowanym (najczeéciej jest to pogranicze uposledzenia umiarkowanego
ilekkiego), ktére prawdopodobnie i tak znalaztyby zatrudnienie, nawet nie uczest-
niczac w rehabilitacji zawodowej w warsztatach terapii zajeciowej. Dla zdecydo-
wanej wiekszosci pozostalych oséb z tej grupy mozliwoé¢ przysztego zatrudnie-
nia to mrzonka, traktowana z przymruzeniem oka” (2014, s. 32).

W ocenie funkcjonowania osob, ktére wsparcie znalazly lub znajda w WTZ
lub w SDS jako priorytetowe do oceny poziomu funkcjonowania i potrzeb tych
0s0b, wybrano nastepujace zakresy:

— niekontrolowane opuszczanie miejsca pobytu,
— powazna agresja wobec innych oséb i/lub autoagresja
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— umiejetnos¢ funkcjonowania w grupie,

— nadwrazliwos¢ na bodZce zmystowe uniemozliwiajace lub utrudniajace prze-
bywanie w duzej grupie,

— komunikacja niewerbalna i werbalna,

— motoryka duza,

— motoryka mala,

— samodzielno$¢ w zaspakajaniu podstawowych potrzeb — jedzenie,

— samodzielno$¢ w zaspakajaniu podstawowych potrzeb — potrzeby fizjologiczne,

— samodzielno$¢ w zaspakajaniu podstawowych potrzeb — higiena,

— mozliwoé¢ pozostawania bez opieki innej osoby w miejscu pobytu,

— stosowanie niezbednych lekéw i srodkéw pielegnacyjnych, ktérych osoba nie-
pelnosprawna nie jest w stanie samodzielnie uzywac.

Powyzsze zakresy znalazly sie w opracowanym kwestionariuszu bedacym
tak naprawde skalg ocen, bowiem kazdemu z zakreséw przypisano pewne zacho-
wania czy tez umiejetnosci w skali 0/5/10 punktéw, przy czym ,10” oznacza za-
wsze najnizsze mozliwosci czy tez najbardziej nasilone problemy. Aby zoriento-
wacé si¢ jaka jest skala problemu os6b nisko funkcjonujacych bedacych juz
w placéwkach wsparcia poproszono o przeprowadzenie oceny funkcjonowania
uczestnikéw, podopiecznych w kazdej z placéwek. Wszystkie wyniki i dane oséb
ocenionych jako nisko funkcjonujace zostaly dostarczone do Miejskiego Osrodka
Pomocy Rodzinie. Tym sposobem mozna bylo tatwo zorientowac¢ sie jakie osoby
korzystajg z danego rodzaju wsparcia i czy jest ono adekwatne do mozliwosci
i potrzeb osoby. Oczywiscie juz ta pierwsza ocena potwierdzila, iz nie zawsze to
wsparcie jest adekwatne. Przykladem moga by¢ osoby nisko funkcjonujace ko-
rzystajace ze wsparcia w Warsztatach Terapii Zajeciowej czy tez brak takich oséb
lub pojedyncze przypadki korzystania przez takie osoby ze wsparcia w Srodowi-
skowych Domach Samopomocy. Ewidentnie taka rzeczywisto$¢ jest tworzeniem
warunkéw do terapeutycznej fikeji lub tez wiaze sie z ograniczaniem mozliwosci
wspierania tych, ktérzy potrzebuja adekwatnego wsparcia. Wiekszos¢ osob, ktore
nie uzyskiwaly odpowiedniego wsparcia, to oczywiscie osoby z glebszg niepelno-
sprawnoécia intelektualna.

Wedlug raportu koficowego z badania sytuacji Warsztatow Terapii Zajecio-
wej z 2014 roku, oceniajac specyfike procesu rehabilitacji spolecznej i zawodowej
oraz jako$¢ dziataii prowadzonych przez WTZ, ,nie mozna jednak pomija¢ ani
kontekstu historycznego dzialalnosci tych placowek, ani szeroko rozumianych
uwarunkowan systemowych zaréwno na poziomie centralnym, jak i lokalnym,
a przede wszystkim potrzeb uczestnikéw tych placéwek” (Raport, 2014, s. 221).
Jednoczesnie warty podkreslenia jest fakt, ze zebrane w Raporcie dane ilosciowe
i jakosciowe dotyczace kondycji tego typu placowek i ich ,efektywnosci” do-
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tyczacej wspierania w dorostosci adekwatnego do potrzeb i mozliwosci danej oso-
by, upowazniajg do wyciagniecia nastepujacych istotnych wnioskow:

— ,Warsztaty terapii zajeciowej wyprzedzajac inne formy wsparcia, takie jak np.
srodowiskowe domy samopomocy, sa niejako pionierskimi instytucjami, ktére
powstawaly w odpowiedzi na najbardziej palace potrzeby zwigzane ze wspar-
ciem os6b niepelnosprawnych, czesto skupiajace sie przede wszystkim na za-
pewnieniu im warunkéw ,godnego” zycia. Dzi§ swiadomos$¢ probleméw tej
grupy jest duzo wieksza, jak i wieksze sa mozliwosci wszechstronnego wspar-
cia. Inaczej wobec 0séb niepelnosprawnych formutowane sa tez cele polityk
publicznych, skupiajac sie gtéwnie na kwestii wlgczenia i rownej partycypacji,
w tym réwniez w obszarze zawodowym. Nie oznacza to jednak, iz podstawo-
we problemy tej grupy zniknely, a zadania realizowane przez warsztaty terapii
zajeciowej stracily na waznosci. Wrecz przeciwnie.

— Dzi§ warsztaty terapii zajeciowej sa jedna z wielu dostepnych form oparcia
spolecznego dla os6b niepelnosprawnych. Funkcjonujace w Polsce rozwiaza-
nia w zakresie programéw oparcia spolecznego w swoim zamysle i celach
umozliwiaja prowadzenie skutecznych dzialan majacych na celu wlaczenie
spoleczne 0s6b niepelnosprawnych. Analizujac system wsparcia dostrzezono
duzy potencjal instytucjonalny. Obecne warunki prawno-strukturalne umoz-
liwiaja tworzenie i funkcjonowanie zréznicowanych form wsparcia oséb nie-
pelnosprawnych, poczawszy od specjalistycznego wsparcia medycznego
poprzez wsparcie Srodowiskowe az po dzialania w zakresie rehabilitacji
spolecznej i zawodowej. Istniejace rozwigzania systemowe bez watpienia daja
mozliwo$¢ budowania i wdrazania efektywnych dlugofalowych strategii
wsparcia spolecznego dla 0oséb niepelnosprawnych, ktérych finalnym efektem
powinno by¢ wejscie lub powrdt na otwarty rynek pracy. Warsztaty terapii za-
jeciowej sa waznym, ale jedynie ogniwem calego systemu. Konsekwentnie nie
mozna ich ocenia¢ w oderwaniu od sprawnoéci tego systemu. Przedmiotem
analizy i oceny powinno by¢ funkcjonowanie catego systemu — potencjatu
i mozliwosci innych instytucji, istniejagcych mechanizméw wspétpracy i roz-
woju, a nade wszystko zewnetrznych uwarunkowan o charakterze systemo-
wym/legislacyjnym oraz spolecznym.

— Wreszcie nalezy wzia¢ pod uwage mala uniwersalno$¢ warsztatow terapii za-
jeciowej w rozumieniu grupy ich beneficjentéw. Warsztaty terapii zajeciowej
sa placowka skupiajaca gléwnie osoby niepelnosprawne intelektualnie lub
chorujace psychicznie, czgsto o bardzo znacznym stopniu niepelnosprawno-
§ci. Jest to bardzo specyficzna grupa, tymczasem przyklada sie do niej takie
same miary skutecznosci, jak w procesie rehabilitacji innych grup oséb nie-
pelnosprawnych” (Raport, 2014, s. 221-222).
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W Swietle powyzszych wnioskéw istotnym punktem pracy nad lokalnym
systemem wsparcia doroslych oséb z niepelnosprawnoscig w Gdansku, byto mie-
dzy innymi stworzenie zespolu opiniujacego do spraw kierowania do Srodowi-
skowych Doméw Samopomocy dla 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualng
i Warsztatow Terapii Zajeciowej. I cho¢ zarzadzenie dyrektora Miejskiego Osrod-
ka Pomocy Rodzinie w Gdansku umiejscawiajace ten zespdt w systemie weszto
w zycie dopiero 2.09.2016 r., to pilotaz tego typu rozwigzania zaczal si¢ juz
w kwietniu 2015 r.

Juz w dzialaniach pilotazowych ustalono, ze w sklad zespolu wchodzi¢ be-
dzie zawsze: przedstawiciel Dzialu do spraw Os6éb Niepelnosprawnych MOPR
w Gdansku, przedstawiciel podmiotu prowadzacego Srodowiskowy Dom Samo-
pomocy (rotacyjnie) oraz przedstawiciel podmiotu prowadzacego WTZ (rotacyj-
nie). Posiedzenia Zespolu od samego poczatku odbywaly sie nie rzadziej niz raz
na miesiac, chyba ze nie bylo (nie ma) takiej potrzeby, co moze mie¢ miejsce w mo-
mencie gdy brakuje kandydatéw. Podczas posiedzenia Zesp6l dokonuje oceny
funkcjonowania danej osoby na podstawie kwestionariusza, ktéry wczesniej
omowiono. Sama osoba starajaca sie¢ o dang kwalifikacje musi dostarczy¢
wypelniony formularz dotyczacy ewentualnego uczestnictwa w WTZ lub SDS.
W formularzu tym najistotniejszymi punktami jest krdotka historia kandydata
(dotychczasowa edukacja, uczestnictwo w placéwkach wsparcia badz innych for-
mach wsparcia, zainteresowania kandydata) oraz oczekiwania kandydata (ze
szczegélnym uwzglednieniem rehabilitacji zawodowej). Aby umozliwi¢ wybor
typu placéwki i form wsparcia samym osobom z niepelnosprawnoscig w formula-
rzu znalazl si¢ réwniez punkt dotyczacy deklaracji uczestnictwa w danej placow-
ce (w tym miejscu prosi sie kandydata o dokladne wskazanie placowki, podanie
adresu).

Ustalono, ze taki formularz skladajg réwniez osoby, ktére korzystajg ze wspar-
cia, ale chcialyby zmieni¢ forme ze Srodowiskowego Domu Samopomocy na War-
sztat —lub odwrotnie. Istotng kwestia stato sie¢ w takich przypadkach (zmiany pla-
cowki) wprowadzenie obowigzku dostarczenia przez dang placéwke pisemne;j
opinii dotyczacej kandydata oraz wypelnienia w placéwce (i dostarczenia) formu-
larza oceniajacego poziom funkcjonowania kandydata.

Od pilotazu takiego rozwiazania, jakim jest zesp6t kwalifikujacy do wydania
zarzadzenia, minglo kilka miesiecy, ale juz pierwsze posiedzenia pokazaly rzeczy-
wista potrzebe takiej wybranej drogi budowania lokalnego systemu wsparcia.
I rzeczywiscie uzasadnienie zarzadzenia trafia w samo sedno tego rozwiazania:
»~Wydanie przedmiotowego zarzadzenia ma na celu usci$lenie zasad procesu
wskazywania wlasciwej formy wsparcia dla osoby niepelnosprawnej oraz doko-
nywania zmian kwalifikacji, ze wzgledu na jej osobiste predyspozycje. Przyczyni
sie to do usprawnienia procesu kwalifikowania 0s6b do SDS dla 0s6b z niepetno-
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sprawnoscig intelektualng i WTZ oraz dokonywania zmian kwalifikacji, przy za-
chowaniu obiektywizmu procedury kwalifikowania oraz zapewnienia pra-
widlowego nadzoru nad jej realizacja. Po uwagach kandydatéw oraz organizacji
pozarzadowych, ze dotychczasowa procedura wprowadzala w blad, niebedac
etapem przyjecia do placéwek, zdecydowano o wprowadzeniu zmian”.

Waznym obszarem zmian, jakie wigzaly sie z tworzeniem nowego systemu
wsparcia (ale tez kreowaniem nowego, innego myslenia o tym wsparciu), stata sie
praca nad ujednoliceniem dokumentacji w poszczegélnych typach placéwek fun-
kcjonujacych w srodowisku. Przygladajac sie tej pracy ,od srodka” i uczestniczac
w nich, mozna odnieé¢ wrazenie, iz najtrudniejszym wyzwaniem tej kilkumiesie-
cznej pracy bylo wynegocjowanie pewnego wspodlnego sposobu mysSlenia
o wsparciu w dorostosci, co przetozylo sie w bezposredni sposéb na myslenie
o dokumentacji. Pomimo licznych trudnosci w uzgadnianiu wspdlnej wizji
dziatan wspierajacych doroste osoby z niepetnosprawnoscia udato sie ujednolici¢
dokumenty we wszystkich Warsztatach Terapii Zajeciowej. Tak naprawde w tym
ujednoliceniu zawiera sie decyzja poszczegdlnych placowek swiadczacych ustugi
rehabilitacyjne dla tej grupy oséb, o realizowaniu wspdlnej wizji procesu rehabili-
tacji. Waznym dokumentem stal sie¢ przede wszystkim indywidualny program
Rehabilitacji — w jego bowiem konstrukcji zawiera sie¢ pewien sposdb myslenia
o dorostych osobach z niepelnosprawnoscig. Uzgodnienie, iz na poziomie celu
szczegoblowego zawsze profesjonalisci odnosi¢ sie beda do zakladanych efektow
(a wiec operacjonalizowaé beda cele rehabilitacyjne), jest niewatpliwie wyjsciem
poza tradycyjny, ,naprawczy” sposob mysélenia o dziataniach wspierajacych. Cel
operacyjny jest tu bowiem celem pozytywnym i wyprowadzany jest ze sfery mo-
zliwosci, a nie sfery brakow.

Zakonczenie

Budowanie lokalnego systemu wspierania dorostych oséb z niepetnospraw-
noscia w Gdansku nie zostalo jeszcze zakonczone. Praca nad budowaniem tego
systemu bedzie dalej kontynuowana, cho¢ obecnie zostala nieco ,przystonieta”
poszukiwaniem rozwiazah w szerszym Srodowisku. Wszystkie bowiem Warsztaty
Terapii Zajeciowej w Gdansku od maja 2016 r. przystapily do Pomorskiego Klastra
WTZ-6w. Klaster powstal w ramach projektu , Upleciemy SIEC — klaster pomor-
skich WTZ” realizowanego przez Caritas Archidiecezji Gdanskiej. Projekt trwa¢
bedzie do listopada 2017 r. Gléwnym celem projektu jest oczywiScie zintegrowa-
nie Srodowiska zwigzanego z dzialalnosciag Warsztatéw Terapii Zajeciowej wokol
wspolnie podzielanych celéw oraz stworzenie regionalnej reprezentacji przedsta-
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wicieli pomorskich WTZ. Dzialania te jednak maja zupelnie inny charakter i sa

,sformalizowane” w przestrzeni realizowanego projektu.

Specyficzne w opisywanych przez nas w niniejszym tekscie dziataniach skon-
centrowanych na wykorzystaniu potencjatu $rodowiska lokalnego w budowa-
niu/, uzdrowieniu” systemu wspierania w doroslosci 0s6b z niepelnosprawnoscia
(ze szczegblnym uwzglednieniem wsparcia 0oséb z glebsza niepelnosprawnoscia
intelektualng) w formule instytucjonalnej jest to, ze:

— wszystkie dzialania mialy na pewnych etapach charakter nieformalny;

— praca zaangazowanych przedstawicieli poszczegdlnych placéwek byta praca
spoleczng;

— warunkiem efektywnej pracy stala sie otwarto$¢ pracownikéw miejskiego osrod-
ka pomocy rodzinie w Gdanisku, dokladniej Dzialu ds. oséb niepelnosprawnych
— to bowiem byl proces zainicjowany przez pracownikéw tego dziatu;

— w poczatkowym etapie pracy kluczowe stalo sie poszukiwanie odpowiedzi na
pytanie nie tylko o to jakie wyzwania i bariery we wspieraniu w dorostosci
0s0b z niepelnosprawnoscia dostrzegane sa przez osoby bezposrednio tym
wsparciem zajmujace sie, ale tez o to co w dotychczasowym systemie wspiera-
nia dziata dobrze;

— istotnym elementem budowania systemu stalo sie stworzenie sposobu kwalifi-
kowania doroslych oséb z niepetnosprawnoscia, adekwatnie do ich mozliwo-
Sci, ale tez zgodnie z ich potrzebami czy tez preferencjami;

— najtrudniejszym etapem pracy byl etap ujednolicenia dokumentacji, czyli
przyjecia pewnych standardéw w rehabilitacji. Tak naprawde byt to diugo-
trwaly proces uzgadniania znaczen nadawanych wsparciu w dorostosci
i dziataniom rehabilitacyjnym adresowanym do os6b z niepelnosprawnoscia.
Ten proces przekladat si¢ bowiem bezposrednio na sposéb rozumienia celéw
rehabilitacyjnych, postrzeganie indywidualnych programéw rehabilitacji czy
tez przyjmowania kryteriéw postepu w terapii oséb wspomaganych.

W istocie to dopiero poczatek drogi w budowaniu pewnego wsp6lnego spo-
sobu widzenia (pewnej ideologii) wsparcia w dorostosci 0séb z niepetnosprawno-
Scia w opisywanym Srodowisku. Osoba z umiarkowanym, znacznym czy glebo-
kim stopniem niepelnosprawnosci intelektualnej to szczegdlny klient w systemie
wsparcia. Dorosto$¢ 0sob z niepelnosprawnoscig intelektualng wymaga wspiera-
nia w wielu zakresach, ale wszedzie tam, gdzie mamy do czynienia z uwiklaniem
instytucjonalnym tej dorostosci, pojawia sie potrzeba refleksji nad znaczeniami
nadawanymi przez profesjonalistow wsparciu w tej dorostoéci. W istocie taka re-
fleksja i dobra wola ze strony organéw nadzorujacych prace placowek
Swiadczacych ustugi dla doroslych oséb z niepelnosprawnoscia moze zmienia¢
rzeczywisto$¢, nawet wéwczas, gdy przez dlugi czas przybiera posta¢ dziatan nie-
formalnych.
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Wprowadzenie

O niepelnosprawnoéci intelektualnej w stopniu gtebszym i gtebokim, zwtasz-
cza w kontekscie dorostosci i wyzwan, ktore naturalnie ze soba niesie, nie dysku-
tuje sie na co dzief. Problem ten moze stanowic¢ kwestie marginalizowang lub po-
mijang. Uposledzenie umyslowe w swoich dwoéch ostatnich poziomach (gleboki
i glebszy) jest obcigzone najwigkszq stygmatyzacjq (Zaorska 2005, s. 135), a sam aspekt
uposledzenia determinuje ,szanse i mozliwosci na rozw6j indywidualny oraz po-
myslng egzystencje w $wiecie spotecznym, a co za tym idzie (buduje), spoteczng
izolacje i wykluczenie” (tamze).

Problem stanowi swoisty rodzaj ambiwalencji — z jednej strony dostrzega sie
brak placéwek dla os6b dorostych niepetnosprawnych, z drugiej natomiast zwra-
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ca sie uwage na wsparcie proceséw usamodzielniajacych, pozwalajacych na auto-
nomiczne funkcjonowanie w spoteczenistwie — paradoksalnie oba aspekty stuzy¢
moga za podstawe teoretycznych rozwazan nad poszukiwaniem sensu dorostosci
0s0b z glebsza i gleboka niepelnosprawnoscia intelektualna.

Nizej przedstawione rozwazania nad trudnoscia i ambiwalencja podejmowa-
nych rél nauczyciela-terapeuty w placéwkach, jakimi sa Warsztaty Terapii Zaje-
ciowej, s3 wynikiem wlasnych dociekan empirycznych zwigzanych z kategoriami
~bycia-w-swiecie” edukacji specjalnej i znaczein nadawanych poszczegdlnym
aspektom tego doswiadczania. Zawarte w artykule cytowane wypowiedzi po-
chodza z przeprowadzonych wywiadéw narracyjnych z pracownikami (nauczy-
cielami i terapeutami) Warsztatéw Terapii Zajeciowej. Metodologicznie przyjmu-
je tutaj koncepcje F. Schutze, ktéra to mowi, ze ,istota wywiadu narracyjnego jest
bowiem otrzymanie opowiesci o zyciu, niebedacej suma odpowiedzi na stawiane
pytania, lecz spontaniczna narracja, ktéra nie jest zakt6cona interwencjg badacza.
Celem wywiadu narracyjnego jest zatem uzyskanie od jednostki — nazywanej tu-
taj narratorem a nie respondentem - relacji o zyciu lub wybranych jego fazach”
(Kazmierska 1996, s. 35). Wywiady te zostaly przeprowadzone wéréd 15 nauczy-
cieli-terapeutéw, réznigcych sie stazem pracy i wiekiem — jednak réznicowania
tych kategorii nie podejmuje w niniejszym artykule. Staz pracy tychze badanych
to zaréwno kilkuletnie doswiadczenie etatowe, jak i wieloletnia (dokladnie 27 lat)
praktyka w jednym osrodku, réznice wiekowe to odpowiednio od 30 do 62 lat.
Kazdy z badanych posiada wyksztalcenie wyzsze, kwalifikujace i uprawniajace
do podejmowanych dzialan edukacyjnych w opisywanych placéwkach. Jednak
zréznicowanie grupy badawczej nie stanowi zadnej z kategorii analitycznych po-
dejmowanych w niniejszym artykule zagadnien.

Kategorie ambiwalencji przyjmuje za L. Witkowskim (1994, s. 189), ktéry opi-
suje ambiwalencje jako stan rozdarcia miedzy emocjami czy pragnieniami (by¢
tworczo-refleksyjnym dla ucznia czy biurokratycznym dla szkoly?), jako oscylacji
miedzy postawami wpisanymi w okreslone dziatania (na lekcji bede bardziej twoér-
czy, na zebraniu z dyrektorem bardziej biurokratyczny) i nierozstrzygniecia, kto-
re bedzie tworzy¢ pozorne poczucie wyboru miedzy ktérymkolwiek z aspektow,
w efekcie nieskonkretyzowane na zadnym z nich. Ambiwalencja bedzie konstruk-
tem proceséw spotecznych, w ktérych zachodzi pewien dysonans wartosci.
Ponadto kategoria ta bedzie swoistym rodzajem doswiadczania wpisanego
w tworzenie procesow spolecznych iich transformacji. Tak precyzowane pojecie
ambiwalengji tworzy twierdzenie, ze czlowiek uwiklany jest w szereg réznych
grup odniesienia, przyjmuje ré6znego rodzaju statusy i odgrywa nierzadko sprze-
czne role. Nauczyciel-terapeuta bedzie tutaj osoba, ktéra w swojej pracy dotyka
»,wzajemnie ze sobg sprzecznych oczekiwan normatywnych” (tamze). Ambiwa-
lentny charakter praktyk edukacyjno-terapeutycznych w podejmowanym arty-
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kule ogniskuje wokoét opozycji racjonalnosci sformutowanych przez R. Kwasnice
(2007) - racjonalnosci adaptacyjnej i emancypacyjnej.

Warsztat terapii zajeciowej jako oferta edukacyjna

Jedna z placéwek, ktora stanowi swoistg oferte dla aktywizacji zawodowo-
spolecznej os6b dorostych z niepelnosprawnoscia, jest Warsztat Terapii Zajecio-
wej. Placéwka ta nie jest miejscem opieki calodobowej, stanowi jedynie miejsce
oferujace swoje ‘uslugi’ w okreslonych godzinach. Uslugi te stanowi¢ powinny
szereg form aktywizacji 0s6b z niepelnosprawnoscig intelektualna, powinny
pozwala¢ na rozwijanie zainteresowan a podstawowym celem pracy terapeuty
w takiej placowce powinno by¢ ,zwiekszanie zakresu samodzielnosci i zaradnosci
zyciowej podopiecznego, wdrazanie go do aktywnosci fizycznej i umystowej,
ksztaltowanie charakteru, rozwijanie osobowosci (...) formy terapii powinny eli-
minowac¢ monotonie zycia codziennego, nude i pustke” (Prysak 2008, s. 227).

Warsztat terapii zajeciowej jest taka placowka, do ktérej ludzie sa dowozeni od 7.00 do
15.00, a kto moze z okolic dojezdza sam. Byto 25 0séb, bylo 5 pracowni. Ja miatam pra-
cownie ekologiczno-turystyczna. Moja dziatka to byla ekologia, mieliémy dziatke, wa-
rzywa sialiSmy. Byla kuchnia, ktéra to wszystko przerabiala, plastyczna pracownia,
stolarska i krawiecka.

Przedstawienie krétkiej informacji o funkcjonowaniu Warsztatu Terapii Zaje-
ciowej nakresla godziny jego dostepnosci dla podopiecznych i zakresie propono-
wanych form terapii zajeciowej, ktéra zasadniczo nie odbiega w sposéb znaczacy
od pozostatych placéwek — réznice moga jedynie wynika¢ z ograniczeni lokalo-
wych czy tez srodowiskowych, jednak poszczegélny elementy terapii zasadniczo
pokrywaja sie. Formutowane przez J. Paniczyk (2004) terapie podstawowe to: bib-
lioterapia, ergoterapia, kinezyterapia, logopedia, muzykoterapia, psychoterapia
oraz rehabilitacja przez twdrczos¢ (arteterapia), w ktére to —w formie okreslonych
kompetencji — powinien by¢ wyposazony pedagog specjalny lub terapeuta pra-
cujacy w placéwcee. Rozporzadzenie MNiSW z 17 stycznia 2012 r. w sprawie stan-
dardéw ksztalcenia przygotowujacego do wykonywania zawodu nauczyciela!
(w tym pedagoga specjalnego) stanowi, ze pedagog specjalny poza wiedza
i umiejetnosciami zawodowymi, w tym kompetencji z zakresu okreslonej specjal-
noéci zawodowej ,(...) musi mie¢ rowniez kompetencje niezwykle” (Czajkowska
2008, s. 22), w ktore to wlasnie wpisuje sie wszystkie formy terapii podstawowych.

! http://isap.sejm.gov.pl/DetailsServlet?id =WDU20120000131 [dostep: 14.12.2016].
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Takie obwarowanie formalne dotyczace kompetencji oséb pracujacych z nie-
pelnosprawnymi doroslymi osobami pozwala na zalozenie, ze osoby te najpelniej
beda sprawowaly opieke i nadzér pedagogiczny nad procesami zachodzacymi
w placéwece, takiej jak np. Warsztat Terapii Zajeciowe;j.

Racjonalno$¢ adaptacyjna

Rzeczywistoé¢ jednak determinuje takie myslenie zar6wno oséb, ktére tako-
we placéwki traktuja jako jedna z form rewalidacji 0s6b z niepelnosprawnoscia
intelektualna, tych, ktérzy z ‘ustug’ WTZ-tu korzystaja (posrednio: jako rodzina
i bezposrednio: jako osoba niepelnosprawna intelektualnie) oraz tych, ktérzy
w takiej placéwce pracuja.

Przychodzili, Iksifiskich trzeba bylo wykapac¢, bo spali tam gdzie sie polozyli, z psami
lub nie, gdzie sie zalatwili tam sie kladli. Trzeba byto ich wykapac, da¢ czyste rzeczy...
Potem rano np. konczyli jaka$ prace z poprzedniego dnia a ja jechalam z Mackiem po-
magac rehabilitantce ¢wiczy¢ z Mackiem, bo ze wzgledu na porazenie czterokonczy-
nowe wykonywatl duzo ¢wiczen. I wiesz — oni dojezdzali. Potem dojezdzali pozostali.
Potem bylo $niadanie a po $niadaniu — co robimy? No to gdzie idziemy i ze wzgledu na
pore roku — taka czynno$¢ wykonywaliSmy. A to do ogrédka, kopacé czy siac. Luskalis-
my stonecznik, potem co$ robiliémy z nasionami... I tak do 15.00. Wiesz... ja czasem
nie robilam tego co powinnam, w sensie, wiesz... ze siedzialam z nimi i dtubalam
stonecznik do 15.00. Zdarzato mi sie na przyklad wychodzi¢ z nimi do miasta, pokazy-
watam im gdzie jest na przyklad policja, przystanek i na przyklad jak trafi¢ na dwo-
rzec. Pewnie, dostalam po glowie, wiesz o co chodzi, Ze niby nie mam tak robi¢, bo oni
maja siedzie¢ w WTZ-cie i robi¢ to co maja a nie Ze wiesz ja im miasto pokazuje (...).

Placéwka taka jak Warsztat Terapii Zajeciowej —jak kazda inna instytucja za-
trudniajaca pracownikéw — nakresla zakres obowiazkéw poszczegélnych osob.
I tu mozemy wychwyci¢ pewien rodzaj dysonansu, z jednej strony ,charakter
pracy z osobami niepelnosprawnymi nasuwa koniecznos$¢ poszukiwania takich
metod i rozwigzan terapeutycznych, ktére najlepiej sluza rewalidacji” (tamze,
s. 23) — wobec czego dzialanie takie — jak powyzej — stuzace szeroko rozumianej
orientacji w przestrzeni srodowiska, usprawnianiu samodzielnego funkcjonowa-
nia spolecznego nie jest praktyka pozadana przez instytucje. Zakres obowiazkow
ogranicza sie jedynie do budynku czy tez terenu placowki. Mimo, iz ,koniecznym
staje sie dwustronne podejscie w dazeniach i dzialaniach zmierzajacych do likwi-
dacji spolecznego uposledzenia oséb niepetlnosprawnych: 1) rehabilitacyjne —
skoncentrowane na rozwijaniu u oséb niepetnosprawnych takiego zasobu dyspo-
zycji i umiejetnosci, ktére pozwola zniwelowac ich trudnosci adaptacyjne w Sro-
dowisku, 2) normalizacyjne — zmierzajace do takiego unormowania (...) warun-
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kéw egzystencji by niepelnosprawnoé¢ przestala by¢ powodem spolecznego
uposledzenia” (Maciarz 2005, s. 26). Takie wlasnie dzialania, przedstawione tro-
che na zasadzie opozycyjnosci znaczen czy tez konkretniej méwiac opierajace sie
na konflikcie intereséw obu stron, a tym samym powodujace pewien dysonans
w orientacji dzialania pedagoga specjalnego, mozna sklasyfikowac¢ jako dwa ro-
dzaje dziatan — w ramach racjonalnosci adaptacyjnej i racjonalnosci emancypacyj-
nej (Kwasnica 2007). Racjonalno$¢ adaptacyjna bedzie tutaj dzialaniem, ktére
osobe niepelnosprawna intelektualnie traktowac bedzie jak przedmiot do napra-
wienia, ktéry ,nalezy podda¢ kontroli, opanowac i podporzadkowacé zyciowo wa-
znym, ustanowionym (...) celom” (tamze, s. 85). Wszelkiego rodzaju praktyki
pedagogiczne ograniczac si¢ beda jedynie do czynnosci czysto technicznych, po-
wtarzalnych, poznanych, zastanych i schematycznych, sprawdzonych w wyniku
wczeéniejszych zalozen o skutecznosci — czyli, jesli co§ dobrze funkcjonuje, nie
warto tego zmieniac.

Wartosci, ktére w dzialaniu zgodnie z ta racjonalnoscig beda zasadniczo wy-
wodzily sie z ich glebokiego zakorzenienia w §wiecie przedmiotowym, beda mie-
rzalne, dajace sie oceni¢ w wymiernej skali. Zatem beda takimi warto$ciami, ktére
w myél tej wlasnie racjonalnosci tworzy¢ beda teoretycznie zestaw dobr, ktére sta-
nowi¢ beda o prawidlowym funkcjonowaniu czlowieka jako istoty fizycznej
i spolecznej. Perspektywa adaptacyjna zaklada, ze porzadek tych wartosci gwa-
rantowac bedzie poczucie stabilnosci i bezpieczenistwa, ponadto wartosci te sa na
tyle uniwersalne, ze osiagniecie sukcesu zalezne jest tylko od osobistego wysitku
jednostki wlozonego w proces ich zdobycia. Wartosci te i ich zakorzenienie
w $wiecie nastawione sa na konsumpcje lub opcjonalnie na odtwarzanie zawar-
tych w owym porzadku dobr. Swiat zastany krystalizujacy sie w tej perspektywie
to $wiat przedmiotéw, nad ktérymi nalezy przeja¢ kontrole, opanowac i pod-
porzadkowac tym celom, ktére ustanowione sa jako wazne. Przyjmowane warto-
Sci determinuja hierarchie interpretacji — rozgraniczaja punkty widzenia, kryteria
opisu rzeczywistosci. Ponadto zalozenia interpretacyjne racjonalnoéci adaptacyj-
nej zakladaja zawieszenie watpliwosci dotyczacych wlasnej wiedzy jako tych,
ktore zagrazaja naturalnemu porzadkowi rzeczy i normalnosci, a takze zalozenie,
ze inni ludzie postrzegaja owa normalnoé¢ i porzadek rzeczy identycznie ze mna
(Kwasnica 2007).

Racjonalno$¢ emancypacyjna

Na poczatku to tak wiesz... rodzice zakladali, ze w tym WTZ-cie naucza sie czytaé, pi-
sa¢, liczy¢ i stang sie ,normalnymi ludzmi”, a ich niepelnosprawnos¢ no nie wiem...
zniknie. A my czesto przez kilka lat walczyliSmy o to, Zeby sie kto$ X podpisat na liscie
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obecnosci. Ale jak ten X postawil to wydaje mi sie, ze... Ze mial takie poczucie przy-
naleznosci jakiej$ do grupy, do nas (...).

Dzialania pedagogiczne w placéwkach typu Warsztat Terapii Zajeciowej, za-
réwno te z obszaru edukacyjnego, jak i wychowawczego ,podporzadkowane sa
efektywnosci naprawczej, tj. usprawniania i korektury odchylen od normy psy-
chofizycznej lub kompensacji ich skutkéw” (Krause 2009, s. 95). Z jednej strony
zrozumialy jest pewien rodzaj zadan rewalidacyjnych w procesach dydakty-
czno-terapeutycznych z osobami niepelnosprawnymi intelektualnie, jednak
aspekt instrumentalnego podejscia w dzialaniu z nimi jest dominujacy. Takowe
cechy moga wykazywac réwniez rodzice dorostych oséb z niepelnosprawnoscia
intelektualng, zakladajac, ze po pobycie w placowce, nawet czasowym, pewne
deficyty wpisane w okreslong niepelnosprawnos¢ znikna, zatra sie lub zostang
,Naprawione” chociazby poprzez nauke takich praktyk, ktére pozwola na takie
funkcjonowanie w $rodowisku lokalnym jakby danego deficytu nie bylo. Stanie
sie on niewidoczny, niezauwazalny dla innych. Naturalna troska rodzicéw
o akceptacje ich dziecka w spoleczenstwie zmienia sie w potrzebe usprawniania
nie tyle dla siebie, co dla innych, dla spoleczenstwa. ,Zakorzenione w mentalnosci
spoleczefistwa stereotypy(na ogél negatywne) postrzegania osoby niepelno-
sprawnej intelektualnie” (Zaorska 2005, s. 141), sprawiaja, ze osobe taka widzimy
jako ,agresywna, zle zachowujaca sie, a nawet grozna dla otoczenia” (tamze),
a wiec nadzieje, jakie pokladaja rodzice w placéwkach edukacyjno-terapeutycz-
nych wiaza sie z poczuciem akceptacji dla ,innosci” niepelnosprawnych, a tym sa-
mym z ich lepszym funkcjonowaniem w spoleczenistwie i z nim.

Jajuz kiedy$ do mojego meza moéwilam, ze..., ze ja sie tam nie denerwuje. A od 0séb,
z ktérymi pracuje ucze sie cierpliwosci jakiejs takiej. Nie wiem z czego to moze wyni-
ka¢ —moze to glupie, ale moze przez to, ze ich szanuje, przez to, ze ich niepelnospraw-
nos¢ jest o tyle widoczna, ze kazdego traktuje inaczej, do kazdego indywidualnie
podchodze i wiem, ze kazdy z nich nie wiem... inaczej odczuwa nie wiem... reaguje?
Szkoda, ze wéréd ludzi z normy intelektualnej nie ma takiej zasady, nie...?

Wiesz co? Chyba nie, bo dlatego, chyba jako jedyni my jako kadra, terapeuci, rehabili-
tanci wystepowaliSmy z nimi, jednakowo dzieliliémy role, kwestie, zadania, wszystko.
Jak np. pojechaliémy na ,Pozapozy” do Gdanska, zrobilismy , pociag zycia”, to wszys-
cy byli tak samo zaangazowani. Stolarnia co$ zbijala, pracownia plastyczna co$ tam
malowala. Nie bylo nikogo kto nie czulby sie niepotrzebny czy co$, bezuzyteczny bez
zajecia. Nie bylo, ze patrzcie my to zrobimy (jako ich opiekunowie), zeby bylo ladnie.
Nie —wszyscy jedziemy, wszyscy robimy, wszyscy wystepujemy. Zajelismy kiedy$ na-
wet drugie miejsce w kategorii teatralnej. Stuchaj, my watkujemy im poczucie wlasnej
wartosci, ze nawet jak slyszag w domu tam od jakiej$ ciotki czy co$ bo to si¢ zdarza, Ze oj
jaki ty jeste$ biedny, albo do rodzicéw, ze wy to macie tak Zle, bo takie i takie dziecko,
wiesz (...).
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Nie pamietam zeby przez 9 lat byt ktos kto by sie obrazil, ze ktos sie z niego $mial. Pew-
nie, mieli tam jakie$ swoje ki6tnie, nie raz sie ktos zaczynal szarpa¢, ale nigdy jakos nie
obrazali sie na siebie nawet po takim czyms, wiesz... My tez np. uséwiadamialiSmy im,
ze oni nie sg chorzy. Bo chory jestes$ jak masz grype. I oni nie czuli si¢ gorzej, ale
wiesz... ,ale pani czemu oni méwia zZe jestem inny?”. I tu juz bylo o tyle trudno, ze jak
mozna wytlumaczy¢, ze spoleczenstwo takie jest? Ja im to ttumaczylam troche tak...
moze zle, nie wiem, ale bynajmniej sie staratam tak, ze Adam, ty nie mozesz iS¢ sam do
banku, bo sobie nie poradzisz jak dojs¢ i tak dalej, ja péjde z Toba. Ale jak np. bede
chciala zrobi¢ sobie pélke z tadnych deseczek to ja sobie tego nie zrobie, ale Ty mi juz
tak”. Moze to naiwne, ale staralam sie w ogoéle jakos im to ttumaczy¢... nie wiem... nie
zostawia¢ bez odpowiedzi, ze tak po prostu jest (...).

Zdarzato mi si¢ na przykiad wychodzi¢ z nimi do miasta, pokazywalam im gdzie jest
na przyklad policja, przystanek i na przyklad jak trafi¢ na dworzec.

Indywidualne podejscie i dostosowanie wymagan czy tez praktyk wpisane
jest opozycyjnie do racjonalnoéci adaptacyjnej — w racjonalno$¢ emancypacyjna,
w ktérej to sam aspekt emancypacji pojmowanej jako ,poszukiwanie mozliwosci
wyzwalania sie z wczeéniej stworzonego i zaakceptowanego swiata” (Kwasnica
2007, s. 97) pozwala nam nakresli¢ obszar dzialalnosci pedagogicznej w pracy
z niepelnosprawnymi intelektualnie, a przynajmniej wskaza¢ kierunek takich
praktyk. Wazne jest rowniez podejscie do drugiego czlowieka w dzialaniu racjo-
nalnosci emancypacyjnej. Odwrotnie niz w racjonalnosci adaptacyjnej, gdzie inni
postrzegani sie wylacznie z punktu widzenia roli jaka moga sprawowaé
w spoleczenistwie, a takze korzysci lub zagrozen, ktore niesie ze sobg ich obecnosé
w procesach interpersonalnych - tutaj, inny jest partnerem do dialogu, jest osoba,
ktéra posiada okreslone doswiadczenie, rozumie $wiat na swdj indywidualny
sposob i wlasnie z tego punktu powinny wychodzi¢ dziatania pedagogiczne, tera-
peutyczne czy tez rewalidacyjne. Nie traktujemy tutaj osoby z niepelnosprawno-
Scig jako przedmiotu, z ktérym pracujemy, ale jako podmiot, ktdry jest, ktory sta-
nowi sam o sobie, ktérego sama obecno$¢ jest najwazniejszym punktem
odniesienia dziatan terapeutyczno-dydaktycznych.

Nauczyciel jako podejmujacy refleksje nad wlasnym dzialaniem bedzie tym,
ktéry emancypuje zaréwno uczniéw, kategorie wiedzy, jak i samego siebie. W ten
sposob bedzie poszukiwal innych mozliwosci widzenia $wiata, przedstawiania
wartosci, z ktérych najwazniejszg jest otwieranie si¢ na inne znaczenia ota-
czajacego nas $wiata, a przy tym formutowanie ich we wlasnym imieniu. Racjona-
Ino$¢ emancypacyjna w kategorii systemu wartosci ,posiada¢ bedzie inng od
adaptacyjnej perspektywe aksjologiczng”, ktéra to determinowana jest wyjsciem
pozaramy odgoérnie narzuconych wartosci. Najwigeksza warto$cig w racjonalnosci
emancypacyjnej bedzie wiec szeroko pojmowana zmiana. Dla tworczo-refleksy-
jnego aspektu dzialania nauczyciela moze oznacza¢ to transformowanie wlas-
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nych praktyk, wartosci, ktére wykraczaja poza jednostkowa perspektywe na-
uczyciela i emancypowanie wiedzy z samych uczniéw (poprzez odpowiednio
sprecyzowane dzialania), tak by stali sie jej twdrcami a nie odbiorcami.

Zalozenia interpretacyjne racjonalnosci emancypacyjnej: o nieoczywistosci
$wiata, o uswiadomieniu sobie, Ze ,nie ma rzeczywistosci obiektywnej w ogoéle”,
a jego obiektywno$¢ tworzona jest indywidualnie przez jednostki, o obiektywno-
Sci, ktorg kazdy cztowiek widzi subiektywnie, o braku posiadania pelnej mocy od-
czytania sensu dzialan i intencji innych i o posiadaniu przez kazdego z nas spe-
cyficznego, charakterystycznego dla niego sposobu rozumienia okolicznosci
dzialania - te przeslanki automatycznie nakreslaja zalozenia interpretacyjne
dzialan pedagogicznych. W praktykach tych nie ma miejsca na wiedze z gory
wlasciwa czy niewlasciwg — kazda mozna poddaé w watpliwos¢.

Niektére doroste 0os6b z niepelnosprawnoscia intelektualng majg swiadomosé
wlasnych ograniczen, deficytéw, wlasnego uposledzenia, odmiennosci wzgle-
dem innych ,z norma”. Jednak gorzej jest z wiedzg o otaczajacym je Swiecie,
o prawach im przystugujacym, o organizacjach majacych na celu ich wspieranie.
Istotne zatem, w procesach edukacyjno-terapeutycznych staje sie przekazywanie
wiedzy o $wiecie, w ktérym Zyja, a tym samym o utrudnieniach czy tez rozwiaza-
niach zwigzanych bezposrednio z ich funkcjonowaniem jako oséb niepelno-
sprawnych, bo juz ,samo dostrzeganie mozliwoéci aktywnego dzialania zwieksza
poczucie kontroli nad wlasnym zyciem, zapobiega paralizujacej niemoznosci
i bezsilnosci” (Ostrowska 2007, s. 53).

Wyijscie naprzeciw potrzebom dorostych oséb z niepelnosprawnoscia nie po-
winno ograniczac sie do podawania gotowych rozwigzan, kierowania do okreslo-
nych placowek edukacyjno-terapeutycznych, ale na takim przygotowaniu $rodo-
wiska czy tez jego elementéw, by bylo ono gotowe na przyjecie takich oséb do
pracy, do wspolnoty, do stanowienia jednej ze sktadowej czesci danej spoleczno-
Sci. Na ogol to ,inni wyznaczaja jako$¢ zycia osoby niepelnosprawnej intelektual-
nie, czesto w sposéb nieadekwatny do jej potrzeb i bez jej zgody” (Zétkowska
2007, s. 241). Takie decydowanie zasadniczo opiera sie na prze§wiadczeniu, jako-
by osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng nie posiadaty odpowiednich kom-
petencji do podejmowania waznych, zyciowych decyzji, ze nie sa do nich zdolni.
A przeciez to wlasnie stanowi podstawowy sens dorostosci — odpowiedzialnosc¢ za
podejmowane samodzielnie decyzje, Swiadomos¢ ich konsekwencji i wybor ich
zgodnie z wlasnymi przekonaniami, prze$wiadczeniami czy preferencjami.

Tam bylo mi spokojniej, bo staralam si¢ wypracowac jakie$ takie poczucie zaufania,
czy tam odpowiedzialnosci czyli, ze jak idziemy gdzie$ to razem, nie uciekamy sobie
nawzajem. Ja si¢ czulam za te osoby odpowiedzialna, méwilam im to i tez méwilam, ze
skoro s dorosli to powinni si¢ tak zachowywac — ze wiesz, ze skoro ja jestem za nie
odpowiedzialna, to oni nie powinni mnie zawies¢.
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Byly chwile zwatpienia, ja méwie... wiesz... to pewnie przychodzi z czasem, niekiedy
rodzice taki Ci podcinali skrzydla, Ze rece opadaly, bo rodzice mieli inne wizje, roszcze-
niowe postawy, wiesz. Ale ja ogdlnie uwazam, ze to byla dobra praca. Pewnie, ze moze
malo oplacalna, ale ja chcialam to robi¢. Nie mialam wiesz poczucia, ze jestem jak mi-
sjonarka czy co$, ze oto ja robie co$ nie wiem dobrego czy cos. Nie. Ale bylam dla tych
0s6b, one widzialy, Ze nie jestem z rodziny a mimo tego nie wykrzywiam twarzy naich
widok... Jesliim bylo chociaz troche lepiej, bo np. nie wiem... moglam dawa¢ nadzieje,
Ze na zewnatrz warsztatu tez sa tacy ludzie (...).

Zakonczenie

Specyfika pracy z niepelnosprawnym doroslym nakresla znaczaco inne per-
spektywy niz praca z niepelnosprawnym dzieckiem. W obu przypadkach wszel-
kiego rodzaju dziatania pedagogiczno-wychowawcze oscylowaé beda wokoét ka-
tegorii usprawniania, rewalidacji i rehabilitacji. Ciekawa kwestia, ktéra moglaby
stanowic jeden z elementéw zmiany spolecznej dla 0séb z niepelnosprawnoscia
intelektualng, jest transformacja dotychczasowego systemu ksztalcenia pedago-
géw specjalnych. ,Najczestszym czynnikiem wyznaczajacym charakter wielo-
specjalistycznych instytucji jest wiek oséb, dla ktérych zostaly one utworzone
a nie rodzaj niepelnosprawnosci” (Parys 2007, s. 304) — wobec czego adekwatne
powinno by¢ zréznicowanie specjalizacyjne ksztalcenia pedagogow ze wzgledu
na specyfike pracy zgodng z wiekiem grupy docelowej. Kwestia rehabilitacji i re-
walidacji dorostych oséb z niepelnosprawnoscia powinna stanowi¢ przedmiot
osobnej specjalizacji — przede wszystkim ze wzgledu na zlozonos¢ i specyfike zja-
wiska, wieloznacznoé¢ pracy pedagoga czy tez terapeuty a takze ze wzgledu na
niszowos$¢ problemu glebszej i glebokiej niepetnosprawnoéci intelektualnej. Sta-
nowi¢ to moze niejednokrotnie kategorie rozstrzygalnie trudng wlasnie z racji
faktu ambiwalentnych uwarunkowan pracy nauczyciela-terapeuty, ktéry to
uwiklany jest w szereg proceséw edukacyjno-terapeutycznych, jak i biurokra-
tyczno-administracyjnych, ktére wyrokuja kwestie rozliczalnosci wykonywanej

pracy.
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Wprowadzenie

Niniejszy artykul poswiecony jest koniecznosci zapewnienia stosownego

wsparcia osobom z glebsza i gleboka niepelnosprawnoscig intelektualng oraz ich

1

W dniu 19 wrzesnia 2015 r. nadzwyczajny zjazd elektoréw Polskiego Stowarzyszenia na rzecz Osob
z Upoéledzeniem Umystowym uchwalil zmiane nazwy na Polskie Stowarzyszenie na rzecz Oséb
z Niepelnosprawnoécig Intelektualng, ktéra obowigzuje takze kolo w Gdansku od wrzesnia 2016 1.
Poniewaz niniejszy artykul opisuje 50-letnig dziatalnos¢ kola, pozostano przy ,starej” nazwie.
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rodzicom w drodze przez cale zycie. W pierwszej czesci artykutu autorka od stro-
ny teoretycznej wskazuje na powody, dlaczego to wsparcie jest niezbedne, w dru-
giej — prezentuje prowadzone przez Polskie Stowarzyszenie na rzecz Oséb z Upo-
Sledzeniem Umystowym kolo w Gdansku placéwki i wieloletnie programy jako
dowdd, ze jest to mozliwe.

Niepelnosprawnos¢ intelektualna stwierdzana jest badaniem psychologicz-
nym, przeprowadzanym z wykorzystaniem specjalnych testow, a wyrazana
w tzw. ilorazie inteligencji (II) (Lausch-Zuk 2001, s. 149). Przyjeto, ze osoby
z glebsza niepelnosprawnoscig intelektualna (w stopniu umiarkowanym i znacz-
nym) uzyskuja wyniki ilorazu inteligencji ponizej 50, za$ osoby okreslane jako
gleboko niepelnosprawne intelektualnie — ponizej 20 (ICD-10 2009, s. 244-245), co
de facto oznacza, ze ich sprawno$¢ umyslowa w sposob istotny odbiega ,in minus”
od przyjetych norm. Niepelnosprawnos¢ intelektualna, szczegdlnie oséb w stop-
niu glebszym i glebokim utrudnia im przystosowanie sie do wymogoéw srodowi-
ska, gdyz dotyczy nie tylko sfery intelektualnej, czyli orientacyjno-poznawczej
(od niedoktadnego spostrzegania, uwagi mimowolnej, waskiego zakresu pamie-
ci, myslenia konkretno-obrazowego, trudnosci w tworzeniu poje¢ abstrakcyj-
nych, mowie z ubogim slownictwem i zaburzong artykulacja oséb z umiarko-
wang niepelnosprawnoscia, po brak percepcji, mimowolnej i wybiérczej uwadze,
braku myélenia logicznego, komunikowaniu sie czgsto poprzez nieartykutowane
dzwieki oséb z gleboka niepelnosprawnoscia), ale i emocjonalno-motywacyjnej
(od umiejetnosci sygnalizowania swoich potrzeb, stabej kontroli nad popedami,
intuicyjnymi uczuciami moralnymi oséb z umiarkowanga niepelnosprawnoscia,
po eksponowanie prostych emocji zadowolenia i niezadowolenia, czeste wahania
nastroju oséb z gleboka niepelnosprawnoscia) oraz spotecznej (od samodzielno-
$ci w samoobstudze, widocznej potrzebie kontaktéw z innymi, umiejetnosciami
wspolpracy oséb z umiarkowana niepelnosprawnoscia, po prawie catkowity brak
czynnosci regulacyjnych, brak mozliwosci samodzielnego dbania o wlasne bez-
pieczenstwo, wymogach stalej opieki pielegnacyjnej oséb z gleboka niepelno-
sprawnoécig) (Lausch-Zuk 2001, s. 150). Dodatkowo u 0séb tych najczesciej
wspolwystepuja inne schorzenia czy dysfunkcje rozwojowe (wady wzroku,
stuchu, ruchu, zaburzenia psychiczne, choroby przewlekle), co takze poglebia ich
problemy w codziennym funkcjonowaniu.

Osoby z glebsza i gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng tworza bardzo
zréznicowana grupe takze ze wzgledu na specyficzne kliniczne postacie tych nie-
pelnosprawnosci (o zréznicowanej etiologii) oraz cechy charakterologiczne, wy-
nikajace z naturalnych indywidualnych réznic zachodzacych, po prostu, pomie-
dzy ludZzmi. Niepelnosprawnosc¢ intelektualna jest stanem, ktérego nie mozna
wyeliminowag, ale mozna, dzigki wlasciwym oddzialywaniom pedagogicznym,
nauczy¢ osoby nim dotkniete ,z tym zy¢” (tamze, s. 149). Wymaga to jednak za-
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akceptowania ich i zapewnienia im pomocy, polegajacej nie tylko na szeroko ro-
zumianej edukacji i wychowaniu, ale takze na stwarzaniu odpowiednich warun-
kéw codziennego funkcjonowania i rozwoju osobowosci (struktury JA, ktéra
dokonuje sie przez interakcje z otoczeniem spotecznym) (Koscielska 2000, s. 206).
Osoby niepelnosprawne potrzebuja tez skutecznej rehabilitacji, zréznicowanej
w zalezno$ci od swojego wieku i stopnia niesprawnosci, rozumianej jako uspraw-
nianie wszystkich funkcji, by maksymalnie i wszechstronnie przystosowac sie do
zycia w spoleczenstwie, osiagna¢ jak najpelniejsze usamodzielnienie i méc samo-
realizowac sie przez podejmowanie réznych aktywnosci (Dykcik 2005, s. 225).

Osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu gltebszym
i gtebokim w rodzinie

»Dziecko przychodzac na $wiat uzyskuje prawo do przynaleznosci, otrzy-
mujac w ten sposéb swoje miejsce w rodzinie” (Jagieta 2007, s. 13). Dotyczy to tak-
ze dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualna, cho¢ jego sytuacja psychologicz-
na u progu zycia jest na ogoél niekorzystna — nikt przeciez takiego dziecka nie
oczekiwat (Lausch-Zuk 2001, s. 153). Diagnoza o niepelnosprawnosci intelektual-
nej stawia przed rodzicami nowe i bardzo trudne zadania, z ktérych pierwsze to
pogodzenie sie z nig i zaakceptowanie dziecka takim jakim jest.

Zdaniem M. Pisuli (1998, s. 48-87) rodzice dzieci niepelnosprawnych znajduja
sie w permanentnej sytuacji stresowej. Stres rodzicielski jest zdecydowanie naj-
wiekszy u rodzicéw tych dzieci, u ktérych wspotwystepuje kilka zaburzen réwno-
cze$nie oraz dodatkowo zaburzenia zachowania. Nasilenie stresu wzrasta w miare
dorastania dziecka, a szczegélnie trudne chwile dla rodzicéw to tzw. okresy przej-
Sciowe pomiedzy kolejnymi fazami rozwoju — sa one zwigzane z dezorganizacja
zycia rodzinnego, koniecznosdcia dokonywania kolejnych zmian w sposobie
dzialania, podejmowania nowych decyzji i dostosowywania sie do nowych po-
trzeb dziecka. Bardzo trudny okres to dorastanie, cho¢ wydaje sie, ze najwiek-
szym problemem dla rodzicéw jest koniecznosci opieki nad dorostymi juz dzie¢-
mi, a wiec bycie ,wiecznym rodzicem”, a takze niezmienna troska o przyszlos¢
,dorostych dzieci”, gdy ich, czyli rodzicow, ,zabraknie” (Dykcik 2010, s. 170).

Problem niepelnosprawnosci dziecka to dla rodziny sytuacja kryzysowa,
szczegodlnie wtedy, gdy uznaja, ze nie maja odpowiednich kompetencji i sit do ra-
dzenia sobie z licznymi problemami dnia codziennego (tamze, s. 179). Wydaje sie,
iz sq jakby przyttoczeni odpowiedzialnoscig, bowiem ,0d samego poczatku zaist-
nienia niepelnosprawnosci dziecka zmuszeni sg do nabywania specjalnych kom-
petencji poznawczych, interakcyjnych i sprawnosciowych, aby w réznych sytua-
cjach mie¢ gwarancje skutecznosci wlasnych dzialaii oraz pelng gotowosé¢ do
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prawidlowego ich wypelniania jako akceptowanych rél rodzicielskich” (tamze,
s. 38). Dlatego tez ,W procesie rozwoju, opiece, terapii, rehabilitacji oraz usamo-
dzielniania dzieci z r6znego rodzaju chorobami i kategoriami niepelnosprawno-
Sci rodzina najczesciej nie jest i nie moze by¢ samowystarczalna” (Dykcik 2010,
s.163). M. Koscielska (2000, s. 94-95), na podstawie wlasnych doswiadczen, przed-
stawia liste potrzeb, ktérych zaspokojenie w znacznym stopniu poprawiloby sy-
tuacje rodzin wychowujacych dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualna, a s to:

— akceptacja spoleczna (specjaliSci oczekujg od rodzicéw zaakceptowania
dziecka w jego niepelnosprawnosci, a rodzice potrzebujg poczucia akceptacji
otoczenia dla siebie i dzieci oraz dowoddw tego w sposobie organizacji zycia
spolecznego);

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

— pelna, prawdziwa i wyczerpujaca informacja (rodzice potrzebuja wiedzy o sta-
nie swoich dzieci oraz o dostepnych specjalistycznych placéwkach, ksigzkach,
stowarzyszeniach, skad moga otrzymac stosowng pomoc);

— specjalistyczna pomoc nakierowana na dziecko i jego rodzicow (w zaleznosci
od stanu dziecka rodzice potrzebuja dla dziecka psychoterapii, r6znego rodzaju
¢wiczen edukacyjnych i terapeutycznych, zapewnienia wtasciwych warun-
koéw wychowawczych, dla siebie za$, mozliwego do wykonania, ukierunkowa-
nia do pracy z dzieckiem przy pelnym szacunku traktowania ich przez
specjalistow);

— wspodlnota (rodzice potrzebuja grupy odniesienia dajacych poczucie wiezi
i oparcia, a takze modelujacych wzorce konstruktywnego radzenia sobie z sy-
tuacja dnia codziennego lub wystepujaca tzw. nagla sytuacja trudna);

— ulatwiajgce Zzycie usprawnienia techniczne (rodzice potrzebuja zapewnienia
mozliwosci kompensacji defektéw przez réznego typu urzadzenia techniczne,
by poprawic¢ jakos¢ zycia ich dzieciom) (tamze).

Ponadto na sytuacje rodzicéw znaczacy wplyw ma ich aktywno$é zawodowa,
ktéra nie tylko moze poprawic status materialny (niepelnosprawnos¢ dziecka nie-
stety Iaczy sie z ponoszeniem wysokich kosztéw leczenia i usprawniania), ale tak-
ze ma wplyw na odnoszenie przez rodzicow sukceséw w innych dziedzinach, po-
czucie spelnienia i realizacji wlasnych aspiracji, wspétdziatania z innymi ludZmi
przy rozwiazywaniu probleméw innych niz te, zwigzane z wychowywaniem
dziecka. Praca zawodowa pozwala bowiem na nabranie dystansu wobec proble-
moéw swojego dziecka i $wiezsze na nie spojrzenie, a czasem lepsze radzenie sobie
w zyciu codziennym pomimo dodatkowych obcigzen (Pisula, s. 82-85). Rodzice
dzieci niepelnosprawnych nie powinni zamykac sie w tzw. kregu niepelnospraw-
nosci. B. Tylewska-Nowak (2010, s. 55) radzi: ,Znajdz czas dla siebie, swojego hob-
by, pamietaj, jesli ty bedzie zadowolony i radosny, przekazesz te rado$¢ dziecku”.
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A jak pisze W. Dykcik (2010, s. 389, za: M.E.P. Selligman 2005) ,Pozytywne nasta-
wienie do zycia, jako proces regulacji psychicznej moze spowodowac, ze nawet
czlowiek staby, chory, niepelnosprawny...moze zmieni¢ swojg mentalnos¢ na
aktywng, transgresyjng, poszukujaca alternatywnych mozliwosci zaspokajania
potrzeb, odmiennych zainteresowan i sposobéw widzenia swiata”.

Wspieranie 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualna
w stopniu glebszym i glebokim oraz ich rodzicow
przez PSOUU kolo w Gdansku

Osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu glebszym i glebokim
(bo o nich jest mowa w tym artykule), a takze ich rodzice, potrzebujg wiec calozy-
ciowego wsparcia, definiujac to wsparcie jako mozliwos¢ skorzystania z pomocy
w sytuacjach trudnych. A niewatpliwie taka bylo i jest zycie oraz wychowywanie
(zdecydowanie bardzo ,rozciagnietego w czasie”) dziecka z niepelnosprawnoscia
intelektualna. Dlatego tez ponad 50 lat temu, z inicjatywy rodzicéw, powstato Pol-
skie Stowarzyszenie na rzecz Oséb z Uposledzeniem Umystowym (PSOUU), kt6-
re za swoja misj¢ uznato: ,Dbanie o godnoéc¢ ludzkg, miejsce w rodzinie i wéréd
innych ludzi oraz szczescie os6b niepelnosprawnych intelektualnie oraz wspiera-
nie rodzin, aby byly one wstanie sprosta¢ sytuacjom, ktére pociaga za sobg fakt
urodzenia dziecka z niepelnosprawnoscia i wspdlne Zzycie oraz przeksztalcaé
wlasny b6l w gotowos¢ niesienia pomocy innym” (www.psouu.org.pl). Zadania
wynikajace z ww. misji do dnia dzisiejszego PSOUU realizuje, miedzy innymi,
poprzez organizowanie i prowadzenie r6znego rodzaju placéwek, programéw
i ustug dla niepelnosprawnych dzieci i 0séb dorostych w zakresie kompleksowej,
wielodyscyplinarnej rehabilitacji i terapii, edukacji, przygotowania do pracy, za-
trudniania, opieki mieszkaniowej, rekreacji oraz wspierania w samodzielnosci,
a takze pomoc ich rodzinom. Jest to mozliwe dzieki terenowym kolom,
dziatajacym juz w 123 miejscowosciach w Polsce (tamze).

Gdanskie koto PSOUU przez prowadzone przez siebie placéwki i realizowa-
ne programy stworzylo system wsparcia osobom niepelnosprawnym intelektual-
nie iich rodzinom, gwarantujgcy pomoc od narodzin dziecka z niepelnosprawno-
Scig, poprzez jego wiek szkolny, az po dorosloé¢, oferujac w szczegdlnosci
wczesne wspomaganie rozwoju, wsparcie w edukacji dla dzieci znajdujacych sie
w tzw. obowigzku szkolnym i obowigzku nauki, pomoc w przygotowaniu sie do
podjecia pracy mlodych doroslych, znalezieniu jej i utrzymaniu, samodzielnym
zamieszkaniu i prowadzeniu dziennej aktywnosci oraz w rozwijaniu zaintereso-
wan i mozliwosci spedzania wolnego czasu w sposéb twoérczy. Mozna wiec
uznad, ze tym samym spelnione zostaly giéwne postulaty normalizacyjne, rozu-
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miane jako szereg ,instytucjonalnych i pozainstytucjonalnych dzialan zmie-
rzajacych do stworzenia normalnych warunkéw zycia jednostkom uposledzo-
nym umyslowo oraz udzielenie im takiej pomocy, by przez cale swoje zycie mogli
normalnie funkcjonowag, tak jak to jest tylko mozliwe” (Krause 2000, s. 24).

Zalozenia normalizacyjne, takie jak: mieszkanie w swoim domu, normalizacji
rytmu dnia, normalizacji zyciorysu, normalizacji autonomii, normalizacji warun-
kéw materialnej egzystencji, normalizacji kontaktéw socjalnych i dostepu do kul-
tury w Srodowisku lokalnym (tamze, s. 131-135), zostaly wdrozone nie tylko
w odniesieniu do 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualna, ale takze do ich ro-
dzicoéw — wspierajac w r6zny sposob dzieci na drodze zycia, zapewniono takze ro-
dzicom mozliwo$¢ ,normalnego” funkcjonowania i pelnienia r6znych rél rodzi-
cielskich (charakterystycznych dla mtodych rodzicéw, rodzicoéw dzieci w wieku
szkolnym, rodzicow mlodych dorostych, rodzicow dorostych dzieci, ktére opu-
Scity dom rodzinny i rozpoczely samodzielne Zzycie prowadzac wlasne gospodar-
stwo domowe, pracujac i rozwijajac zainteresowania), przy jednoczesnym kon-
tynuowaniu wlasnej zawodowej kariery. Tym samym PSOUU kolo w Gdansku
spelnia swoje zadanie, sformulowane jako: ,Dzialanie na rzecz wyré6wnywania
szans 0sOb z niepelnosprawnoscia intelektualng, tworzenia warunkéw przestrze-
gania wobec nich praw czlowieka, prowadzenia ich ku aktywnemu uczestnictwu
w zyciu spolecznym oraz wspieranie ich rodzin”(www.psouu.gda.pl).

Placowki prowadzone przez PSOUU koto w Gdansku
i realizowane wieloletnie programy jako przykiady
calozyciowego wspierania2

1) w odniesieniu do dzieci najmlodszych:

Osrodek Wczesnej Interwencji i Wspomagania Rozwoju (OWIIR) istnieje od
1989 roku i jest najstarsza placowka, powolana jeszcze w strukturach Towarzy-
stwa Przyjaciét Dzieci. Pelni funkcje diagnostyczno-konsultacyjno-terapeutyczna
wzgledem dzieci w wieku od od urodzenia do 7 lat i dluzej (do momentu rozpo-
czecia nauki w szkole podstawowej) i ich rodzicow. Oferta palcéwki adresowana
jest do dzieci niepelnosprawnych intelektualnie, o op6Znionym rozwoju psycho-
ruchowym oraz zagrozonych pojawieniem niepelnosprawnosci rozwojowych
w przyszlodci i obejmuje wczesng diagnoze kondycji fizycznej i psychicznej
dziecka, indywidualna terapig, rézne formy stymulowania rozwoju oraz psycho-
logiczne wsparcie dla rodzicow, a takze mozliwos¢ skorzystania z konsultacji r6z-

% Dziatalnos¢ PSOUU koto w Gdanisku przedstawiona zostala zgodnie z danymi zamieszczonymi na
stronie internetowej organizacji www.psouu.gda.pl oraz na podstawie wiedzy i doswiadczenia au-
torki artykutu, pelnigcej do ponad 10 lat role sekretarza Zarzadu gdanskiego kola.
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nych specjalistow. Dla matych dzieci OWIR proponuje indywidualne konsul-
tacje oraz zajecia grupowe: Grupa ,Pierwszy Krok” (nauka separowania sie od ro-
dzicéw i nawigzywania kontaktéw z rowiesnikami), Grupa prowadzona metoda
Weroniki Sherborne, Grupy przedszkolne, Grupy muzyczne, Grypy ogdlno-
rozwojowe, Grupy plastyczne z elementami terapii reki. Dla rodzicow OWIiR
prowadzi r6zne formy pomocy psychologicznej, w tym: indywidualne konsulta-
¢je i indywidualne wsparcie terapeutyczne, grupy wsparcia, warsztaty umiejet-
nosci wychowawczych, domowy videotrening komunikacji. Dodatkowo w OWIiR
istnieje mozliwoé¢ wypozyczenia do domu ksigzek i zabawek dydaktycznych.
Aktualnie w OWIIR zatrudnionych jest 38 0séb wysoko wyspecjalizowanej kadry,
w tym lekarze rehabilitacji i neurologii, pedagodzy specjalni, logopedzi, psycho-
lodzy, fizjoterapeuci. Srednio w placéwce pomoc uzyskuje 1200 dzieci rocznie.
OWIIR realizuje kontrakty zawarte z Pomorskim Oddzialem Narodowego Fun-
duszu Zdrowia.

Dopelnieniem wsparcia malego dziecka i jego rodziny jest dzialalno$¢ Porad-
ni Wspomagania Rozwoju Dziecka ,Po drodze” (PWRD) — powstatej w 2006 roku
niepublicznej placéwki oswiatowej. SpecjalisSci PWRD obejmujq opieka dzieci,
ktére w swoim mlodym wieku wymagaja monitorowania i stymulowania niehar-
monijnego rozwoju, oraz ich rodziny, wspierajac ich kompetencje wychowaw-
cze. Dzialania PWRD, czyli zatrudnionych tam pedagogéw, psychologéw i logo-
pedow, ukierunkowane sg na zmaksymalizowanie szans dzieci na ich efektywne
funkcjonowanie w systemie edukacji, takze wspieranie placoéwek przedszkol-
nych i szkolnych w zaplanowaniu odpowiedniej dla nich opieki i nauki. Poma-
gaja takze rodzicom w wyborze najlepszej formy ksztalcenia ich dzieci, tj.: odpo-
wiedniej szkoly specjalnej, integracyjnej lub ogélnodostepne;j.

2) w odniesieniu do dzieci i mlodziezy objetych obowiazkiem szkolnym
i obowigzkiem nauki:

Czeé¢ podopiecznych OWIIW oraz PWRD rozpoczyna realizacje swojego
obowiazku szkolnego w tzw. Srodowisku otwartym, sa jednak dzieci, ktére korzy-
staja z oferty kolejnej placowki prowadzonej przez PSOUU kolo w Gdansku,
a wiec Osrodka Rewalidacyjno-Edukacyjno-Wychowawczego (OREW). W tej
niepublicznej placéwce oSwiatowej, zarejestrowanej w 1996 roku, dzieci (juz od
5 roku zycia) i mlodziez (do 25 roku zycia) z glebokim i glebszym uposledzeniem
umyslowym oraz z wielorakimi, sprzezonymi niepelnosprawnosciami, realizuja
swoj obowiazek szkolny i obowiazek nauki. Pod kierunkiem pedagogéw specjal-
nych, terapeutéw zajeciowych, rehabilitantéw ruchowych, fizjoterapeutéw, na-
uczycieli komunikacji, logopedéw wychowankowie majq szanse na wszechstron-
ny rozw6j wspomagany przez integralnie pojmowane ksztalcenie i nauczanie
konkretnych umiejetnoéci na miare indywidualnych mozliwosci i predyspozycji,
wychowanie, rehabilitacje i terapie. Wychowankowie ucza sie wiec funkcjonowa-
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nia w srodowisku, komunikacji (takze alternatywnej), rozwijaja sie tworczo
i aktywnie poznaja $wiat. Rodzicom swoich wychowankéw OREW oferuje:
wsparcie psychologiczne, poradnictwo socjalne (w OREW zatrudniony jest pra-
cownik socjalny) oraz zyciowe (ostatnio wzbogacajac swoja oferte o wspieranie
rodzicow w wychowaniu seksualnym ich dzieci), informacje, konsultacje i instru-
ktaz w odniesieniu do pracy z dzie¢mi, co dotyczy nie tylko nauczania i wychowa-
nia, ale takze pielegnacji i treningdéw czystosci (w OREW zatrudniona jest pieleg-
niarka) oraz uzyskania natychmiastowej pomocy medycznej w sytuacji naglego
pogorszenia si¢ stanu zdrowia dziecka (dzieki statej wspodtpracy z lekarzem dzie-
ciecego hospicjum). Bardzo wazna ,ustuga”, jaka Swiadczy OREW jest mozliwos¢
pozostawienia dzieci pod opieka specjalistéw na 9 godzin dziennie, wigc istnieje
mozliwos¢ podjecia przez rodzicéw pracy zawodowej, czemu sprzyja takze zapew-
nienie wychowankom opieki i rekreacji w dni wolne od zaje¢ dydaktycznych (np.
w czasie ferii i wakacji szkolnych w postaci pétkolonii) oraz podczas godzin
popotudniowych (zajecia Swietlicowe). OREW intensywnie rozwija sie — w roku
1996 placowka zapewniala 20 miejsc i zatrudniata 9 pracownikéw merytorycz-
nych, aktualnie swoja specjalistyczng oferta OREW obejmuje 69 wychowankéw,
ktérzy wraz ze swoimi rodzicami, otrzymuja wsparcie od 61 pracownikow.

3) w odniesieniu do os6b dorostych:

Po tzw. okresie szkolnym podopieczni PSOUU koto w Gdansku nie pozostaja
jednak bez mozliwosci korzystania z dalszego wsparcia specjalistycznych placé-
wek prowadzonych przez Stowarzyszenie. Tu oferowana jest pomoc w dwéch
placowkach, w zaleznosci od mozliwosci intelektualnych i funkcjonalnych oséb
niepetnosprawnych. Jedng z nich jest Srodowiskowy Dom Samopomocy (SDS),
przeznaczony docelowo dla absolwentéw OREWu. Funkcjonujgca od 1999 roku
placowka jest dziennym oSrodkiem wsparcia dla 23 dorostych oséb z gleboka nie-
pelnosprawnodcia intelektualng. Celem SDS jest rozwijanie i podtrzymywanie
umiejetnosci niezbednych do samodzielnosci w zyciu, ksztaltowanie umiejet-
noéci spolecznych i interpersonalnych, zapobieganie izolacji i wykluczeniu
spolecznemu uczestnikéw zajec i ich rodzin. Realizowany program aktywizacji
spotecznej wspierany jest dzialaniami rehabilitacyjnymi, terapig psychologiczna,
logopedyczna, dzialaniami ukierunkowanymi na wykonywanie konkretnych
czynnoci pracy pod kierunkiem 7 terapeutow.

Druga placéwka to Warsztat Terapii Zajeciowej (WTZ), przeznaczony w wiek-
szosci dla 0s6b dorostych, niepelnosprawnych intelektualnie w stopniu umiarko-
wanym i znacznym, korzystajacych do tej pory z oferty edukacyjnej swiadczonej
przez publiczne lub niepubliczne szkoly ogélnodostepne, integracyjne lub specja-
Ine. Z ustug WTZu moga skorzysta¢ osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna,
w stosunku do ktérych orzeczono niezdolnoéc¢ do pracy, a ktére kwalifikuja sie do
rehabilitacji w formie terapii zajeciowej. WTZ powstal w 1995 roku, jako placéwka
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rehabilitacji zawodowej i spolecznej dla 55 uczestnikéw, realizujacych indywidu-
alne programy rozwoiju i terapii w 11 pracowniach w nastepujacych zakresach:
usprawniania i doskonalenia sprawnosci ruchowej pozwalajacej na uzyskanie
niezaleznoéci w zaspakajaniu podstawowych potrzeb zycia codziennego;
ksztaltowania umiejetnosci prawidlowego zachowania sie w kontaktach miedzy-
ludzkich, skutecznego komunikowania sie¢ w miejscach uzytecznosci publicznej,
bezpiecznego i celowego poruszania sie po miescie oraz podnoszenie samodziel-
nosci w korzystaniu ze srodkéw komunikacji miejskiej; rozwijania zainteresowan
i uzdolnien, poszerzania wiedzy i doswiadczen zyciowych, wzbogacania aktyw-
nych form spedzania czasu wolnego; zapewnianie mozliwoséci podejmowania
przez uczestnikow WTZ decyzji w sprawie jakosci swojego zycia i potrzebnej po-
mocy. Jednak nadrzednym celem WTZu jest przygotowanie uczestnikéw do za-
trudnienia na otwartym lub chronionym rynku pracy, co takze potwierdza
glowna idea WTZu: rozwdj, godne zycie, przekraczanie niemozliwych i wyrusza-
nie w $wiat pracy zawodowej. Zadania aktywizujace do przyszlej pracy, naby-
wajac przy tym umiejetnosci wykonywania konkretnych czynnosci, uczestnicy
WTZ realizujg w pracowniach, w tym: Papieru Czerpanego i Matej Poligrafii, Pla-
stycznej, Krawieckiej i Wyrobu Swiec, Witrazu i Malowania na Szkle, Stolarskiej,
Ogrodniczo-Porzadkowej, Gospodarczo-Porzgdkowej, Gastronomicznej (w Ku-
chni Dydaktycznej).

4) w odniesieniu do aktywizacji zawodowej:

WTZ intensywnie wspolpracuje z Biurem Integracji Zawodowej Oséb Nie-
pelnosprawnych (BIZON), ktére powstalo w 2006 roku. BIZON zajmuje sie
tworzeniem warunkéw do aktywizacji zawodowej 0séb z niepelnosprawno-
Scig intelektualng, poprzez kompleksowa ustuge wspomagania w zatrudnieniu,
rozpoczynajac od udzielania konsultacji i poradnictwa psychologiczno-zawo-
dowego dla 0s6b niepetnosprawnych, ich rodzicéw i opiekunéw. Prowadzi swoja
dzialalnoé¢ w formie projektéw aktywizacji zawodowej opartych o idee zatrud-
nienia wspomaganego, ktérego sita i skutecznos¢ zasadza sie na bardzo prostym
pomysle: asystowania osobie z niepelnosprawnoscia w znalezieniu i utrzymaniu
zatrudnienia dzieki indywidualnie zaplanowanemu wsparciu. Kluczowa role
w tym wsparciu odgrywa trener pracy, ktéry asystuje osobie z niepelnosprawno-
Scig w poszukiwaniu pracy, prowadzi szkolenie w docieraniu do miejsca pracy,
przyuczenie do wykonywania pracy na okreSlonym stanowisku, dokonuje
biezacej i okresowej oceny mozliwosci; przyjmuje na siebie role rzecznika osoby
niepelnosprawnej i stanowi ogniwo posredniczace miedzy pracownikiem a pra-
codawca. Dzieki pomocy BIZONu osoby niepelnosprawne intelektualnie w stop-
niu umiarkowanym i znacznym podejmuja prace jako osoby sprzatajace, poma-
gajace w kuchni, wykonujace proste prace biurowe.
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Zupelnie nowym przedsiewzieciem PSOUU koto w Gdansku jest powolanie
we wrze$niu 2014 roku Niepublicznej Szkoty Przysposabiajacej do Pracy (NSPP)
dla ucznidéw z uposledzeniem umyslowym w stopniu umiarkowanym i znacz-
nym oraz z niepelnosprawnosciami sprzezonymi. Program edukacyjny ww.
Szkoly zaklada przygotowanie mlodziezy do wykonywania, indywidualnie i ze-
spolowo, r6znych prac majacych na celu zaspokajanie potrzeb wlasnych i otocze-
nia, w tym wykonywanie ustug na rzecz placéwki: prace porzadkowe, przygoto-
wywanie menu na imprezy szkolne i obstuga kawiarenki, wytwarzanie
wytworéw (prac plastyczno-technicznych) z przeznaczeniem na wystrdj i promo-
cje Szkoty. Celem nauczania jest ksztaltowanie u uczniéw umiejetnosci postugi-
wania sie narzedziami, maszynami i urzagdzeniami oraz opanowanie prostych
umiejetnosci i czynnosci pracy na zajeciach warsztatowych prowadzonych
w szkolnych pracowniach lub poza nig (jezeli bedzie to mozliwe). W szkole reali-
zowany jest autorski program ,Jestesmy pomocni”, umozliwiajacy przygotowa-
nie uczniéw niepelnosprawnych do aktywnosci przez prace, w szczegdlnosci
w modulach: gospodarstwo domowe i zajecia kulinarne, prace porzadkowe, pra-
ce biurowe, rekodzielo artystyczne. Aktualnie do NSPP uczeszcza 14 uczniéw.

5) w odniesieniu do czasu wolnego, rozwijania zainteresowan i wigczania si¢
w zycie kulturowe:

Oprocz pracy wazna role w zyciu kazdego czlowieka odgrywa takze czas
przeznaczony na relaks, rozwdj zainteresowan, tworczy odpoczynek. Osoby
z glebsza i gleboka niepelnosprawnoscig intelektualng i w tym nalezy wspomdoc.
0Od 1995 roku w strukturach PSOUU koto w Gdansku dziata Orkiestra Vita Activa.
Orkiestra to oryginalny, artystycznie odrebny zespol, oferujacy starannie wy-
brana muzyke w profesjonalnym wykonaniu — wsréd 40 czlonkéw orkiestry sa
doroste osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng, ich rodzice oraz wolontariu-
sze. Proby orkiestry odbywaja sie popoludniami trzy lub cztery razy w tygodniu.
Orkiestra gra na instrumentach perkusyjnych melodycznych i niemelodycznych.
Grupe instrumentéw melodycznych stanowig: grupa dzwonkéw (sopranowe,
altowe), grupa metalofonéw (altowe, basowe), grupa ksylofonéw (sopranowe,
altowe, basowe), oraz sztabki kontrabasowe. Dopelnienie brzmienia daja strojone
kotly. Orkiestra uzywa okoto 50 instrumentéw niemelodycznych: ré6znej wielko-
Sci bebny, talerze, r6zne odmiany instrumentéw kolorystycznych (guiro, kabasa,
tempelbloki, china bars, crotale, klawesy, i wiele innych) czesto egzotycznego po-
chodzenia. Instrumentarium perkusyjne dopelniane jest instrumentami klasycz-
nymi: kontrabasy, trabka, sakshorn, tuba, harfa, cytra i elektronicznymi. Rozpie-
tos¢ brzmienia poréwnywalna jest do skali orkiestry symfonicznej a dynamika
brzmienia i mozliwo$¢ jej znacznego réznicowania (od ppp do ff) pozwala graé
w stosunkowo duzych salach koncertowych z zachowaniem cech interpretacyj-
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nych wykonywanych utworéw. Wyrazem sprawnosci artystycznej zespolu jest
repertuar, na ktéry skladaja sie arcydziela Swiatowej kultury muzycznej, w tym
muzyka gdanska. Orkiestra koncertuje na zaproszenie organizacji non profit,
urzedow, firm, oséb prywatnych. Koncerty orkiestry maja charakter tradycyjny,
zblizony w konwencji do koncertéw orkiestr symfonicznych. Najczesciej orkiestra
wystepuje podczas réznego rodzaju uroczystosci, dopelniajac muzyka konferen-
cje naukowe, sympozja, festiwale, przeglady, gale wreczania nagréd nadajac im
stosowngq artystyczng oprawe. Na dzien dzisiejszy dorobek orkiestry to: 230 kon-
certow, okolo 40 000 sluchaczy, 56 miast, 7 miedzynarodowych podrézy. Jednak
poza celami artystycznymi celem Orkiestry jest takze integracja srodowiska osob
wychowujacych i opiekujacych sie osobami dorostymi z niepelnosprawnoscia in-
telektualna (poprzez proby), a takze ksztaltowanie opinii spolecznej na potrzeby
i rozumienie tej grupy spolecznej.

Z dzialalnoscig Orkiestry wiaze sie, realizowany od 2008 roku, program edu-
kacji kulturalnej pod nazwa Europejskie Centrum Edukacji Kulturalnej Oséb Nie-
petnosprawnych (ECEKON), w ktérym dzieci i mlodziez uczg sie gry na instru-
mentach, przygotowujac si¢ do uczestniczenia, juz jako osoby doroste,
w amatorskim ruchu muzycznym, w tym do dziatalnosci w Orkiestrze Vita Activa.
Kolejnag muzyczna forma aktywnosci w czasie wolnym dla oséb niepelnospraw-
nych jest mozliwos¢ udzialu w Zespole Muzycznym ,Remont Pomp”, ktéry od
2004 roku Iaczy we wspdlnym graniu osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna,
wolontariuszy europejskiego programu EVS oraz muzykéw wspétpracujacych ze
Stowarzyszeniem. Gléwna inspiracja dla zespolu jest muzyka etniczna z naci-
skiem na bogactwo muzyki afrykanskiej. Zesp6l odkrywa przestrzenie muzyki
eksperymentalnej grajac na przedmiotach na co dzieni nie kojarzonych z muzyka.
»+Remont Pomp” wykonuje wylacznie program autorski. Najwiekszym dokona-
niem zespolu jest plyta nagrana wspélnie ze znanymi muzykami jazzowymi
Mikotajem Trzaska i Mikiem Majkowskim pt. ,Zlota Platyna”, ktérej premiera
miala miejsce w 2012 roku.

Odmienng forma dzialalnosci artystycznej oséb z niepelnosprawnoscia inte-
lektualna to twoérczosé plastyczna. W strukturach PSOUU kolo w Gdansku w 1995
roku powolano Galerie Swietojanska, ktora stala sie pierwsza w Polsce placowka
kultury promujacg twérczos¢ plastyczng artystow z niepelnosprawnoscia inte-
lektualng i pierwsza w Polsce galeria sztuki nurtu ,art brut”. Przez 18 lat istnie-
nia przygotowala ponad 200 wystaw prac oséb niepelnosprawnych w swojej
siedzibie i w takich prestizowych miejscach jak Pahstwowa Galeria Sztuki w So-
pocie, Muzeum Narodowe w Gdansku, Oddziat Sztuki Wspo6lczesnej w Patacu
Opatéw w Oliwie, Akademia Sztuk Pieknych w Gdansku, w galeriach Bydgosz-
czy, Krakowa, Zielonej Goéry, Plocka oraz w siedzibie Urzedu Miasta w Jerozoli-
mie. Galeria prezentuje prace artystow zaréwno z terenu calej Polski, jak i zza
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granicy. By propagowac i promowac artystéw z niepetnosprawnoscia intelektu-
alna czlonkowie Stowarzyszenia aktywnie wiaczaja sie w Miedzynarodowe Spot-
kania z Twoérczym Zyciem Oséb z Niepetnosprawnoscig Intelektualng ,Swiat
Malo Znany”, w formie festiwalu artystycznego, ktéry od 1993 roku miat juz 11
edycji. Organizatorzy festiwalu opieraja swe dzialania na przekonaniu, ze publi-
czne prezentowanie dorobku artystycznego oséb z niepelnosprawnoscig, wspie-
ranych w procesie twérczym przez zawodowych artystéw, instruktoréw i wolon-
tariuszy, przyczynia sie do tego, ze ten ,malo znany $wiat” ich Zycia staje si¢
,Swiatem poznanym”, a tym samym $wiatem dobrze rozumianym”. Festiwal na
stale wrost w kalendarz imprez miejskich w Gdanisku. Od roku dwutysiecznego
odbywa sie pod auspicjami Europejskiego Ruchu na Rzecz Réznorodnosci i Zro-
zumienia ,Karawana 2000”.

6) w odniesieniu do osiggania samodzielnosci w dorostym zyciu:

Czlowiek dorosty to osoba, ktéra, miedzy innymi, osiggnela swoja dojrzalosé
biologiczna i fizyczna oraz okreslony wiek zycia (www.wikipedia.pl), to osoba go-
towa do podjecia pracy zarobkowej, a takze do odseparowania sie od rodzicéw
i rozpoczecia prowadzenia samodzielnego gospodarstwa domowego. Jedna
z form pomocy w osiaganiu dorostosci przez osoby z niepelnosprawnoscia intelek-
tualna jest podjeta przez gdanskie kolo PSOUU inicjatywa pod nazwa Zesp6l
Mieszkan Wspomaganych (ZWM). W wyniku dziatan rodzicéw dorostych dzieci
z niepelnosprawnoscia intelektualng w 2007 roku na jednym z gdanskich osiedli
zostal wybudowany dom (blok), w ktérym znajduje si¢ 17 indywidualnych mie-
szkan. Mieszkania te sg usytuowane wokoét jednej klatki w 3-kondygnacyjnym
budynku. Dorosla osoba niepelnosprawna ma do swojej dyspozycji jeden (lub
dwa mniejsze) pokoj, aneks kuchenny i lazienke. Dodatkowo na kazdym pozio-
mie domu znajduje si¢ kuchnia i duzy pokéj przeznaczony do uzytkowania
wszystkich mieszkanicéw danej kondygnacji. Parter budynku, przystosowany
jest dla poruszajacych sie na wézku i mieszkaja tam osoby o sprzezonych nie-
pelnosprawnosciach. Na najnizszej kondygnacji budynku znajduje si¢ jedno
mieszkanie, ktére pelni role mieszkania chronionego, a w szczegdlnych sytua-
cjach — pogotowia mieszkaniowego oraz pomieszczenia administracyjno-biuro-
we. Mieszkancy w ciggu dnia przebywaja poza miejscem zamieszkania uczest-
niczac w WTZ, przebywajac w SDS lub wykonujac prace zawodowa. Popotudnia
oraz weekendy spedzajg we wlasnym domu i w sposdb, w jaki sami sobie wybie-
raja. W czynnosciach zycia codziennego kazdego mieszkanca wspomaga wykwa-
lifikowana kadra, w iloéci 7 os6b. Wszystkie dzialania maja charakter indywidual-
nego wsparcia, ktére dostosowane jest do potrzeb kazdego z mieszkancow.
W zakres wsparcia wchodzi: asystentura w samodzielnym prowadzeniu domu
(w tym wspieranie mieszkafica w umiejetnosci utrzymania porzadku w najbliz-
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szym otoczeniu, utrzymaniu higieny osobistej, praniu, prasowaniu, przygotowy-
waniu positkow, planowaniu i dokonywaniu zakupoéw, obstugi pralki automaty-
cznej, zelazka); wspieranie mieszkafica w przygotowywaniu positkéw (w tym
wsparcie w samodzielnym przygotowywaniu prostych positkéw, takich jak: $nia-
daniaikolacja, wdrazanie do coraz bardziej skomplikowanych zadan zwiazanych
z przygotowaniem zlozonych posilkéw, umiejetnos¢ przygotowania stolu do
posilku, posprzatania po positku, obstugi zmywarki, kuchenki elektrycznej); pro-
wadzenie treningu ekonomicznego (w tym asystowanie mieszkaficowi podczas
realizacji oplat, wsparcie w planowaniu wydatkéw na dzien, tydzien, miesiac,
prowadzeniu systemu systematycznego oszczedzania oraz planowaniu budzetu,
dokonywaniu zakupdéw, placeniu za nie i odbieraniu reszty z paragonem); wspie-
ranie mieszkanica w korzystaniu z ustug r6znych urzedéw (w tym pomoc w wy-
pelnianiu  prostych dokumentéw urzedowych, pisanie pism, wsparcie
w zalatwianiu biezacych spraw urzedowych); organizacja oraz spedzanie czasu
wolnego (w tym rozwijanie zainteresowan, poszerzanie ich zakresu, propagowa-
nie i umozliwianie aktywnego stylu zycia); nawiazywanie i utrzymywanie kontak-
tow spolecznych (w tym wspieranie w budowaniu $wiadomosci wlasnych granic,
szacunku dla nich, komunikowaniu ich, stuchaniu innych, ¢wiczenie umiejetno-
$ci nawigzywania i podtrzymywania relacji).

7) w odniesieniu do korzystania z pomocy z zewnatrz:

Duzym wsparciem dla rodzicéw oséb niepelnosprawnych jest korzystanie
z pomocy wolontariuszy w réznych czynnoéciach dnia codziennego. Program
»Starszy Brat-Starsza Siostra” oraz ,Wolontariat Miedzynarodowy” to dwa inte-
gralnie ze soba polaczone programy realizowane przez PSOUU kolo w Gdansku
od 1999 roku. Istota programu Starszy Brat-Starsza Siostra jest tworzenie indy-
widualnych zwigzkéw kolezenskich i przyjazni pomigdzy osobami z niepeino-
sprawnoécig intelektualna, a pelnosprawna mlodzieza lub mlodymi dorostymi.
Wolontariusze ze swoimi programowymi bracmi i siostrami, zobowiazujq sie do
spotkan w ich srodowiskach domowych przez co najmniej rok. Wspdlnie podej-
muja aktywnosci, od zwyklego bycia razem, poprzez rozwdj zainteresowan
i uczestnictwo w wydarzeniach kulturalnych, sportowych az po r6zne formy sze-
roko rozumianej integracji spolecznej. Rokrocznie Stowarzyszenie zaprasza do
wspolpracy okoto 12 miodych ludzi z Europy, by przez kilka miesiecy pracowali
oni spolecznie biorac udziat w dzialalnosci ré6znych placéwek i w realizacji wielu
programow.

8) w odniesieniu do prowadzonej dziatalnosci informacyjne;:
W podobny sposéb, czyli prowadzac réznego rodzaju placoéwki i realizujac
wieloletnie programy, dziataja wszystkie kota PSOUU na terenie naszego kraju,
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oczywiscie dostosowujac sie do potrzeb lokalnego srodowiska i zyjgcych tam ro-
dzin wychowujacych osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna. Ale dziatalnos¢
PSOUU na rzecz os6b z niepelnosprawnoscia intelektualng to takze organizacje
sympozjoéw, szkolen i konferencji, wydawanie kwartalnika ,Spoleczenstwo dla
Wszystkich”, publikacja broszur, ksiazek oraz filméw szkoleniowych dla profesjo-
nalistéw i rodzicow. Na kazdym szczeblu dzialalnoéci PSOUU reprezentuje inte-
resy 0sOb z niepelnosprawnoscig intelektualng i ich rodzin, takze poprzez ruch
self — adwokatow (www.psouu.org.pl). Wspoéttworzy ekspertyzy dotyczace réz-
nych aspektéw niepelnosprawnosci, a takze wystepuje z inicjatywami zmian
w prawie. Tym samym informuje spoleczenstwo, czego potrzebuja osoby nie-
pelnosprawne i ich rodzice, oraz, ze przy zapewnieniu im stosownego wsparcia
moga prowadzi¢ godne i jakosciowo udane zycie.
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Wprowadzenie

Prezentowany artykul zawiera przeglad badan polskich i $wiatowych na te-
mat poczucia osamotnienia 0s6b niepelnosprawnych intelektualnie. Dokonano
analizy badan przeprowadzanych na réznych grupach niepelnosprawnych inte-
lektualnie: 0s6b w réznym wieku, dziewczat i chlopcow, uczniéw klas integracyj-
nychiklas specjalnych, przebywajacych w instytucjach i domach rodzinnych. Re-
zultatem tej analizy jest zwrécenie uwagi na znaczenie tych zmiennych dla
nasilenia poczucia osamotnienia NI oraz stwierdzenie istnienia dos$¢ silnego
zwigzku pomigdzy poczuciem osamotnienia a depresjg NI. Badania pozwolily na
nakreslenie kierunku oddziatywan terapeutycznych dotyczacych tagodzenia na-
silenia poczucia osamotnienia i depresji u NI.
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Konceptualizacja pojecia samotnosc¢

Czlowiek — jako istota spoleczna — zaspokaja swoje wazne zyciowo potrzeby
w interakcjach z innymi ludzmi, dlatego tez samotnosc spostrzegana jest jako sy-
tuacja negatywna i jest kojarzona ze stanami frustracji, ktérym towarzysza nega-
tywne emocje, takie jak: smutek, gniew, lek, poczucie nieszczescia. Pomimo dos¢
jednoznacznego rozumienia pojecia samotnosci w znaczeniu potocznym, nie jest
ono réwnie jednoznacznie wyjasniane na gruncie nauki. Nalezy uznac je za inter-
dyscyplinarny fenomen posiadajacy zlozong strukture. Préby opisania i analizy
tego fenomenu znajdujemy gléwnie na gruncie antropologiczno-filozoficznym,
gdzie jest uznawane za zjawisko réwnie wazne dla czlowieka, jak zaspokojenie
potrzeb oraz w podejsciu socjologiczno-psychologicznym jako przezycie towa-
rzyszace sytuacji izolacji spotecznej (Dolega 2003).

Osamotnienie jest stanem, w ktérym czlowiek nie ma szansy zaspokojenia
swoich potrzeb psychicznych (mitosci, bezpieczenstwa, przynaleznosci, uznania)
w relacjach interpersonalnych i jest swiadomy tej niemoznosci, co wywoluje
u niego poczucie stresu. Pomimo ze w literaturze pojecia samotnosci i osamotnie-
nia sg czesto stosowane zamiennie, to wielu badaczy dokonuje ich zréznicowania.
J. Szczepanski (1978, za: Koscielak 1996) zwraca uwage na fakt, ze samotnoséc z wy-
boru moze mieé¢ bardzo korzystny wplyw na rozwéj osobowy, podczas gdy po-
czucie osamotnienia jest zawsze zjawiskiem negatywnym. Poczucie osamotnie-
nia odzwierciedla rozbiezno$¢ pomiedzy oczekiwaniami dotyczacymi relacji
spolecznych a ich rzeczywista realizacja (Asher i in. 1990, za: Heiman, Margalit
1998). Posiada wymiar subiektywny jako poczucie osamotnienia i wymiar obie-
ktywny jako realny brak kontaktéw spolecznych, czyli rzeczywista izolacja
spoteczna (Rembowski 1989). Dodatkowo osamotnienie moze by¢ interpretowa-
ne jako osamotnienie poznawcze, gdy cztowiek spostrzega i interpretuje sytuacje
w okredlony sposéb lub jako osamotnienie emocjonalne, gdy pomimo licznych
kontaktéw czuje si¢ samotny. Ten rodzaj samotnosci zostat opisany w literaturze
psychologicznej jako samotno$¢ w ttumie (Riesman, Glazer, Denney 1996) i wyni-
ka z nadmiaru powierzchownych kontaktéw, ktére zamiast realnego wsparcia
spotecznego niosg ze sobg poczucie naruszenia intymnosci — potrzeby towarzy-
szacej czlowiekowi od chwili narodzenia (Weiss 1973, za: Rembowski 1989, s. 4).

Reprezentanci podejscia poznawczego postuluja rozréznienie samotnosci ze
wzgledu na intensywno$¢ przezywania i czas trwania na samotnos¢: chwilows,
okresowq (krétkotrwalg) oraz chroniczng (Perlman, Peplau 1981, za: Rembowski
1991). Ze wzgledu na relacyjnos¢ odniesienr, zawartos¢ treSciowa i orientacje cza-
sowa mozna wyrdzni¢ trzy aspekty poczucia osamotnienia: emocjonalne,
spoleczne i egzystencjalne (Dolega 1997, 2003). Osamotnienie emocjonalne — ro-



Poczuicie osamotnienia 0sob niepetnosprawnych intelektualnie 185

zumiane tak jak wspomniano powyzej — wigze si¢ z negatywng oceng wlasnej
osoby w relacjach spolecznych i towarzyszacymi negatywnymi stanami emocjo-
nalnymi oraz z r6znego rodzaju zaburzeniami funkcjonowania psychospoteczne-
g0 wyrazajacego sie poczuciem nieszczescia, niskg samooceng, przekonaniem
o wiasnej nieatrakcyjnosci (Rembowski 1989, s. 7). Natomiast osamotnienie
spoleczne charakteryzuje sytuacje, w ktérych czlowiek bez powodzenia dazy do
kontaktéw spotecznych, co wynika z braku mozliwosci nawigzania takich relacji
iw zwigzku z tym ma poczucie izolacji i marginalizacji. Ten rodzaj samotnosci jest
nazywany fizycznym lub obiektywnym (Gajda 1997), a doé¢ bliskim mu znacze-
niowo jest — wspomniane wczesniej — pojecie percepcji samotnosci.

Samotno$¢ egzystencjalng charakteryzuje stan braku identyfikacji z normami,
celami zyciowymi i rolami spotecznymi, co powoduje dezintegracje osobowo-
Sciowa. Czesto ten stan jest okreélany jako alienacja lub samoalienacja i charakte-
ryzuje sie ,wewnetrzng pustka, poczuciem nicosci, utrata pewnych aspektéow toz-
samosci, niezdolno$cia do rozumienia siebie i Swiata, braku poczucia sensu zycia,
poczuciu beznadziejnosci i utraty kontroli nad wlasnym zyciem oraz przekona-
niem o bezbronnosci jednostki wobec okolicznosci zycia” (Dotega 2003, s. 25). Ta-
kie przekonania decyduja o uksztaltowaniu sie $wiatopogladu nacechowanego
nihilizmem, cynizmem i pesymizmem. Wedlug M. Seemana (za: Koscielak 1996,
s. 181) alienacja posiada pie¢ wymiaréw: poczucie bezsensu, bezsilnosci, anomii,
izolacji i samowyobcowania. Alienacja prowadzi do oderwania sie jednostki od
kontekstu kulturowego i spolecznego czesto przybierajac forme buntu wobec
systemu.

Z. Dolega (1997, s. 445), analizujac fenomen samotnosci w aspekcie rozwojo-
wym, zwroécita uwage na dodatkowe dymensje, pojawiajace sie w wypowie-
dziach mtodych dorostych, ktérzy wyodrebnili samotnos¢: fizyczna i psychiczna,
chciana i niechciang oraz zewnetrzna i wewnetrzna. Szczegélne znaczenie badani
przypisywali ostatniemu rodzajowi samotnosci wyrazajagcemu sie problemami
w relacji z samym sobg i trudnosciami w ksztaltowaniu sie wilasnej tozsamosci.
Warto jednak podkresli¢, ze poczawszy od okresu adolescencji mtodzi ludzie za-
czynaja dostrzega¢ pozytywne znaczenie samotnosci dla ksztalttowania dojrzatej
osobowosci. Dostrzegaja oni, ze sytuacje zamierzonej samotnosdci pozwalaja
nawigza¢ kontakt z wlasnymi uczuciami, zdefiniowac¢ relacje z innymi ludzmi,
ograniczy¢ zbedne bodzce.

Samotno$¢ z wyboru moze charakteryzowac jednostki kreatywne, dla kto-
rych chwile odosobnienia sa okazja do twdérczej pracy artystycznej lub naukowej.
Najczesciej tego typu samotnoé¢ ma charakter okresowy, moze by¢ w kazdej
chwili przerwana i nie wigze sie z przykrymi emocjami. Afirmacje samotnosci
mozna odnalez¢é réwniez w praktykach medytacyjnych pozwalajacych uzyskac
spokéj ducha i umystu oraz wejéé na wyzszy poziom rozwoju osobowosci. Ten ro-
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dzaj samotnosci moze by¢ okreslony mianem konstruktywnej, w przeciwienstwie
do samotnosci niekonstruktywnej, dezintegrujacej, ktéra prowadzi do stanéw
psychotycznych (Albisetti 1999; Rembowski 1992).
R. Grotesky (1965, za: Rembowski 1992, s. 31-32) wyrdznia cztery typy samo-
tnosci, ktére maja ré6zne znaczenie w rozwoju osobowym czlowieka:
— samotnos¢ fizyczng polegajaca na przestrzennym i/lub czasowym oddzieleniu
od dotychczasowego srodowiska, np. zwiazang z wyjazdem do pracy,
— samotno$¢ wynikajaca z odrzucenia przez Srodowisko, wylaczenie ze spotecz-
noéci, do ktorej cztowiek chcialby naleze¢, towarzyszy jej stan alienacji,
— stanizolacji wynikajacy z zewnetrznych warunkéw, np. pobyt w szpitalu, osa-
dzenie w zakladzie karnym,
— osamotnienie polega na wyborze zycia i pracy w pojedynke, czemu towa-
rzysza bardziej spokdj i filozoficzna refleksja niz stan frustracji.
Préby kategoryzacji rodzajéw samotnosci wskazuja na zlozonoé¢ zjawiska,
a takze jego zréznicowane znaczenie w zyciu czlowieka.

Metody badania poczucia osamotnienia oséb NI

Badanie poczucia osamotnienia w grupie oséb z NI za pomoca kwestionariu-
szy przeznaczonych do tego celu napotyka na liczne trudnosci wynikajace z moz-
liwosci psychofizycznych NI. Zaburzenia koncentracji uwagi, pamieci, rozwoju
jezykowego oraz myélenia powoduja, ze informacje zebrane w tej grupie sa mniej
diagnostyczne niz w grupie oséb bez NI. Z tego powodu powinno sie stosowac
narzedzia krétsze zawierajace itemy sformulowane w prosty sposéb. R.J. Stancliffe
iin. (2014) zwrdcili uwage, ze problemem moze by¢ zrozumienie przez NI takich
pojec, jak: okreslenia czestotliwosci ,nigdy”, ,czesto”, ,rzadko”. B.A. Lehman i in.
(2013) zauwazaja, ze osoby z NI maja problem z generalizowaniem swoich sadow
i opinii, dlatego czesto odpowiadaja jak jest w chwili obecnej, a nie jak jest czesto
lub zwykle. W przypadku jednego z najbardziej popularnych kwestionariusz
UCLALS wskaznik odpowiedzi wyni6st zaledwie 25,0%. K.R. McVilly i in. (2006),
badajac dorostych z NI za pomoca Skali Samotnosci (Loneliness Scale Asher
i Wheeler 1985), dokonali kilku istotnych modyfikacji. Zmieniono brzmienie ite-
moéw z drugiej na pierwsza osobe zamieniajac np. pytanie ,Czy masz przyjaciol
w szkole” na ,Mam przyjaciél w szkole”. Zwiekszono zakres skalowania z trzech
do pieciu punktéw oraz dodatkowo zastosowano jako pomoc do poszczegdlnych
iteméw karty ilustrujace tres¢. Dodatkowo osoby badajace udzielaly pomocy
w etapie czytania pytan, a nawet zaznaczania odpowiedzi na arkuszach testo-
wych. Podobne zmiany w procedurze badania wprowadzil R. Koscielak (1996),
ktéry badajac grupe NI zastosowal procedure indywidualna, a w grupie poréw-
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nawczej procedure badan grupowych. Dobrym rozwigzaniem wydaje sie takze
zastosowanie czesciowo ustrukturyzowanego wywiadu jako metody uzu-
pelniajacej (McVilly iin. 2006; Papoutsakiiin. 2013) lub jako metody podstawowej
(Masoniin.2013). T. Heiman (2001), badajac sklonnosci depresyjne i poczucie osa-
motnienia uczniéw szkét specjalnych i ogélnodostepnych, réwniez stosowal
techniki modyfikowane na potrzeby tej grupy oraz adaptowane do warunkéw
kulturowych Izraela.

Warto zwrdci¢ uwage na fakt, ze badanymi osobami NI byly glownie osoby NI
w stopniu lekkim, rzadko w stopniu umiarkowanym (Broer i in. 2011). Ponadto
kilka badan oparto na modelu badan podtuznych, w ktérych analizowano zmia-
ny poczucia osamotnienia na przestrzeni kilku lat (Lehmann i in. 2013).

Przyczyny i konsekwencje poczucia osamotnienia NI

Problem poczucia osamotnienia oséb NI stosunkowo rzadko byt przedmio-
tem badan polskich psychologéw i pedagogdéw, cho¢ wydaje sie, ze jest to zagad-
nienie bardzo wazne z punktu widzenia praktyki rehabilitacji. Kierunki poszuki-
wan koncentrowaly sie na przyczynach pojawiania sie poczucia osamotnienia
(osobowych i spotecznych) oraz konsekwencjach przezywania tego stanu (depre-
sji, wrogosci, agresji). Okazuje sie, ze dzieci z rodzin o wysokim wskazniku sp6j-
noéci charakteryzuja sie niskim poziomem poczucia samotnoéci, sg silne psychicz-
ne i manifestujg pozytywne oczekiwania wobec przyszilosci (Sharabi, Levi,
Margalit 2012). Warto podkresli¢, Zze dzieci i mtodziez NI uzyskuja niski status so-
cjometryczny w grupie réwie$nikéw, najczesciej nie ma bliskich przyjaciot i jest
przez nich odrzucana (Papoutsaki, Gena, Kalya 2013). Tymczasem przyjazn sta-
nowi podstawowe uwarunkowanie dobrego samopoczucia i pelni role chroniaca
przed zaburzeniami psychicznymi i fizycznymi, poniewaz w bliskich relacjach
uruchamiane sg pozytywne emocje, co deklaruja réwniez osoby z NI (Mason i in.
2013).

R. Koscielak (1996) przeprowadzit badania 100 os6b NI i 100 bez NI w wieku
15-17 lat za pomoca Skali SAGS (The Syracuse — Amsterdam — Groningen Socio-
metric Scale) w adaptacji J]. Rembowskiego (1992) oraz ankiety wlasnej konstru-
keji, ktéra mozna uznac za podstawe czesciowo ustrukturowanego wywiadu. Na
podstawie wynikéw ankiety stwierdzono, ze mlodziez NI rozumie osamotnienie
w sposéb bardzo podobny do mlodziezy bez NI, cho¢ udzielane odpowiedzi NI
byly ubozsze jezykowo i wymagaly wiekszego wysitku ze strony badanych. Wy-
niki Skali SAGS pozwolily stwierdzi¢, ze ponad potowa NI przezywa osamotnie-
nie w relacjach z osobami znaczacymi, gléwnie rodzicami i réwie$nikami. Dziew-
czeta NI odczuwaja osamotnienie znacznie intensywniej niz NI chlopcy, przy
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czym zdaniem R. KoScielaka (1996, s. 194) wiaze sie to z bardzo zla sytuacja ro-
dzinng dziewczynek. Ponad 40% z nich wychowywalo sie w rodzinach nie-
pelnych. w rodzinach zastepczych, a jesli nawet byly to rodziny pelne, to
obcigzone patologiami spolecznymi w postaci alkoholizmu, niewydolnosci
wychowawczej i choréb psychicznych rodzicow. M. Gawecka i M. Szczepska-Pu-
stkowska (za: Wasilewska 2010) podkreslaja, ze poczucie osamotnienia dziecka
wynika z zaburzenia wiezi emocjonalnej z rodzicami, postaw odrzucenia i obojet-
nosci oraz braku wypelniania podstawowych funkcji rodzicielskich. Poglady te sa
w pelni zbiezne z koncepcja M. Lopatkowej (1993). Jeszcze jedna réznicg jako-
$ciowq ujawniong w badaniach R. Koscielaka byla odmienna atrybucja przyczyn
poczucia osamotnienia — mlodziez NI upatrywala ich w czynnikach zewnetrz-
nych, podczas gdy mlodziez bez NI w samym czltowieku i jego decyzjach.

Analiza literatury przedmiotu ujawnia, ze najczesciej poszukiwano zalezno-
ci pomiedzy depresja a poczuciem osamotnienia. W licznych badaniach (Hojat
1982; Solano, Batten, Parish 1980, 1982, za: Rembowski 1989) wykazano, ze praw-
dopodobnie obydwa zjawiska sa ze sobg $cisle powigzane. Osoby odczuwajace
osamotnienie czeéciej manifestowaly zaburzenia depresyjne, nasilony neurotyzm
ipsychotyzm, a takze wrogos¢, niepokdj, trudnosci komunikowania sie (Mijusko-
vi¢ 1983, 1985, za: Rembowski 1989). Jednak K. Rook (1984) uwaza, ze istnieja za-
sadnicze r6znice pomiedzy depresja a poczuciem osamotnienia, poniewaz depre-
sja wiaze sie z ogdlnie obnizonym nastrojem i brakiem satysfakcji we wszystkich
obszarach funkcjonowania, podczas gdy samotno$¢ zazwyczaj ogranicza sie tylko
do kontaktéw interpersonalnych, dlatego poczucie osamotnienia i depresja moga
by¢ do$wiadczane niezaleznie. W przypadku depresji odczuwanie osamotnienia
stanowi jeden z podstawowych objawdw osiowych, dlatego wystepowanie tego
typu zaleznoéci jest zgodne z oczekiwaniami. W przypadku oséb NI stwierdza sie
podwyzszone ryzyko wystepowania zaburzen nastroju w poréwnaniu z ogdélna
populacja, co jest zdeterminowane cechami psychofizycznymi tych oséb oraz
kontekstem spoteczno-kulturowym NI (Heiman 2001).

J. Rola (2004, 2005) zajal sie problemem zwigzku pomiedzy poczuciem osamo-
tnienia a depresyjnoscia dzieci NI. W tym celu przebadal Skala SAGS oraz Skalg
Depresyjnosci M. Kovacs 70 dzieci w wieku 12-14 lat, z czego polowe (n=35) sta-
nowily dzieci z NI, za$ pozostale 35 dzieci charakteryzowalo si¢ prawidlowym
rozwojem intelektualnym. Por6wnania wynikéw miedzy grupami ujawnily, ze
dzieci NI czesciej niz ich sprawni intelektualnie rowiesnicy czuja sie osamotnione,
przy czym chiopcy NI intensywniej niz dziewczynki NI przezywali poczucie osa-
motnienia, co moze wynika¢ z wiekszej roli grup rowiesniczych w socjalizacji
chlopcow. Pojawila sie réwniez dos¢ silna korelacja miedzy poczuciem osamot-
nienia a depresyjnoscia dzieci (r=051, p<0,01).
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W przypadku oséb NI pojawiajg si¢ dodatkowe uwarunkowania nasilajace
odczucie izolacji spotecznej. Dzieci NI manifestujq wiecej zaburzef w zachowa-
niu w postaci agresji, wycofania sie i fobii, ktére wynikaja z wysokiego poziomu
leku, impulsywnosci, niskiej samooceny i tolerancji na frustracje. Deficyty w sfe-
rze poznawczej, takie jak: trudnosci w percepcji i interpretacji sygnaléw spolecz-
nych, zaburzenia koncentracji uwagi, pamieci i opdézniony rozw6j mowy utrud-
niaja nawigzywanie kontaktéw spolecznych (Papoutsaki, Gena, Kalya 2013).
Cechy indywidualne powoduja, ze osoby NI doswiadczaja raczej ograniczonej
akceptacji ze strony innych oséb, a dzieci sa czesto odrzucane przez réwiesnikow.
Ze wzgledu na swoje mozliwosci psychofizyczne osoby NI maja mniej mozliwo-
Sci rozwijania bliskich kontaktéw i wchodzenia w réznorodne interakcje spotecz-
ne (Mason i in. 2013).

A. Girynski (1998) zbadat 300 os6b skala SAGS i Skalg Rascha, w tym 150 NI
w stopniu lekkim i 150 sprawnych intelektualnie. Srednia wieku wynosita 16,7.
Dokonane poréwnania wynikéw miedzy grupami pozwolily stwierdzi¢, ze osoby
NI bardziej odczuwaly osamotnienie w zakresie wszystkich podskal SAGS; sto-
sunkéw z réwiesnikami, rodzicami i innymi osobami znaczacymi. Réwniez wyni-
ki Skali Rascha wykazaly istotne réznice na niekorzys¢ NI w obszarze izolacji
spolecznej, deprywacji potrzeby kontaktu spotecznego, sytuacyjne poczucie od-
rzucenia i poczucie utraty grupy towarzyskiej. Badania ujawnily réwniez, ze po-
czucie osamotnienia koreluje z nieprawidlowym wypelnianiem rél spotecznych
przez NI. A. Girynski (2004) w dalszych eksploracjach zajal sie problemem
zwigzku pomiedzy postawami rodzicielskimi a poczuciem osamotnienia. W tym
celu przebadat 100 dziewczat NIi 100 chtopcéw NI w wieku 13-15 lat oraz ich ma-
tek Skala SAGS i kwestionariuszem postaw rodzicielskich M. Ziemskiej. Analiza
korelacyjna wykazala istnienie, zréznicowanych co do sily, zaleznoéci pomiedzy
postawami rodzicielskimi, takimi jak: bezradno$¢, nadmierne ochranianie i nad-
mierny dystans a poczucie osamotnienia we wszystkich aspektach stosunkéw
spolecznych (réwiesnicy, rodzice, inne osoby znaczace).

T. Heiman i M. Margalit (1998) zbadali 575 uczniéw z lekka NI w wieku 11-16
lat uczacych sie w szkotach specjalnych i w systemie integracyjnym oraz grupe
poréwnawcza mlodziezy bez NI, za pomocg trzech technik diagnozujacych sa-
motno$¢, depresje, umiejetnosci spoleczne i percepcje funkcjonowania oséb ba-
danych przez rowiesnikoéw. We wszystkich analizowanych aspektach grupy NI
manifestowaly bardziej nasilone poczucie osamotnienia, depresji niz grupa po-
réwnawcza, natomiast grupa uczniéw NI ze szkoét integracyjnych prezentowala
najwyzszy poziom osamotnienia i najwyzszy poziom umiejetnoéci spotecznych,
natomiast uczniowie NI ze szkél specjalnych najwyzszy poziom depresji. Analiza
wariancji wykazala réznice miedzy grupami, miedzy dziewczetami i chlopcami
oraz mlodszymi i starszymi uczniami, nie wykazala jednak réznic ze wzgledu na
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interakcyjny wplyw tych zmiennych na zmienne zalezne. Analiza regresji wielo-
krotnej ujawnila predykcyjne znaczenie zmiennej depresja i akceptacja rowiesni-
kéw w grupie uczniéw bez NI oraz uczniéw NI w systemie integracyjnym, pod-
czas gdy w odniesieniu do uczniéw NI ze szkét specjalnych takie znaczenie miala
depresja i umiejetnosci spoleczne. Zgodnie z oczekiwaniami negatywne korelacje
zostaly wykryte pomiedzy poczuciem osamotnienia a umiejetnosciami spolecz-
nymi oraz depresjg a umiejetnosciami spolecznymi. Badania ujawnily nasilanie
sie negatywnej percepcji poczucia samotnosci oraz intensywnosci doznan depre-
syjnych wsréd mlodziezy NI w wieku dorastania, podczas gdy zgodnie z bada-
niami Z. Dolegi (1997) adolescenci bez probleméw rozwojowych zaczynaja pozy-
tywnie wartosciowac samotnosc¢. Potwierdzila sie réwniez tendencja typowa dla
ogoblnej populacji, ze to dziewczeta ujawniaja wyzszy poziom samotnoscii depre-
sji, co moze wynikac¢ z ich wiekszej niz u chlopcéw wrazliwosci i podatnosci na
zranienia. Okazalo sig, ze system nauczania NI ma réwniez znaczenie w kreowa-
niu negatywnych cech osobowych, przy czym nie uzyskano jednoznacznej odpo-
wiedzi, ktéry system jest bardziej pozadany. System integracji wydaje sie nasila¢
poczucie osamotnienia, ale jednoczesnie poprawia umiejetnosci spoleczne (Hei-
man, Margalit 1998, s. 161).

W kolejnych eksploracjach T. Heiman (2001) ponownie poréwnywat uczniéw
NI w szkolach specjalnych i ogélnodostepnych otrzymujac nieco inne rezultaty.
Tym razem to wlasnie uczniowie szko6t specjalnych prezentowali wyzszy poziom
poczucia samotnoéci i depresji (podobnie jak w poprzednich badaniach) niz ucz-
niowie w szkolach masowych, co prawdopodobnie wynika z bardziej r6znorod-
nych i bogatszych kontaktow spolecznych tych ostatnich. Wieloczynnikowa ana-
liza wariancji ujawnila, ze dziewczynki w poréwnaniu z chlopcami manifestuja
bardziej nasilone poczucie osamotnienia i depresji, natomiast chlopcy, w opinii
oceniajacych ich nauczycieli, wykazujq wyzszy poziom kompetencji szkolnych,
ale maja bardziej rozproszona uwage i mniejsza niezaleznoé¢. Uczniowie NI
w szkolach ogoélnodostepnych wedlug wlasnej oceny prezentowali nizszy po-
ziom umiejetnosci spotecznych niz ich koledzy ze szkdl specjalnych i tak samo
oceniani byli przez nauczycieli. Prawdopodobnie wynikalo to z poréwnywania
ich umiejetnosci spotecznych z uczniami bez NI, podczas gdy w szkotach specjal-
nych poréwnania dotyczyly tylko uczniéw z NI.

K. Papoutsaki, A. Gena i E. Kalyva (2013) przeprowadzily badania 154 dzieci
i mlodziezy NI (II= 50-75) w wieku 7-14 lat ze szkél specjalnych w Grecji. Zasto-
sowano 9-pytaniowy kwestionariusz oraz w polowie ustrukturowany wywiad
dotyczacy tego, jak dzieci spostrzegaja swojq samotnosc oraz jak sobie z tg samot-
noscia radza. Ponad polowa dzieci (51,9%) nie deklarowala, Ze odczuwa osamot-
nienie. Wigekszo$¢ dzieci miala przyjaciél wérdd sasiadoéw i rodzenstwa, natomiast
nie miata ich w szkole i wéréd dzieci przyjaciét rodzicéw. Dzieci przede wszyst-
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kim spostrzegaly swoje problemy w budowaniu bliskich relacji z réwiesnikami,
w tym, ze mialy matlo zréznicowanych kontaktéw, co wzbudzalo w nich smutek
i/lub gniew. Strategiami majacymi im poméc w poradzeniu sobie z tymi przykry-
mi doznaniami bylo wycofywanie sie ze spolecznych interakgji, preferowanie sa-
motnego spedzania czasu, ale réwniez aktywne poszukiwanie przyjaciét albo od-
reagowujace zachowania agresywne. Okazalo sie, ze chlopcy w mniejszym
stopniu niz dziewczynki czuja si¢ samotni. Ponadto dzieci z matych miejscowosci,
w ktorych lokalna spolecznosc jest bardziej zintegrowana, w mniejszym stopniu
niz dzieci ze stolicy odczuwaja osamotnienie.

Podobna procedure ilosciowo-jakosciowq zastosowali K.R. McVilly i in. (2006),
ktérzy badali spostrzeganie przez dorostych NI (w wieku 16-57 lat) samotnosci
i wyobrazenie cech dobrego przyjaciela. Obydwie strategie ujawnily duzy niedo-
syt bliskich kontaktéw oséb NI. Metoda jakosciowa, oparta na czesciowo struk-
turalizowanym wywiadzie, pozwolila scharakteryzowa¢ jak spostrzegana jest
rola przyjaciela w zyciu osoby niepelnosprawnej. Wyniki byly zgodne z oczeki-
waniami, poniewaz grupa ta nie réznila sie od ogoélnej populacji w zakresie ste-
reotypowych wyobrazen na temat przyjazni. Natomiast w zakresie realnych do-
Swiadczen w tym zakresie NI deklarowali zbyt malo okazji do kontaktow,
kontakty ograniczone tylko do najblizszej rodziny lub rezydentéw instytucji
i personelu. Mlode osoby NI wyrazaly takze pragnienie posiadania osoby, ktéra
nie tylko bedzie ich przyjacielem, ale takze partnerem zyciowym. Interesujace
jest, ze u starzejacych sie os6b z NI poczucie osamotnienia nie nasila sig, ale czesto
jest mniejsze niz u mtodszych NI. B.A. Lehman i in. (2013) stwierdzaja, ze osoby NI
w zaawansowanym wieku, pomimo mniejszej autonomii i stale pogarszajacego
sie zdrowia, potrafig sobie radzi¢ lepiej i odczuwajq wiekszg satysfakcje z zycia niz
NI miodsi. Deklarujg réwniez zadowolenie z niewielkich, ale stabilnych sieci
spolecznego wsparcia, ktére jest udzielane gtownie przez cztonkéw rodziny.

Poczucie osamotnienia jest $cile powigzane ze wsparciem spolecznym, przy
czym nalezy rozr6zni¢ wsparcie spostrzegane i faktycznie otrzymywane. Y. Lun-
sky i B.A. Benson (2001) przeprowadzity badania dorostych NIi ujawnity, ze trud-
noéci NI w trafnym interpretowaniu sytuacji spolecznych powoduja bledne
odkodowywanie sygnaléw $wiadczacych o wsparciu. Osoby te mialy oceniac¢
przedstawione w krétkich filmach ilustrujacych sytuacje wsparcia pozytywnego,
ambiwalentne i takie, gdy tego wsparcia nie bylo. Okazalo sie, ze NI przeceniali
pozytywnie prezentowany material wskazujac na istnienie pozytywnej relacji
w sytuacjach ambiwalentnych i negatywnych. Badaczki ujawnity réwniez, ze wspar-
cie otrzymywane i spostrzegane w przypadku NI nie zawsze ze soba koreluja.

Sie¢ wsparcia spolecznego jest bardzo istotna w spostrzeganiu jakosci zycia
i w kreowaniu dobrego samopoczucia. Udzielane wsparcie, szczegélnie przez
osoby bliskie, pozwala NI uzyskaé bardzo konkretna pomoc, emocjonalne wspar-
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cie, dostarczy¢ i poméc w zrozumieniu waznych informacji oraz stwarza szansg
na poszerzanie kontaktéw spolecznych. Okazuje sie, ze wérdd dorostych NI az
61% uczestnikéw programu treningowego nie posiadalo przyjaciét (Katz, Yeku-
tiel 1974, za: McVilly i in. 2006), natomiast ich bliskie kontakty mialty dos$¢ specyfi-
czny charakter ograniczajacy sie do czlonkéw personelu instytucji lub/i innych NI
w nich przebywajacych (tylko 36% deklarowalo brak przyjaciét) lub oséb z naj-
blizszej spolecznosci (58 %). Dorosli NI mieszkajacy w domach rodzinnych w 42%
deklarowali brak bliskich oséb poza najblizszg rodzing (Krauss i in. 1992, za:
McVilly i in. 2006). Badania przeprowadzone przez McVilly’'ego i in. (2006) wyka-
zaly, ze poczucie osamotnienia w 19% jest wyjasniane przez rodzaj warunkéw
nauczania i rodzaj aktywnosci w ciggu dnia (na podstawie wspodtczynnikéw re-
gresji krokowej). Osoby, ktére uczyly sie w szkolach specjalnych, czuly sie bar-
dziej samotne niz te, ktére pobieraly nauke w integracji. Praca w warunkach chro-
nionych wéréd innych réwniez stanowita czynnik chroniacy, chociaz nawet w tej
sytuacji kontakty ograniczaly sie gtéwnie do miejsca pracy.

Sposoby zapobiegania i niwelowania samotnosci

Powazne konsekwencje coraz powszechniejszego odczuwania przez NI po-
czucia osamotnienia powinny sklania¢ do poszukiwania sposobéw udzielania po-
mocy osobom cierpigcym z tego powodu. Profesjonalne préby interwencji w od-
niesieniu do poczucia samotnosci byly przeprowadzane bardzo rzadko. R.A. Bell
iin. (1990, za: Dotega 2003) zauwazyli, ze wzrost liczby i czestosci kontaktow
z ludZmi redukuje poczucie samotnosci spolecznej, ale nie ma wpltywu na samot-
noé¢ emocjonalna.

P.Mason iin. (2013) zwracaja uwage na problem samotnosci oséb NI sygnali-
zowany w rzadowym dokumencie White Paper ,Valuing People”, ktéry podkre-
$la potrzebe takiego dostosowania ustug w postaci informacji oraz wsparcia, aby
oslabi¢ ta izolacje. Proponowane sa rézne rozwigzania angazujace profesjonali-
stow oraz lokalna spoleczno$¢ oraz oddzialywania stymulujace i kompensujace
deficyty umiejetnosci spolecznych oséb NI. Jedna z takich préb sprawdzenia efek-
tywnosci udzielanej NI i osobom z zaburzeniami psychiatrycznymi pomocy
w tym zakresie byl program poprawiania ,spolecznego uczestnictwa” (social parti-
cipation) realizowany w Holandii w ramach wigkszego projektu: Opieka dla Po-
prawy (Care for Better). Celem tego projektu bylo poszerzenie sieci spolecznego
wsparcia tych oséb celem przezwyciezenia poczucia osamotnienia. Zastosowano
dwa podejscia: zindywidualizowane i znormalizowane. W podejsciu indywidu-
alnym skoncentrowano sie na indywidualnych zyczeniach NI, ktérych zachecano
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do werbalizowania tych potrzeb i bycia bardziej przedsiebiorczymi w ich zaspo-
kajaniu. Drugie podejscie mialo na celu zintegrowanie NI z lokalna spotecznoscia.
W realizacje projektu zaangazowano 29 zespotéw skladajacych sie z pieciu oséb
i pracujgcych przez rok z 20-30 osobami NI?. Okazalo sig, ze wprawdzie obiektyw-
nie nie zwiekszyla sie liczba kontaktow spolecznych, ale obnizylo sie poczucie
osamotnienia badanych. Wybér metody poszerzania kontaktéw zalezal od prefe-
rencji uczestnikéw programu i od sposobu jego realizacji. Indywidualne podej-
Scie sprzyjalo takze doskonaleniu sie czlonkéw zespotu, co poprawiato jakoscio-
wo relacje z podopiecznymi. Czeé¢ osob badanych o najnizszych wskaznikach
poczucia osamotnienia zrezygnowala z udzialu w drugim pomiarze (Broer i in.
2011). Réwniez analizy K.R. McVilly’ego i in. (2006) potwierdzaja, ze mate spotecz-
nosci sprzyjaja budowania wiekszej sieci wsparcia spolecznego niz duze grupy.
Dzieci NI, radzac sobie z uczuciem osamotnienia, stosuja zaréwno strategie
pozytywne aktywne (poszukiwanie kontaktu) konstruktywne, pasywne (wyco-
fanie), jak i negatywne (agresja), co wydaje sie by¢ uwarunkowane takze relacjami
panujacymi w rodzinach tych dzieci (Papoutsaki i in. 2013). H. Sullivan i D. Suttle
(Rembowski 1992) analizujac zachowania samotnych dzieci zwrécili uwage na
stosowanie przez nie mechanizmu obronnego polegajacego na ucieczce w Swiat
fantazji, ktory daje im kompensacje w zakresie potrzeby intymnosci, czutosci.

Zakonczenie

Dokonany przeglad badan pozwala na sformulowanie kilku ogélnych wnio-
skow dotyczacych poczucia osamotnienia os6b NI. Po pierwsze, warto podkresli¢
fakt, ze tradycyjne sposoby zbierania danych za pomoca skal i kwestionariuszy
skonstruowanych dla 0oséb sprawnych intelektualnie okazujg sie by¢ malo wiary-
godne. Wymagaja one modyfikacji polegajacych na stosowaniu wersji kr6tszych,
z uproszczonym jezykiem, parafrazowania pytan, udzielania dodatkowych wyja-
$nien, czytania itemdéw i udzielania pomocy przy ich wypelnianiu (Koscielak
1996; Stancliffe i in. 2014). W zwiazku z tym bardziej uzyteczne okazaly sie cze-
Sciowo strukturalizowane wywiady (Lehman i in. 2013; Lunsky 2004; Manson in.
2013; McVilly i in.2006), nieformalne rozmowy w warunkach naturalnych (Broer
iin. 2011) lub ankiety wlasnej konstrukcji (Koscielak 1996).

W badaniach, w ktérych proszono o scharakteryzowanie odczué zwiazanych
z poczuciem osamotnienia lub okresleniem, na czym polega przyjazn i jaka role
pelni w tagodzeniu tych doznan, nie stwierdzono réznic jakosciowych w odpo-
wiedziach oséb NI i pelnosprawnych intelektualnie (Koscielak 1996; Manson
1in.2013).
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Praktycznie wszystkie badania potwierdzily wieksze nasilenie poczucia osa-
motnienia u 0s6b NI niz u oséb sprawnych intelektualnie. Wpltyw zmiennej plci
nie jest do kofica jednoznaczny, by¢ moze nalezaloby zbada¢ interakcyjny wplyw
plci i wieku. Wéréd przyczyn podawanych przez samych NI i ich opiekunéw
byly: ograniczone mozliwosci réznorodnych kontaktéw spotecznych, brak umie-
jetnosdci inicjowania i podtrzymywania tych kontaktéw oraz stygmatyzacja
spoleczna. Osoby NI czesciej upatruja przyczyn swego osamotnienia w okolicz-
nosciach zewnetrznych, podczas gdy sprawni intelektualnie wiaza je raczej z ce-
chami i decyzjami samego czlowieka (Giryniski 1998, 2004). Prawdopodobnie jest
duzo racji w powyzszym stwierdzeniu, poniewaz osoby NI ze wzgledu na swoje
cechy psychofizyczne czesto sa izolowane spolecznie i réwniez ze strony oséb
sprawnych intelektualnie brakuje inicjatywy w budowaniu blizszych z nimi rela-
¢ji. Uzasadnieniem tych niekorzystnych postaw spolecznych jest spostrzeganie
NI jako oséb z wysokim poziomem leku, impulsywnych, z niska samoocena,
niska tolerancja na frustracje i deficytem umiejetnosci spotecznych (Papoutsaki,
Gena, Kalyva 2013). Pewne znaczenie dla poczucia osamotnienia NI okazuja sie
mie¢: postawy rodzicielskie (Girynski 1998), system edukacyjny (inkluzja versus
ekskluzja) (Heiman 2001; Heiman, Margalit 1998), spostrzegane wsparcie spotecz-
ne i udzial w lokalnej spolecznosci (Lunsky, Benson 2001).

Konsekwencja spotecznej izolacji i odrzucenia oséb NI i ich wysokiego pozio-
mu osamotnienia moga by¢ zaburzenia zachowania, agresja, wrogos¢ i niskie
osiggniecia szkolne (Papoutsaki i in. 2013); niska samoocena, bezradnos¢ (Rola
2004, 2005), zaburzenia struktury ,ja” manifestujace sie w postaci zachowan ryzy-
kownych i/lub wycofywania sie z kontaktow spolecznych (Koscielak 1996). Naj-
czestszym korelatem poczucia osamotnienia oséb NI byla depresja lub depresyj-
noé¢. Pomimo ze obydwa zjawiska moga rozwija¢ sie niezaleznie (Rook 1984), to
jednak bardzo czesto wspotwystepuja (Rembowski 1992). Badania J. Roli (2004,
2005), T. Heimana (2001), Lunsky (2004) wskazujg, ze poczuciu osamotnienia NI
zazwyczaj towarzyszy podwyzszony poziom depresyjnosci lub depresji.

Przedstawione w niniejszym opracowaniu wnioski sklaniaja do stwierdzenia,
Ze poczucie osamotnienia jest wazng zmienng pozwalajaca prognozowaé powo-
dzenie rehabilitacji spolecznej NI. Warto skorzysta¢ z juz opracowanych roz-
wiazan, a takze zastanowic sie nad opracowaniem programéw uwzgledniajacych
specyfike polskich warunkéw.
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Wprowadzenie

Do potowy lat dziewiecdziesiatych ubieglego wieku w programach wczesne-

g0 wspomagania rozwoju dzieci z niepelnosprawnosciami dominowal paradyg-
mat medyczny!. Uwazano, ze rodzice nie potrafig poradzi¢ sobie z sytuacja, w ja-

1

Paradygmat to ogodlnie akceptowany przez spolecznos¢ uczonych system myslowy mieszczacy
w sobie: najogélniejsze zalozenia i modele pojeciowe, teorie empiryczne i stwierdzone fakty, a takze
problemy, ktére stawia sie w badaniach i typowe techniki, za pomoca ktérych problemy te sie roz-
wiazuje. Jest wypracowywany w toku wieloletnich, rzetelnych badan i przyjmowany na zasadzie
konsensusu wiekszosci badaczy (Kuhn 2001; Krause 2010).
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kiej sie znalezli, ani okresli¢, jakiej pomocy potrzebujg. Dlatego pelng kontrole
nad wsparciem udzielanym rodzinie sprawowali specjaliéci. Stawiali diagnoze,
ustalali program oddzialywan i nadzorowali jego realizacje. Sami wykonywali
wiekszo$¢ zaje¢ z dzieckiem, gléwnie w specjalistycznych gabinetach. Rodzice
byli pomocnikami specjalistow i wykonawcami ich polecen. Prowadzili tylko te
oddzialywania terapeutyczne, ktére im zlecono, zgodnie z ustalonym progra-
mem i dostarczonymi wskazéwkami.

Okazalo sig, ze skutecznos¢ medycznego paradygmatu wczesnego wspoma-
gania rozwoju dzieci z niepelnosprawnosciami jest niska, pomimo znacznego
zaangazowania specjalistow. Zauwazono, ze duzo lepsze rezultaty przynosi
wspOlpraca z rodzicami nastawiona na rozwijanie ich kompetencji wychowaw-
czych, umacnianie wiary we wlasne mozliwosci oraz ksztaltowanie zdolnosci do
samostanowienia. Dlatego w ciggu ostatniego dwudziestolecia tradycyjny para-
dygmat wczesnego wspomagania rozwoju, skoncentrowany na specjalistach, zo-
stal zastapiony nowym, skoncentrowanym na rodzinie. Zwolennicy nowego pa-
radygmatu uwazaja, ze rodzice i inni czlonkowie rodziny mogga by¢ partnerami
specjalistow i prowadzi¢ oddzialywania wspomagajace rozwoj dziecka, jesli uzy-
skaja odpowiednie wsparcie (Dunst 2007). W artykule wymieniona teza zostanie
poddana bardziej szczegélowej analizie. Kolejno rozpatrzone zostana: 1) zaloze-
nia nowego paradygmatu wczesnego wspomagania rozwoju dzieci z niepelno-
sprawnoéciami, 2) pojecie i cechy upelnomocnienia rodzicéw oraz 3) oddzialywa-
nia specjalistow sprzyjajace upelnomocnieniu rodzicéw.

Nowy paradygmat wczesnego wspomagania rozwoju dzieci
z niepelnosprawnos$ciami

Paradygmat wczesnego wspomagania rozwoju skoncentrowany na rodzinie
uksztaltowal sie w ciaggu ostatniego dwudziestolecia. Jego dominujaca cecha jest
odejscie od bezposredniego oddzialywania na dziecko na rzecz oddzialtywania na
rodzicéw, a Scislej méwiac — na rzecz oddzialywania na dziecko za posrednic-
twem rodzicéw. Zwolennicy nowego paradygmatu uwazaja, ze rodzina powinna
by¢ gléwnym terenem wspomagania rozwoju dziecka. Podkreslaja, ze od-
dzialywania nalezy: 1) podejmowac¢ mozliwie jak najwczesniej, 2) prowadzi¢
w Srodowisku rodzinnym, 3) prowadzi¢ we wspdldzialaniu z rodzicami i innymi
czlonkami rodziny oraz 4) prowadzi¢ z uwzglednieniem indywidualnych potrzeb
i mozliwosci dziecka i jego rodziny.

Paradygmat wczesnego wspomagania rozwoju dziecka skoncentrowanego
na rodzinie opiera si¢ na siedmiu zatozeniach:
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Udzielana pomoc stuzy umocnieniu rodziny. Aby funkcjonowanie rodziny mogto
ulec trwalej poprawie, nalezy uksztaltowac¢ u rodzicow i innych domowni-
kéw umiejetnosci potrzebne w wychowaniu niepetnosprawnego dziecka
oraz rozwina¢ u nich poczucie kompetencji. Rodzice i inni cztonkowie rodzi-
ny powinni uwierzy¢ w swoje mozliwosci, naby¢ przekonania, ze potrafia po-
moéc niepelnosprawnemu dziecku i poradzi¢ sobie z pojawiajacymi sie
trudnosciami. Dlatego nalezy stwarzaé okazje, ktére pozwalajg im przekonac
sie, ze wspolpraca ze specjalistami i zaangazowanie prowadza do sukceséw.
Relacje specjalistow z rodzicami majg symetryczny charakter. Strony dziela sie
odpowiedzialnoscia za realizowane zadania. Zadna nie dazy do zdominowa-
nia drugiej — narzucenia swojej woli, obcigzenia nadmiarem obowigzkami lub
obarczenia odpowiedzialnoscia za ewentualne porazki. Specjalisci ,ramie
w ramie” z rodzicami daza do wspdlnego celu, jakim jest optymalny rozwoj
niepelnosprawnego dziecka i prawidlowe funkcjonowanie catej rodziny.
Kontekstem wezesnego wspomagania rozwoju dziecka sq sytuacje zycia rodzinnego.
Srodowisko rodzinne jest gléwnym terenem aktywnosci matego dziecka. Bli-
skie osoby i znane przedmioty zapewniaja mu poczucie bezpieczenistwa.
Dzieki temu dziecko chetnie podejmuje rézne zadania dzialania i w trakcie
ich wykonywania ujawnia posiadane mozliwosci. Specjalisci wspélnie z ro-
dzicami powinni ustali¢, w jakich sytuacjach zycia rodzinnego dziecko naj-
chetniej podejmuje rézne czynnosci i jakie doswiadczenia podczas tych
czynnosci zdobywa. Podobne ustalenia nalezy takze poczyni¢ w odniesieniu
do sytuacji w sSrodowisku pozarodzinnym (McWilliam 2010). Nastepnym kro-
kiem jest uzgodnienie z rodzicami, jak powinni postepowac w zidentyfikowa-
nych sytuacjach.

Oddziatywania wspomagajgce powinny byc zorientowane na moche strony rodziny
i jej plany na przysztos¢. Zasoby rodziny i kompetencje rodzicéw stanowia
punkt wyjscia do opracowywania programu wczesnego wspomagania roz-
woju niepelnosprawnego dziecka (Moore, Larkin 2006). Wazne jest rowniez
ustalenie, jaka wizje przyszlo$ci ma rodzina, a nastepnie praca nad tym, aby ta
wizja byla pozytywna i mozliwa do osiagniecia. Zadaniem specjalistow jest:
1) uswiadamianie rodzicom jak powinni korzysta¢ z posiadanych zasobow
i mozliwosci, aby osiagna¢ zamierzone cele oraz 2) pomaganie im w wypraco-
waniu optymalnych strategii ich osiggania.

Specjalisci zachecajg rodzicéw do dokonywania wybordw i podejmowania decyzji. Za-
réwno podczas planowania pomocy, jak i jej swiadczenia specjalisci traktuja
rodzicow jako ekspertow w sprawach dziecka. Najpierw pomagaja rodzinie
okresli¢ jakie sa jej potrzeby, a nastepnie radza jak je zaspokoi¢. Wyjasniaja
zalety r6znych metod i programéw oraz wskazuja na korzysci jakie moga
przynies$¢ rodzinie i dziecku. Nie narzucaja rodzicom zadnych rozwigzan.
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Koncentruja si¢ na dostarczaniu obiektywnych informacji oraz zachecajq ro-

dzicow do podejmowania samodzielnych decyzji odnoscie do potrzebnej im

pomocy. Nastepnie, wspodlnie z rodzicami, uzgadniajg program oddziatywan

i wspdlnie z rodzicami go realizuja.

6. Pomoc swiadczona rodzinie musi by¢ zindywidualizowana 1 elastyczna. Kazda rodzi-
na i kazde niepelnosprawne dziecko maja specyficzne wilasciwosci. Dlatego
przed rozpoczeciem oddziatywah pomocowych nalezy zidentyfikowac po-
trzeby i preferencje poszczegdlnych czlonkéw rodziny oraz rodziny jako
calosci. Natomiast oferowane formy pomocy powinny by¢ zr6znicowane
i elastyczne, czyli zaprojektowane tak, aby mozna je bylo dopasowac do spe-
cyfiki funkcjonowania danej rodziny (Trivette, Dunst 2007).

7. W relacjach z rodzicami specjalisci stosujq partnerski styl porozumiewania si¢. Od
specjalistow oczekuje sie przestrzegania wielu zasad — na przyklad, ze naj-
pierw wystuchujg rodzicéw, a dopiero pézniej zadajq pytania i udzielajg po-
rad. SpecjaliSci musza postugiwac sie jezykiem zrozumialym dla cztonkéw
rodziny. Musza umie¢ i chcie¢ rozmawiaé o trudnych sprawach dotyczacych
niepelnosprawnego dziecka i rodziny. Nie mogg uchylac si¢ od podejmowa-
nia rozmow na trudne tematy zglaszane przez rodzicéw.

Zgodnie z przedstawionymi wyzej zalozeniami, w nowym paradygmacie
wczesnego wspomagania rozwoju adresatem pomocy jest nie tylko dziecko, ale
cala rodzina. W zwiazku z tym istotne sg zaréwno interakcje specjalistow z dziec-
kiem i jego rodzicami, jaki i interakcje dziecka z rodzicami i innymi czlonkami ro-
dziny. Tym samym zasadniczym celem wczesnego wspomagania rozwoju dziecka
powinno by¢ doskonalenie interakcji miedzy opiekunami a dzieckiem, poniewaz
stanowia one kontekst rozwoju dziecka. W moim rozumieniu: ,Wczesne wspo-
maganie rozwoju jest procesem planowych i systematycznych oddzialywan
majacych na celu uksztattowanie takich wzorcéw interakcji miedzy opiekunami
a dzieckiem, ktére najbardziej sprzyjaja usprawnianiu jego funkcjonowania fizy-
cznego, psychicznego i spotecznego. Oddzialywania prowadzone sa przez zesp6t
specjalistow w Scistej wspotpracy z rodzing i obejmuja dzieci zagrozone niepetno-
sprawnoécig oraz niepelnosprawne od chwili wykrycia zagrozenia lub stwierdze-
nia niepelnosprawnosci do podjecia nauki w szkole” (Twardowski 2014, s. 131).

Przytoczona definicja wskazuje na cztery grupy adresatéw wczesnego wspo-
magania rozwoju. Do pierwszej naleza dzieci, ktére urodzily sie z niepelnospraw-
nosciami, na przyklad z wadami genetycznymi, uszkodzeniami osrodkowego
ukladu nerwowego, wadami narzadéw zmystéw. Niepetnosprawnos¢ stwierdza
sie bezposrednio po urodzeniu lub w pierwszych dniach zycia. Druga grupe sta-
nowia dzieci, ktére przyszly na Swiat zdrowe i rozwijaly sie prawidlowo, ale ich
rozw0j ulegl zaburzeniu z powodu urazu, choroby lub zadziatania szkodliwego
czynnika — na przykiad utracily wzrok na skutek nieszczedliwego wypadku, doz-
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naly uszkodzenia mézgu w wyniku niedotlenienia, zapadly na przewlekia choro-
be. Do trzeciej grupy zalicza sie dzieci zagrozone niepelnosprawnoscia z powodu
opdznien lub zaburzen rozwoju w jednej lub kilku sferach. Jesli nieprawidtowosci
wystepuja w kilku sferach, wéwczas méwi si¢ o ,op6Znionym rozwoju psychoru-
chowym” lub ,wolniejszym rozwoju” (Gruszczyk-Kolczynska, Zielifiska 2000).
Do czwartej grupy naleza dzieci zagrozone niepelnosprawnoscia z powodu nie-
prawidlowego przebiegu ciazy, niskiej wagi urodzeniowej, komplikacji porodo-
wych lub niekorzystnych warunkéw srodowiskowych. Sa to tzw. ,dzieci ryzyka”.
Aczkolwiek u dzieci z grup trzeciej i czwartej nie stwierdza sie niepelnospraw-
nosci, to prawdopodobienstwo jej wystapienia jest wysokie. Dlatego dzieci z tych
grup nalezy obja¢ oddzialywaniami wspomagajacymi rozwdj (Twardowski
2014a, s. 19).

Zgodnie z przedstawiong definicja wczesne wspomaganie rozwoju jest skon-
centrowane na rodzinie dziecka niepelnosprawnego lub zagrozonego niepelno-
sprawnoécia, a nie na samym dziecku. Nie neguje zasadnosci prowadzenia spe-
cjalistycznych oddzialywan bezposrednio z dzieckiem, na przyklad z powodu
specyfiki zaburzenia, kryzysu emocjonalnego, jaki przechodzi rodzina lub niewy-
dolnosci wychowawczej rodzicow. Natomiast uwazam, ze wczesne wspomaga-
nie rozwoju przynosi najlepsze efekty wowczas, gdy prowadzone jest podczas
codziennych czynnosci, w kontekscie naturalnych interakcji miedzy opiekunami
a dzieckiem. Dlatego specjalisci powinni dazy¢ do uksztaltowania takich wzor-
cow interakeji opiekunowie — dziecko, ktére pozwolg dziecku gromadzi¢ doswiad-
czenia najbardziej korzystne dla rozwoju.

Istota i cechy upelnomocnienia rodzicow dzieci
z niepelnosprawnosciami

Glownym celem wczesnego wspomagania rozwoju dzieci z niepelnospraw-
nosciami jest upelnomocnienie rodzicéw. Termin ,upetnomocnienie” (empower-
ment) wywodzi sie od lacinskiego stowa potere, ktére oznacza ,moc”, ,potrafi¢”,
,by¢ w stanie”2. Idea upelnomocnienia pojawita sie w USA w latach 60. ubieglego
wieku i rozwinela w nastepnej dekadzie wraz z ruchami spolecznymi na rzecz
demokratyzacji - eliminowania dyskryminacji, niwelowania nieréwnosci
spolecznych, zapewnienia dostepu do edukacji i opieki zdrowotnej. Wedlug
Juliana Rappaporta upelnomocnienie to idea, wedlug ktérej tak naprawde ludzie
posiadaja wiele potrzebnych kompetencji. Natomiast niski poziom ich funkcjono-

% Termin empowerment jest niejednoznaczny. Mozna go ttumaczy¢ réwniez jako ,upodmiotowienie”,
,wzmocnienie”, ,umocnienie” lub ,usamodzielnienie”. Stanistaw Kowalik (2007) postuzyt sie okresle-
niem ,silny charakter”, aby zaakcentowac aktywny udzial jednostki w procesie wiasnej rehabilitacji.
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wania wynika zazwyczaj z ograniczen pltynacych ze Srodowiska spotecznego lub
z braku srodkéw, ktére pozwolityby na postuzenie sie posiadanymi sprawnoscia-
mi (Rappaport 1987). Czasami jednak zdarza sie, ze przyczyna probleméw
w funkcjonowaniu jest barak okreslonych kompetencji. I wéwczas nalezy je opa-
nowacé. Ale nauka powinna odbywa¢ sie¢ w naturalnych sytuacjach zycia co-
dziennego, a nie w formie specjalistycznych szkolen, gdzie wszystko jest wyre-
zyserowane i pozostaje pod pelna kontrola specjalistow.

Rodzice i inni cztonkowie rodziny nie moga by¢ poddawani upetnomocnieniu
poprzez specjalistyczne treningi. Oni upelnomocniaja sie sami, przy udziale innych
0s0b. Upelnomocnieniu sprzyja samodzielne wykonywanie ré6znych zadan i poko-
nywanie pojawiajacych sie trudnosci. Dlatego organizatorzy wczesnego wspoma-
gania rozwoju dziecka powinni stwarzac sytuacje, w ktérych czlonkowie rodziny
moga doskonali¢ swoja samowystarczalnos¢, nabywac nowe kompetencje oraz bu-
dowac sieci wsparcia spolecznego, sprzyjajace zaspokajaniu potrzeb i osigganiu za-
mierzonych celéw. Zamiast ,zaopatrywa¢” czlonkéw rodziny w nowe sprawnosci
nalezy dazy¢ do aktywizowania i rozwijania tych, ktére juz posiadaja. Przynosi to
podwdjng korzysé. Po pierwsze, cztonkowie rodziny uswiadamiajg sobie, jakimi
umiejetnosciami dysponuja. Po drugie, nabywaja wiekszego zaufania do swych
kompetencji wychowawczych i chetniej sie nimi postuguja.

Pomimo Ze termin upelnomocnienie jest czesto uzywany przez przedstawi-
cieli nauk spolecznych, nauk o zdrowiu, a takze przedstawicieli stuzb spolecz-
nych, to nie ma wsrdd nich jednomyslnosci odnosnie do tego, jakie kompetencje
powinna opanowac jednostka, aby osiagna¢ stan upelnomocnienia. Zazwyczaj
upelnomocnienie jest traktowane jako wielowymiarowy konstrukt skladajacy sie
nastepujacych elementéw: a) poczucie skutecznosci?, b) poczucie posiadania mo-
zliwosci decydowania o sobie (self-determination), c) przekonanie, Ze to co sie robi
jest wartosciowe, d) umiejetnosé¢ zaspokajania wlasnych potrzeb, e) umiejetnosé
korzystania z dostepnych zasobow, f) rozumienie otoczenia spolecznego i wiara
w mozliwo$¢ wywierania wplywu na nie, g) aktywnosc¢ i zaangazowanie (Zimmer-
man 1995). Do wymienionych elementéw niektdrzy autorzy dodaja jeszcze rzecz-
nictwo (advocacy), czyli zdolnoé¢ do wystepowania we wlasnym imieniu, imieniu
swojej grupy oraz w imieniu innych oséb i grup. Rodzice mogg by¢ rzecznikami
siebie samych, swego niepelnosprawnego dziecka, swojej rodziny, ale takze in-
nych niepelnosprawnych dzieci i ich rodzin*. Rzecznictwo przejawia sie¢ w umie-

3 Termin »poczucie skutecznoéci” (self efficacy) zostal wprowadzony przez Alberta Bandure ,na okre-
Slenie doswiadczanego przez jednostke poczucia wlasnej kompetencji, zdolnoéci radzenia sobie
z sytuacjami, wobec ktdrych stawia ja zycie” (Reber, Reber 2005, s. 356).

W roli rzecznikéw moga wystepowaé réowniez dorastajacy i dorosli z niepelnosprawnosciami.
Przygotowanie niepelnosprawnego dziecka do roli rzecznika powinno rozpoczynac sie jak naj-
weczeséniej, w srodowisku rodzinnym. Specjalisci powinni pomagac rodzicom w realizacji tego waz-
nego zadania.
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jetnosci prezentowania wlasnego stanowiska, bronieniu wtasnych intereséw, do-
maganiu sie poszanowania naleznych praw oraz zabieganiu o ustanowienie
nowych. Rzecznikami matych dzieci z niepelnosprawnosciami sg cztonkowie ro-
dziny, ktérzy angazuja sie w dziatalnoé¢ spoteczng, gléwnie na poziomie lokal-
nym, a takze regionalnym i ogélnokrajowym. Istotne znacznie ma wigczenie sie
rodzicéw iinnych domownikéw w prace stowarzyszen i organizacji dzialajacych
na rzecz os6b niepetnosprawnychiich rodzin, a takze w dzialalnoé¢ grup wsparcia.
W literaturze przedmiotu upelnomocnienie jest traktowane albo jako proces
zmierzajacy do osiagniecia okreslonego sposobu funkcjonowania, albo jako rezul-
tat procesu, czyli osiggniecie zalozonego sposobu funkcjonowania (Nachshen
2004). Przy rozpatrywaniu upelnomocnienia jako procesu bierze sie pod uwage te
dzialania, dzieki ktérym rodzice opanowuja kompetencje usprawniajace ich
dotychczasowe funkcjonowanie. Przyjmuje sie, ze poprawa funkcjonowania wy-
raza si¢ w wyzszym poziomie zdolnosci do rozwigzywania probleméw, pelnie-
jszym zaspokajaniu potrzeb, czestszym osigganiu zamierzonych celow oraz lep-
szej kontroli nad wlasnym zyciem. Gdy upelnomocnienie traktuje sie jako
rezultat procesu, woéwczas uwzglednia sie trzy aspekty: intrapersonalny, inter-
personalny i behawioralny (Zimmerrman 1995). Aspekt intrapersonalny obejmu-
je przekonania rodzicéw na temat wlasnej skutecznosci i posiadanych zdolnosci.
Aspekt interpersonalny dotyczy postaw rodzicéw wobec otoczenia spotecznego.
Natomiast aspekt behawioralny wyraza si¢ w dzialaniach, za posrednictwem
ktérych rodzice wywierajg wplyw na swe otoczenie i sprawujg nad nim kontrole.
Wyrézniono trzy grupy czynnikéw odgrywajacych kluczowa role w procesie
upelnomocnienia rodzicéw (Dempsey, Dunst 2004). Sg to: 1) postawy i przekona-
nia specjalistéw, 2) zachowania specjalistow w kontaktach z rodzicami oraz
3) konsekwencje udzielanej pomocy dla specjalistow i ich relacji z rodzicami.
W przypadku postaw i przekonan wazne jest, aby specjaliéci byli pozytywnie na-
stawieni do idei upelnomocnienia rodzicow i przeswiadczeni o jego zaletach.
Stwierdzono, ze jedli specjaliSci akceptuja idee upelnomocnienia, wéwczas nie
ograniczaja sie¢ do pomagania w rozwigzywaniu biezacych problemoéw, ale zache-
cajg rodzicow do podejmowania dzialan zorientowanych na przysztos¢ dziecka
i rodziny. Sa przekonani, ze dzialania wzmacniajace funkcjonowanie rodziny sa
zdecydowanie bardziej korzystne od dzialan o charakterze naprawczym. Uwa-
zaja, ze aby poprawi¢ funkcjonowanie rodziny, nalezy przede wszystkim skon-
centrowac sie na jej mocnych stronach, a w mniejszym na niedostatkach.
Przedstawione postawy i przekonania sa warunkiem koniecznym procesu
upelnomocnienia rodzicéw, ale nie sa warunkiem wystarczajacym. Bowiem naj-
wazniejsze jest, w jakim stopniu te postawy i przekonania odzwierciedlaja sie
w zachowaniach specjalistow. Ustalono, ze upelnomocnieniu rodzicéw sprzyja
partnerski styl porozumiewania sie specjalistow. Ten styl utatwia rodzicom naby-



Rola upelnomocnienia rodzicéw w procesie wczesnego wspomagania... 207

wanie nowych umiejetnosci. Jego istotnym elementem jest aktywne i refleksyjne
stuchanie, ulatwiajace zrozumienie potrzeb i probleméw rodzicéw (Dunst,
Trivette 1987). Specjalisci naklaniaja rodzicéw, aby otwarcie méwili o potrzebach
iobawach, z ktérymi si¢ borykajg. Zachegcajg, aby nie czekali biernie na pomoc, ale
sami prébowali poradzi¢ sobie z problemem. Jednoczesnie, kiedy to konieczne,
udzielajg rodzicom niezbednego wsparcia.

Miarg skutecznosci procesu upelnomocnienia sa konsekwencje, do jakich
prowadzi udzielana pomoc —jak wplywa na specjalistow i ich relacje z rodzicami
(Dempsey, Dunst 2004). Upelnomocnienie mozna uzna¢ za skuteczne, jesli w na-
stepstwie udzielonego wsparcia specjalisci w wiekszym stopniu akceptujg decy-
zje rodzicow i pomagaja je realizowac. Bardzo korzystne jest, jesli specjalisci
w kontaktach z rodzicami kierujq sie regula wzajemnosci. Z jednej strony przeka-
zuja rodzicom swe uwagi i sugestie, a z drugiej sa otwarci na propozycje rodzicéw
i chetnie je akceptuja. Postepujac w taki spos6b wzmacniaja zaangazowanie ro-
dzicow i ksztattujg u nich poczucie sprawstwa.

Oddzialywania specjalistow sprzyjajace upelnomocnieniu r
odzicéw dzieci z niepelnosprawnos$ciami

W ciagu ostatniego dwudziestolecia paradygmat wczesnego wspomagani
rozwoju skoncentrowany na specjalistach zostal zastapiony nowym - skoncentro-
wanym na rodzinie. Zasadnicza przemiana polegala na odejsciu od dzialan skon-
centrowanych bezposrednio na niepetnosprawnych dziecku na rzecz wspdtpracy
zrodzing i budowania partnerskich relacji z jej cztonkami, przede wszystkim z ro-
dzicami. Nalezy mocno podkresli¢, ze wspotpraca nie jest celem samym w sobie.
Jest Srodkiem, za posrednictwem ktorego specjalisci wspierajg rodzine w pra-
widlowym wypelnianiu podstawowych funkcji, w tym funkcji wychowawczej,
a przede wszystkim w samodzielnym decydowaniu o wilasnych sprawach.

Kluczowe znaczenie w procesie upelnomocnienia ma koncentracja na zaso-
bach i mocnych stronach rodzicéw i calego systemu rodzinnego, a takze na za-
sobach dostepnych w §rodowisku spotecznym, w ktérym rodzina funkcjonuje.
Wazne jest tez, aby rodzice byli aktywni, prébowali rozwiazywac pojawiajace sie
problemy, a w przypadku pojawienia sie trudnosci potrafili znalez¢ skuteczng
pomoc. Dlatego gtéwnym zadaniem specjalistow jest rozwijanie u rodzicéw zdol-
nosci do samodzielnego i skutecznego radzenia sobie z problemami zwigzanymi
z wychowaniem dziecka.

Aby wypelni¢ to zadanie specjalisci powinni ksztaltowaé u rodzicéw takie
dyspozycje osobowosciowe, jak: 1) wiara we wlasne mozliwoéci, 2) autonomia,
3) poczucie sprawstwa, 4) poczucie wlasnej wartosci 5) wewnatrzsterownosc oraz
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6) wytrwalos¢ w dazeniu do celu. Jest to zadanie trudne, wymagajace duzego
nakladu pracy i dlugiego czasu, ale mozliwe do wykonania. Przemawiajg za tym
nastepujace trzy argumenty. Po pierwsze, rodzice maja wiele umiejetnosci, ale nie
zawsze uswiadamiaja sobie do czego moga je wykorzysta¢. Natomiast, jesli nie
dysponuja pewnymi umiejetnosciami, to przy odpowiednim wsparciu potrafia je
opanowac. Po drugie, nieposiadanie przez rodzicow okreslonych umiejetnosci
nie jest konsekwencja braku zdolnoéci czy deficytu osobowosci. Zazwyczaj jest
tak, ze rodzice nie mieli odpowiednich warunkéw, aby je naby¢. Po trzecie, rodzi-
ce moga skutecznie kierowa¢ swoim zyciem, gdy maja informacje potrzebne do
podejmowania trafnych decyzjii gdy wykorzystuja swoje umiejetnosci do osiaga-
nia zamierzonych celow.

Upelnomocnienie rodzicow wymaga zmiany tradycyjnego modelu relacji
miedzy specjalistami a rodzicami. Relacje te powinny charakteryzowac sie: wzajem-
nym szacunkiem, zaufaniem, empatia, otwartg komunikacja i nastawieniem na
wspolprace. Przede wszystkim specjaliSci powinni zrezygnowac z przyjmowania
postawy ekspertéw, ktérzy ,wszystko wiedza” i potrafia rozwiaza¢ wszystkie
problemy trapigce rodzine. Taka postawa jest niekorzystna z wielu powodéw. Za-
zwyczaj wywoluje u rodzicéw nieuzasadnione prze$wiadczenie o wszechmocy
specjalistow. W konsekwencji rodzice moga poczué sie zwolnieni z obowiazku
uczestniczenia w oddzialywaniach wspomagajacych rozwéj dziecka. Ekspercka
postawa specjalistow zniecheca rodzicéw do zadawania pytan, wyrazania watpli-
wosciizglaszania wlasnych propozycji. Przede wszystkim za$ narzuca im role pe-
tentéw lub niekompetentnych adeptoéw, ktérzy powinni stucha¢ podawanych im
poleceniinstrukcji. A przeciez tak naprawde to rodzice sq ekspertami w sprawach
swego dziecka i czesto wiecej wiedzg o nim niz specjalisci®.

Wspélpraca specjalistow z rodzicami powinna by¢ satysfakcjonujaca dla obu
stron i koncentrowac¢ si¢ na celach i problemach wskazanych przez rodzicéw.
Ogromnie wazne jest, aby specjalici w zaden sposéb nie deprecjonowali roli ro-
dzicéw, na przyklad nie traktowali ich jako ,niedoskonatych”, ,niepetnowarto-
Sciowych” czy ,niewydolnych”. Powinni darzy¢ rodzicéw szacunkiem i docenia¢
ich role. Sa zobowiazani traktowaé ich w sposéb partnerski i mie¢ na uwadze
szczegoblna role w procesie rozwoju dziecka. Poglebienie wspélpracy prowadzi do
wzrostu zaufania miedzy specjalistami a rodzicami, czego przejawem jest na
przyklad nieprzekazywanie przez specjalistow informacji na temat dziecka i ro-
dziny osobom trzecim bez zgody rodzicéw. Nie ulega watpliwosci, ze partner-
stwo w relacjach specjaliéci — rodzice jest warunkiem koniecznym upelnomocnie-
nia rodzin wychowujacych dzieci z niepelnosprawnosciami.

> Na przyklad zachowania dziecka niepelnosprawnego intelektualnie z towarzyszacymi objawami
psychotycznymi moga by¢ tak dziwaczne i nieprzewidywalne, ze tylko rodzice potrafig okresli¢ ich
sens. Podobnie jest w przypadku dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu.
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Przejawem partnerskiej postawy specjalistow jest dzielenie si¢ z rodzicami
wladza, w tym prawem do nadzorowania realizacji programu oddzialywan po-
mocowych. Jezeli specjaliéci zachecaja rodzicow do podejmowania decyzji
iudzielaja im w tym zakresie niezbednego wsparcia, to ksztaltujg u nich poczucie
kompetencji. Bardzo istotny jest sposéb porozumiewania sie specjalistéw z rodzi-
cami. Jedli ma charakter partnerski, wéwczas specjaliSci nie poprzestaja na udzie-
laniu porad, wskazéwek i instrukcji, ale wspdlnie z rodzicami analizujg poja-
wiajace sie problemy. Dzielg sie posiadang wiedza i doSwiadczeniem. Chetnie
wysluchuja rodzicoéw, rozmawiaja i dyskutuja z nimi oraz odpowiadajg na ich
pytania. Postepujac w taki sposéb pomagaja rodzicom wypracowaé optymalne
rozwigzania, a jednoczesnie u§wiadamiajg im, ze moga by¢ rzecznikami wias-
nych spraw i moga sprawowac¢ nad nimi kontrole.

Jeédli relacje specjalistow z rodzicami majg mie¢ partnerski charakter, to musza
spelniac kilka warunkéw. Przede wszystkim musza opierac si¢ na wyraznie okre-
Slonych regulach, wzajemnym szacunku i zaufaniu. Obie strony musza by¢ zaan-
gazowane. Rodzice powinni mie¢ mozliwos¢ podejmowania samodzielnych de-
cyzji i otrzymywacé emocjonalne wsparcie. Nade wszystko za$ rodzice powinni
mie¢ prawo do decydowania o tym, ktére z dostepnych form pomocy najlepiej za-
spokoja potrzeby dziecka, ich samych oraz rodziny jako calosci.

Przedstawione wyzej rozwazania uzasadniajg teze, ze ostatecznym celem
dziatan specjalistow jest upelnomocnienie rodzicéw. Specjalisci osiagaja ten cel
stopniowo, pomagajac rodzicom w wychowaniu niepelnosprawnego dziecka.
Zalezno$¢ migdzy pomaganiem a upelnomocnianiem jest dwustronna: im szyb-
ciej specjalisci uksztaltujg u rodzicéw kompetencje umozliwiajace skuteczne
wspomaganie rozwoju dziecka, tym rodzice szybciej beda mogli przeja¢ odpo-
wiedzialno$¢ za swoje sprawy. Jednoczesénie, im szybciej rodzice zaczng decydo-
wac o sprawach wlasnych, dziecka i rodziny, tym czesciej beda odczuwacé potrzebe
uzupelniania swych kompetencji i tym chetniej beda zwracac sie do specjalistow
0 pomoc.

Zakonczenie

Upelnomocnienie rodzicow przyczynia sie istotnie do zarostu skutecznosci
wczesnego wspomagania rozwoju dzieci z niepelnopsrawnoéciami. Specjali$ci
nie narzucajg gotowych rozwigzan, ale pomagaja rodzicom opanowaé kompeten-
cje potrzebne do decydowania o wlasnych sprawach i radzenia sobie z problema-
mi zycia codziennego. Postepuja zgodnie z zasada ,pomocy ku samopomocy”,
tzn. nie traktuja pomocy jako celu samego w sobie. Traktuja jg jako Srodek pro-
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wadzacy do usamodzielnienia i upodmiotowienia rodzicéw. Dlatego bezposred-
nim adresatem oddzialywan pomocowych sa rodzice i inni domownicy, nato-
miast dziecko jest adresatem posrednim. Oddzialywania koncentruja sie na
ksztaltowaniu u rodzicéw i innych czlonkéw rodziny kompetencji umozli-
wiajacych skuteczne wspomaganie rozwoju dziecka. Specjalisci oferuja pomoc
dostosowang do specyfiki potrzeb rodziny, pomagaja rodzinie mobilizowa¢ po-
siadane zasoby i wykorzystywac sieci spolecznego wsparcia. Buduja partnerskie
relacje z rodzicami, oparte na wzajemnym szacunku i zaufaniu. Upelnomocnie-
nie rodzicéw jest najskuteczniejszym sposobem wspomagania rozwoju dziecka,
poniewaz rodzice pozostaja z nim w stalym kontakcie i wywieraja na nie naj-
wigkszy wplyw.
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Wprowadzenie

Celem opracowania jest okreSlenie przestrzeni i przebiegu procesu wsparcia
rodzicéw malych dzieci niepelnosprawnych, a takze wskazanie obszaréw zanie-
dbanych w organizacji wczesnej interwencji w Polsce. Charakterystyka owej
przestrzeni dotyczy przede wszystkim miejsca i roli oséb bioracych czynny udziat
W procesie wsparcia: rodzicow i terapeutéw oraz ich relacji z niepelnosprawnym
dzieckiem. Rozwazania oscylujg wokét opiséw réznorodnych modeli pomocy
dostarczanej rodzinom w procesie wczesnej interwencji.

Niepelnosprawnos¢ niesie za soba wiele sytuacji trudnych, z ktérymi boryka
sie nie tylko sama osoba niepelnosprawna, ale i jej cala rodzina. Zaburza ona mi-
krosystem rodziny prawie w kazdym wymiarze, poczynajac od jej spolecznego
funkcjonowania przez zmiane sposobu indywidualnego bycia poszczegdlnych
czlonkéw rodziny, a na fizjologicznym aspekcie konczac. Odwolanie sie¢ do kom-
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ponentéw biopsychospolecznego modelu niepetnosprawnoéci uwzglednic nale-
zy trzy poziomy funkcjonowania czlowieka, tj. biologiczny, jednostkowy
i spoleczny. Pozwala to na holistyczne ujecie niepelnosprawnosci. Wyznacza ono
réwniez miedzy innymi éciezke dziatan rehabilitacyjnych, edukacyjnych i szeroko
zakrojonych systemowych dzialan na rzecz wsparcia rozwoju wszystkich, kt6-
rych dotyczy problem niepelnosprawnosci, a wiec réwniez i rodzin oséb nie-
pelnosprawnych (Palak 2009). Przestrzenia, gdzie stykaja si¢ wszystkie wymie-
nione oddzialywania, sa miedzy innymi miejsca, w ktérych realizowane sa
dzialania z zakresu wczesnej interwencji oraz wczesnego wspomagania rozwoju
dziecka niepelnosprawnego. Zgodnie z najnowszymi dyrektywami teoretyczny-
mi, jak i prawnymi jednym z gléwnych zadah wymienionych placéwek, oprocz
dzialan nakierowanych bezposrednio na rehabilitacje dziecka, jest wsparcie jego
rodziny w procesie wychowania niepelnosprawnego potomstwa. Celem niniej-
szego artykulu jest okreslenie przestrzeni i przebiegu procesu wsparcia rodzicéw
bardzo matych dzieci niepelnosprawnych, a takze wskazanie obszaréw zaniedba-
nych w organizacji wczesnej interwencji.

Analiza procesu wsparcia w procesie wczesnej interwencji

W Polsce funkcjonuja dwie koncepcje wykonywania dzialan w ramach szero-
ko rozumianej wczesnej interwengji:

— pierwszy realizowany jest w placéwkach wczesnego wspomagania rozwoju
podlegajacym Ministerstwu Edukacji Narodowej,

- drugiorganizowany w ramach zadah Ministerstwa Zdrowia — zajgcia wczesnej
interwencji.

Wprowadzenie do systemu o§wiaty zaje¢ z zakresu wczesnego wspomagania
dziecka niepelnosprawnego w 2005 r. (Dz. U. z 2005 r. Nr 68, poz. 587) otworzylo
dodatkowa mozliwo$¢ wparcia rodzicoéw tychze dzieci w procesie rehabilitaciji.
W odréznieniu od innych zaje¢ terapeutyczno-edukacyjnych realizowanych
w systemie edukacji, dyrektywy prawne mocno uwypuklaja zadania osSrodkéw
dotyczace wspélpracy z rodzicami. Powinno przejawiac si¢ ono nie tylko we wza-
jemnej wymianie informacji, ale réwniez wspdlnym ustalaniu celéw oraz
przeprowadzaniu zaje¢ w triadzie: dziecko-rodzic-terapeuta. Innym aspektem
wsparcia jest tworzenie sytuacji, w ktérych sami rodzice zostaja wzmocnieni
w wypelnianiu swoich kompetencji rodzicielskich.

Woczesna interwencja jako pomoc istniala zdecydowanie wczesniej. Kojarzo-
na byla przede wszystkim z srodowiskiem medycznym i nie zawsze wychodzila
na przeciw oczekiwaniom rodzicéw. Wynikalo to giéwnie ze specyfiki miejsca
(szpitale, przychodnie) oraz relacji specjalista-rodzic. Dopiero realizacja jej
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dziatah przez osrodki pozarzadowe, najczesciej OREW-y (oérodki rewalidacyjno-
-edukacyjno-wychowawcze), spowodowata miedzy innymi, ze perspektywa za-
warta w systemowo-ekologicznym paradygmacie, uznawanym przez wielu jako
dobry model oddzialywan wczesnej interwencji, stata sie wyznacznikiem prowa-
dzonych dzialan (Soriano 2005, s. 16). Pozwalalo ono na dokonywanie systematy-
cznej analizy, interpretacji tego co sie dzieje z dzie¢mi oraz ich rodzicami w konte-
kscie szerszego otoczenia, w ktérym zyja (Horwath2000). Konsekwencja przyjecia
owego paradygmatu jest wyznaczenie nowych kierunkéw postepowania ukie-
runkowanych nie tylko na dziecko, ale réwniez na jego rodzine i powigzania ich
z przestrzenia zycia spolecznego, kulturowego, politycznego i ekonomicznego.
Nalezy w tym miejscu nadmienié, iz przyjety paradygmat stat sie réwniez pod-
stawa kreowania oddzialywan prowadzonych w oérodkach wczesnego wspoma-
gania.

Oba przedstawione powyzej sposoby realizacji wczesnej pomocy rodzinom
i ich niepelnosprawnym dzieciom jednoznacznie wskazuja na koniecznos¢
podejmowania badan, nie tylko pod katem efektywnosci rozwoju dziecka czy
metodyki postepowania, ale tez przez pryzmat sposobu radzenia sobie rodzicéw,
w sytuacji stresowej, trudnej, jaka jest niewatpliwie pojawienie sie zaburzen roz-
wojowych u dziecka.

Obszar realizacji wsparcia rodzicéw to ciggle przestrzen zaniedbana — szcze-
gollnie jej przebieg, charakterystyka oraz analiza czynnikéw uzalezniajacych jej
efektywnos¢.

Istotng kwestig w realizacji wczesnej interwencji jest rowniez wladciwe przy-
gotowanie rodzicéw do pelnienia roli rodzica dziecka, ale réwniez dorostej osoby
niepelnosprawne;j. Jak wskazuja badania, coraz czesciej obserwujemy w spoteczen-
stwie rodzicéw opiekujacych sie swoim niepelnosprawnym dorostym potomstwem
(Ferndnsez-Fatindes, Martinez, Gémez, Abelldn 2012, s. 32). Postep medycyny,
a takze zdecydowanie lepsza opieka spoleczna, terapeutyczna, spowodowaly
znaczne wydluzenie zycia dzieci niepetlnosprawnych. Taka sytuacja niesie ze
soba koniecznoé¢ podejmowania réznorodnych dzialan z zakresu odpowiednie-
go przygotowania i uS$wiadamiania rodzicow zmieniajacych sie dziatan i obo-
wigzkéw. Potrzebne sg réwniez rozwiazania systemowe, ktére beda wspieraly ich
w realizacji dziatani opiekunczo-wychowawczych skierowanych w stosunku do
ich doroslych dzieci niepelnosprawnych. Zatem dzialania podejmowane w wcze-
snej interwencji w stosunku do rodzicow powinny uwzglednia¢ nie tylko proces
ksztaltowania wlasciwej postawy wobec niepelnosprawnosci i obiektywnego ob-
razu mozliwosci rozwojowych dziecka, ale i swiadomo$é przyszlych trudnosci
wynikajacych czesto z uplywu czasu, a zatem starzenia sie rodzicéw. Nalezy mie¢
$wiadomos¢, iz rodzice matych dzieci niepelnosprawnych maja zdecydowanie
wiecej cierpliwosci oraz zapaltu do pracy opiekuniczo-wychowawczej. Wprowa-
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dzanie w $wiat zasad, ktére ulatwiaja funkcjonowanie rodziny jako catosci, jest na
tym etapie latwiejsze i procentowaé bedzie zdecydowanie mniejszymi trudnos-
ciami w wieku kiedy dziecko niepelnosprawne stanie sie juz doroste, a rodzice
beda mieli zdecydowanie mniej sit witalnych ze wzgledu na swéj wiek.

Wsparcie rodzicow dzieci niepelnosprawnych coraz czesciej wymieniane jest
jako jeden z najwazniejszych czynnikéw zmniejszajacych potencjalne negatyw-
ne konsekwencje wyzej wymienionych sytuacji. Sprzyja ono réwniez budowaniu
kapitalu rodzinnego, ktéry odgrywa istotng role w przezwyciezaniu codziennych
trudnosci oraz ksztaltowaniu prawidlowych relacji rodzinnych. Miejsce odbywa-
nia si¢ wczesnej interwencji i wczesnego wspomagania nalezy do tych, gdzie pro-
cesy wsparcia spolecznego przeplataja sie z praca terapeutyczng. Pomoc ta moze
przybra¢ dwie formy. Pierwsza z nich — instytucjonalna, opiera sie gtéwnie na re-
lacji terapeuta-rodzic. Przykladem moga by¢ tu informacje udzielane rodzicom
o stanie funkcjonowania ich dziecka, instruktaze, skierowania do innych specjali-
stow, spotkania klubéw rodzica. Druga forma dotyczy nieformalnych wiezi
w ukladzie rodzic-rodzic. Realizowana jest gléwnie w trakcie przypadkowych,
ale i w organizowanych przed dany oérodek, spotkaniach. Przejawia sie miedzy
innymi w przekazywaniu informacji o sposobach leczenia, radzenia sobie z truda-
mi zycia codziennego. Oczywiscie kwestig otwarta jest to czy udzielane w ten
sposob wsparcie jest wystarczajace w opinii rodzicéw i czy wychodzi na przeciw
ich oczekiwaniom.

Wsparcie spoleczne ma przynies¢ wymierne korzysci osobie wspierajacej.
Mozna je potraktowac jako specyficzna relacje czlowieka z jego otoczeniem, wa-
runkujaca posrednio optymalizacje regulacji zachowania w sytuacjach trudnych
(Bartosz 1992, s. 46). Zatem w procesie wczesnej interwencji otrzymywane wspar-
cie przez rodzicéw dzieci niepelnosprawnych moze skutkowaé np. podwyzsze-
niem ich kompetencji rodzicielskich, zaradnosci w trudnych sytuacjach zwigza-
nych z zachowaniami trudnymi czy tez lepszym zorganizowaniem dodatkowej
pomocy materialnej i niematerialnej. Wazne, aby dzialania dawcéw wsparcia
(specjalistow) bezposrednio wynikaly z okreSlonych potrzeb biorcéw wsparcia —
rodzicéw dzieci niepelnosprawnych. W procesie skutecznie przetwarzanego
iwykorzystywanego wspierania w przezwyciezaniu probleméw B. Bartosz (1992)
wyréznia kilka faz na podstawie analizy trzech grup czynnikéw (osobowoscio-
wych, sytuacyjnych, relacyjnych — osoba-problem):

— pierwsza — to reinterpretacja znaczenia zdarzenia, ktéra nastepuje w wyniku
relacji wpierajacej; okredlona sytuacja problemowa zostaje przedstawiona
z perspektywy osoby udzielajacej wsparcia. Skutkiem tego powinna by¢ ponow-
na interpretacja wlasnej sytuacji trudnej oraz uswiadomienie sobie, iz moze
ona przydarzy¢ si¢ innym ludziom. Takie przeformulowanie oraz dolgczenie
innej perspektywy w ujmowaniu problemu, pozwoli na poszukiwanie poten-
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cjalnych rozwigzan. Proces ten zalezy miedzy innymi od jakoéci relacji wspie-
rajacej, tendencji osobowosciowych oséb wspieranych i wspierajacych oraz
rodzaju problemu. Najwazniejszym zadaniem jest podtrzymanie osoby zma-
gajacej sie z sytuacja trudna;

— druga — mobilizacja, opiera si¢ na zrekonstruowanym w poprzedniej fazie
potencjale osoby wspieranej; najwazniejsze jest tu podjecie dzialan zmierzaja-
cych do poznawczo-racjonalnej analizy problemu. Przejawia si¢ ona w poszu-
kiwaniu informacji, sposobéw radzenia sobie, przewartosciowania nadrzed-
nych celéw. W fazie tej nastepuje powtérna reintegracja sposobéw aktywnego
radzenia sobie z sytuacja trudng. Proces ten, podobnie jak faza pierwsza, zale-
zy od tych samych czynnikéw osobowos$ciowych, sytuacyjnych i relacyjnych.
Wspieranie ma tu charakter mobilizujacy osobe pozostajaca w trudnym
polozeniu;

— trzecia - w fazie tej pojawiaja si¢ dzialania autonomiczne, zmierzajace do przy-
wrocenia lub polepszenia dotychczasowego poziomu funkcjonowania.
Dzialania te podejmowane sg przez osobe wspierang, ktéra powinna by¢ przy-
gotowana na rozwigzywanie probleméw przez postepowanie, ktére wystepo-
walo w poprzednich fazach. Wazne jest aby proces odpowiedzialnosci
spoczywal na osobie wspieranej, a okresowa odpowiedzialno$¢ osoby wspie-
rajacej powinna powoli wygasac.

Aby proces wsparcia mogl przebiega¢ wedlug scharakteryzowanych faz,
potrzebne sa odpowiednie warunki organizacyjne. Odwolujac sie do gtéwnych
celéw realizowanych podczas wczesnej interwencji i wczesnego wspomagania
nalezy ponownie przywola¢ fakt, iz nadrzednym zadaniem wymienionych pro-
cesOw jest wsparcie rodziny i jego najblizszego srodowiska w wychowaniu dziecka
niepelnosprawnego oraz dzialania skierowane na rzecz usprawniania samego
dziecka niepelnosprawnego. Kazdy zespét specjalistow pracujacy w wymienio-
nych placéwkach powinien w swoich zadaniach zaplanowaé¢ warunki umozli-
wiajace stworzenie bezposredniej relacji rodzic-terapeuta. Nalezy pamietaé, ze
niepelnosprawnoé¢ dziecka to czynnik determinujacy pojawienie sie¢ sytuacji
trudnych majacych bezposredni wplyw na jako$¢ relacji interpersonalnych wszy-
stkich czlonkéw rodziny. Zaklécone zostaja funkcje rodzicielskie, a takze relacje
malzenskie czy braterskie (Skérczyniska 2007, s. 39-51). Z. Stelter (2013, s. 119-120)
stwierdza, ze homeostaza systemu rodzinnego, w ktérym pojawia sie niepelno-
sprawnosc¢ dziecka, moze zosta¢ zachwiana badz przerwana z powodu konfliktu
pomiedzy wiezig rodzinng a indywidualnoscia jednostki, rolami matzenskimi
a rolami rodzicielskimi czy miedzy byciem rodzicem dziecka niepelnosprawnego
a realizacja roli wobec pozostalych pelnosprawnych dzieci. W jej opinii punktem
wyijécia w podejmowaniu wsparcia wazne sa nie tylko problemy rozwojowe dzie-
cka, ale przede wszystkim trudnosci i uczucia pozostatych cztonkéw rodziny.
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W organizowanym procesie wsparcia nie nalezy uwzglednia¢ tylko i wylacz-
nie matki dziecka niepelnosprawnego. Wazna osoba dla rozwoju dziecka jest jego
ojciec, ktéry réowniez poddawany jest wplywowi sytuacji stresujacych wyni-
kajacych z niepelnosprawnosci dziecka. Analiza wynikéw badan stresu rodziciel-
skiego wykazala, Ze jest on u ojcéw zdecydowanie nizszy w poréwnaniu do swo-
ich partnerek (Olsson, Hwang 2001, s. 536). R6znice wynikajg gtéwnie z podziatu
obowiazkéw: matka zajmujaca sie opieka nad niepelnosprawnym dzieckiem
i ojciec utrzymujacy rodzine. Nie zmienia to jednak faktu, iz ojcowie potrzebuja
réwniez pomocy i wsparcia. Jak zauwaza Pisula (2012), ojcowie niechetnie korzy-
staja z organizowanych dla nich form pomocy. Najwiekszym zainteresowaniem
ciesza sie takie przedsiewziecia, w ktérych uczestnicza oboje rodzicéw lub cate ro-
dziny. Preferuja spotkania, ktérych gléwnym celem jest edukacja. Wynika to zich
potrzeby zdobywania informacji. Wydaje sie¢ zatem koniecznie zaplanowanie ro-
dzaju udzielanego wsparcia i pomocy zaleznie od indywidualnych potrzeb rodzi-
ny, ale takze od roli jaka pelnig jej czlonkowie. Nie wolno zapominaé réwniez
o pelnosprawnym rodzenstwie, ktére moze inaczej spostrzega¢ funkcjonowanie
swojej rodziny. Analiza przestrzeni zyciowej dzieci posiadajacych niepetno-
sprawna siostre lub brata wykazuje zdecydowanie wiekszy dystans emocjonalny
oddzielajacych ich od rodzicéw lub innych 0séb z najblizszej rodziny przy jedno-
czesnym przypisywaniu matkom bardzo duzego znaczenia w ich zyciu (Wojcie-
chowska, Cierpka 2007, s.115-119).

B. Sidor (2005, s. 235) zaproponowala miedzy innymi, aby w pracy terapeu-
tycznej zrodzing, gdzie wychowuja sie dzieci pelnosprawne i niepelnosprawne,
skupiac sie przede wszystkim na zapewnieniu korzystnego klimatu emocjonal-
nego w rodzinach, ksztaltowaniu wlasciwego obrazu dziecka z niepelnospraw-
noscia i jednakowym traktowaniu wszystkich dzieci. Wazne, aby w caltym pro-
cesie wsparcia nie zapomina¢ o traktowaniu rodziny jako systemu, w ktérym
kazdy jej element jest istotny i wazny dla funkcjonowania calosci. Istotna jest
Swiadomos¢ terapeutow-specjalistow, ze tylko przez pomoc samej rodzinie mo-
zna pomoc dziecku (Mikotajczyk-Lerman 2011, s. 74).

D. Kornas$ (2010, s. 13) wskazuje na fakt, iz wielu specjalistow postuluje, aby
rodzice brali czynny udzial w rehabilitacji swojego dziecka, ze wzgledu na korzy-
Sci jakie przynosi ich obecnoé¢ w takcie wykonywania terapii. Takie dzialania
faczylyby sie rowniez z przyrostem kompetencji rodzicielskich w opiece nad nie-
pelnosprawnym dzieckiem. Nie bez znaczenia dla omawianych proceséw ma fi-
zyczne miejsce realizacji dzialan rehabilitacyjnych. W Polsce dziatania wczesnej
interwencji prowadzone sa instytucjonalne, tzn. w odpowiednio wyposazonych
punktach wczesnej interwencji czy wczesnego wspomagania. Te drugie zgodnie
z rozporzadzeniem (rozp. MEN z 11.10.2013 r.) moga by¢ realizowane miedzy
innymi réwniez w przedszkolach, wéwczas omawiane zajecia najczesciej sa
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przediuzeniem dziatan edukacyjnych. W takim przypadku rodzice s w wigkszo-
Sci przypadkéw pozbawieni mozliwosci jakiegokolwiek zaangazowania w prace
w triadzie rodzic-dziecko-terapeuta.

Oczywiscie zdarzaja sie nieliczne przyklady realizacji dzialan wczesnej inter-
wengji na terenie domu rodzinnego dziecka niepelnosprawnego. Przyktadem ta-
kiej dobrej praktyki sa zadania realizowane chociazby przez Regionalna Fundacje
Pomocy Niewidomym z Chorzowa. Miejscem przeprowadzania dzialan rewa-
lidacyjnych jest miedzy innymi dom rodzinny dziecka, siedziba placéwki oraz
grupa dzienna. Niestety tego typu placowki nie sg powszechne i nadal wiekszos§¢
z nich opiera si¢ na pracy w parze: dziecko-terapeuta. Do reguly naleza sytuacje,
gdzie w osrodkach wczesnej interwencji, wczesnego wspomagania rodzic czeka
na dziecko za drzwiami' (por. Wrona 2011 s. 10). Czy zatem mozna méwic o wspar-
ciu rodzica czy budowaniu jego kompetencji rodzicielskich? Wydaje sie, ze dopo-
ki w codziennej pracy terapeuci beda skupia¢ sie tylko i wylacznie na stymulacji
dziecka, nie bedzie mowy o bezposredniej pracy z rodzicem.

Odwolujac sie¢ do badan C.J. Dunst i wspdtpracownikéw (Dunst, Bruder,
Espe-Sherwindt 2014, s. 37-48), dotyczacego budowania rodzinnego kapitatu, na-
lezy pokredli¢, iz najwazniejszym, a zarazem dajagcym najwieksze poczucie
sprawstwa oraz mozliwo$¢ pelnego zaangazowania rodzicéw jest dom ro-
dzinny. Wydaje si¢ réwniez, ze jest on miejscem, gdzie rodzina powinna odczu-
wacé najwieksze poczucie bezpieczefistwa. Uzyskane przez nich wyniki jednozna-
cznie wskazujg na zalezno$¢ pomiedzy miejscem odbywania wczesnej interwe-
ncji a budowa kapitatu rodzinnego. Zwracaja uwage na fakt, iz prowadzenie
omawianych dzialan na terenie instytucji niesie za soba konieczno$¢ wykrywania
i analizy r6znych czynnikéw, utrudniajacych zaangazowanie rodzicow w proces
wczesnej interwencji. Podkreslajac wage relacji rodzic-terapeuta-dziecko stwier-
dzaja, ze jakos¢ i stopiefi wlgczenia prawnych opiekunéw w proces wczesnej in-
terwencji wplywa na ich bezposrednie relacje w stosunku do wiasnego niepetno-
sprawnego dziecka. Poddaja réwniez pod analize przypuszczenie stwierdzajace,
iz pomimo zaangazowania wielu specjalistow w prowadzone oddziatywania, ro-
dzice nie beda chcieli uczestniczy¢ w procesie budowania ich wlasnego kapitatu
wyrazajacego sie w przyroscie kompetencji rodzicielskich w opiece nad nie-
pelnosprawnym dzieckiem.

Dobrym przykladem budowania strategii wzajemnych interakcji w procesie
wsparcia jest zaproponowany przez A. Twardowskiego (2014, s. 294-300) trans-
dyscyplinarny model wspodtpracy z rodzing w procesie wczesnego wspomagania.
Najmocniejsze jego aspekty zwigzane z rodzicami to:

! Wyniki badan pilotazowych prowadzonych na terenie powiatu cieszynskiego, wykazaly, ze az 90%

zaje¢ zar6wno w punktach wczesnej interwencji jak i wezesnego wspomagania odbywalo sie bez
udzialu rodzicéw, natomiast te z obecnoscig opiekuna na zajeciach wyniosly tylko 15% (wyniki nie
sumowaly sie, poniewaz rodzice mieli mozliwos¢ zaznaczenia kilku odpowiedzi), (Wrona 2011 s. 10).



Wsparcie rodziny z dzieckiem niepelnosprawnym w procesie wczesnej interwencyi... 219

— oddzialywania rewalidacyjne prowadzone s przez rodzicéw i oddelegowane-
go specjaliste (rodzic jest na biezaco instruowany o sposobie wykonywania po-
szczegodlnych zlecen);

— model transdyscyplinarny powoduje istotny spadek stresu u rodzicéw;

— eliminuje poczucie niepewnoéci i dezorientacji u rodzicéw, poniewaz uczest-
nicza oni na kazdym etapie podejmowania decyzji co do realizacji programu
(rodzice sa $wiadomi wybieranych metod); podkresla roéwniez wazno$¢ bli-
skich relacji rodzic-dziecko;

— wspdlne opracowanie wizji rozwojowej dziecka powoduje ujednolicenie celow
prowadzonych oddzialywan, prowadzi to do wzajemnej zgodnosci w ukladzie
rodzice-terapeuci.

Specjaliéci pracujacy wedlug zalozenh omawianego modelu przede wszystkim
koncentrujg si¢ na wspodtpracy z rodzicami, a nie na bezposredniej pracy z dziec-
kiem. Sg ich przewodnikami w usprawnianiu ich wlasnego niepelnosprawnego
dziecka. Chociaz w literaturze wymienia sie sytuacje, w ktoérych zastosowanie
omawianego zespolu wydaje sie nie mozliwe (por. Twardowski 2014, s. 300), to
jednak w wiekszoséci wydaje sie¢ on by¢ dobrym przykladem do bezposredniej
pracy we wczesnej interwencji.

Konkluzja koficowa

Analiza dostepnych Zrédel dotyczacych dzialai realizowanych w procesie
wczesnej interwencji wykazala kilka obszaréw pominietych, a istotnych dla holi-
stycznego spojrzenia na dzialalno$¢ scharakteryzowanych osrodkéw. Plasz-
czyzna dobrze opisang jest relacja terapeuta-dziecko, stosowane metody pracy,
organizacja odpowiednich warunkéw. Niestety te najwazniejsze elementy z pun-
ktu widzenia catosciowego modelowego procesu wsparcia rodziny z dzieckiem
niepelnosprawnym zostaly pominiete. Powinny one dotyczy¢ gtéwnie deskrypcji
przebiegu i jakosci relacji w triadzie specjalista-rodzic-dziecko oraz adekwatnosci
i trafnosci udzielanego wsparcia w procesach wczesnej interwencji rodzicom.
Wydaje sie konieczne poznanie, opisanie, ale réwniez przeanalizowanie czy oma-
wiane procesy w Polsce sg realizowane zgodnie z gtéwnymi przestankami teo-
retycznymi zamykajacymi sie w hasle: przez rodzica do dziecka niepetnosprawnego
oraz czy istnieje $wiadomos¢, ze takie realizowanie dzialan wplywa pozytywnie
na rozwdj dziecka nie tylko w danym wycinku czasowym, ale réwniez
i w przysztosci. Tylko systemowe spojrzenie na rodzine i dziecko z uwzglednie-
niem wszystkich obszaréw triady specjalista-rodzic-dziecko stwarza podstawy
pelnego modelu wsparcia rodzin i ich dzieci w procesie wczesnej interwencji
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Wprowadzenie

Artykul koncentruje sie na kwestii zaangazowania w hazard (tradycyjny i in-
ternetowy) mlodych ludzi z tzw. specjalnymi potrzebami edukacyjnymi (SPE).
Skutki hazardu i innych zachowan ryzykownych moga mie¢ destruktywny cha-
rakter zarowno w sensie indywidualnym, spotecznym, jak i w wymiarze zdrowia
publicznego, a wiedza na temat zaangazowania w nie uczniéw ze SPE ma bardzo
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ograniczony charakter. W zaleznosci od rodzaju zachowania hazardowego, wy-
niki uzyskane za pomoca Lédzkiego Kwestionariusza Probleméw Hazardowych
wséréd Adolescentéw (LKPHA) pokazuja, ze przynajmniej jeden raz w roku po-
przedzajacym badanie, zrealizowato je od 8% do 54% uczniéw ze SPE. Por6wna-
nie z uczniami bez specjalnych potrzeb edukacyjnych wykazalo istotne réznice
zarbwno w zakresie czestotliwosci realizowania zachowan hazardowych, jak
i skali nasilenia probleméw z nich wynikajacych. Odnotowano réwniez wystepo-
wanie wiekszego ryzyka stania si¢ ofiarg przemocy (bullyingu i cyberbullyingu)
w przypadku uczniéw ze SPE.

Mlodziez ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi (SPE), w tym z niepetno-
sprawnoéciami, wedlug wielu badaczy nalezy do grupy podwyzszonego ryzyka
zaangazowania w zachowania ryzykowne, w tym przemoc réwiesnicza (szczegdl-
nie w aspekcie wiktymizacyjnym). Takie zjawisko okresla sie réwniez podatnoscia
na zranienie (vulnerability). Mimo istniejacych przesltanek, gtéwnie o charakterze
praktycznym, nalezy zauwazy¢ jednak niedosyt badan w tym zakresie (szczegol-
nie w krajowym pi$miennictwie). Stan taki uzasadnia potrzebe poglebionej anali-
zy uwarunkowan i rozpowszechnienia zachowan ryzykownych miodziezy ze
specjalnymi potrzebami edukacyjnymi zaréwno w tradycyjnym wymiarze (offline),
jak i w kontekscie uzywania nowoczesnych technologii informacyjno-komunika-
cyjnych (TIK). To ostatnie uzasadnione jest faktem, ze wiele zachowan ryzykow-
nych (np. hazard, przemoc réwiesnicza) moze by¢ realizowane za pomoca instru-
mentéw TIK i w srodowisku online.

W niniejszym artykule w najwiekszym stopniu uwaga zostanie po§wiecona
zachowaniom hazardowym. Przedstawiona analiza jest fragmentem badan zrea-
lizowanych w Instytucie Medycyny Pracy w Lodzi na zlecenie Krajowego Biura
do spraw Przeciwdzialania Narkomanii'. Istotnym elementem opisu bedzie row-
niez poréwnanie rozpowszechnienia innych zachowan ryzykownych w popula-
¢ji uczniéw z tzw. specjalnymi potrzebami edukacyjnymi z wynikami populacji
generalnej, dotyczacymi uzywania substancji psychoaktywnych i zaangazowa-
nia w przemoc réwieénicza (tradycyjna i internetowq).

Nazwa projektu: ,Konstrukcja i walidacja narzedzia kwestionariuszowego do pomiaru rozpow-

szechnienia hazardu problemowego i patologicznego (w tym online) wsréd adolescentéw”. Okres
realizacji 1 lipca 2014 — 31 grudnia 2015. Zesp6t projektowy Krajowego Centrum Promocji Zdrowia
w Miejscu Pracy, kierownik projektu —J. Pyzalski. Badania te wynikaly z realizacji 1 Programu Mini-
stra Zdrowia pn. ,Wspieranie badan naukowych dotyczacych zjawiska uzaleznienia od hazardu
lub innych uzaleznier niestanowiacych uzaleznienia od substancji psychoaktywnych, a takze
rozwigzywania probleméw z tym zwigzanych”, zadanie 6: ,Przeprowadzenie badan naukowych
stuzacych poglebieniu wiedzy w zakresie uzaleznien behawioralnych, w tym hazardu problemo-
wego i patologicznego psychoaktywnych, a takze rozwigzywania probleméw z tym zwiazanych”.
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Zachowania ryzykowne a specjalne potrzeby edukacyjne

Zachowania ryzykowne sa pojemna kategoria. Nalezg do nich rézne aktyw-
nosci (np. hazard, uzywanie sSrodkéw psychoaktywnych, zaangazowanie w agre-
sje, samouszkodzenia, przedwczesna aktywnos¢ seksualna), bedace potencjalng
przyczyng powaznych, negatywnych konsekwencji zaréwno dla zdrowia jedno-
stki (fizycznego i psychicznego), jak i dla jej otoczenia spotecznego np. rodziny.
Zachowania bywaja réwniez przejawami naruszenia norm spotecznych. Zda-
niem Lipinskiej-Lok$ pojawia si¢ obecnie potrzeba refleksji dotyczacej niepelno-
sprawnosci jako swoistego czynnika sprzyjajacego wystepowaniu u dzieci i mlo-
dziezy zachowan ryzykownych ,podejmowanych w celu zlagodzenia negatyw-
nych jej konsekwencji w sferze psychicznej i spolecznej funkcjonowania osoby
oraz rozwiazania jej sytuacji trudnej (s. 24)”. Tzw. specjalne potrzeby edukacyjne,
w tym niepelnosprawnos¢, sa rowniez (podobnie jak hazard) obszernym znacze-
niowo pojeciem. Mimo wspélnej kategorii?, uczniowie tak okreslani nie stanowia
jednolitej grupy. Co wiecej, populacja ta jest wewnetrznie zréznicowana w nie-
zwykle duzym stopniu — m.in. naleza do tej grupy uczniowie z niepelnosprawno-
Scig intelektualna, ze spektrum autystycznego, zagrozeni niedostosowaniem
spolecznym, ze specyficznymi trudnoséciami w uczeniu si¢ oraz szczegélnie
uzdolnieni.

Badania pokazuja szczegélne zaangazowanie tej grupy oséb w zachowania
ryzykowne (np. McBrien, Hodgetts, Gregory 2003; Clark, Nower, Walker 2013)
oraz podwyzszone ryzyko narazenia na szeroko rozumiang agresje roéwiesnicza
(m.in. Little 2002; Mishna 2003; Nabuzoka 2003; Rose i wsp. 2001 i 2015). Livingsto-
ne i Palmer (2012) potwierdzaja, ze osoby z grup ,podwyzszonego ryzyka” w tra-
dycyjnie rozumianej przestrzeni spolecznej sa rowniez bardziej narazone na
negatywne konsekwencje zwigzane z korzystaniem z Internetu. Pyzalski w typo-
logii agresji elektronicznej (2010) wyrdznia ,agresje wobec pokrzywdzonych”
(m.in. niepelnosprawnych, chorych, uzaleznionych) jako przejaw realizowania
wrogich dzialan online w stosunku do 0s6b stabszych, ktérym trudniej jest sie
broni¢.

Adolescencja jest okresem sprzyjajacym eksperymentowaniu z wlasng tozsa-
moscig i angazowaniu sie w zachowania ryzykowne. Najczesciej jednak proby te
majg charakter tymczasowy i nie wywierajg powaznych skutkéw w przyszlosci.
Uwzgledniajac wyzsze ryzyko wystepowania probleméw dotyczacych zdrowia

2 Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 18 wrzes$nia 2008 r. w sprawie orzeczen i opinii
wydawanych przez zespoly orzekajace dzialajace w publicznych poradniach psychologiczno-
pedagogicznych okredla je jako ,indywidualne potrzeby rozwojowe i edukacyjne. Specjalne
potrzeby edukacyjne definiowane sg réwniez poprzez posiadanie orzeczenia o potrzebie ksztalce-
nia specjalnego wydawanego przez poradnie psychologiczno-pedagogiczne.
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psychicznego w grupie mlodych ludzi z tzw. specjalnymi potrzebami edukacyj-
nymi (Rose i wsp. 2009), zjawisku takiemu nalezy poswieci¢ wiecej uwagi. Pozwo-
li to na wczesna identyfikacje probleméw i w konsekwencji podejmowanie inter-
wencji, ktére w poczatkowej fazie wystepowania probleméw sa znacznie
skuteczniejsze niz wtedy, gdy mamy do czynienia z zaawansowanymi zachowa-
niami ryzykownymi.

Ryzyko uzaleznienia od hazardu

Hazard jest przykladem zachowania ryzykownego, ktérego skutki w przypad-
ku mlodych ludzi mogg by¢ szczegélnie destruktywne (zar6wno w sensie indy-
widualnym, spotecznym, jak i w wymiarze zdrowia publicznego). Ujecia stowniko-
we hazardu czesto zawezone bywaja do dzialafn majacych charakter gry, ktérych
wynik (najczesciej pieniadze) zalezy od przypadku. Warto jednak zauwazyé¢, ze
nagrodami mogg by¢ réwniez przedmioty lub inne nagrody o charakterze nie-
materialnym. Gry hazardowe moga odbywac¢ sie w kasynach, w punktach
zakladow wzajemnych, ale rowniez gry realizowane w Internecie sg z reguty od-
powiednikiem tradycyjnych gier (np. ruletki). Do charakterystyki podejmowane-
go zjawiska mozna zaliczy¢ rowniez konkursy telefoniczne i loterie smsowe orga-
nizowane np. przez media czy operatoréw sieci komoérkowych (Pyzalski,
Petrykowska, Plichta 2015). Z badan polskich, jak i zagranicznych wynika, iz zja-
wisko to jest dos¢ rozpowszechnione, np. co trzeci Polak powyzej 15 r.z. zadekla-
rowal, iz w ciggu 12 miesiecy poprzedzajacych badanie gral w jakies gry na pie-
nigdze (Gwiazda 2015, s. 2). Nie zawsze granie rekreacyjne przynosi negatywne
skutki, ale czesto jest ,wstepem”, punktem wyjscia do grania problemowego
i powazniejszych konsekwencji. Hazard moze mie¢ charakter spoleczny (rekre-
acyjny) lub problemowy. Ten ostatni ma miejsce wtedy, gdy osoba lub jej najblizsi
ponosza negatywne nastepstwa zwigzane z uprawianiem omawianej czynnosci.
Najpowazniejszy za$ jest hazard patologiczny, ktéry zostal zdefiniowany w Mie-
dzynarodowej Statystycznej Klasyfikacji Choréb i Probleméw Zdrowotnych
ICD-10 (Woronowicz 2011) oraz w DSM-V (Jarczyrniska 2014, s. 74-75). W tym osta-
tnim uwzglednia sie nastepujace symptomy:

1. potrzebe podwyzszania stawek, pieniedzy, sluzacych osigganiu pobudzenia
emocjonalnego;

2. podenerwowanie lub poirytowanie w sytuacjach zaprzestania grania;

3. wielokrotne podejmowanie nieskutecznych préb majacych na celu kontrolo-
wanie, ograniczenie lub zaprzestanie hazardowego grania;
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4. czeste zaabsorbowanie hazardem (np. przypominanie sobie wczesniejszych
doswiadczen zwigzanych z graniem, planowanie nastepnej gry, myslenie

0 sposobach zdobycia pieniedzy na gre hazardowa);

5. czeste granie dla poprawy zlego samopoczucia (np. uczucia bezradnosci, po-
czucia winy);

6. czeste podejmowanie préb odzyskania pieniedzy np. nastepnego dnia po
przegranej w grze (che¢ ,odegrania si¢”);

7. oklamywanie w celu ukrycia prawdziwych rozmiaréw swojego hazardowego
grania;

8. narazenie na szwank waznych relacji, pracy, nauki i kariery zawodowej z po-
wodu zaangazowania w granie;

9. szukanie u innych pomocy finansowej w celu poprawienia zlej sytuacji eko-
nomicznej wynikajacej z hazardu.

Przyjmuje si¢ wystgpowanie minimum 4 symptomoéw w ciggu 12 miesiecy
u osoby diagnozowanej, aby mozna bylo wnioskowa¢ o hazardzie (za: Petrykow-
ska, Pyzalski, Plichta 2015).

Zaangazowanie w zachowania z zakresu hazardu (online i offline) wsr6d
mlodziezy sa zjawiskiem do$¢ powszechnym (m.in. Gupta, Derevensky 1998;
Wanner i in. 2006) i wspolwystepuje z innymi zachowaniami problemowymi, jak
np. popelnianie przestepstw oraz naduzywanie substancji psychoaktywnych
(Winters & Anderson 2000; Vitaro i in. 2001; Gibbs Van Brunschott 2009; Brunelle
iin. 2012). Odsetek mlodych ludzi zaangazowanych w hazard (4,1% ryzykowny
i 2% patologiczny) w kanadyjskich badaniach (Brunelle i in. 2012) okazat si¢ wy-
zszy niz wérdéd dorostych. Kiedy przyjrzymy sie liczbie mtodych oséb anga-
zujacych sie w tradycyjny hazard (przynajmniej jeden raz w roku poprze-
dzajacym badanie) odsetki nalezy uzna¢ za niepokojace: 37% w badaniach
uczniéw szkét ponadgimnazjalnych (Martin i In. 2008) i 65% 12-17-latkéw w ba-
daniach Jacobs (2004). Problem ryzyka hazardu jest rozpoznawany wsréd
wzglednie jednorodnych grup np. z niepetnosprawnoscia intelektualng (Borow-
ska-Beszta, 2006; Hintze 2011; Groombridge, Gordon, Tierney 2000), ale réwniez
w perspektywie szeroko rozumianej populacji 0séb ze specjalnymi potrzebami
edukacyjnymi (Parker i in. 2013).

Uzaleznienia behawioralne (np. hazard) realizowane sg réwniez z wykorzy-
staniem nowoczesnych technologii informacyjno-komunikacyjnych. Zaréwno
Jtradycyjny” (offline) hazard, jak i nadmierne, problemowe korzystanie z Interne-
tu (Excessive Internet Use, Problematic Internet Use) maja wiele wspélnego pod
wzgledem uwarunkowan. Méwi sie rowniez o, do pewnego stopnia, wsp6lnym
profilu psychologicznym os6b narazonych na wymienione wczesniej problemy
(Dowling, Brown 2010). Warto w tym miejscu zauwazy¢, ze tradycyjne zachowa-
nia ryzykowne latwiej moga by¢ zidentyfikowane w poréwnaniu z dysfunkcjo-
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nalnymi doswiadczeniami w Internecie, co wynika z ograniczonych mozliwosci
monitorowania aktywnosci online mtodych ludzi przez dorostych.

Powszechno$¢ korzystania z Internetu oznacza przenoszenie sie do tego $ro-
dowiska zaréwno zachowan pozytywnych, jak i ryzykownych. Te ostatnie
w polaczeniu z wigkszym poczuciem anonimowosci prowadza czasem do powa-
znych skutkéw o charakterze indywidualnym oraz spotecznym. W analizie ko-
rzystania (w tym problemowego) z Internetu nalezy, oprécz wlasciwosci samego
Srodowiska cyfrowego, bra¢ pod uwage interakcje ze specyfika funkcjonowania
0s0b ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi (Plichta 2013). Mechanizmy
komunikowania sie w spos6b zaposredniczony (computer mediated communication)
pojawiajace si¢ podczas korzystania nowych mediéw, np. rozhamowanie zwigksza
zaréwno gotowos¢ do ujawniania osobistych informacji na swoj temat, jak i inne
zachowania, ktérych nie podjeloby sie w bezposrednich kontaktach ,twarza
w twarz”. Zjawisko to, z punktu widzenia uzytkownikéw nowych mediéw, w tym
ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi, posiada oczywiste zalety (np. mozli-
wos¢ autoprezentacji), jak i przynosi pewne ryzyko (np. zaangazowanie w agre-
sje). Zgodnie z ogélnymi koncepcjami zachowan dewiacyjnych zaangazowanie
w jeden rodzaj aktywnosci zwigksza ryzyko kolejnych zachowan o charakterze
patologicznym (np. Donovan i Jessor 1985). Na przyktad sprawcy agresji elektro-
nicznej podejmuja zwykle inne ,tradycyjne” zachowania ryzykowne, czesciej niz
osoby niebedace sprawcami uzywaja Srodkéw psychoaktywnych, maja gorsze re-
lacje z rodzicami oraz osiggaja wyzsze wskazniki w skali depresji (Ybarra, Mitchell
2004; Ybarra, Mitchell, Lenhart 2010, za: Pyzalski 2012).

Szczegoélnie trudna (zaré6wno w $rodowisku tradycyjnym, jak i cyfrowym)
jest sytuacja miodych ludzi, ktérzy posiadajg ograniczone kompetencje psycho-
spoleczne pozwalajace na unikniecie lub poradzenie sobie z trudnymi, ryzykow-
nymi sytuacjami np. dotyczy to narazenia na ryzyko sytuacji krzywdzenia (bully-
ingu), czyli takiej formy agresji rowiesniczej, ktéra cechuje intencjonalnosg,
powtarzalnos¢ i nierownowaga sil. Szczegodlnie ta ostatnia wlasciwos¢ stanowi
powazne zagrozenie dla mtodych ludzi znajdujacych si¢ w trudniejszej sytuacji
osobistej i spolecznej, np. dla uczniéw ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi,
z niepelnosprawnosciami (Plichta, Olempska-Wysocka 2013).

Metodologia badan wiasnych

Problemy badawcze

Prezentowane wyniki badan beda stanowily prébe odpowiedzi na naste-
pujace pytania badawcze dotyczace uczniéw ze specjalnymi potrzebami edu-
kacyjnymi:



228 Piotr Plichta, Jacek Pyzalski

1. Jakiejestrozpowszechnienie zachowan hazardowych w ciggu 12 miesiecy po-
przedzajacych badanie?

2. Jaki jest stopien nasilenia probleméw hazardowych?

3. Jakie jest rozpowszechnienie uzywania §rodkéw psychoaktywnych?

4. Jakie jest rozpowszechnienie tradycyjnego i internetowego dreczenia (bully-
ingu i cyberbullyingu)?

5. Jakie sg réznice w zakresie analizowanych zachowan ryzykownych miedzy
uczniami ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi i uczniami bez specjal-
nych potrzeb edukacyjnych?

Narzedzie badawcze

Uzytym narzedziem badawczym byt £6dzki Kwestionariusz Probleméw Ha-
zardowych wsréd Adolescentow (EKPHA), ktérego powstanie poprzedzit etap
badan jakosciowych polegajacy na przeprowadzeniu indywidualnych wywia-
déw poglebionych z terapeutami zajmujacymi sie profilaktyka i leczeniem uzalez-
nien behawioralnych wsréd mlodziezy oraz pilotaz w populacji docelowej.
EKPHA obejmuje nastepujace skale: Czestotliwosci Grania, Natezenia Proble-
moéw Hazardowych oraz Nieracjonalnego Myslenia Hazardowego. Skala Nateze-
nia Probleméw Hazardowych przygotowana zostala na podstawie objawéw uza-
leznienia od hazardu zdefiniowanych w DSM-V. Narzedzie moze sluzy¢ do
badan populacyjnych i indywidualnych (jako narzedzie pomocnicze). Pozwala
ono z jednej strony prowadzi¢ badania przesiewowe — wskazujace na rozpo-
wszechnienie grania i zwigzanych z nim probleméw (w tym uzaleznienia). Z dru-
giej strony moze sluzy¢ jako narzedzie pomocnicze w pracy klinicznej — do diag-
nozy indywidualnej. Narzedzie charakteryzuje si¢ dobrymi wlasciwosci
psychometrycznymi (wartosci standaryzowane alfa Cronbacha, w zaleznosci od
skali wyniosly od 0,92 do 0,98). Narzedzie posiada réwniez normy stenowe usta-
lone w reprezentatywnej ogélnopolskiej probie mtodziezy (Pyzalski, Petrykowska,
Plichta 2015).

Préba badawcza

Badania przeprowadzono na losowej, ogélnopolskiej prébie 1505 uczniéw,
w wieku 13-18 lat z terenu calego kraju (50% badanych stanowili chlopcy, 48,5%
dziewczeta, a 1,5% respondentéw nie zaznaczylo opcji wyboru pici). Préba zo-
stala uzyskana poprzez losowanie warstwowe szkél z terenu calego kraju oraz
klas w wylosowanych szkotach.

Uzywanie terminu ,specjalnych potrzeb edukacyjnych” w literaturze ma nie-
ostry charakter (np. Chrzanowska 2015), co odnosi si¢ réwniez do kryteriow uzy-
tych w omawianych badaniach. W prezentowanym artykule zaliczenie do tej gru-
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py wynikalo z pozytywnego wskazania respondentéw w odpowiedzi na pytanie:
,Czy masz orzeczenie o niepelnosprawnosci lub inny podobny dokument np.
o dysleksji”. Respondenci, ktérzy udzielili twierdzacej odpowiedzi na to pytanie,
stanowili 13% proby (N=203). Oczywiscie podejscie takie posiada swoje ograni-
czenia — jednak pozwala na osiggniecie celu jakim jest wstepne rozpoznanie zja-
wiska rozpowszechnienia zachowan ryzykownych wsréd miodych ludzi ze spe-
cjalnymi potrzebami edukacyjnymi i poréwnanie ich z wynikami ,typowo
rozwijajacych si¢” réwiesnikow. Warto przy okazji zauwazy¢ znaczne rozpo-
wszechnienie korzystania z tzw. korepetycji lub innych form pomocy nauce. Na
pytanie: ,Czy w ciagu ostatnich 12 miesiecy z powodu trudnosci korzystates/as
z pomocy w nauce np. uczestniczyles/as w dodatkowych zajeciach z jakiego$
przedmiotu, korepetycjach? Twierdzaco odpowiedzialy 763 osoby stanowiace
51% proby badawczej. Przyjety poziom istotnosci w omawianych badaniach wy-
nosi p?0,05. Do analizy rozklad6w czestoséci odpowiedzi wykorzystany bedzie test
chi-kwadrat Pearsona (w zalezno$ci od potrzeb — z poprawka Yatesa).

Wyniki badaf wlasnych

Zachowania hazardowe

Analizy rozpoczeto od behawioralnej analizy zaangazowania w hazard — czyli
faktu podejmowania okreslonych dzialan o tym charakterze w ciaggu roku po-
przedzajacego badanie. W ponizszej tabeli zawarte sg dane przedstawiajace po-
réwnanie rozpowszechnienia zachowan hazardowych migdzy mlodymi ludzmi
okreslanymi jako uczniowie ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi a ich typo-
wo rozwijajacymi sie réwiesnikami.

Z wynikéw zawartych w powyzszej tabeli 1 wynika, ze badane grupy réznia
sie istotnie pod wzgledem rozpowszechnienia w zakresie 7 z 13 analizowanych
zachowan hazardowych. Co warte zauwazenia — tam gdzie wystapity istotne r6z-
nice, w niemal kazdym przypadku wskazywaly na wigksze rozpowszechnienie
danego zachowania ryzykownego w grupie mtodych ludzi ze specjalnymi po-
trzebami edukacyjnymi, co czeSciowo potwierdza slusznosé tezy o podwyzszonej
podatnosci na zachowania ryzykowne tej grupy uczniéw. Dotyczylo to naste-
pujacych zachowan hazardowych:

— grania na pienigdze na automatach/maszynach (tzw. jednorekich bandytach/
owocéwkach);

- grania na prawdziwe pieniadze/rzeczy w gry planszowe, np. Monopol;

— stawiania pieniedzy/zakladéw dotyczacych wynikéw sportowych w internecie;
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— grania na pieniadze/rzeczy w gry wymagajace sprawnosci (np. bilard, sitowa-
nie sie na reke);

— grania na pieniadze w kasynach internetowych;

— grania w kasynie, salonie gier w takie gry jak ruletka, poker.

Jedynym zachowaniem, ktére realizowane bylo istotnie czesciej w grupie bez
specjalnych potrzeb edukacyjnych, bylo ,rzucanie moneta, zeby wygraé pie-
nigdze/o rzeczy”, ktére w zestawieniu z zachowaniami czesciej podejmuja ucznio-
wie ze SPE, nalezy potraktowac jako mniej powazne.

Odsetki 0s6b realizujacych poszczegdlne zachowania sa najnizsze w przy-
padku korzystania z ,tradycyjnego” kasyna (lgcznie 8% os6b zadeklarowalo, ze
w ciggu roku gralo tam przynajmniej jeden raz), grania na pienigdze w interne-
towych kasynach (8%), a najwyzsze w zakladaniu sie o pieniadze/rzeczy z innymi
osobami (54%) i kupowanie loséw, zdrapek (53%). Szczegélowy ranking zacho-
wan hazardowych zrealizowanych przez badanych uczniéw jest przedstawiony
w powyzszej tabeli w kolumnie oznaczonej litera ,1” (gdzie cyfra 1 oznacza zacho-
wania najczesciej realizowane, a liczba 12 — najrzadziej).

Prezentowane wyniki nie stanowiag odpowiedzi na pytanie o wystepowanie
uzaleznienia od hazardu, a przedstawiajg jedynie rozpowszechnienie pojedyn-
czych zachowan o charakterze hazardowym.

Nasilenie Probleméw Hazardowych

Nastepny analizowany aspekt to wystepowanie probleméw hazardowych,
czyli sytuacji, gdzie graniu towarzysza problemy w funkcjonowaniu lub spotecz-
ne (zdefiniowane w podreczniku DSM-V. W kolejnej tabeli 2 umieszczone sg od-
setki odpowiedzi (uczniéw ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi) na pyta-
nie: czy i jak czesto w ciagu 12 miesiecy poprzedzajacych badanie zdarzyly sie im
nastepujace sytuacje wskazujace na nasilenie probleméw wynikajacych z hazar-
du. (Wyniki nie sumuja sie¢ do 100% — dotycza tylko uczniéw, ktorzy zrealizowali
jakiekolwiek zachowanie hazardowe w ciagu roku przed badaniem). Ze wzgledu
na ograniczona ilo$¢ miejsca i troske o czytelnos¢ danych nie podano tu wynikéw
ucznidéw bez specjalnych potrzeb edukacyjnych.

W zakresie 13 na 20 poréwnywanych zachowan — konsekwencji hazardu,
istotnie wieksze ich rozpowszechnienie odnotowano w grupie uczniéw ze specja-
Inymi potrzebami edukacyjnymi. Dotyczylo to nastepujacych zachowain: powro-
tu do grania mimo postanowienia zaprzestania, préb szybkiego odegrania sie,
zadluzania sie, grania w celu ucieczki od probleméw, komunikatéw ze strony in-
nych o postrzeganych problemach z graniem, ukrywania przed innymi stawek,
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psucia sie relacji z bliskimi, zwiekszania si¢ wartosci sumirzeczy, o ktére sie grato,
odczuwania przyjemnosci z gry o wysokie stawki, kontynuowania grania mimo
znacznych strat, rozmyslania wczesniejszych wygranych, przypominania sobie
sytuacji towarzyszacych graniu, oszukiwania, zeby zdoby¢ pieniadze/rzeczy na

granie oraz ,zarywania” nocy, zeby gra¢ na pienigdze/rzeczy.

Tabela 2. Rozpowszechnienie zachowan ze Skali Natezenia Probleméw Hazardowych
realizowanych przez uczniow ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi

: Kilka | Kilkana-
Ani razu | 1-2 razy Scie razy o
razy |, . 7| pi*
% % i wiecej
%o
%o
Ukrywatem/am przed rodzicami lub innymi
waznymi dla mnie osobami to, ze gram 67 3 1 2 ni.
na pienigdze/rzeczy lub jak duzo gram
Wracalem/am do grania na pienigdze/rzeczy,
chociaz postanawialem/am lub obiecalem/am 67 3 1 2 0,00
innym, Ze juz nie bede grat
Kle,dy przegrywalem/am Plequze{rzeczy 57 5 6 5 0,00
probowalem/am szybko sie odegrac
Z.eby.grac na pl’emazdze/rzeczy zadluzalem/am 69 1 0 5 0,00
sie u innych oséb
Kiedy nie moglem/am gra¢ na pienigdze/rzeczy .
- . 69 1 2 0 ni.
bardziej nerwowo reagowalem/am na inne osoby
Wyobrazatem/am sobie, weoi jak bede gral/a, 50 1 7 5 ni
marzylem/am o wygranej
Prébowalem/am przesta¢ gra¢ na pienigdze/ .
. . . 68 3 1 0 ni.
rzeczy, ale mi to nie wychodzito
Gratem/am na pieniadze/rzeczy, zeby zapomnie¢ 7 4 5 0 0,03
o problemach
Inne osoby méwily mi, ze powinienem/powin-
nam udac si¢ do specjalisty, poniewaz za duzo 70 1 0 1 0,01
gram na pienigdze/ rzeczy
Moéwilem/am, Zze stawialem/am w grach mniej-
sze sumy/rzeczy o mniejszej wartosci niz rze- 69 2 0 2 0,03
czywiscie stawialem/am
,.,Zawalalem/am n.aul'qg w szkole przez to, 68 5 5 1 i
ze gralem/am na pienigdze/rzeczy
Popsuly mi si¢ znajomoéci z przyjaciétmi /
dziewczyna/ chlopakiem przez to, Ze gralem/am 70 1 0 1 0,04
na pieniadze/rzeczy.
Przy kolejnych grach zwigkszalem/am sumy 63 5 1 4 0,00

i wartosc rzeczy, o ktére gratem/am
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. Kilkana-
. Kilka | .
Ani razu | 1-2 razy Scie razy ix
razy |, . 71| pi*
% % i wiecej
%o
%
Gdy stawialem/am wysokie dla mnie sumy/cen-
. : y 64 4 3 3 0,00
ne rzeczy odczuwalem/am duza przyjemnosé
Nawet, kiedy przegrywalem/am nie konczylem/ 63 4 3 3 0,01

am gry, az wszystko stracilem/an

Z przyjemnoscia rozmyslalem/am o wcze$niej-
szych wygranych, przypominatem/am sobie 57 6 5 4 0,00
sytuacje, kiedy gralem/am

Gralem/am na pienigdze/rzeczy, zeby poczuc sie

. . 8 . 59 7 4 2 ni.
przyjemnie, poprawic¢ sobie humor
Gralem/am na pieniadze/rzeczy, zeby poczu¢ sie
przyjemnie, poprawic¢ sobie humor 67 3 ! 2 0,00
Zawalatem/am noce lub bylem/am niewyspany/a 7 4 0 5 0.00

przez to, ze gram na pienigdze/rzeczy

Moéwilem/am, Ze jestem starszy/a albo korzy-
stalem/am z pomocy osoby pelnoletniej, zeby 66 5 0 2 ni.
pozwolono mi zagraé na pienigdze/rzeczy

p-i. — poziom istotnoéci ré6znic migdzy uczniami ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi a pozo-
statymi
n.i. — nieistotny statystycznie

Wyniki takie oznaczajg, ze ta grupa moze ponosi¢ wieksze konsekwencje po-
dejmowanych zachowan ryzykownych. Wyraznie nalezy jednak podkresdli¢, iz
w zdecydowanej wiekszosci przypadkéw zaprezentowane wyniki dotycza poje-
dynczych sytuacji (do kilku razy w ciggu roku), a rzeczywiste powazne konsek-
wencje ponosi¢ moga ci gracze, u ktérych ma to czesty charakter (kilkanascie razy
i wiecej w ciagu roku). Na przyklad ,zawalanie” nauki w szkole w wyniku grania
zadeklarowalo 1% badanych uczniéw. Czesciowym potwierdzeniem wczesniej
zaobserwowanych prawidlowosci (wigksze rozpowszechnienie konsekwencji
w grupie uczniéw ze SPE) jest rowniez wynik kolejnego poréwnania.

Zawezenie grupy znajomych oraz gorsze wywigzywanie sie z obowiazkéw
domowych istotnie czesciej dotyczylo uczniéw ze specjalnymi potrzebami edu-
kacyjnymi, potwierdzajac, Ze czesciej uprawiaja oni hazard w sposéb problemowy.
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Tabela 3. Istotno$c¢ réznic w zakresie rozpowszechnienia powaznych konsekwencji

uprawiania hazardu miedzy grupa uczniéw ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi

i mlodych ludzi z populacji generalnej

Tak Nie pi
Porzucﬂem/an} davx/mych/ Zna]orpych i teraz. pr'zebywam 5 (1)* 95 (99) 0,00
w towarzystwie osob, ktére lubia gra¢ na pieniadze/rzeczy
Qorze] wywiazuje sie z obowiazkéw domowych przez to, 6(2) 94 (98) 0,00
Ze gram na pienigdze/rzeczy
Nie interesuje sie rzeczami, ktore wczeéniej sprawialy
mi duzo przyjemnosci, bo zajmuje mnie granie na pienigdze/ 3(1) 97 (99) ni.
rzeczy.

* w nawiasie podano odsetki uczniéw bez specjalnych potrzeb edukacyjnych

p-i. — poziom istotnoéci réznic migdzy uczniami ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi a pozo-

statymi
n.i. — nieistotny statystycznie

Uzywanie substancji psychoaktywnych

Jedna z prawidlowosci dotyczacych zachowan ryzykownych jest ich czeste
wspolwystepowanie. Kolejnym etapem analizy byly wskazania respondentéw,
czy ijak czesto w ciagu calego zycia uzywali substancji psychoaktywnych wymie-

nionych w tabeli 4.

Tabela 4. Rozklad czestosci odpowiedzi na pytanie dotyczace uzywania substancji

psychoaktywnych w grupie uczniéw ze SPE w ciggu calego zycia

e[
Nie, P robitem/
. walem/ -
nigdy am tylko am to pi.
% raz lub wiele razy
dwa % %
Palite$/a$ tyton (papierosy, fajke) 47 28 25 n.i
Pile$/as alkohol (piwo, wino, wodke, drinki 8 35 37 0,007
alkoholowe itp.)
Uzywales/as (,palites/as”) elektronicznego papierosa, 50 25 25 ni
e-fajke, ,moda”
Brales$/as ,dopalacze” 93 5 2 ni.
Palile$/as marihuane/haszysz 74 15 10 n.i
Pite$/a$ napoje energetyzujace/, energetyki” 66 11 9 ni.

p-. — poziom istotnosci w zakresie poréwnania rozkladéow odpowiedzi uczniéw ze SPE i bez SPE

n.i. — nieistotny statystycznie
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Z uwagi na przejrzystos¢ prezentowanych danych zrezygnowano z zamiesz-
czania odsetkéw w grupie ,bez SPE”. Brak statystycznie istotnych réznic oznacza,
ze wyniki uczniéw ze SPE i pozostalych sa zblizone.

Statystycznie istotna réznica (na poziomie p=0,007) miedzy grupami
uczniéw z populacji generalnej i uczniami ze SPE zostala odnotowania w zakresie
uzywana alkoholu w ciaggu catego zycia — wiecej mlodych ludzi bez SPE zadekla-
rowalo takie do§wiadczenie, 33% sprébowato alkoholu raz lub dwa razy, a niemal
polowa (47%) zrobila to wiele razy. Poglebienie obrazu dotyczacego uzywania
substancji psychoaktywnych dotyczylo okreslenia skali tego zjawiska w ciagu
30 dni poprzedzajacych badanie — jest ono wskaznikiem biezacego uzywania ta-
kich substangji.

Tabela 5. Rozklad czestosci odpowiedzi na pytanie dotyczace uzywania substancji
psychoaktywnych w grupie uczniéw ze SPE w ciggu 30 dni poprzedzajacych badanie

Robilem/
. Robilem/ | am to co-
Ani razu Zro- L
tego nie | bilem/am om to dziennie .
robilem/ | tokilka |KaTazy | lubpra- | pi.
m % razy % w ty- wie co-
a godniu % | dziennie
%o
Palile$/as tyton (papierosy, fajke) 69 14 5 11 n.i
Piles/as alkohol (piwo, wino, wédke, .
drinki alkoholowe itp.) 50 36 10 2 Lt
Uzywa?es/as (,,pal}les/as ) ele:,ktromczne- 66 17 7 10 ni
go papierosa, e-fajke, ,moda
Brale$/a$ ,dopalacze” 98 1 0 1 ni.
Palile$/a$ marihuane/haszysz 86 8 2 3 n.i.
gi(ei,s,/as napoje energetyzujace/, energe- 46 3 14 6 ni

p-i. — poziom istotnosci
n.i. — nieistotny statystycznie

Brak réznic pokazuje, ze w zakresie uzywania substancji psychoaktywnych
w stosunkowo krétkim czasie poprzedzajacym badanie (30 dni) poréwnywane
grupy sa do siebie bardzo podobne. Rozpowszechnienie analizowanych zacho-
wan nalezy uznac jako znaczace, poniewaz przynajmniej jeden raz w ciaggu mie-
sigca tzw. energetyki pita potowa badanych uczniéw ze SPE (53%), niewiele mniej
mlodych ludzi pilo alkohol — 48%, e-papierosy uzywato 34% respondentéw, pale-
nie tytoniu - 30%, palenie marihuany/haszyszu — 13%, a konsumpcja dopalaczy —
2%. Warto zwrdci¢ uwage, ze picie alkoholu jest bardziej rozpowszechnione w ba-
danej grupie niz palenie tytoniu.
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Zaangazowanie w przemoc rowiesnicza

Kolejnym analizowanym zachowaniem ryzykownym jest zaangazowanie
w przemoc réwiednicza. Szczegodlnie wazna kwestig jest narazenie na stanie sie jej
ofiara uczniow ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi zaréwno w wersji tra-
dycyjnej, jak i elektronicznej (cyberbullying). Najbardziej rozpowszechnione w li-
teraturze stanowisko méwi, ze grupa taka jest szczegélnie narazona na wiktymi-
zacje rowiesnicza, aczkolwiek dos¢ powszechnym stanowiskiem jest réwniez, ze
te same czynniki prowadza zaréwno do stawania sie ofiara, jak i sprawca przemo-
cy (np. Rose, Monda i Esplage 2011). Wyraznie nalezy odrézni¢ zjawisko agresji
rowiesniczej od przemocy, dreczenia (bullyingu), ktére charakteryzuje sie inten-
cjonalnoscia wrogich dziatan, powtarzalnoscia (trwaniem w czasie) oraz nierow-
nowaga sit miedzy sprawca a ofiara, ktéra z tego powodu nie moze sie skutecznie
broni¢. Badani uczniowie w kwestionariuszu mieli okresli¢ czestotliwos¢ spraw-
stwa lub/i wiktymizacji, odnoszac sie do opisanej im sytuacji precyzujacej pojecie
dreczenia: ,Dreczenie polega na tym, ze uczen lub grupa uczniéw czesto méwi
lub robi innemu uczniowi/uczennicy bardzo przykre, dokuczliwe rzeczy, przed
ktérymi trudno mu/jej sie obroni¢ (np. przezywa go, bije czy wyklucza z grupy).
Zaznacz jak czesto opisana sytuacja miata miejsce w ciagu ostatnich 12 miesiecy”.

Tabela 6. Poréwnanie zaangazowania w bullying tradycyjny uczniéw z i bez specjalnych
potrzeb edukacyjnych (W nawiasach podane sa odsetki uczniéw bez tzw. specjalnych
potrzeb edukacyjnych)

Nie zda.— Zdarzyla | Zdarzyla Zd'ar.zyla
rzyla mi mi sie mi sie 2-3 mi sie 4
Bullying (dreczenie tradycyjne) sie tak.a jeden raz razy razy lu.b pii
sytuacja % % wiecej
%o Jo
Ty dreczyles/as innych uczniéw 72 (73) 14 (14) 7 (8) 7 (5) ni.
ICr;relt})fizczen badz uczniowie dreczyli 64 (72) 15 (14) 10 7) 10 (6) 0,05

p-i. — poziom istotnosci
n.i. — nieistotny statystycznie

Wydaje sie, ze zaobserwowany zakres zaangazowania w przemoc réwies-
nicza nalezy uznac¢ jako znaczacy. W grupie badanych uczniéw ze specjalnymi
potrzebami edukacyjnymi sprawcami, w ciggu 12 miesiecy przed badaniem, byt
co trzeci z nich (28%), a wiktymizacji doswiadczylo az 35% (dla poréwnania
w grupie bez specjalnych potrzeb edukacyjnych byto to 27%). Zatem uczniowie
ze SPE istotnie czesSciej byli ofiarami tradycyjnej przemocy réwiesniczej, co po-
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twierdza przyjmowane zatozenia o podwyzszonym ryzyku krzywdzenia tej gru-
py uczniow ukazywane w przywolywanych wczesniej badaniach.

Dreczenie moze by¢ realizowane réwniez z wykorzystaniem nowych me-
diéw (Internetu) (Dooley, Pyzalski, Cross 2009; Pyzalski 2012). Podobnie jak
w przypadku badania rozpowszechnienia bullyingu tradycyjnego, uczniowie
byli pytani, czy w czasie 12 miesiecy poprzedzajacych badanie byli ofiara takiej sy-
tuacji: ,Jedna lub kilka os6b z Twojej szkoty/klasy dreczyto Cie korzystajac z Inter-
netu lub telefonéw komoérkowych/smartfonéw — przez dluzszy czas (regularnie)
w taki sposob, ze cierpiates i trudno bylo Ci sie obroni¢?” i czy sami zrealizowali
wobec kogo$ opisane zachowanie.

Tabela 7. Poréwnanie zaangazowania w cyberbullying uczniéw z i bez specjalnych
potrzeb edukacyjnych (w nawiasach podane sg odsetki uczniéw bez tzw. specjalnych
potrzeb edukacyjnych)

Nie zda- Zdarzyla | Zdarzyla Zde.lrz.yla
rzyla mi sig je- | mi sig 2-3 i sie
Cyberbullying mi sie ta.ka den raz razy 4 razy lgb pi.
sytuacja % 9 wiecej
% ’ ’ %
Ty dreczyles/as innych uczniéw 89 (92) 7 (6) 2.(2) 3() ni.
Icnirelt}:i:czen badz uczniowie dreczyli 84 (90) 9(6) 42) 2(1) 0,01

p-i. — poziom istotnosci
n.i. — nieistotny statystycznie

Rozpowszechnienie sprawstwa cyberbullyingu (w ciggu roku poprzedzaja-
cego badanie) w grupie uczniéw ze SPE wyniosto tacznie 12% préby, natomiast
ofiary stanowily jej 15%. Podobnie jak w przypadku zaangazowania w tradycyjne
dreczenie, zaobserwowano brak istotnych réznic w zakresie sprawstwa oraz istot-
nie wiekszy odsetek uczniéw ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi, ktére
staly sie ofiarami cyberbullyingu. Potwierdzila sie w ten sposéb teza o podwy-
zszonej wrazliwosci na stanie sie uczniéw ze SPE, ofiarg zaréwno tradycyjnych,
jak i internetowych form przemocy réwiesniczej.

Podsumowanie i wnioski

W zaleznosci od rodzaju zachowania hazardowego, wyniki pokazuja, ze
przynajmniej jeden raz w roku poprzedzajagcym badanie zrealizowato je od 8%
do 54% wuczniéw ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi (tych, ktérzy
twierdzaco odpowiedzieli na pytanie o posiadaniu orzeczenia o niepelnospraw-
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noéci lub innego podobnego dokumentu np. o dysleksji). O ile ryzyko hazardu
patologicznego jest niskie (w catej probie byto 1,3% oséb spelniajacych kryteria
uzaleznienia DSM-V, w tym lagodne nasilenie dotyczylo 0,8% préby), to rozpo-
wszechnienie uzywania substancji psychoaktywnych i zaangazowania w prze-
moc réwiesniczg (bullying), zaréwno tradycyjna, jak i realizowana za pomoca TIK
nalezy uznac za znaczace. Poréwnanie z uczniami bez specjalnych potrzeb edu-
kacyjnych wykazato istotne r6znice zar6wno w zakresie czestotliwosci realizowa-
nia zachowan hazardowych, jak i skali nasilenia probleméw z tego wynikajacych
(zreguly wieksze natezenie obserwowano w grupie uczniéw ze SPE). Zarysowala
sie rowniez tendencja do wiekszej czestotliwosci zachowan realizowanych za po-
moca Internetu przez takich mtodych ludzi. W zakresie uzywania substancji psy-
choaktywnych w zdecydowanej wiekszosci nie wystapily istotne réznice miedzy-
grupowe. Potwierdzilo sie wystepowanie wiekszego ryzyka stania sie¢ ofiarg
przemocy (bullyingu i cyberbullyingu) w przypadku uczniéw ze SPE.

Ograniczona wiedza na temat zaangazowania mlodych ludzi ze specjalnymi
potrzebami edukacyjnymi wymaga poszerzenia za pomocg réznych perspektyw
metodologicznych zaréwno jakosciowej, ilosciowej, jak i tzw. podejécia miesza-
nego (mixed methods research design/multimethodology), szczegdlnie zas:

1. nalezy podja¢ dzialania stuzace rozpoznaniu skali zachowan ryzykownych
w poszczegélnych grupach mlodych ludzi z niepelnosprawnosciami, specjal-
nymi potrzebami edukacyjnymi (tematyka ta czesciej podejmowana jest
w odniesieniu do 0séb doroslych z niepelnosprawnosciami). Obecne badanie
traktuje te grupe jako jednorodng, co nie pozwala na zdiagnozowanie specy-
fiki odnoszacej si¢ do poszczegélnych potrzeb specjalnych Szczegélna uwage
nalezy po$wieci¢ kwestii wiktymizacji, uzywaniu sSrodkéw psychoaktywnych
oraz funkcjonowania w roli uzytkownika nowych mediéw (Internetu);

2. nalezy w badaniach poszukiwaé¢ uwarunkowan, a takze czynnikéw ryzyka
oraz czynnikéw chroniacych. Te ostatnie sg czesto nieuwzgledniane, co spra-
wia, ze wartos¢ aplikacyjna badan w kontekscie praktyki profilaktycznej jest
nizsza;

3. nalezy rozpozna¢ istniejace dzialania profilaktyczne i zaradcze adresowane
do populacji uczniéw ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi oraz dokonac
ich ewaluacji;

4. warto konstruowac nowe programy profilaktyczne dotyczace zachowan ry-
zykownych w grupie uczniéw ze SPE, uwzgledniajac zar6wno uwarunkowa-
nia uniwersalne, jak i te specyficzne dla specjalnych potrzeb.

Pewnym ograniczeniem dla interpretacji prezentowanych wynikéw jest brak
mozliwosci precyzyjnego wyodrebnienia, kto znalazl sie w grupie zdefiniowanej
jako uczniowie ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi. Kolejnym krokiem po-
winno by¢ rozpoznawanie probleméw zachowan ryzykownych wraz z ich uwa-
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runkowaniami, wspdlzaleznoéciami w bardziej homogenicznych grupach miodych
ludzi wymagajacymi pomocy psychologiczno-pedagogicznej i/lub posiadajacych
orzeczenia o potrzebie ksztalcenia specjalnego.
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Cisza i milczenie w obliczu dziecka z chorobg
nowotworowg — konieczno$¢, naturalnosé czy kleska?

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?

Stowa kluczowe: milczenie, trwanie/pozostawanie w milczeniu, dziecko z choroba nowotworowa

Keywords: silence, remaining silent, child with cancer

Wprowadzenie

Cisza i milczenie to zjawiska towarzyszace czlowiekowi od zawsze, cho¢ r6zne
byly ich znaczenia i konteksty. Milczy sie wéwczas, kiedy nie chce sie wypowia-
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da¢ slow, zabieraé gtosu w dyskusji, czyli chce sie co$ przemilcze¢. Milcze¢ mozna
woéwczas, kiedy chcemy zaakcentowaé nasza emocjonalng reakcje na rzeczywi-
stoé¢. Swiadome powstrzymywanie sie od méwienia posiada wartos¢ etyczng
(np. dochowanie tajemnicy, trwanie wobec wlasnych wartosci, ideatéw) (Olear-
czyk 2010, s. 53). ,O czym nie mozna méwi¢, o tym trzeba milcze¢” pisat Ludwig
Wittgenstein (Regiewicz, Zywiotek 2014, s. 11).

Milczeé mozna takze, kiedy chce sie zrozumie¢, odnalez¢ znaczenie wypowia-
danego stowa, czyli co$ przemysleé. Powiadaja ,Cisza milczenia ustanawia zna-
czenie” (tamze, s. 12). Milczenie zaslania to czego wypowiedzie¢ nie mozna, nada-
je temu sens. ,Stosowany celowo brak stéw wskazuje na dodatkowy sens, ale jest
takze odwrotnie — umiejetne postugiwanie sie stowami otwiera wypowiedz na to,
co pozostaje w sferze niewypowiedzianego” (Korwin-Piotrowska 2014, s. 36).

I'w koficu mozna chcieé przekazac¢ znaczenie, zakomunikowacé szacunek, da¢
wyraz pamieci lub zupelnie przeciwnie — wskaza¢ na lekcewazenie i obojetnos¢.

Warto zaznaczyé, iz literatura nauk spotecznych i humanistycznych ma bo-
gata reprezentacje réznorodnych opracowan na temat ciszy i milczenia. Kazda
nauka, podkreslajac odmienne aspekty wskazanych poje¢, przyczynia sie do zbu-
dowania pelnego ich obrazu. Jezykoznawstwo odnosi sie do milczenia przede
wszystkim jako zachowania komunikacyjnego. Psychologia interesuje sie milcze-
niem w réznych zaburzeniach psychicznych. Pedagogika poszukuje drogi wyko-
rzystania ciszy i milczenia w wychowaniu.

Stowa ,cisza” i ,milczenie” w jezyku polskim, cho¢ posiadaja rézny zakres
znaczeniowy, sa stosunkowo czesto stosowane zamiennie. Cisza to brak wszel-
kich odgloséw (milczenie); stan atmosfery bez wiatru lub z bardzo stabym powie-
wem; spokojne zycie, bez niezwyklych wydarzen i wstrzaséw. To w konicu spokdj
wewnetrzny. Z kolei milczenie oznacza nieméwienie, nieodzywanie sie (cisza);
brak reakcji na co$, niezabieranie glosu w jakiej$ sprawie. Cisza jest nastepstwem
milczenia, a milczenie wywoluje cisze. Cisza moze przejawia¢ sie w milczeniu,
w kontemplacji czy medytacji (Olearczyk 2010).

Milcze¢ mozna w halasie. Cisza jednak wyklucza jego istnienie. Milczenie
wspoltworzy cisze, moze w niej trwac. Z kolei milczenie nie zawsze jest cisza
(tamze, s. 54). Milczenie, jak i cisza mogg prowadzi¢ do uzyskania wiedzy niedo-
stepnej za pomoca innych sposobdéw. Milczenie przekazuje wartosci i pojecia
istniejace poza stowem (Niedziatkowski 1998, s. 16). ,Milczenie moze co$ komuni-
kowag, ale wylacznie w odpowiednim kontekscie. Bez wyznaczajgcego ramy in-
terpretacyjne kontekstu, milczenie jest tylko niema ciszg” (Przybyszewski 2013).

Posréd wielu rodzajéw milczenia jest i to, przypisywane ludziom, ktérzy juz
odeszli. Oni nie maja wyboru miedzy milczeniem a méwieniem i w tym sensie jest
to milczenie transcendentne (tamze). Nam taki rodzaj milczenia nie jest jeszcze
dostepny. ,Milczenie, ktére istnieje poza stowami. Milczenie to uwidacznia sie
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w ludzkich postawach, taczy ludzi i jest wyrazem ludzkiej swiadomosci” (Nie-
dziatkowski 1998, s. 19).

Ludzie sa w wiekszosci uzaleznieni od stéw, ktérymi nie sa w stanie wyrazi¢
wielu uczué. Milczenie jako $wiadoma rezygnacja z mowy moze zobrazowac te
uczucia (tamze, s. 16). Gregory Bateson uznaje, iz ,Nie mozna nie komunikowa¢”.
Oznacza to, ze milczenie zawsze co$§ wyraza, co$ komunikuje. Jest nosnikiem wielu
znaczen obecnych w kontekscie pozajezykowym i zwigzanych z tym, kto milczy
i wobec kogo to czyni (Rakoczy 2014, s. 460).

... wokot diagnozy/rozpozania

Choroba nowotworowa u dzieci w wielu przypadkach zaczyna sie podstep-
nie i do wlasciwego rozpoznania dochodzi czesto po kilku tygodniach, a nawet
miesigcach!. W tym czasie jeszcze nikt nie spostrzega niepokojacych objawdéw
inie podejrzewa ,trudnej” dla wszystkich przyszloéci®. Po ustgpieniu pierwszych
dolegliwosci, samopoczucie dziecka zaczyna nieco sie poprawia¢ — jednak nie na
dlugo. Wydaje sie, ze ponownie dziecko stabnie, boryka sie z niedyspozycja®.
Kontakt z lekarzem skutkuje pojawieniem si¢ obaw i podejrzen, ktérym towarzy-
szy szereg czynnosci diagnostycznych i czesto obfituje w ,zmowe milczenia”. Jej
zrédlem sa niekorzystne mity i uprzedzenia wiazace sie z chorobg nowotworowa.
Zapewne ma ono swoje uzasadnienie*. Lekarz pierwszego kontaktu nie jest w sta-
nie postawi¢ ostatecznego rozpoznania, nawet jesli ma glteboko uzasadnione po-
dejrzenie. Takie rozpoznanie moze by¢ postawione tylko w wyspecjalizowanym
osrodku diagnostycznym. Jednak lekarz kierujgcy powinien wyjasni¢ rodzicom,
ze celem skierowania jest wykonanie specjalistycznych badan pomocnych w wy-
jasnieniu niecharakterystycznych objawéw i dolegliwosci. Jesli rodzice domagaja
sie wigcej informacji, wowczas lekarz powinien wymieni¢ im schorzenia brane

A Chybicka pisze, ze ,Nowotwory rozwijaja sie z zasady podstepnie i nawet w zaangazowanym

procesie czesto stan ogélny dziecka jest dobry. Wymaga to zachowania czujnosci onkologicznej
przez lekarzy pierwszego kontaktu. Niezbedne sg staranne badania fizykalne obejmujace calego
malego pacjenta” (Chybicka 2009, s. IX).

Najczesciej rodzice zglaszaja sie do lekarza rodzinnego z powodu w ich mniemaniu, stosunkowo
fagodnych i typowych objawéw, jak brak apetytu, infekcja, béle konczyn (Kowalczyk, Samardakie-
wicz 1998, s. 37).

Wywiad prowadzony z rodzicami dzieci, u ktérych rozpoznano ostra bialaczke limfoblastyczna
wskazuje na wystepowanie: apatii, oslabienia, sklonnosci do siniaczenia sie pod wplywem blahych
urazéw, pokrwawienie z blon sluzowych jamy ustnej i nosa, powigkszenie wezléw chlonnych ob-
wodowych, postepujaca blados¢ (Radwanska 1998, s. 57).

Autorzy zajmujacy sie problematyka choroby nowotworowej zaréwno w wymiarze medycznym,
jak i pozamedycznym twierdza, iz przekazanie rodzicom informacji o rozpoznaniu powinno
nastgpi¢ po wykonaniu niezbednych badan potwierdzajgcych postawiong przez lekarzy hipoteze.
Zatem czas diagnozowania i oczekiwania na wyniki wypelniony jest cisza i milczeniem.
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pod uwage, w tym chorobe nowotworowa jako jedng z mozliwosci. Na tym etapie
nie jest wskazane przedstawienie schorzenia nowotworowego, jako najbardziej
prawdopodobnego rozpoznania, nawet woéwczas, kiedy przemawia za tym wiele
danych (Kowalczyk, Samardakiewicz 1998, s. 38).

Jesli rodzice poznajq przypuszczenia rozpoznania, woéwczas zachowuja mil-
czenie wobec dopytujacego sie dziecka. Wokdt chorego pojawia sie zatem cisza.

Czas od otrzymania wynikéw do spotkania z lekarzem cechuje milczenie per-
sonelu pielegniarskiego, ktory nie jest upowazniony do przekazywania informa-
cji. Wielu rodzicéw chcac jak najszybciej pozna¢ diagnoze dopytuje napotkane
osoby z personelu. Jednak pytania pozostaja bez odpowiedzi. Zachowanie to jest
jak najbardziej odpowiednie’, bowiem to na lekarzu spoczywa obowigzek infor-
mowania®. Lekarz sposréd zawodéw medycznych dysponuje najszersza wiedza
medyczng i to on ma najszersze kwalifikacje do udzielania $wiadczen zdrowot-
nych (Dercz, Izdebski, Rek 2015, s. 136).

Milczenie przerywa rozmowa w gabinecie kierownika kliniki. W czasie pierw-
szej rozmowy rodzice zwykle sluchajg tego co ma do powiedzenia lekarz i czasem
zadaja pytania dotyczace przyczyn choroby, mozliwosci leczenia i wyleczenia
dziecka. Lekarz po przekazaniu rodzicom rozpoznania zachowuje zwykle milcze-
nie, ktére jednak nie jest oznakg tajemnicy i nieméwienia. Wyraza zupelnie co$
odmiennego. Jest oznaka wspoélczucia. W tym milczeniu zawarte sg najczesciej
wszystkie jego emocje i szacunek dla powagi sytuacji (Bohdan 2011). Ten rodzaj
milczenia, kiedy nie wypowiada sie stéw ,pocieszania na sile”, mogacych
zafalszowac rzeczywistos¢, jest niezbedny w rozmowie z rodzicami. Warto w tym
miejscu przypomnie¢ takze stowa Bogdana de Barbaro (2005), ktéry wskazuje, ze
w medycynie diagnoza jest kluczem do dialogu, porozumienia. Nie moze by¢ ona
stowem zakleciem wylacznie dla wtajemniczonych. Nie powinna by¢ zlepkiem
niezrozumialych stéw. Lekarz w tym dialogu jest odpowiedzialny za umiejetne
rozpoznanie intencji pacjenta (w przypadku dziecka najpierw sa to rodzice), co
on chce wiedzie¢ lub co nalezy mu przekazaé. Diagnoza zatem moze stworzyc¢ re-
lacje lekarza z pacjentem.

Zupelnie inaczej sprawa moze przedstawiac sie w odniesieniu do dziecka. Po-
mimo jego prawa do informacji moze ona do niego nie dotrze¢. Moze zosta¢ za-
trzymana ze wzgledu na ,jego dobro”. Czasem milczenie, ktére jest wstrzymywa-
niem sie od przekazania informacji, trwa ,za dlugo”, az w konicu jest po prostu za
pdzno (zob. Antoszewska 2007). Milczenie majace na celu dochowanie tajemnicy,

> Pielegniarka moze udzieli¢ pacjentowi lub jego rodzinie informacji o stanie zdrowia pacjenta w za-
kresie koniecznym do sprawowania opieki pielegnacyjnej. Zob. Ustawa o zawodach pielegniarki
i poloznej (art. 16, pkt 2) (Dercz, Izdebski, Rek 2015).
Podkresla to ustawa o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta, jak i ustawa o zawodach leka-
rza i dentysty.
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ukrycie prawdy, doprowadza do naruszenia zaufania, ktérym dziecko darzy ro-
dzicow.

Motywy milczenia zwykle biora sie z przerazenia, leku jaki budzi choroba no-
wotworowa. Dla wielu rodzicéw nowotwoér oznacza to samo co wyrok $mierci.
Dla innych méwienie prawdy jest zadaniem ponad sily. Nie potrafig oni ustysze¢,
o0 co pyta chore dziecko.

Kwestia informowania chorego dziecka powinna by¢ uzalezniona od tego czy
ono chce wiedzie¢, czy pyta na co jest chore i w konicu, czy méwi co chce wiedziec.
Jesli milczy lub odmawia przyjecia informacji o rozpoznaniu, nikt nie ma prawa
mu ich przekazywaé. W onkohematologii dzieciecej ustalono szereg rekomendacji
dotyczacych réznych etapéw leczenia, wérdd nich mozna odnalezé te zwigzane
z informowaniem o rozpoznaniu choroby nowotworowej’. Podkresla sie w nich,
iz najbardziej aktualnym pytaniem, jakie stawiajg sobie lekarze onkolodzy i psy-
cholodzy, jest to: ,naileikiedy, w jaki sposob z takg diagnoza zaznajamiamy dzie-
cko” (Kowalczyk, Samardakiewicz 2000, s. 732). Wiele lat wcze$niej wyznawano
zasade nie informowania. Wskazywano, ze dziecku nie jest potrzebna wiedza
o naturze choroby i nie potrzebuje ono zna¢ jej nazwy. Powinno jednak wiedzie¢,
Ze zaangazowanie w proces leczenia warunkuje jego wynik (Zdebska, Armata
1982). ,Gdy rozpoznanie jest pewne, prawda musi by¢ podana rodzicom, nigdy
dziecku, i wyttlumaczona w jasnych i zrozumialych slowach, bez zbednego wpro-
wadzania ich w zawilosci lekarskiego myslenia” (tamze, s. 369-381).

Prowadzone badania i obserwacje wskazuja, ze przekazanie informacji wymu-
sza kompleksowe wsparcie dziecka w trakcie choroby. Komitet Psychospoleczny
SIOP przedstawia wiele propozycji, w jakich okolicznosciach te wiadomos¢ prze-
kaza¢ otwierajac w ten sposéb mozliwo$¢ wyboru najlepiej odpowiadajacej opciji.
Dziecko, u ktérego rozpoznano nowotwdr, musi zrozumie¢ przyczyne, z powodu
ktérej jego zycie w najblizszej przyszlosci zostanie zmienione (Kowalczyk, Samar-
dakiewicz 1998, s. 42).

»(...) Powiedzial mi o biopsjach, guzach, kostniakomiesaku, remisjach. Moi rodzice
stuchali go, ja robitem notatki, caly czas notowalem. To dziwne, ale notujac, poczulem
sie lepiej. To bylo tak, jakbym formutujac pytania, zapisujac je na kartkach, odzierat je
z tajemnicy, strachu, grozy.

Kiedy lekarz skonczyl, spojrzal na mnie i zapytal:

— Jakie$ pytania?

Odpowiedziatem, ze mam czterdziesci dwa. Tylko tyle zdazylem zapisaé. Tamtego
dnia lekarz odpowiedzial na moje czterdziesci dwa pytania, ale nasunelo mi sie dwa-
dziescia kolejnych. Im wiecej lekarz mi wyjasnial, tym wiecej miatem pytan, ale im
wiecej udzielal mi odpowiedzi, tym wiekszy czutem spokéj. To byt taki cykl, korzystny
zaréwno dla mnie, jak i dla niego” (Espinosa 2015, s. 55-56).

7 Komitet Psychospoteczny Miedzynarodowego Towarzystwa Onkologéw Dzieciecych (Samarda-
kiewicz, Kowalczyk 2000, s. 729-735).
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Zapewne nie mozna unikngé momentéw ciszy i milczenia zar6wno w samym
sposobie przekazywania informagji, jak i ich przyjmowania. Milczeniem, ktére
z jednej strony moze wyraza¢ szacunek wobec dziecka i jego trudnej, najblizszej
przyszlosci, jak i milczeniem zwigzanym z ograniczonymi mozliwosciami jezy-
ka/mowy (sytuacje dotyczace najmlodszych lub niepelnosprawnych intelektual-
nie pacjentéw, cho¢ zapewne nie tylko tych). Moze sie rowniez pojawi¢ milczenie
zwigzane z ograniczonymi informacjami, wiedzg o danym rodzaju nowotworu,
jego mozliwosciach terapeutycznych, jak i milczeniem, w ktérym chory chce
przezy¢ diagnoze w ciszy.

.... wokoét leczenia

W trakcie leczenia pojawiaja sie momenty, w ktérych przez gardlo rodzica nie
przechodza zte wiadomosci. Chcac ,chroni¢” dziecko przed smutkiem, zapobie-
gac zalamaniu, wycofaniu z leczenia rodzice nie przekazuja wszystkich informacji
pojawiajacych sie w trakcie leczenia. Doroéli starajac sie zrozumie¢ doswiadcze-
nia psychiczne dziecka z choroba nowotworowa wielokrotnie zapominaja badz
przeceniaja jego mozliwosci poznawcze i emocjonalne. Niedoceniajg tego, ze
dziecko ma $wiadomo$¢ swojego stanu i sytuacji, w ktérej sie znajduje. Maja
ztudzenie, a czesto tez nadzieje, ze dziecko nie zdaje sobie sprawy z tego jak po-
wazna jest jego choroba (Korzeniewska 1999, s. 34). Milcza.

Czasem bliscy musza uczestniczy¢ dlugo w dramacie tajemniczosci, przezy-
wajac go bardzo bolesnie. Co wiecej, czesto rodzina cierpi, poniewaz nie moze
w sposob otwarty dzieli¢ swojego zalu z pacjentem (Strauss 1975) zwlaszcza, kie-
dy on nie chce rozmawiac¢ lub jest za maly by podja¢ rozmowe. Milczenie wokél
chorego i cierpigcego dziecka wywoluje u niego poczucie osamotnienia.

Glownym rodzajem emocji, ktére towarzysza dziecku choremu niezaleznie
od jego wieku, jest lek. Jako Ze lek dotyczy przede wszystkim sytuacji mato zna-
nych lub nieznanych. Lek moze wyraza¢ sie w pytaniach: Co sie za mng stanie?
Czy bedzie mnie bolalo? Co bedzie sie dzialo w trakcie zabiegu? Jak diugo bede
chorowal? Czy wyzdrowieje? Brak jakichkolwiek informacji w obszarze kreslo-
nych pytan moze by¢ przyczyna stosowania mechanizméw obronnych utrud-
niajacych adaptacje do choroby (np. zachowania agresywne, regresja, ucieczka,
wyparcie itp.).

Niekiedy — zdarza sie to raczej rzadko — dzieci nie chca rozmawiac o chorobie —
milcza. Nie maja ochoty, by ktokolwiek do nich méwil. Wola przez jakis czas by¢
same.
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.... wokoét rodzefistwa

Chore dzieckoijego rodzice to nie jedyne osoby, ktére odczuwaja wplyw cho-
roby nowotworowej. Do tej grupy zaliczy¢ nalezy zdrowe rodzenstwo, ktdre tak-
ze pyta o przyczyng i nature choroby. Rozpoznanie choroby stanowi dla niego
ogromne obcigzenie. Pozostaje ono w wielu przypadkach z dala od kliniki czy od-
dzialu, w ktérych prowadzone jest leczenie brata czy siostry. Problemy poja-
wiajace sie¢ w obrebie wymienionej grupy zaleza w duzej mierze od wieku dzieci
zdrowych, poziomu ich rozwoju i wczesniejszych doswiadczen, a takze od relacji
jakie panowaly w rodzinie (zapewne to nie sa jedyne czynniki warunkujace poja-
wienie sie probleméw). Poczatkowo moze dochodzi¢ do odrzucenia faktu choro-
by u brata czy siostry, zazdrosci o emocjonalna i fizyczna dostepnosé rodzica®. Zo-
brazowaniem trudnej sytuacji zdrowego rodzenstwa jest ponizsza wypowiedz:
~Wyobraz sobie, ze masz osiemnascie lat, po szkole poszias na trening, wlasnie
pozegnalas sie z najlepsza przyjaciétka i wracasz do domu. Stajesz przed domem
i zastanawiasz sie: Dlaczego nigdzie nie pali sie $wiatlo? Gdzie sie podzial samo-
chdd rodzicow? Skad takie uczucie pustki? Dlaczego nawet lampa na ganku nie
jest zapalona?

Stajesz w korytarzu i styszysz placz w kuchni. Z ciemnosci wychodzi do ciebie
jaki$ obcy czlowiek. Po chwili zdajesz sobie sprawe z tego, ze to nie zaden obcy
tylko pan Maguire, bliski przyjaciel rodzicow. Podprowadza cie do kanapy, sadza
i mowi, ze twdj mlodszy brat jest w szpitalu. Ma bialaczke.

Powtarzasz sobie w koétko (...) To nie moze by¢ prawda. Czujesz sie jak szma-
ciana lalka, ktdrg za chwile kto$ podniesie i zapewni, ze wszystko bedzie w porzadku.
(...) Zostajesz sama w pustym domu, zeby plakac... wyobrazaé sobie najgorsze...
i czeka¢, az ta dluga noc minie” (Bombeck 1995, s. 115-116).

Milczenie rodzicow moze spowodowaé u zdrowego rodzenstwa poczucie
opuszczenia lub nawet odrzucenia, a takze obwinianie siebie za chorobe brata czy
siostry. Niekiedy pojawia sie rOwniez obawa o zycie chorego rodzenstwa, jak
rowniez o zdrowie wlasne i rodzicéw (Kowalczyk, Samardakiewicz 1998).

Osoby opiekujace sie chorym rodzehstwem, a zwlaszcza rodzice powinni wy-
jasni¢ zdrowym dzieciom wazne i nurtujace kwestie zwigzane z choroba (tamze).
Kolejna wypowiedz wskazuje, w jaki sposéb mozna przeprowadzi¢ taka rozmo-
we. Nie jest ona recepta i regula dajaca sie zastosowaé w kazdym przypadku,
jedynie pewna podpowiedzia. ,Zbieralam si¢ trzy dni, zastanawiajac sie, co mu
powiedzieé. Probowalam ocenié, co on chcialby wiedzie¢. Pomyslatam, ze powin-
niSémy najpierw spedzi¢ przyjemnie czas, by¢ tylko dla siebie. On czul, ze bedzie

8 Szerszy opis sytuacji dotyczacej zdrowego rodzenstwa majacego chorg siostre lub brata znajduje sie
w ksigzce Kowalczyk, Samardakiewicz (1998).
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to co$ powaznego: ,Co sie dzieje, mamo?” — ,Markus jest bardzo chory” - ,Jak bar-
dzo?” — ,Michael czy wiesz, co to jest rak?” — ,Tak, mamo, ludzie moga na to um-
rze¢.” — ,Markus ma raka, ale lekarze beda robi¢ wszystko, by przezwyciezy¢ cho-
robe”. Wyjasnitam mu tez, Zze taka chorobe bardzo trudno sie leczy, ze nikogo nie
mozna np. przeciw niej zaszczepi¢. Poczatkowo strasznie si¢ rozgniewal. Nie
mogl zrozumied, ze lekarze sa tacy ,gltupi”. Chcial wiedzie¢, skad biorg sie takie
choroby, a tego nie umialtam mu wyjasni¢. Obiecalam jednak, ze kazdego dnia
moze pytac o samopoczucie Markusa. Wie, ze czasem bede bardzo zmeczona (...),
ale potem znajde czas, by odpowiedzie¢ na wszystko” Pichler, Richter 1995, 5.148).

.... wokot rowiesnikow, kolegow, kolezanek

Kolejng grupa, wokot ktorej roztacza sie bardzo czesto milczenie, sa rowiesni-
cy chorego dziecka, kolezanki i koledzy z klasy. To milczenie zwykle jest spowo-
dowane checig utrzymania choroby w tajemnicy, ukrywania jej ze wzgledu na
negatywne postawy i wciaz pokutujace stereotypy.

Przerwy w uczeszczaniu do szkoly moga by¢ bardzo czeste, a ich dlugos¢
zréznicowana. Zaleza najczeéciej od rodzaju choroby nowotworowej, sposobu jej
leczenia i reagowania dziecka na prowadzong terapie, wlasciwosci organizmu itp.
W przebiegu tej grupy choréb dochodzi okresowo badz trwale do zmniejszenia
wydolnosci wysitkowej dziecka, ktéra moze stac sie obiektem zainteresowania r6-
wiesnikéw (np. oémieszanie). Rozmowa z dzie¢mi to zadanie nauczyciela - wy-
chowawcy czy psychologa, ktérych rodzice poinformuja o chorobie dziecka. Jej
celem jest wyksztalcenie u réwiesnikéw postawy zyczliwosci, zrozumienia i wza-
jemnej odpowiedzialnosci za siebie. Informacja o chorobie nie moze by¢ pozosta-
wiona bez odpowiedzi na zadawane przez réwiesnikow pytania. Prawdziwa zy-
czliwos¢ i pomoc kolezefiska moze zaistnie¢ tylko wowczas, kiedy choroba kolegi
czy kolezanki nie bedzie tematem tabu. Znajomos¢ specyfiki choroby moze przy-
czyni¢ sie do nawigzywania rozmaitych form kontaktu z chorym (listy, smsy, sky-
pe itp.), w okresach, w ktdérych kontakt bezposredni jest uniemozliwiony.

Z badan wynika, ze od 40% do 60% dzieci po przebyciu choroby nowotworo-
wej cierpialo z powodu izolacji. Do$¢ szybko zmniejsza sie grono przyjaciol, kole-
zanek i kolegbéw, zanika ich przychylnosé¢, wspoélpraca i zmniejsza liczba wspol-
nych zaje¢. Nauczyciele niekiedy stwierdzaja, ze to ,samotnicy”, ,mali dorosli”.
Powodow jest zapewne wiele. Czasem wynika to ze strachu przed o$mieszeniem,
okazaniem mniejszej sprawnosci, ujawnieniem blizn pooperacyjnych itp. Cza-
sem jednak réwiesnicy odrzucaja dzieci po przebyciu choroby z obawy przed za-
razeniem i zachorowaniem (zob. Owsiany 1996).
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.... w okresie stanu terminalnego

~Male, niewinne, proste dziecig

Z lekkim oddechem w piersi,
Niedtugo zylo na tym swiecie,

Coz ono wie o Smierci? (...)"
William Wordsworth (2007, s. 67).

JesteSmy uczestnikami powolnej, lepszej jakosciowo zmiany nastawienia wo-
bec umierajgcych. Wyraza sie ona w coraz szerszej dyskusji wokét przerywania
zmowy milczenia, a ta jest niezbednym warunkiem bardziej Swiadomej i dostoso-
wanej do czasu umierania opieki. Idzie zatem o ,przywrdécenie §mierci godnosci”
(Alichniewicz 1996, s. 145).

Smier¢ dziecka jest trudna do zaakceptowania, a c6z dopiero proces powolne-
go umierania z powodu nieuleczalnej choroby. Pojawiaja sie wéwczas pytania:
Czy powiedzie¢ dziecku, ze umiera? Jak to zrobi¢? A moze nie méwi¢? Moze najlep-
szym rozwigzaniem jest milczenie lub przekierowywanie tematu rozmowy na
inny? Kto ma to zrobi¢?

Podjecie decyzji o zakoficzeniu leczenia to szczegélnie trudne doswiadczenie
dla wszystkich, ktérzy sprawuja opieke nad umierajagcym dzieckiem. Stawia per-
sonel medyczny w sytuacji, w ktérej wiedza medyczna ustepuje miejsca doswiad-
czeniu i umiejetnodci utrzymywania relacji oraz wspierajacego komunikowania
z dzieckiem i rodzicami (Kedzierska 2011). Sposéb przekazywania wiadomosci
o tym, ze dziecko umiera, jest szczegélnym zadaniem. Jest to proces uwzgled-
niajacy zardwno wsparcie emocjonalne, jak i informacyjne wykluczajace zasianie
falszywej nadziei.

Milczenie, jakie mamy w tym miejscu na mysli, zwigzane jest z przemysle-
niem sytuacji dziecka umierajacego, rozpoznaniem czasu, w ktérym nalezy zakon-
czy¢ leczenie agresywne i rozpoczaé leczenie paliatywne. Milczenie to najpierw
dotyczy lekarza wraz z calym zespolem medycznym sprawujacym opieke nad
dzieckiem, a nastepnie jego rodzicow. Kwestia jest delikatna i wymaga wyczucia,
cierpliwosci nie wspominajac o wiedzy.

Niektérzy umierajacy checa poznaé prawde i powoluja sie na prawo do niej, na
godnos¢ cztowieka. Inni natomiast przekazanie prawdy odbieraja jako wyraz braku
wspolczucia, empatii, wrazliwosci. Trudno odpowiedzie¢ na pytanie, ile prawdy
moze przyjaé chory? Bowiem kazdy czlowiek jest inny i nie kazdy jest przygoto-
wany na zaakceptowanie $mierci.

To, czy umierajgce dziecko zdecyduje si¢ na rozmowe o swojej chorobie lub
nie, zalezy od wczesniejszych i obecnych relacji w rodzinie. Dziecko moze wybra¢
milczenie, poniewaz jego bliscy nie pozwalaja rozmawia¢ o chorobie (nie chcg, nie



252 Beata Antoszewska, Aleksandra Tobota

sa gotowi, nie potrafia) lub wprost przeciwnie, moze otwarcie si¢ komunikowag,
jesli bliscy do tego zachecaja (za: tamze, s. 429). Cisza, ktéra powstaje w pierw-
szym przypadku, moze generowac poczucie odrzucenia i izolacji, budowac barie-
ry pomigdzy dzieckiem a rodzicami (tamze). Milczenie moze by¢ wéwczas ktam-
stwem oslonietym ,dobrem pacjenta”, ochrona jego psychiki, ktére sa wygodne
dla wszystkich otaczajacych dziecko (np. lekarzy, rodzicéw). Umierajaca osobe

traktuje sie jak chorg (zob. Alichniewicz 1996, s. 146). Anna Alichniewicz (1996,

s. 146) zauwaza, ze postepowanie takie ma swojg konceptualizacje — dwuznaczniki

konwencjonalne. Sa to wyrazenia, ktére na mocy konwencji nabieraja w danej sy-

tuacjiinnego znaczenia niz dostowny i funkcjonuja jako oczywiste dla wszystkich
sposoby omijania odpowiedzi na pytania z ré6znych wzgledéw niewygodne.

B. Glaseri A. Strauss (zob. Zawila 2008), dokonujac analizy trajektorii umiera-
nia, wyrdznili konteksty swiadomosciowe, ktére zapewne mozna odnies¢ do sy-
tuacji nie tylko $mierci, ale i choroby przewleklej, nie tylko dorostych, ale i dzieci.
1. ,Zamkniety kontekst $wiadomosciowy” — pacjent nie wie, ze jest powaznie

chory, ale wie o tym jego rodzina. Pojawienie sie sprzymierzefica wobec cho-

rego moze zmieni¢ ten kontekst w inny.

2. ,Kontekst otwartej podejrzliwosci” — pacjent podejrzewa jaki jest stan jego
zdrowia i réznymi sposobami stara sie dociec prawdy. Jednak najblizsi pelnia
role straznikéw chronigcych ,owej tajemnicy”.

3. ,Kontekst wzajemnego udawania” — najstarszy. Obie strony wiedzg o choro-
bie, ale udaja, ze rzeczywistosc jest inna. Kontekst moze sie zmieni¢ wéwczas,
kiedy jedna strona postanawia ,przerwa¢” milczenie.

4. ,Otwarty kontekst Swiadomosciowy” — to sytuacja, w ktérej méwi sie o choro-
bie otwarcie bez tabu. Zdaniem B. Glasera i A. Straussa jest najbardziej korzy-
stna zaréwno dla dziecka, jak i dla uporzadkowania relacji, podtrzymania
zaufania jakim dziecko darzy rodzicéw. Prowadzone badania wskazujg, Ze
najczestszym argumentem przywolywanym przez rodzicow, ktérzy zdecy-
dowali sie poinformowac dziecko o chorobie, bylo jego zaufanie (Anto-
szewska 2006).

Kwestia ,$wiadomosci” ma zasadnicze znaczenie zaréwno dla umierajacej
osoby, jak i 0séb sprawujacych nad nig opieke — tak medyczna, jak i pozame-
dyczna. Mozna oczekiwac takze, ze bedzie ona odgrywala jeszcze wieksza role
w drodze jaka pacjent przebywa miedzy zyciem a $miercig (Strauss 1975). Kilka-
nascie lat temu generalna i powszechnie stosowana zasada byla postawa utajania
$mierci, gléwnie wobec osoby umierajacej. Otoczenie dbalo, by zablokowane lub
opdznione zostaly informacje medyczne o zagrozeniu zycia (Zuberek-Moskal
1999). Decyzja zwigzana z utrzymaniem nieuleczalnie chorych dzieci w catkowi-
tej niewiedzy o nadchodzacej $mierci podyktowana byla przekonaniem, ze jej
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uswiadomienie wyrazi sie w przyspieszeniu procesu umierania. Podlozem takiej
strategii jest lek tanatyczny (za: tamze, s. 272).

Nie ma jednoznacznych i doskonatych rozwiazan w trudnej emocjonalnie sy-
tuacji, jaka jest zblizajaca sie $mier¢ dziecka. Jednak prace badawcze, praktyka
medyczna a szczeg6lnie hospicyjna — wskazuja, ze zaréwno u chorych dzieci, jak
i chorych dorostych wystepuje sSwiadomo$¢ zagrozenia zycia®. Dla wielu autoréw
problem $wiadomosci nadchodzacej $mierci wéréd dzieci chorych na nowotwory
jest pytaniem o wiek, w ktérym owa $wiadomos¢ sie ksztaltuje. Jednak prace ba-
dawcze z omawianego zakresu wskazuja, by z ostroznoscig i rozwaga traktowac
wiek jako czynnik rozwoju §wiadomosci zagrozenia $miercig. Na rozwoj jej maja
bowiem wplyw inne istotne czynniki, do ktérych nalezy zaliczy¢ doswiadczenia
dziecka z hospitalizacji, stopien zaawansowania choroby, stosowane metody
terapii oraz zachowanie najblizszych i personelu. ,Nalezy pamieta¢, ze dzieci po-
waznie chore dorastajg szybciej niz ich zdrowi réwiesnicy i moga wczesniej wy-
ksztalci¢ w sobie pojecie $mierci adekwatne do pdzniejszego etapu zycia — w roz-
mowach moga okazywac pelna swiadomos¢ swojej sytuacji, zagrozenia zycia
i dojrzale Zegnac sie z najblizszymi, zamykajac swoje wazne sprawy” (Kostek
2015, s. 252). Nie mniej jednak zawsze warto zapoznac si¢ z ksztaltowaniem sie
pojecia $mierci u dzieci ze wzgledu na wiek i wziac je pod uwage pracujac z dziec-
kiemijego rodzina. Wiedza ta pozwoli unikna¢ pomylek i czesto moze przyczynié
sie do edukacji i poszerzenia wiedzy rodzicéw i innych dorostych, ktérzy niekie-
dy moga sadzi¢: ,ze dzieci o $mierci nie my$lg i ona ich w ogole nie dotyczy”*.

Jedna ze znanych teorii jest opracowanie M. Bluebond-Langer, ktéra wska-
zala, iz nabycie wiedzy o chorobie odbywa sie etapami wspotwystepujacymi z na-
rastajaca patologia organizmu oraz stosowaniem coraz intensywniejszych zabie-
gow leczniczych. Dzieci chore doswiadczajac dolegliwosci choroby, zachowanie
personelu, zbieraja informacje niezaleznie od tego czy dorosli rozmawiaja z nimi
na temat choroby, czy nie (Kedzierska 2011). Bez wzgledu na wiek, w poczatko-
wym etapie dziecko zdaje sobie sprawe z powagi sytuacji. Nastepnie doswiadcza
skutkéw ubocznych leczenia, rozumie cel zabiegéw medycznych i stosowanej te-
rapii. Kolejne etapy wskazujg na pogorszenie stanu zdrowia, poprzez cykle na-
wrotéw i remisji choroby, a takze $mier¢ innego dziecka z oddziatu. Wszystko to
uswiadamia choremu, ze moze umrzed.

Unikanie rozméw na temat postepujacej choroby i zblizajgcej sie $mierci
wywoluje i podwyzsza niepokoéj (Zuberek-Moskal 1999). Nie daje dziecku wspar-

° Badania prowadzone przez Weatcher wskazuja, ze dzieci nieuleczalnie chore nie tylko ujawnity
zdecydowanie wyzsze wskazniki leku i niepokoju, ale takze wykazaly tendencje do stosowania ka-
tegorii $mierci, zagrozenia zycia, choroby, bolu w otaczajacej rzeczywistosci (za: Zuberek-Moskal
1999, s. 273).

Dokladnie opisane podzialy wiekowe ksztaltowania si¢ pojecia $mierci u dzieci mozna odszukaé
w opracowaniu Rogiewicz, Tobota A. (2015, s. 426-430).
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cia. Ono jest bystrym obserwatorem wielu sygnaléw zaréwno werbalnych, jak
i tych pozostajacych poza sferg werbalng (mimika, gesty, postawa ciala, ton i sita
glosu itp.). Czlonkowie rodziny réwniez nie potrafig stale udawac, sa przeciez
samotni w swoim cierpieniu, niekiedy wyczerpani fizycznie i psychicznie (Anto-
szewska 2003). W takiej sytuacji latwo zauwazy¢ rozdzwiek pomiedzy przekazy-
wanymi na site ,dobrymi” informacjami a towarzyszacymi im emocjami. Pozosta-
wienie pytan dziecka bez odpowiedzi skazuje je na samotnos¢ i bezsilnoé¢. Nie
daje szansy na oswojenie leku przed $miercig — przed czyms$ czego i ono sie boi.
Umierajace dzieci majq wiele probleméw, ktére dorostym wydawac sie moga
blahe. E.N. Plank (zob. Leist 2004, s. 123) wskazata, ze ,(...) Jesli nie pomozemy
dzieciom w wyjasnieniu tego co sobie wyobrazajg, wéwczas raczej wzmagaja si¢
leki i fantazje na temat $mierci, anizeli znikaja zmartwienia”. Czyz nie podobnie
jest z mlodzieza i z dorostymi? Czyz niewypowiedziane na glos problemy i zmar-
twienia nie narastaja? Czyz nie pojawia sie lek, ktérego poziom z czasem jest coraz
wiekszy? Ot6z na wszystkie powyzsze pytania mozna odpowiedzie¢ twierdzaco.
Dziecko, miodziez czy dorosty w przediuzajacej sie samotnosci lub zbyt diugo
trwajacej ciszy moze do$wiadcza¢ leku. Aby nie zostawia¢ pacjenta bez pomocy
w czasie zakonczenia leczenia przyczynowego, nalezy przygotowac sie do tej bar-
dzo waznej rozmowy. Nalezy wiec spyta¢ dziecko/nastolatka:

— co wie juz na temat swojej choroby,

— co sadzi na temat swojej choroby,

— co podejrzewa na temat swojej choroby,

— co naprawde chcialoby wiedzie¢,

— czy woli wiedzie¢ wszystko, czy niekoniecznie.

Dwa ostatnie pytania sa najwazniejsze, nalezy rowniez pamietac, ze rozmowa
ta powinna odby¢ sie w bezpiecznej atmosferze. Stownictwo i sposéb rozmowy
nalezy dostosowac do wieku pacjenta i jego faz rozwojowych, a takze wzigé pod
uwage rowniez wspomniane ksztaltowanie sie pojecia Smierci u dzieci ze wzgle-
du na wiek. Rodzina pacjenta i lekarz prowadzacy powinni wiedzie¢, co dziec-
ko/nastolatek wie o swojej chorobie, jakich informacji dotyczacych jego stanu
i $mierci oczekuje. Wazne, aby po rozmowie z pacjentem psycholog/psychoonko-
log poinformowal prowadzacego lekarza o jego ,woli”. Wowczas lekarz bedzie
wiedzial, w jaki sposéb poprowadzi¢ rozmowe. Jesli rodzic bedzie nadal ,chronit”
dziecko (tak naprawde ,chroni” sam siebie przed wewnetrznym zalamaniem),
warto rozwazy¢ z nim obecne i przyszle skutki braku komunikacji z dzieckiem
i udzieli¢ mu wsparcia. Osoba pomocna w tej sytuacji bedzie psycholog/psycho-
onkolog (Tobota 2015, s. 395).

Cisza wokot dziecka umierajacego czesto powiazana jest z przerazeniem ,nie-
odwolalnego wyroku” (Bohdan 2011, s. 142). Dzieci prawdopodobnie wiedzg
o wiele wiecej na temat postepujacej w ich organizmie choroby, niz wykazuja to
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wyniki i badania lekarskie. Rysujac swoja chorobe pokazujg, jak bardzo rozprze-
strzenia sie w calym ich organizmie, a medycyna potwierdza trafnosc tej wiedzy
po $mierci dziecka (Leist 2011, 132). Podobnie twierdzi E. Kubler-Ross (2007), nad-
mieniajac, iz dzieci, ktére ginelty w nieoczekiwanych, czesto dramatycznych oko-
licznosciach, poruszaly wczesniej temat Smierci w rozmowach z rodzicami.

Niejednokrotnie umierajgce dzieci pocieszaja rodzicow. Wprawdzie ze smut-
kiem, ale tezinadzieja godza sie na nadchodzace zmiany. Dzieci, ktére wychowy-
waly si¢ w poczuciu bezpieczenstwa, wierza, ze Smier¢ nie oznacza catkowitego
osamotnienia i opuszczenia (Leist 2004).

Bardzo mate dzieci nie posiadaja wiedzy na temat $mierci. Gdy umieraja, to
raczej dzieje sie to bez leku przed pozegnaniem na zawsze. Z kolei u starszych
w naglych przypadkach zachorowan nie pojawia sie bojazn przed Smiercig. Jesz-
cze inaczej dzieje sig, kiedy choroba jest dlugotrwala (tamze).

»Jakiekolwiek nie bylyby odmiany $mierci i obecnos$¢ przy niej przyjaciot
i krewnych, w kazdym przypadku pozostaje ona wydarzeniem, ktére przezywa
sie samotnie. Cho¢by nie wiem jak bliscy i aktywni byli inni, nigdy nie potrafia oni
w pelni zrozumie¢ konajgcego, nawet jesli towarzyszyli przy $mierci wielu innym
osobom. Moga by¢ doswiadczeni we wspoluczestnictwie, psychologicznie przy-
datni, bogaci uczuciowo, ale nigdy nie potrafig zmniejszy¢ nieodlacznej od $mier-
ci samotnosci chorego. Kazdy czlowiek wobec tego wydarzenia jest sam (...)”
(Leone 2000, s. 78).

Milczenie pojawiajgce si¢ w okresie poprzedzajgcym $mier¢ moze stuzy¢ re-
fleksji nad wlasnym zyciem, prowadzeniu dialogu z samym sobg, zastanowieniu
sie nad sensem wydarzen. Krystyna Janda napisata: ,Jestem szczesliwa. Ale kaz-
dego dnia sie szykuje do $mierci. Zrozumialam, Ze umiera sie latwo. Mam poczu-
cie, ze $mier¢ moze nadejs¢ w kazdej chwili. A nawet jestem pewna, ze zaraz si¢
zdarzy — dzi$, jutro, pojutrze. Takie jest moje doswiadczenie. Od jego $mierci cze-
kam, ktérego to dnia. Robie sobie male przyjemnosci, ale tak naprawde sie zbie-
ram” (zob. Grzela 2015, s. 31).

Milczenie, ktére wspolistnieje z checia bycia z drugim czlowiekiem, prowadzi
do przewarto$ciowania codziennych spraw.

... wokol rodziny w zalobie

Kolejna przestrzen, w ktérej czesto jeszcze spotykamy cisze, to przestrzen
zaloby. Mamy tu na mysli przede wszystkim cisze wynikajacg z unikania, baga-
telizowania probleméw rodziny po stracie dziecka.

Pierwszym momentem ciszy i milczenia wokét rodziny jest organizacja po-
grzebu zmarlego dziecka. Mamy wrazenie, ze czesto nie méwi sie o tym, jak on
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ma wygladaé¢, w czym pomdc rodzinie. Ceremonia pogrzebowa moze by¢ szcze-
gbélnym wydarzeniem, jesli umierajacy opowiedzial o niej wczesniej. W ostatnich
latach dzieci coraz cze$ciej prosza o pozwolenie na jej przygotowanie. Szczegol-
nie nastolatki chcg mie¢ okres$lony stréj, ulubiona muzyke. Te przygotowania wy-
magaja aktywnej i otwartej postawy ze strony najblizszych (Kubler-Ross 2007).
Wazne, aby prébowac realizowaé ostatnie zyczenia umierajacego dziecka. Nie
wypierac ich, nie bagatelizowag¢, nie uciszac.

Jedna z okolicznosci, ktéra zasiewa cisze i milczenie wokét rodziny po stracie
dziecka, jest klimat spoleczny, w ktérym $mier¢ stanowi temat tabu. Inne zrédlo
milczenia wobec rodziny, ktéra stracita dziecko, stanowia nasze bledne przekona-
nia o tym czego ta rodzina potrzebuje, a czego na pewno jej nie potrzeba. Takze
imy czesto ochraniajac siebie uciekamy od rozmoéw, twierdzac, ze nie umiemy po-
moc, jesteSmy bezradni. Owszem, tak rzeczywiscie jest. Wobec Smierci kazdy
z nas pozostaje bez szans, nawet najbardziej uczony lekarz medycyny nie ma ta-
kiej wiedzy , by odwrdcié jej zamiar, powstrzymac ja w nieskonczonos¢”. Wszyscy
jednak mozemy posias¢ te umiejetnos¢, ktéra wyraza sie¢ w towarzyszeniu —
stuchaniu i milczeniu.

W sytuacji zaloby pojawia sie takze cisza bedaca poszanowaniem uczucé osie-
roconej rodziny. Wéwczas wiele rzeczy dzieje si¢ w milczeniu. Nikt sie nie odzy-
wa. Nie przeszkadza w ciszy, ale jest blisko, towarzyszy. Daje znak, Ze jest gotow
pomoc.

W przestrzeni spolecznej rozpoznanie potrzeb rodziny to istotna kwestia. Bo-
wiem ona decyduje o udzielaniu jako$ciowo dostosowanej pomocy. Idzie o umie-
jetnos¢ réznicowania naturalnych reakcji zaloby od tych, ktore literatura nazywa
patologiczna.

Czesto refleksja dotyczaca udzielania pomocy rodzinie po $mierci dziecka
przychodzi wéwczas, kiedy sami jestesmy taka sytuacja dotknieci lub méwia nam
o tym rodziny, ktore przepracowaly strate.

Inny rodzaj milczenia zwigzany jest z pominieciem woli rodzicoéw dotyczacej
umycia, ubrania i przygotowania zmarlego dziecka do pogrzebu. Wiele oséb za-
pomina o tym, iz najblizsi majg do tego prawo. Ten rodzaj milczenia moze mie¢
negatywne konsekwencje w przezywaniu zatoby.

Zakotczenie

Artykut nie omawia wszystkich kwestii zwigzanych z tematem ciszy i milcze-
nia, jakie pojawiaja sie wokot dziecka z chorobg nowotworowa. Jest ich zdecydo-
wanie wigcej niz te, ktére zostaly poruszone. Mamy nadziejg, ze zaproponowany
przeglad zainspiruje czytelnika do poglebienia tematu.
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Konczac powyzsze rozwazania warto zastanowic sie nad konsekwencjami za-
strzezonej Swiadomosci, o ktérych pisal Anzelm L. Strauss (1975, s. 121), a ktore
w nakreslonej sytuacji pojawiaja sie niemal we wszystkich zasygnalizowanych
obszarach. Najistotniejszy jest jednak ten, ktéry dotyczy samego dziecka — pacjen-
ta. Autor postrzega go w dwoéch kierunkach. Stan nieSwiadomosci pacjenta — czyli
ten wytworzony poprzez cisze i milczenie zwigzane z aktualnym stanem chorego
—moze przej$¢ w stan uSwiadomienia. Moze by¢ tez zupelnie odmiennie. Sytuacja
zalezy od warunkéw dochowywania owej tajemnicy, jak tez od tych, ktére spo-
wodowaly jej ujawnienie. W sytuacji najmniej korzystnej — pacjent poczuje sie
oszukany, a w sytuacji przeciwnej do niej odczuje wdziecznos$¢ za opieke i posza-
nowanie jego godnosci. Milczenie, w ktérym czlowiek razem z nami $wiadomie
wychyla sie ku innej rzeczywistosci i przezywa jej blisko$¢n jest milczeniem natu-
ralnym i zdecydowanie r6znym od zmowy milczenia (Prokulska 2004, s. 24).

Minimalizowanie przestrzeni milczenia na temat choroby nowotworowej —
nie tylko tej dotyczacej dzieci, ale i doroslych — ma wazny wymiar. Mianowicie
pozwala oswoic lek przed choroba (szybciej zglasza¢ sie do lekarza, podejmowac
leczenie itp.) i zmniejszac¢ stygmatyzacje osob nig dotknietych (Samardakiewicz,
Kowalczyk 2000, s. 729-735).

Z kolei pisanie, méwienie i czytanie o Smierci dzieci, mlodziezy i oséb do-
rostych stanowi pierwszy wazny krok w zmianie spojrzenia na umierajacych, jak
i sposobie opieki nad nimi i ich rodzinami.

W poréwnaniu z nagla i niespodziewana $miercia, choroba $miertelna staje
si¢ ,darem”, nawet mimo, iz z pewnoscia trudno jest — zwlaszcza jesli przezywana
jest w cierpieniu — zrozumiec ja w tym ujeciu. Darem z siebie, ktéry, jesli przyjaé
go i zinterpretowac cala jego moc, staje sie darem dla innych” (Leone 2000, s. 79).
Czasem jednak trudno jest ten ,dar” choremu i rodzinie przyjac i zrozumie¢. Dla-
tego jesli kto$ potrzebuje takiej pomocy moze skorzystaé ze wsparcia specjalisty
w tym zakresie, mamy tu na mysli psychologa/psychoonkologa, kapelana czy
inne osoby z personelu medycznego, czy otaczajacego chorego i jego rodzine. Po-
zwoli to inaczej spojrze¢ na zblizajaca sie $mierc¢ i doceni¢ czas, ktéry mamy na
~przygotowanie” siebie i rodziny na pozegnanie i rozstanie.

,Smier¢, jako czas refleksji dla tego kto umiera, jest takze czasem stuchania
i nauki dla tego, kto pozostaje” (Leone 2000, s. 80).
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»,WYyj$¢ poza bialy 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.

Stowa kluczowe: relacja, podmiotowos¢, pacjent — dziecko

Keywords: relationship, empowerment, patient — child

»Najwazniejszq potrzebg dziecka jest milosc,

a najwigkszym zagrozeniem jest pozbawienie go tej milosci,
tak niezbednej do godnego zycia i prawidlowego rozwoju”
Lesniewski 2015, s. 241.

Wprowadzenie

Relacja lekarz-pacjent, ktérym jest dziecko, rézni sie od relacji z pacjentem do-
rostym. Dotyczy to przede wszystkim liczby oséb, ktére w niej uczestnicza.
(Matego) Pacjenta wspiera rodzic (matka, ojciec lub opiekun prawny, czasem
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opiekun faktyczny). Jest to zatem relacja specyficzna, tréjstronna. Wszystkie pod-
mioty w relacji wymieniaja sie informacjami, obserwuja sie i sa obserwowane
(Jankowska 2012; Kulus 2014; Wilk-Sielczak, Gmyrek-Marciniak 2006).

Szpital bez wzgledu na wystréj i panujaca w nim atmosfere (relacje, wykony-
wane dzialania, czynnosci diagnostyczne, lecznicze) nie jest naturalnym srodowi-
skiem, w ktérym dziecko moze prawidlowo sie rozwijaé. Obecnos¢ osoby bliskiej
stanowi dla niego wazne, a nawet nieprzecenione, Zrédlo wsparcia emocjonalne-
go. To rodzic czy opiekun daja dziecku poczucie bezpieczenstwa, stabilnosci,
wplywaja na jego zachowanie, ulatwiajac komunikacje i nawigzanie relacji z leka-
rzem. Widoczne jest to zwlaszcza, gdy mamy do czynienia z matym dzieckiem.
Male dzieci sa szczegélnie bezradne, zalezne i przywigzane do najblizszych (naj-
czesciej matek). Ich samopoczucie i rozw6j zaleza przede wszystkim od odpo-
wiedniej opiekil. Normalna reakcjq dziecka w sytuacji zagrozenia jest poszukiwa-
nie kontaktu i bliskoéci z opiekunem (Senator 2012)%

Od dawna analizowano warunki w trakcie hospitalizacji dziecka chorego
i podejmowano préby wyeliminowania lub minimalizowania tych, niekorzystnie
wplywajacych na calo$ciowy rozw6j, matych pacjentéw. W szczegdlnosci starano
sie unika¢ sytuacji, w ktérych dziecko mialoby by¢ odseparowane od bliskich
0s0b®, pozbawiane opieki macierzynskiej (Olechnowicz 1957).

Zapewnienie rodzicom mozliwosci nieograniczonego czasu odwiedzania
chorego dziecka w szpitalu, a w razie potrzeby przyjmowania ich wraz z dzie¢mi,
to istotna i pozytywna zmiana (Biermann 1977). Korzysci z obecnosci rodzica nie
ograniczajg sie tylko do osoby dziecka, lecz siegaja znacznie dalej — dotycza takze
osoby lekarza. Rodzic jest dla niego gléwnym Zrédiem informacji zwlaszcza wow-
czas, kiedy pacjentem jest male dziecko niewerbalizujace jeszcze swoich dolegli-
wosci. Owszem niekiedy wyglad dziecka czy przeprowadzone badanie przed-
miotowe naprowadzaja na wstepng hipoteze dotyczaca jego stanu zdrowia,
niemniej jednak rozmowa jest tu niezbedna wrecz komplementarna do postawienia
trafnej, a niekiedy i szybkiej, diagnozy (Korsch, Gozzi, Francis 1986)°. W trakcie
rozmowy z lekarzem czg¢sto ma miejsce przelomowy moment w relacji, w ktérym

W pierwszych latach zycia najistotniejszy jest dla nich zwigzek pomiedzy opieka, osoba zaspoka-
jajaca potrzeby a potrzebujacym i otrzymujacym opieke (Furman 2007).

Zaréwno mate dziecko, jak i niemowle nie ma innego sposobu poradzenia sobie z zagrozeniem.
Traumatyzujacy wplyw dostrzegala réwniez J. Doroszewska (1963) — nestorka pedagogiki leczni-
czej podkredlajac, ze dzieci widzac rodzicoéw zbyt rzadko czujq sie od nich oderwane, zagubione
wsréd obeych, a to nie sprzyja ich rozwojowi.

Szczegodlne zainteresowanie John Bowlby roztaczal wokét dzieci doswiadczajacych rozigki z rodzi-
cami. W oparciu o wlasne obserwacje, a takze raporty innych autoréw opisal reakcje dzieci na
przedluzajaca sie separacje od rodzica. Sa to: Faza protestu; Faza rozpaczy; Faza pozornego zerwa-
nia wiezi (zob. Senator 2012, s. 34).

Interesujace badania dotyczace satysfakcji rodzicow z kontaktu z lekarzem prowadzila B. Korsch
z zespolem.
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matka lub ojciec zaczynaja obdarzac lekarza coraz wigkszym zaufaniem, a dziec-
ko przejmujac to poczucie oSmiela sie, zmniejszajac swoj lek i zezwalajac lekarzo-
wi na wykonywanie badan. J6zef Bozek (1989) szczegdlnie podkreslal, istotnosé
tej sytuacji, dodajac, ze dziecko widzac rodzica rozmawiajacego z lekarzem zy-
skuje poczucie bezpieczenstwa i wierzy, ze czynnosci podejmowane przez leka-
rzy sa znane rodzicom i, ze oni wyrazili na nie zgode.

Postawa lekarza, jego stosunek do pacjenta wplywa na wynik badania i caty
proces terapeutyczny. Stosunek lekarza do osoby chorej bez wzgledu na jej wiek
powinien by¢ zawsze stosunkiem humanistycznym — stosunkiem cztowieka do
czlowieka (Kepiniski 2002). , Trzeba tylko, zeby do 16zka podszedt czlowiek, ktory
»widzi to na co patrzy” i umie ,uslysze¢ to co styszy” (Doroszewska 1963, s. 7).
Warto pamieta¢, iz doswiadczenia wyniesione z kazdej relacji staja sie bezposred-
nig przekladnia wszystkich innych, ktére inicjujemy, badz tez ktérych nie
nawigzujemy w zyciu. ,W tym co sami przezyliémy, czegosmy doswiadczyli, co
,mamy w kosciach”, tkwi ogromna sita” (Eichelberger 2014, s. 18). Dla dziecka do-
Swiadczenia z dziecinstwa majg zasadnicze znaczenie. Doswiadczanie milosci,
ustawicznej akceptacji, trwalych i mocnych relacji przeklada sie¢ na poczucie bycia
kochanym, a w konsekwencji takze na rozw6j duchowy (Lesniewski 2015).

Podmiotowos$¢ w relacji

Pomijajac szerokie rozwazania terminologiczne dotyczace wspomnianej w pod-
tytule kategorii skupie sie na wybranych i czesto przywotywanych w obszarze
pedagogiki i psychologii. Otéz podmiotowos$¢ rozumiana jest tu, jako okreslona
tozsamos$¢ czlowieka, ktéra wyréznia go od innych. Podmiotowoé¢ to ,to, ze
czlowiek jest ,kim§”” (za: Lewowicki 1996, s. 596). To podkreslanie niepowtarzal-
nosci kazdego czlowieka, jego wartosci, niepodlegajacej wymianie na inne wartosci
nizszego rzedu. Podmiotowos¢ wskazuje na wyjatkowe miejsce czlowieka
w $wiecie, jego prawo do rozwoju (Stochmiatek 1994; Lipkowski 1977). Mozna po-
stawi¢ pytanie o granice podmiotowosci w relacji lekarz-pacjent (dziecko). Czy
podmiotowos¢ jest w niej mozliwa i potrzebna?

Analizujac klasyczne modele relacji lekarza z pacjentem dostrzegamy rézno-
rodnos¢ i odmiennos¢ podejsé. Jedne akcentuja role pacjenta w relacji, inne ja po-
mijaja, przenoszac akcent na role lekarza. Zaznaczytam wczeéniej, iz relacja lekarz-
dziecko jest inna relacja i udzial dziecka w gléwnej mierze zalezy od wieku i po-
ziomu rozwoju poznawczego. Jednak pomijanie w relacji roli matego pacjenta
(dziecka) zagraza uksztaltowaniem w nim postawy ulegtej wobec lekarza czy po-
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zostalego personelu medycznego, na kazdym jej etapie, a w konsekwencji prze-
niesienie odpowiedzialno$ci za wlasne zdrowie na inne osoby.

Interesujace stanowisko w sprawie podmiotowosci, aczkolwiek rozpatrywa-
nej w innej przestrzeni, opisuje A. Jankowski (za: Gérniewicz 1996). Autor rozpat-
ruje upodmiotowienie uczniéw w przestrzeni szkoly, wyréznia przestrzen ogra-
niczona dwiema kategoriami: podmiotowosé-przedmiotowosé. Uznaje, iz kazdy
czlowiek jest w niektérych sytuacjach bardziej uprzedmiotowiony, a w innych
upodmiotowiony. Przekonanie o wplywie na zdarzenie stanowi warunek upod-
miotowienia, zwiazane jest zazwyczaj z zainteresowaniami pewnymi obszarami
zycia. Z kolei, gdzie czlowiek oddaje pole innym, dominuje uprzedmiotowienie.
W procesie leczenia istotne jest to, by lekarz umiat rozpozna¢ polozenie chorego
dziecka w stosunku do wyodrebnionych kategorii podmiotowosci i przedmioto-
wosci (tamze), i aby ostatnia z wymienionych kategorii nie miala zdecydowanej
przewagi. W relacji lekarza z pacjentem bezsprzecznie wystepuja sytuacje, w kto-
rych pacjent podlega lekarzowi i one sprzyjaja przedmiotowemu traktowaniu,
jednak patrzenie na pacjenta przez pryzmat osoby (jednosci biologiczno-psy-
chiczno-duchowej), a nie uszkodzonego organizmu, zdecydowanie rozszerza
jego podmiotowos¢. Zaweza obszary przedmiotowego postepowania z pacjentem.

W podmiotowosci idzie zatem o uwzglednianie osoby dziecka, jako tej, ktéra
w pewnym zakresie — stopniowo coraz wiekszym — moze decydowa¢ o sobie.
Dziecko chore jest pacjentem i przystuguja mu takze prawa pacjenta. Twierdze-
nie to ma swoje uzasadnienie w ustawie o prawach pacjenta. Wylacznie dziecko
korzystajace ze $wiadczen zdrowotnych posiada status pacjenta (Dercz, Izdebski,
Rek 2015)°. Statusu pacjenta nie posiada przedstawiciel ustawowy czy tez faktycz-
ny dziecka. Dziecku bedacemu pacjentem przystuguja pewne prawa pacjenta
(tamze). ,Znaczaca cze$¢ praw pacjenta — dziecka — w jego imieniu albo za niego
inajego rzecz, albo wspdlnie z nim wykonywacé bedzie przedstawiciel ustawowy
czy opiekun faktyczny” (tamze) (ten ostatni jednak w bardzo ograniczonym za-
kresie), ewentualnie za dziecko bedzie decydowat sad opiekunczy (tamze).

Podmiotowos$¢ dziecka w relacji z lekarzem wyraza si¢ w uwzglednianiu jego
emocji i przezy¢. Mimo $wiadomosci doroslych co do potrzeb komunikacyjnych
dzieci w ré6znym wieku nie zawsze s one uwzgledniane. Za przyklad moze
postuzy¢ opieka nad noworodkiem. Cho¢ od dawna wiemy, ze styszy on i odczu-
wa b, to czesto jego potrzeby w zakresie komunikacji sa pomijane (Kulus 2014).
,Kazda krzywda dziecka, juz nie méwiac o $mierci, spowodowana przez do-
rostych ludzi, jest czyms$ nienaturalnym, okrutnym i karygodnym” (Papuzifiska
2015, s. 28).

® Ustawao prawach pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta nie stanowi o pacjencie dziecku tylko o ,pa-
cjencie matoletnim”
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Pacjentami lekarza pediatry sa dzieci w bardzo réznych przedziatach wieko-
wych i fazach rozwojowych — noworodek, niemowle, przedszkolak, miodsze
dziecko szkolne, nastolatek, wymagajacymi od niego szerokiego wachlarza kom-
petencji komunikacyjnych. Ivan Lichter (1987) nadmienial, ze stabe umiejetnosci
komunikacyjne lekarza niemal bez wyjatku s3 powodem stabej relacji z pacjen-
tem. Komunikacja z dzieckiem, tak jak z kazdym pacjentem, sklada sie z dwoéch
warstw: werbalnej i niewerbalnej. Od dawna zwracano uwage, ze proces komu-
nikacji lekarza z dzieckiem oparty jest w gtéwnej mierze na komunikacji niewer-
balnej. ,Zdolnos¢ przenikniecia maski jest, jak sie zdaje, wieksza u dzieci niz u do-
rostych (...), moze dlatego, ze zar6wno dzieci, jak i chorzy sa bardziej zalezni od
swego spolecznego otoczenia i dla nich odcyfrowanie ,prawdziwej twarzy” naj-
blizszych ma zasadnicze znaczenie” (Kepinski 2002, s. 22). ,Juz niemowle rozpo-
znaje stan psychiczny matki, Smiechem reaguje na jej rados¢, a placzem i krzy-
kiem na jej zdenerwowanie i niepok¢j” (tamze, s. 17). Przyjmuje sig, ze okolo
10-15% dzieci w wieku przedszkolnym wykazuje problemy emocjonalne oraz za-
burzenia funkcjonowania zwigzane z trudnosciami w zawieraniu kontaktéw
(Kulus 2014). Komunikacja z dzieckiem powinna uwzgledniac:

1. sposéb méwienia dostosowany do wieku dziecka i zdolnosci poznawczych.
Jezyk, ktérego uzywa lekarz, powinien by¢ prosty i zrozumialy, bez termino-
logii medycznej i jej zargonu;

2. u$miech — w kontaktach z dzieckiem nie pozostaje obojetny. Moze on spowo-
dowac duze zmiany w zachowaniu, postawie czy nastroju dzieci. ].N. Apella
(za: Sikorski 2013) dowiédl, ze usmiech rodzicéw i innych dorostych prowa-
dzi do wzrostu wesotosci i pogody u dzieci, a takze zmienia ich reakcje wobec
otoczenia. Przykladem moze by¢ tu fenomen neuronéw lustrzanych, ktére
moga by¢ uaktywnianie droga podprogowa. Neurony lustrzane umozliwiaja
odzwierciedlenie stanu psychicznego i lepsze podejscie do samej wizyty u le-
karza (za: Bauer 2008);

3. odpowiednia pozycja — lekarz poprzez pozycje ciala, ton glosu, gesty moze
zwiekszy¢ motywacje do Swiadomego uczestnictwa w terapii, lub tez odwrot-
nie, spowodowaé wycofanie pacjenta. ,Kazdy gest, stowo, usmiech, skrzy-
wienie sie lekarza ma tu znaczenie i moze by¢ czynnikiem terapeutycznie
korzystnym lub traumatyzujacym” (Kepinski 2002, s. 25);

4. pomocne w rozmowach z dzieckiem i jego rodzicami jest odwotywanie si¢ do
rysunkow, prostych schematéw, atlaséw czy modeli, za pomoca ktérych moz-
na wyjasnic dolegliwosci choroby. W odniesieniu do starszych dzieci pomoc-
ne moze by¢ uzycie komputera, tabletu — multimediéw. Ulatwiaja one
dziecku i jego rodzicom odnalezienie prawidlowych wiadomosci (Jankowska
2012; Kulus 2014);
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5. rozmowa z dzieckiem — jeéli to mozliwe, lekarz powinien wlgczy¢ matego
pacjenta do rozmowy. Niekiedy wiek dziecka czy poziom rozwoju intelek-
tualnego nie pozwala na uzyskanie precyzyjnych informacji od samego pa-
¢jenta, to jednak w trakcie rozmowy (w bezposredniej jego obecnosci) lekarz
powinien zwraca¢ uwage na dziecko i postugiwac sie jego imieniem. W roz-
mowie prowadzonej z rodzicem bez obecnosci dziecka, ale dotyczacej dziecka
réwniez powinna obowigzywac ta sama zasada. Jak twierdzil Antoni Kepin-
ski, ,Juz od dawna zresztg kazdy lekarz, nie tylko psychiatra, wiedzial, Ze dla
chorego wazniejsze niz to co méwi, jest jak mowi, jego wewnetrzna postawa,
zyczliwo$¢ i spokoj, sprawiajace, ze juz samo podejscie lekarza przynosi cho-
remu ulge” (s. 31).

Traktowanie dziecka jak wspodlpartnera wyraza sie w trosce o to, by nie za-
wiesé jego zaufania. ,Ci z dorostych (rodzice czy personel), ktérzy wlasciwie rozu-
mieja to wymaganie, nie oszukuja dziecka, nie obiecuja mu niczego na wyrost, nie
stawiaja fikcyjnych terminéw, byle je doraznie uspokoié¢. Wyjasniaja tyle, ile trze-
ba, zachecaja do wytrwania (...)” (Zdebska, Armata 1982, s. 380). Mysl ta szczegol-
nie odnosi sie do dzieci starszych.

Podkreslanie podmiotowosci dziecka w relacji wyraza sie sprawowaniem wo-
bec niego starannej, troskliwej i kompetentnej opieki medycznej (Swiechowicz
2013). Istotng kwestia w tym zakresie jest leczenie bdlu, ktéry u dzieci bywa
niewlasciwie rozumiany czy ignorowany przez nieznajomos$¢ podstaw farmako-
terapii czy zakorzenionych w swiadomosci mitéw (Dangel 1993).

Lekarz nie powinien dopusci¢ do sytuacji, w ktérej dziecko poczuje, Ze jego
uczucia, opinia i postepowanie jest niewazne, infantylne do wieku (Jankowska
2012). ,Bez wzgledu na wiek dziecko ma prawo do poszanowania jego niewiedzy,
naiwnoéci i wynikajgcej z nich ufnoéci ku dorostym” (Zdebska, Armata 1982,
s. 380).

Upodmiotowienie w koncu to takie prowadzenie dziecka chorego, aby czuto
sie wspolodpowiedzialne za swoje zdrowie. Idzie tu o uksztaltowanie pewnej
czujnosci, odpowiedzialnosci za swoje zdrowie, podejmowanie dziatan sprzy-
jajacych zdrowiu. Jesli chodzi o choroby przewlekte nie da sie ich wyleczy¢ catko-
wicie, ale zdecydowana wiekszo$¢ z nich da sie zaleczy¢, doprowadzi¢ do stanu,
w ktérym mozna je kontrolowac. Za przyklad moze postuzy¢ cukrzyca. Epide-
miologia wskazuje na zdecydowany wzrost jej zapadalnosci (Szabata 2009)".
Cukrzykiem pozostaje sie do kofica zycia, ale jego jakos¢ i diugos¢ zaleza od samej
osoby chorej. Jedli dziecko jest male odpowiedzialno$¢ za prowadzenie choroby

7 W Polsce wskazuje sig, ze na cukrzyce typu 1 choruje okoto 10 tys. dzieci. W krajach uprze-

mystowionych dlugoé¢ zycia dziecka z prawidlowo leczong cukrzyca moze wynosi¢ ok. 70-80%
dlugosci zycia danej populacji. Zob. szersze dane epidemiologiczne w ksiazce Beaty Szabaly, Rodzi-
na dziecka z cukrzyca, Wyd. UMCS, Lublin 2009.
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spada na rodzicéw, ktérg z wiekiem powinni przenosi¢ na dziecko. Nie mozna
caly czas by¢ przy dziecku i by¢ gotowym na wyciggniecie reki z przystowiowym
»cukierkiem badz insuling”. Pozostaje wyksztalci¢ w dziecku mechanizm samo-
kontroli, ktéry staje sie mozliwy do osiagniecia dzieki postrzeganiu dziecka jako
odpowiedzialnego podmiotu. Dzialania te winien wspiera¢ lekarz diabetolog.

Wyniki badafi prowadzonych wsréd studentéw Pedagogiki Specjalnej Uni-
wersytetu Warminsko-Mazurskiego w Olsztynie wskazuja, ze studenci jako dzie-
ci nie lubili lekarzy, ktérzy: strasza, sa niedelikatni, niemili, niewlasciwie odnosili
sie zarowno do nich (jako pacjentéw), jak i ich rodzicow, ignorowali dziecko,
wygladali na znudzonych?. Oto przyktadowe wypowiedzi:

Pani doktor nastraszyla mnie, ze gdy zlamie sie, np. ta sama reke, w tym samym miejs-
cu 3 razy, to ta reka usycha. To byl drugi raz, gdy zlamalam nadgarstek lewej reki.

Najgorsze bylo, jak spadtam z motocykla i mialam otwarte ztamanie kosci nogi —lekarz
chyba chciala by¢ zabawna, bo powiedziala, ze mi obetnie noge. Tak strasznie sie
balam, ze pierwsze co zrobitam, jak sie wybudzilam z narkozy, to sprawdzilam czy rze-
czywiscie mi jg obcial — trauma do konica zycia!!!?

Z kolei lekarz, ktérego studenci dobrze wspominaja, to osoba u$miechnieta,
mila, sympatyczna, dajaca nagrody, stuchajaca i traktujaca dzieci powaznie. Do-
brym lekarzem jest zatem ten, kto lubi dzieci i angazuje si¢ uczuciowo w kontakt
z pacjentem. I ponownie kilka przyktadow:

Pani doktor byla mifa i zabawna, umiata bél polaczy¢ z czyms Smiesznym (np. podczas
borowania $piewala mi $mieszne piosenki). No i oczywiscie zawsze za dzielnos¢ dosta-
waltam nagrody.

Na poczatku balam sie, ale méj lek przetamywany byt cukierkami i naklejkami.

Polubilam lekarzy, kiedy moim lekarzem rodzinnym zostala bardzo sympatyczna,
u$miechnieta, gadatliwa pani doktor.

8 Zbior wlasny — badania prowadzone ze studentami UWM w Olsztynie w roku 2012.

? ,Doktor byla nieprzyjemna, w ogdle si¢ nie uémiechata”; ,Lekarz nie byl zainteresowany pacjen-
tem, wlasciwie byl obojetny”; ,Mialam drobny wypadek na wuefie. Wezwano moja mame i razem
pojechatySmy do przychodni. Lekarz, ktéry nas przyjmowat byt bardzo nie mily. Kazal mojej ma-
mie zabandazowa¢ moja reke. Mojej mamie nie wychodzilo to najlepiej i lekarz podniesionym
glosem zaczal pytac sie: ,co z pani za matka?!”

,Mialam uczulenie, cale cialo swedzialo; rodzice podawali leki ogélnodostepne w aptece, ale nic nie
pomagalo. Mdj tata pojechat ze mna na pogotowie, gdzie lekarz dyzurujacy nakrzyczal na tate i na-
ublizal mu, pytajac po co przyjechal, mégt podac jakikolwiek lek przeciw uczuleniu. Okazalo sie, ze
pan doktor byl w czasie gtebokiego snu na dyzurze i przerwaliSmy mu wypoczynek”.

% Badania wlasne prowadzone ze studentami UWM w Olsztynie w roku 2012.
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Doktor ordynator zaprosit mnie na obchéd jako swoja asystentke (dostalam za duzy
fartuch i stetoskop oraz karty pacjentow)11.

Wiele zdarzen w zyciu dziecka moze wywola¢ traume, ale potencjalnie naj-
bardziej niszczace sa procedury medyczne. Brak czasu i pomijanie przygotowania
dziecka do rutynowego badania, przypinanie go do nosidetka, tak by sie nie poru-
szylo gdy protestuje (Levine 2015), Swiadczy o przedmiotowym traktowaniu
malych pacjentéw. ,Dziecko, ktére walczy tak bardzo, ze musi zosta¢ przy-
wigzane, jest dzieckiem zbyt wystraszonym, zeby bylo unieruchomione bez bole-
snych konsekwencji. Podobnie dziecko, ktore jest ciezko wystraszone, nie jest do-
brym kandydatem do znieczulenia, gdy jest przerazone bedzie prawie na pewno
straumatyzowane, czesto ciezko” (tamze, s. 114). Wielu z tych traum mozna zapo-
biec, jesli tylko personel medyczny stworzy odpowiednia atmosfere i przyjmie
pozytywna postawe wobec dziecka, ale takze i rodzicow. Wszystko tu odgrywa
znaczenie — u$miech, dotyk, gest, stowo. Wspoétpraca z dzieckiem jest mozliwa do
osiagniecia, jesli warunkiem jest poszanowanie jego godnosci, podmiotowosci
i autonomii. ,Pomoc bez szacunku do dziecka, milosci do niego, poznania jego
potrzeb i zainteresowan prowadzi do hipokryzji i konformizmu” (Le$niewski
2015, s. 248).

Ku pokrzepieniu

Podkreslanie podmiotowosci dziecka w relacji z pacjentem ma swoje implika-
cje dla ksztalcenia lekarzy, zwlaszcza lekarzy pediatréw. Idzie o zwrdcenie uwagi
na aspekt treSciowy wymiaru ksztalcenia. Ma on akcentowac tresci stuzace rozwi-
janiu u miodych adeptéw cech sprzyjajacych nawigzywaniu i podtrzymywaniu
relacji z malymi pacjentami. Bowiem ostatecznym celem leczenia —jest dobro catej
osoby - fizyczne, emocjonalne i duchowe (Chaniska 2002). Medycyna powinna
by¢ powotaniem, humanizmem, troska i mitoscig, a nie egoizmem czy zachtan-
noscia.

Pobyt w szpitalu dla wielu dzieci stanowi sytuacje trudna, jednak odpowied-
nie podejécie uwzgledniajace idee podmiotowosci zawierajacg w sobie poszano-
wanie i wspoétudzial moze te sytuacje zlagodzi¢. ,Poczucie podmiotowosci jest

1 Pani doktor byla bardzo sympatyczna osoba, majaca podejscie, zawsze rozmawiala na rézne tema-

ty i uprzedzata, co bedzie kolejno robita”; ,Pamietam lekarza prowadzacego moéj zabieg w szpitalu.
Codziennie na obchodzie przynosit mi jaka$ niespodzianke. Do kofica mojego pobytu (w szpitalu)
dodawat mi usmiechu”; ,Lekarz rodzinny byt zawsze otwarty, mily i sympatyczny. Badania prze-
biegaly w milej atmosferze”; ,Lekarz stluchal tego co mialam do powiedzenia i powaznie traktowat
moje dolegliwosci”; ,Lekarz to byla bardzo mita pani, ktéra przepisywata smaczne lekarstwa, ktore
pomagaly. Byla ciagle usmiechnieta, o bardzo milej barwie gtosu”.
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potrzeba wewnetrzna, aczkolwiek jego sila jest u jednostek zréznicowana”
(Jankowska 1993, s. 18).

Zyczliwoéé, dziatanie zawsze dla dobra czlowieka chorego — wydaje sie by¢
najoczywistszym z obowigzkéw moralnych (Szatkowski 1994), kazdego lekarza —
zwlaszcza tego, ktéry ma kontakt z dzie¢mi. Osoby wybierajace jako zawdd
stuzbe zdrowiu innych ludzi sa wiec ,a priori” zainteresowane psychika ludzka,
doznaniami czlowieka cierpigcego, pomoca w powrocie do pelnej sprawnosci.
Zainteresowania te powinny w trakcie swej pracy rozwija¢ i doskonali¢ — pisala
M. Rybakowa (1999).

»(...) stowa pocieszenia, wspdlczucia, zainteresowania,

(...) tak bardzo sq (...) potrzebne”
Nasitowski 1976, s. 167.
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Wprowadzenie

Dostep do edukacji jest powszechnie uznawany za jedno z podstawowych
praw czlowieka. Niemniej jednak na wielu obszarach Afryki obywatele nie maja
zapewnionej mozliwosci pobierania nauki nawet na poziomie elementarnym, a to
wlasnie brak edukacji jest wskazywany jako gléwna przyczyna poglebiania sie
ubdstwa, rozpowszechniania choréb zakaznych czy wzrostu poziomu analfabe-
tyzmu. Ma réwniez kluczowe znaczenie dla funkcjonowania spolecznego oséb
z niepelnosprawnosciami oraz wzrost ich liczby!.

Wozrost liczby 0séb niepetlnosprawnych w wyniku wypadkéw, choréb, brak opieki medycznej lub
niewlasciwa jej forma (np. korzystanie z pomocy uzdrowicieli i szamandw) — watki te zostang szerzej
omoéwione w dalszej czesci.
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Aby moc jak najpelniej zrozumie¢ sytuacje zwigzana z edukacjg czy realiami
zycia os0b niepetnosprawnych konieczne jest uswiadomienie sobie, iz Afryka jest
drugim pod wzgledem wielkosci kontynentem, ktory jest najbardziej zréznico-
wanym wewnetrznie.

System edukacji w krajach afrykanskich boryka sie z wieloma problemami,
ktérych przyczynami jest najwyzszy przyrost naturalny na swiecie przy jedno-
czesnym najnizszym wskazniku PKB na jednego mieszkafica, co powoduje, ze
Afryka jest najbiedniejszym kontynentem walczacym z licznymi trudnosciami
(np. AIDS, gldd, konflikty zbrojne). W tej sytuacji nie dziwi fakt, ze tamtejszy
system o$wiaty nie pozostaje w centrum zainteresowania wladz, a dodatkowo sy-
tuacje bez watpienia komplikuje fakt, ze ,wedlug danych z 2009 roku Afryke za-
mieszkuje ponad miliard ludzi — ponad piec¢dziesigt narodowosci, tysiace ludéw
i plemion postugujacych sie ponad tysiacem jezykéw” (Trzesniewska 2010).

Powody te generuja trudnos¢ caloéciowego ujecia problematyki dotyczacej
edukacji (a takze edukacji 0oséb z niepelnosprawnosciami), cho¢by z uwagi na
brak danych dotyczacych tych obszaréw. W zwiazku z tym w artykule ujete zo-
stang jedynie wybrane aspekty.

Rozwazania podejmujace watki z zakresu edukacji os6b niepelnosprawnych
warto rozpoczaé od nakreslenia sytuacji zwiazanej z edukacja w wybranych kra-
jach afrykanskich.

W Namibii ,poza sloficem bardzo charakterystyczne jest réwniez suche po-
wietrze, ktére nie sprzyja uprawie wiekszosci roélin, a jednoczeénie posrednio
bardzo ujemnie wplywa na rozwdj gospodarczy kraju i poziom zatrudnienia jego
obywateli. Jednym z dobrodziejstw Namibii sa diamenty. Ponadto znaczaca
galezig przemysiu, w ktérej zatrudnienie znajduje spora czes¢ obywateli jest
ryboléwstwo. Wbrew pozorom, znalezienie pracy nie nalezy do tatwych zadan
szczegodlnie dla tych, ktérzy nie posiadajg wyzszego wyksztalcenia (World Bank,
2009, s. 5). Oszacowano, ze w 2008 roku poziom bezrobocia wyniést 51,2% (Cen-
tral Intelligence Agency, 2011). Biorac pod uwage fakt, ze w roku 2004 bezrobotni
Namibijczycy stanowili 37% calego spoleczefistwa (World Bank, 2009, s. 12) moz-
na stwierdzi¢, ze bezrobocie ro$nie w tym kraju w bardzo szybkim tempie. Innym
niepokojacym zjawiskiem jest ub6stwo, ktére, pomimo spadku sprzed kilkunastu
lat, z 37,1% na odnotowane niedawno 28%, nadal jest wysokie i dotyczy w wie-
kszo$ci rodzin mieszkajacych na wsiach (World Bank, 2009, s. 2). Tuz obok bezro-
bocia i ubdstwa, kwestig rownie istotna jest wystepujacy w szkolnictwie namibij-
skim niski poziom ksztalcenia i brak pomocy udzielanej dzieciom w odrabianiu
zadann domowych przez ich rodzicéw, ktérzy sami nie ukonczyli edukacji. Aby
poprawic sytuacje wladze Namibii przeznaczaja co roku 9%? produktu krajowego

2w Europie wskaznik ten ksztaltuje sie na poziomie 5%, w Polsce w granicach 2,5% (znp.edu.pl).
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brutto na edukacje (World Bank, 2007)” (Sekutowicz, Kaniok, Sekulowicz 2013,
s. 142-143). W zwiazku z tymi nakladami finansowymi na edukacje ocenia sie, ze
w Namibii edukacja jest zorganizowana bardzo dobrze i nawet 90% dzieci chodzi
do szkoly, w ktérych nauka od kilku lat jest bezplatna (za: okuliscidlaafryki.pl).
Edukacja szkolna rozpoczyna sie w wieku 7 lat i trwa siedem lat. Budynki szkolne
nie maja zbyt duzej powierzchni, ale sa dobrze wyposazone. W klasach poprzez
to, ze sa skosne dachy nisko schodzace (podobnie jak w Kamerunie) do sal dociera
niewiele $wiatla slonecznego (okuliscidlaafryki.pl). Po ukofczeniu pierwszego
etapu edukacji dzieci majg mozliwos¢ podjecia dalszej edukacji (etap ten jest juz
platny).

Edukacja na poziomie ponadpodstawowym podzielona jest na dwa etapy?,
ktérych ukoniczenie (egzamin) otwiera mozliwos¢ podjecia studiéw. ,Rzad Nami-
bii poza tym, Ze istnieje mozliwo$é¢ studiowania w kraju, wysyta wielu studentéw
na uniwersytety w RPA lub Wielkiej Brytanii. Co ciekawe, w przeciwienistwie do
Kamerunu, wiekszo$¢ z nich wraca. Uczniowie, ktérzy nie zdadza pierwszego eg-
zaminu mogg iS¢ na nauke zawodu wymagajacego juz pewnej wiedzy i umiejet-
nosci np. sekretarka, obstuga informatyczna czy techniczna” (okuliscidlaafryki.pl).

Niestety, w przeciwienistwie do Namibii, w wiekszosci krajéw afrykanskich
analfabetyzm jest nadal dominujacy. ,Wedlug statystyk polowa mieszkancéw
Afrykinie umie czytaé. Analfabetyzm w wiekszym stopniu dotyczy kobiet niz me-
zczyzn. Jesli dziewczyna zajdzie w cigze, to czy bedzie umiata pisac i czytag, staje
sie kwestia drugorzedna. Najwazniejsze, aby byla przyuczona do wykonywania
obowigzkéw domowych. Inne dane méwia 0 26% dzieci, ktére w ogoéle nie rozpo-
czynaja nauki, a wéréd ponad 70% tych, ktére maja do niej dostep, tylko potowa
koniczy szkole podstawowq” (Trzesniewska 2010). Przyczyn tego stanu rzeczy
upatrywaé mozna (por. Trze$niewska 2010) w koniecznosci wykonywania pracy
przez dzieci — wysilek zwiazany z praca jest dla nich zbyt duzym obciazeniem,
ktére powoduje, ze nie majg sily, czasu ani warunkéw, aby sie uczy¢. Ocenia sie,
ze w skali Swiata do pracy zarobkowej zmuszanych jest 250 mln dzieci ponizej
pietnastego roku zycia. Najtrudniejsza sytuacja pod tym wzgledem panuje wias-
nie w Afryce, gdzie 41% pracujacych dzieci ma od 5 do 14 lat (pomocafry-
ce.org/edukacja). W Tanzanii do czeséci obowiazkéw dzieci nalezy praca na rzecz
nauczyciela, jest to najczesciej praca na polu nauczyciela. Sytuacja ta wynika
z tego, ze panstwa nie sta¢ na placenie pensji nauczycielowi, a konsekwencja jej
jest to, ze uczniowie wedruja ,kilometrami do szkoly nie [tylko-JIB] z tornistrem
i ksiazkami, ale z kopaczka czy maczetg do wycinania buszu” (tamze).

Problemem o réwnie wielkim znaczeniu dla realizacji edukacji sa klasy, gdzie
ilos¢ uczniow przypadajaca na jednego nauczyciela wynosi, w zaleznosci od da-

® Po trzech latach (po ukonczeniu klasy X) odbywa sie egzamin z 8 przedmiotéw. Po jego zdaniu mo-
zna kontynuowac¢ nauke na kolejnym etapie (dwa lata) i zdawac egzamin konicowy.
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nych od 55 do 110 oséb. Brakuje tez podstawowych przyboréw szkolnych i pod-
recznikéw (Trzesniewska 2010), co potwierdzaja rowniez dane organizacji Pomoc
Afryce podajace, ze 70% klas nie ma podstawowego wyposazenia (fawek, biurek,
krzesel, szafek na ksigzki, tablic) (za: pomocafryce.org/edukacja).

Z dostepnych danych dotyczacych edukacji (tamze) wynika, ze dzieci w Afry-
ce nie chodza do szkoly réwniez ze wzgledu na:

— czynniki ekonomiczne (rodzicéw nie sta¢ nawet na niskie czesne),

— trudnos¢ z dostepem do szkoly (liczba szkét jest zbyt mata, odlegtosé do nich
wynosi¢ moze nawet ponad 15 km),

- konflikty wojenne,

— kryzysy ekonomiczne panistwa,

— problemy zdrowotne dzieci i nauczycieli (choroba czy $mier¢, np. w wyniku
AIDS).

Tymczasem badania* w sposéb jednoznaczny wskazujg, ze wyksztalcenie
matki (juz na poziomie podstawowym) zwieksza nawet 0 50% szanse dziecka na
przezycie — z poziomu 146 na 1000 zywych urodzehn w przypadku, w sytuacji gdy
matka nie posiada zadnego wyksztalcenia do 91 na 1000 zywych urodzen, gdy
matka posiada przynajmniej wyksztalcenie podstawowe. Badania wskazuja row-
niez jak wazna dla zycia dziecka jest Swiadomos¢ jego opiekunéw (najczesciej jest
to matka) — np. w sytuacji trudnoséci z oddychaniem u dziecka gdy niezbedne jest
natychmiastowe poszukanie pomocy medycznej w krajach Afryki poziom tej
Swiadomoéci jest niepokojacy: Burundi — 54%, Niger — 20%, Sudan — 35%, Zambia
— 8% (dzieciafryki.com) Powyzsze dane jasno wskazuja, ze wiedza i jej zdobywa-
nie zwieksza swiadomos¢, co przeklada sie na szanse przezycia dziecka i jakos¢
jego zycia.

Sytuacja oséb z niepelnosprawno$ciami w Afryce
(na podstawie sytuacji w Namibii)

Afryka, jak juz zostalo wspomniane, to kontynent wielu r6znych krajéw, na-
rodow i kultur. Méwienie o Afryce jako o czyms$ jednorodnym i traktowanie jej
jako calosci jest bledne, chociaz wiele elementéw funkcjonowania spolecznego
istnieje na podobnych zasadach.

Z uwagi na réznorodnos¢ i brak rozwigzan wspdlnych dotyczacych sytuacji
i funkcjonowania 0séb z niepelnosprawnosciami w Afryce, piszac o tej tematyce
odwotywac sie bede do przykladéw z Namibii. Podyktowane jest to informacjami
dostepnymi w literaturze przedmiotu i portalach poswieconych sytuacji w Afry-

* Badania przytoczone przez portal DzieciAfryki.com , www.pomocafryce.org.
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ce, ktore wskazujg, ze sytuacja w Namibii ,na pewno niewiele sie (...) rézni od sy-
tuacji w innych rejonach czarnego ladu” (dzieciafryki.org).

Jednakze podkresli¢ nalezy, ze Namibia jest jednym z niewielu krajow Afryki
Poludniowej, ktéry posiada ustawe o ubezpieczeniach spotecznych, dzieki niej
osoby niepelnosprawne, weterani, ubodzy, ludzie starsi czy sieroty moga liczy¢
na pomoc panstwa. Namibia prowadzi réwniez polityke integracji oséb niepetno-
sprawnych ze spoleczenistwem, ale wigkszos¢ zatozen jest nadal w sferze idei,
a realia odbiegaja od nich znacznie (por. Sekutowicz, Kaniok, Sekutowicz 2013).

W listopadzie 2006 roku media podaly, ze powstal projekt nowego prawa, na
podstawie ktérego ,niepelnosprawni w Botswanie beda jeszcze lepiej chronieni
przez prawo. Podjazdy, bezplatny transport i szereg innych utatwieni przewiduje
projekt, nad ktérym pracuje rzad w Gaborone. Szacuje sie, ze w Botswanie zyje
ponad 58 tys. niepelnosprawnych. Kazdego miesigca rzad wyptaca im zasitek wy-
sokosci 10 USD i wydaje zapasy zywnosci na caly miesigc o wartosci 27 USD.
Proponowane zmiany maja doprowadzi¢ do poprawy losu niepelnosprawnych.
Poprzez obowigzek wprowadzenia specjalnych podjazdéw w budynkach uzy-
tecznosci publicznej, jak i w transporcie publicznym, ktéry powinien by¢
bezptatny dla niepelnosprawnych pasazeréw, bedzie mozna egzekwowac zno-
szenie dzielacych ich od normalnego zycia barier. Projekt nowego prawa bedzie
poddany szerszej debacie w nadchodzacym roku, ale minister zdrowia Lesego
Motsumi juz dzisiaj zapewnia — ,stworzymy taki system prawny, w ktérym
znikng bariery” (afryka.org).

Chcac nakresli¢ sytuacje os6b niepetnosprawnych w Afryce warto przytoczy¢
kilka danych. Ocenia sie, ze 60-80 mIn Afrykanczykéw to osoby niepetnospraw-
ne, co daje okolo 10% calej populacji kontynentu®, ale w rejonach najbied-
niejszych wspolczynnik ten siega 20% i nieustannie ro$nie. Niepelnosprawnosc¢
w Afryce jest powodowana najczeéciej przez: niedozywienie® i choroby, przemoc,
wady rozwojowe, katastrofy naturalne, wypadki oraz konflikty zbrojne. Czes¢

> Wskaznik ten jest podobny do wskaznika na terenie krajéw Europy, w tym réwniez Polski (12,5%;
dane GUS z 2012)

Istnieje zalezno$¢ pomiedzy niedozywieniem a niepelnosprawnoscia. Organizm, aby mogt funk-
cjonowac prawidlowo, potrzebuje skladnikéw odzywczych dostarczanych wraz z pozywieniem.
Niedozywienie powoduje zatem wiele probleméw zdrowotnych, nieraz bardzo powaznych:

—u dzieci brak odpowiedniej ilosci witaminy A moze powodowac $lepote, brak Bl — polineuropatie,
brak B3 — zaburzenia psychiczne, brak B6 — padaczke;

— u kobiet ciezarnych odpowiedni poziom kwasu foliowego zapobiega schorzeniom neurologicz-
nym dziecka, a witaminy D13 i wapnia — przedwczesnym porodom, ktére niosa ryzyko wielu bar-
dzo powaznych uszkodzen plodu, Iacznie z mézgowym porazeniem dziecigcym.

Cho¢ wydawac by sie mogto, ze zywienie i niepelnosprawnos$¢ nie ma Scistego zwigzku ze sobg, to
powyzsze dane pokazuja zupelnie co$ innego. W Afryce wiele rodzin zyje za mniej niz 1$ dziennie.
Niewiele dzieci wie co to jest $niadanie, bo jedyny spozywany positek w ciaggu dnia to posilek wie-
czorny. Niektore szkoly prowadza programy dozywiania, ale dzieci niepelnosprawne maja mniej-
szy dostep do tego rodzaju pomocy, bo nie chodza do szkoly (dzieciafryki.org).
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nastepstw niepelnosprawnosci wynikajacych z powyzszych czynnikéw moglaby
zosta¢ zniwelowana lub znacznie ograniczona przez dzialania rehabilitacyjne, ale
mimo, ze ,Namibia to kraj ponad 2 razy wiekszy niz Polska, a w roku 2013 byto
tam zarejestrowanych tylko 77 fizjoterapeutéw (ponad polowa pracuje w stolicy
kraju — Windhoek), [a dodatkowo-JIB] w Namibii nie ma uczelni, ktéra ksztalcitaby
przyszlych rehabilitantéw” (dzieciafryki.org).

Na podstawie informacji, jakie docieraja z krajéw afrykanskich, mozna uznag,
ze w Afryce niepelnosprawnos¢ staje sie wlasciwie gwarancja biedy i braku posza-
nowania praw oraz ludzkiej godnosci. Osoby niepelnosprawne w krajach, takich
jak Namibia, nie maja dostepu do informacji, co powoduje, ze decyzje dotyczace
ich spraw podejmowane sa przez rzady, bez konsultacji z nimi. Tylko 20% os6b
niepelnosprawnych otrzymuje potrzebng im pomoc, sprawia to, ze zebranie na
ulicach jest czesto jedynym sposobem na przezycie (tamze). ,Prowadzona przez
wladze namibijskie polityka integracji srodowiska oséb z niepelnosprawnoscia
iich rodzin z ludZmi pelnosprawnymi nie zawsze znajdowala odzwierciedlenie
w rzeczywistosci. Najlepszym tego przykladem jest dos¢ powszechna, szczegol-
nie na wsiach, praktyka polegajaca na wykluczaniu dzieci z niepelnosprawnoscia
ze szkol i spoleczenstwa” (Sekutowicz, Kaniok, Sekulowicz 2013, 5.143).

Trudna sytuacje poglebia fakt, ze 60% spoleczefistwa kraju zyje na terenach
wiejskich, gdzie wierzenia ludowe sa bardzo wazne dla zycia ludnosci. W zwigzku
z tym niepelnosprawno$é¢ pojmowana jest jako kara czy rzucony urok’, dlatego
tez rodziny wstydza sie swoich niepelnosprawnych bliskich. Rodzice niepelno-
sprawnych dzieci czesto staraja sie za wszelka cene ukry¢ ten fakt, przy czym jed-
noczeénie ignoruja wszystkie potrzeby dziecka wynikajace z jego niepelnospraw-
noéciinie dajg mu szansy na terapie i by¢ moze uzyskanie samodzielnosci w zyciu
dorostym (tamze).

W tym kontekscie niepokojace sa informacje, ze czesto spotykana praktyka
jest wykluczanie dzieci niepelnosprawnych ze szkét. Dane wskazujg, ze sposréd

7 Pozycja szamana wérdd afrykanskiej spotecznosci jest bardzo wysoka. Dla mieszkancéw jest czesto
jedynym zrédiem pomocy medycznej. Szamanizm jest czgscig tradycji i stosowana od wiekéw
sztuki ziololecznictwa czy innego rodzaju ingerencji. By¢ moze czesto wazna role odgrywa tez efekt
placebo. Dodatkowo w tradycji Czarnego Ladu kult duchowy jest bardzo intensywny i gleboko za-
korzeniony, przenikajac do codziennego zycia — przed chatami wisza amulety, zmarlych grzebie sie
w poblizu domu. Jednak ingerencja szamandw jest czesto zgubna dla pacjentéw. Lekarze, ktérzy
jezdza do Afryki z ré6znych fundacji, zgodnie twierdza, ze dzialania szamandéw bardzo czesto zabu-
rzaja pewien rytm postepowania choroby, a czesto szkodza. Ingeruja oni w banalnych sprawach, co
czasem konczy sig tragicznie dla chorego. Sposobem na rézne rany jest aplikowanie do ich wnetrza
wszelkiego rodzaju zi61 i mikstur. W parze z tym idzie najczesciej zakazenie. Pojawiaja sie ropiejace
rany, ktére potem trudno jest wyleczy¢. Brak przygotowania medycznego staje si¢ brzemienne
w skutkach — wyksztalcony medyk wie jak wykonac¢ zastrzyk w zaleznosci od miejsca infekgji. Sza-
mani na skutek swojej niewiedzy czesto aplikuja ,leki”, wykonujac zastrzyk w miejscach, w ktérych
nie powinni, ryzykujac uszkodzenie nerwéw i trwale kalectwo. Niestety, glebokie tradycje i szacu-
nek do szamanoéw a takze bieda powoduja, Ze czesto zanim chory uda sie do szpitala, odwiedza sza-
mana w nadziei na wyleczenie (dzieciafryki.com).



276 Joanna Iza Belzyt

dzieci niepelnosprawnych jedynie okoto 5-10% chodzi do szkoly (dzieciafryki.
org). Brak edukacji pozbawia je szans na rozwdj, samodzielna przyszlos¢, skazuje
na brak wyksztalcenia i Zycie w skrajnej biedzie.

By¢ niepelnosprawnym w Afryce to bez watpienia ogromne wyzwanie.

Osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna

Studiujac opisy i raporty o stanie opieki medycznej dotyczacej zdrowia intelek-
tualnego i psychicznego w Afryce mozna odnie$¢ wrazenie, ze kraje afrykanskie
nie maja wypracowanych w zasadzie zadnych standardéw postepowania z oso-
bami z niepetlnosprawnoscia intelektualna. Dodatkowo przytaczane opisy i histo-
rie s przerazajace i jednoznacznie dowodza, ze niepelnosprawnos¢ intelektualna
oraz choroby psychiczne nie sg traktowane w Afryce jako stany wymagajace opie-
ki medycznej, przez co osoby te sq pozbawiane wszelkich praw i dyskryminowa-
ne — czesto osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng sa przesladowane, wyty-
kane palcami, obrzucane kamieniami (dzieciafryki.com).

Na portalu dzieciafryki.com mozna znalez¢ przyklady opisujace sytuacje
0s0b z niepelnoprawnoécia intelektualna:

Ghana - badania prowadzone w 2012 r. przez Human Rights Watch, organizacje po-
zarzadowa zajmujaca sie ochrong praw czlowieka ukazuja sytuacje placowek medycz-
nych zajmujacych sie zdrowiem psychicznym. Placéwki te sg przepelnione, a warunki
higieniczne sa dalekie od chociazby przyzwoitych. W Ghanie istnieja tez tzw. o§rodki
duchowego uzdrawiania — prywatne placowki, prowadzone przez (...) uzdrowicieli.
Czlonkowie HRW zwizytowali 8 takich placowek, w ktérych odkryli, Ze wiekszo$¢ pa-
cjentdw pozostaje przykuta tanicuchami do drzew. W tym samym miejscu $pia, jedza,
zalatwiaja sie i myja, czesto nawet przez klika miesiecy. Posréd pacjentéw byly row-
niez dzieci ponizej 10 roku zycia.

Sudan Potudniowy — brak tu osrodkéw dla ludzi z uposledzeniem umystowym. Zale-
cenia rzadu sg takie, by osoby takie zamyka¢ w wiezieniach. W polowie 2012 r. za-
mknieto okolo 90 0s6b z problemami natury psychiatrycznej [i intelektualnej].

Uganda - kraj relatywnie bardziej rozwiniety, stosuje te same zasady w stosunku do
0s0Db (...) [niepelnosprawnych intelektualnie]” (dzieciafryki.com).

Sytuacja ta jest niezwykle trudna do zmiany z uwagi na to, ze w obszarze sy-
stemu ochrony zdrowia rzady poszczegoélnych krajow nie s3 zainteresowane pro-
blematyka niepelnosprawnosci intelektualnej czy choréb psychicznych. Wedlug
statystyk w ,krajach afrykanskich srednio na 100 000 pacjentéw przypada mniej
niz jeden psychiatra, a w budzetach przeznaczanych na ochrone zdrowia prze-
znacza sie tylko 1% na zdrowie psychiczne” (dzieciafryki.com).
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Osoby z niepelnosprawnoscia stuchu

W wielu krajach afrykanskich (réwniez w Namibii) brakuje podstawowych
dzialan i programéw do wykrywania wad stuchu u dzieci. W zadnym szpitalu nie
przeprowadza sie badan, nie tylko po narodzinach dziecka, oceniajac jego funkcje
zyciowe w momencie przyjscia na Swiat, ale rowniez podczas kolejnych wizyt le-
karskich czy w czasie obowiazkowych szczepien. Diagnozy nie prowadzi zadna
szkola czy przedszkole, placowki nie kierujg swoich wychowankéw na badania,
co prowadzi do niewykrywania wad stuchu. Sytuacje dodatkowo pogarsza brak
Swiadomosci rodzicéw, zwlaszcza tych zamieszkujacych stabo rozwiniete ekono-
micznie rejony wiejskie (dzieciafryki.org).

Wedlug szacunkéw podaje sie, ze w Namibii zyje od 3 do 12 tysiecy dzieci
nieslyszacych lub staboslyszacych. W Namibii dziala tylko jedna organizacja zaj-
mujaca sie problematyka niepelnosprawnosci stuchu, ktérej celem jest prowadze-
nie dzialan na rzecz dzieci z zaburzeniami stuchu i mowy. Stowarzyszenie na
Rzecz Dzieci z Zaburzeniami Mowy i Stuchu (ang. The Association for Children with
Language, Speech and Hearing Impairments of Namibia, CLASH)) jest organizacja
niosaca pomoc dzieciom z niepelnosprawnoscig stuchu i ich rodzinom, ktéra zo-
stala zalozona w 1989 roku przez grupe rodzicéw dzieci niestyszacych. Stowarzy-
szenie to jest jednym z najbardziej znanych, namibijskich stowarzyszen, ktérego
dzialalnoé¢ zwigzana jest z takimi obszarami, jak: zdrowie, edukacja oraz prawa
czlowieka (Sekulowicz, Kaniok, Sekulowicz 2013). Organizacja realizuje swoje
zalozenia w sposob interdyscyplinarny, starajac sie zapewni¢ swoim podopiecz-
nym odpowiednig opieke i umozliwiajac dostep do edukacji dostosowanej do ich
potrzeb wynikajacych z niepelnosprawnosci, a takze walczac o ich prawa (dzie-
ciafryki.com).

Osoby z niepelnosprawnoscia wzroku

Wedlug danych Swiatowej Organizacji Zdrowia (WHO) na $wiecie zyje nie-
mal 40 mIn os6b niewidomych i 246 mln o0s6b stabowidzacych (Skiba 2013). Prog-
nozy WHO podaja, iz w ciagu kolejnych 20 lat liczba 0séb z niepelnosprawnoscia
wzroku moze zwiekszy¢ sie dwukrotnie (WHO, 2009), a u 80% osob, ktdre straca
wzrok choréb prowadzacych do tego stanu, mozna unikng¢ (sytuacja ta dotyczy
zwlaszcza krajow Afryki) (Skiba, 2013).

Powodami prognozowanego wzrostu liczby oséb z niepelnosprawnoscig
wzroku sa m.in. starzejace sie spoleczefistwo (wzrok nieuchronnie pogarsza sie
wraz z wiekiem), wypadki, przedwczesne urodzenia, choroby (w krajach rozwi-
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jajacych sie najczestsza przyczyna utraty wzroku jest jaglica® (Skiba, 2013), choro-
ba nieobecna w Europie od kilkudziesieciu lat (Nizankowska 2002), ktéra za
sprawg migracji ludnosci moze powrdécié¢ na stary kontynent).

Niepelnosprawno$¢ wzroku towarzyszy ludziom od poczatku istnienia, a to
jak ja traktowano, zmienialo sie na przestrzeni wiekéw. Podczas gdy dzi§ w wielu
krajach istnieje szereg udogodnien dla niewidomych, w wielu czesciach Swiata,
w tym w Afryce, grupa ta jest zupelnie marginalizowana. ,Niewidome dzieci cze-
sto nie doswiadczajq nalezytej opieki, nie majg szans na edukacje, a jako doroéli
na prace w jakimkolwiek zawodzie. W gérzystej Rwandzie, w matej miejscowosci
Kibeho, istnieje miejsce, w ktérym niewidome dzieci zdobywaja wiedze i wy-
ksztalcenie, tak samo jak ich widzacy réwiesnicy. Ucza sie wszystkiego, co bedzie
im niezbedne w samodzielnym Zyciu, co — mimo niepelnosprawnosci — da im
szanse na osiggniecie sukcesu” (Skiba 2010, s. 4). Osrodek dla Dzieci Niewido-
mych, ktéry powstal w Kibeho (Rwanda) w 2008 roku dzieki pomocy finansowej
polskiego rzadu, jest wyjatkiem na mapie pomocy osoby z niepelnosprawnoscia
wzroku.

Osoby pracujace z osobami z niepelnosprawnos$ciami nieustannie apeluja
o pomoc w zakladaniu osrodkéw, wyposazenie ich w specjalistyczne pomoce
i wsparcie finansowe niezbedne dla ich funkcjonowania. To czesto jedyna szansa
dla dzieci i 0s6b niepelnosprawnych na edukacje —a co za tym idzie —na poprawe
jakosci zycia.

Niewatpliwym wsparciem dla kazdego z nauczycieli pracujacych z uczniami
z niepelnosprawnoscia (bez wzgledu na to czy jest to niepelnosprawnosc¢ senso-
ryczna czy intelektualna) bytaby profesjonalna superwizja. Taka forma mogtaby
pomoéc nauczycielom bez przygotowania w zakresie pedagogiki specjalnej
w ksztalceniu uczniéw z niepelnosprawnosciami. Rozwigzaniem dodatkowym
moglaby by¢ instytucja nauczyciela wedrujacego (itinerant teatcher). Idea powstala
w USA jako wsparcie specjalistow dla nauczycieli bez przygotowania specjali-
stycznego do pracy z uczniem z potrzebami edukacyjnymi. Transfer wiedzy
i umiejetnosci oraz wsparcie posrednie realizowane jest w formie konsultacji
indywidualnych’, szkolen i warsztatéw majacych na celu uzyskanie przez na-
uczyciela samodzielnosci (Paplinska, Witczak-Nowotna 2014)1.

8 Obecnie na jaglice choruje 84 miIn ludzi, a 8 mln utracilo wzrok bezpowrotnie z powodu choroby

(WHO, 2009).
W zakres konsultacji wchodzi dobér metod, form i sSrodkéw pracy, wskazéwki dotyczace przygoto-
wania pomocy tyflodydaktycznych (por. Paplifska, Witczak-Nowotna 2014).

10 Fundacja Cedunis (cedunis.org.pl) oraz Stowarzyszenie De Facto (defacto.org.pl) realizuja innowa-
cyjny program wsparcia uczniow z niepetlnosprawnoscig wzroku wykorzystujac m.in. model na-
uczyciela wedrujacego.
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,Bariery przed zyciem” na zakoniczenie

Trudno jest méwié o barierach architektonicznych czy jakichkolwiek innych
w kontekscie 0s6b niepelnosprawnych zamieszkujacych kraje Afryki, poniewaz
sytuacja spoleczno-prawna z jaka borykaja sie te osoby, mozna okresli¢ jako jedna
wielka bariere — ,barierg przed zyciem” (dzieciafryki.org).

Problemy, z ktérymi borykaja sie osoby z niepelnosprawnoscia w Afryce
w poréwnaniu do np. krajéw europejskich, nabiera zupelnie innego wymiaru.
Osoby niepelnosprawne ,walcza o to by by¢” (dzieciafryki.com).

,Czesto pierwsza barierg do uczestniczenia w zyciu lokalnej spolecznosci jest
dla osoby niepelnosprawnej jej wlasna rodzina. Niepelnosprawnos¢ odbierana
jest w wielu rejonach Afryki jako kara wydana przez boga i powé6d do wstydu.
Niepelnosprawne dzieci chowane sa w chatach, ukrywane przed wzrokiem sasia-
dow” (dzieciafryki.com).

Nawet jesli niepelnosprawnos¢ zostanie przez rodzine zaakceptowana, na-
tychmiast pojawiaja si¢ kolejne bariery, cho¢by ,brak zaopatrzenia ortopedyczne-
go — wozkéw inwalidzkich, kul, ale nawet takich bardzo podstawowych, jak cho-
ciazby okulary” (dzieciafryki.org). Bez podstawowych pomocy rehabilitacyjnych
czy ortopedycznych osoby z niepetlnosprawnosciami nie mogg nawet podjac
starani o bycie samodzielnymi, a poruszanie sie po najblizszej okolicy staje sie nie-
wykonalne.

Przyklady barier ograniczajacych samodzielnoéc¢ i obnizajgcych jakos¢ zycia
0s6b niepelnosprawnych zamieszkujacych Afryke mozna mnozy¢ bez konca: ba-
riery architektoniczno-komunikacyjne, w dostepie do edukacji dla 0séb o specjal-
nych potrzebach, brak dostepu do lekarzy i rehabilitacji (co w wielu przypadkach
moglaby przywroéci¢ sprawnosé i umozliwic¢ samodzielnos¢), brak sprawnego za-
plecza socjalnego dla oséb niepelnosprawnych, czy brak organizacji pozarzado-
wych dziatajacych na rzecz oséb z niepelnosprawnosciami i ich edukacji. Jak
wskazuja M. Sekulowicz, P.E. Kaniok, A. Sekulowicz (2013) ,po dokonaniu (...)
przegladu wybranych, aktualnie funkcjonujacych instytucji rzadowych oraz po-
zarzgdowych, ktérych dziatalno$¢ skierowana jest na prace z dzieckiem z nie-
pelnosprawnoscia i z jego rodzing, w obszarze tym zauwazy¢ mozna zdecydo-
wang przewage organizacji dobroczynnych nad instytucjami panstwowymi
w zakresie ilosci oraz jakosci Swiadczonych ustug. Powodem takiego stanu rzeczy
jest w gléwnej mierze brak srodkéw finansowych, dzigki ktérym panstwo nami-
bijskie mogtoby realizowaé uchwalone, badz tez ratyfikowane przez siebie akty
prawne, dotyczace jego zobowigzan wzgledem dzieci z niepelnosprawnoscia
orazich rodzin. Sporym problemem dla organizacji charytatywnych, dzialajacych
na rzecz tych dzieci, jest brak w pomocy spolecznej wyraznego podzialu kompe-
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tencji pomiedzy panstwem a trzecim sektorem. Sytuacja taka sprawia, ze ciezar
odpowiedzialnosci za Swiadczenie pomocy i wsparcia dzieciom oraz ich rodzi-
nom calkowicie spada na organizacje pozarzadowe” (Sekulowicz, Kaniok,
Sekulowicz 2013, s. 150-151). Dodatkowa bariera w dzialaniach, ktére mogtyby
podejmowac organizacje dobroczynne jest bardzo znaczacy wplyw afrykanskich
wierzen ludowych na zycie os6b niepelnosprawnych i zycie ich rodzin. Przykiady
przytoczone w artykule wskazujq jak stare afrykanskie wierzenia i przesady,
szczegodlnie intensywne na terenach wiejskich prowadza do dyskryminacji oséb
z niepelnosprawnosciami i wplywaja negatywnie na traktowanie dzieci z nie-
pelnosprawnoscia i ich rodzin (por. Sekulowicz, Kaniok, Sekulowicz 2013).

Edukacja i dostep do niej przeklada sie na wiele sfer funkcjonowania osoby
niepelnosprawnej w spoleczenstwie, m.in. na mozliwos¢ zatrudnienia. ,Chociaz
wiele afrykanskich krajéw dysponuje prawnymi podstawami dotyczacymi r6z-
nych aspektow Zycia os6b niepetnosprawnych, w rzeczywistosci osoby te musza
na co dzien mierzy¢ sie z dyskryminacja, takze w kwestii zatrudnienia” (dziecia-
fryki.org).

Nieche¢ do rekrutowania os6b niepelnosprawnych jest efektem wielu czynni-
kéw, wsréd ktorych wymieni¢ mozna:

— zle nastawienie spoleczenstwa oraz brak wiedzy na temat niepelnosprawnosci,

— bariery zwigzane z infrastrukturg — problemy komunikacyjne, ograniczona
mobilnosé,

— brak odpowiednich kwalifikacji — wynikajaca z tego, ze wiekszo$¢ niepelno-
sprawnych dzieci w wieku szkolnym nie pobiera nauki (dzieciafryki.org).

Kolejnym powodem, ktory jest rzadko wymieniany, ale jest bardzo wazny, to
poczucie wstydu oséb niepelnosprawnych, ktére dokonuja autoizolacji: wybie-
rajg pozostanie w domu i unikanie udzialu w Zyciu spotecznym.

Czesto tez firmy, ktére wyrazajq cheé zatrudnienia osob z niepetnosprawno-
Scig, nie potrafig poradzi¢ sobie z problemem zwiazanym z pojawieniem sie osoby
niepelnosprawnej w firmie — ,z jednej strony boja sie, bo uwazaja, ze raz zatrud-
niona osoba niepelnosprawna, zgodnie z prawem nie bedzie mogta zosta¢ zwol-
niona, w obawie przed oskarzeniem o dyskryminacje. Z drugiej strony wydaje
sie, ze pracodawcy nierzadko wykazuja sie brakiem wiedzy i ignorancjg w tema-
cie niepelnosprawnosci” (dzieciafryki.org), nie zdajac sobie sprawy z funkcjonal-
nych nastepstw niepelnosprawnosci swoich pracownikéw i stawiajac im wyma-
gania, ktérym z powodu niepelnosprawnosci nie sa w stanie sprostac.

Mimo to (nieliczni) przedsigebiorcy zatrudniajacy osoby niepelnosprawne po-
twierdzaja, ze firmy czerpia korzysci z tej sytuacji.

Po pierwsze biznesowe — opinia spoleczna docenia firmy dajace szanse oso-
bom marginalizowanym i wykluczonym, co powoduje, ze poziom sympatii wzra-
sta, a zyski rosna.
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Po drugie ekonomiczne — zyski odnotowuje rowniez ekonomia w skali krajo-
wej: przywrocenie osoby niepelnosprawnej na rynek pracy oznacza zmniejszenie
wydatkéw panstwa na pomoc spoteczng dla 0séb niezdolnych do pracy zarobko-
wej i samodzielnego utrzymania sie.

Po trzecie psychologiczne — osoby, ktére pozytywnie przeszly integracje, pro-
wadzg normalne zycie spoteczne, utrzymuja kontakty z innymi ludzmi i zaczy-
naja sie uwazac za pelnoprawnych czlonkéw spolecznosci lokalnej (dzieciafryki.
org).

Powyzsze przyklady pozytywnych aspektéw zatrudniania oséb z niepelno-
sprawnoéciami wskazuja, ze mozliwa jest integracja spoleczna oséb niepetno-
sprawnych i sytuacja, gdy nadal ,rzady krajow afrykanskich traktuja swoich nie-
pelnosprawnych obywateli tak samo jak te rodziny, ktére nie akceptuja choroby
bliskich — chowaja ich i udajg, Ze nie ma problemu, nie zdajg sobie sprawy, ze mar-
nuja potencjal, jaki drzemie w tych [osobach]” (dzieciafryki.org), powinna ulec
jak najszybciej zmianie, zwlaszcza w sferze edukacji i dostepu do niej. Jak wska-
zuja M. Sekulowicz, P.E. Kaniok, A. Sekutowicz (2013) idea ksztalcenia, zwlaszcza
ksztalcenia inkuzyjnego (czy integracyjnego) jest mato efektywna w szkolnictwie
powszechnym. ,Mala liczba szkét oraz klas integracyjnych sprawia, ze niewiele
dzieci z nieprawidlowosciami w rozwoju ma szanse na pelna integracje ze srodo-
wiskiem dzieci pelnosprawnych” (Sekulowicz, Kaniok, Sekutowicz 2013, s. 151).

Brak oferty edukacyjnej skazuje osoby niepelnosprawne na zycie na margine-
sie spoleczenistwa, czesto w skrajnym ubdstwie. Znajac dosSwiadczenia z innych
krajow wiadomo, ze tak nie musi by¢, a osoba niepelnosprawna moze z powodze-
niem pracowaé, by¢ samodzielna i uczestniczy¢ w pelni w Zyciu spolecznym.
Kwestig kluczowa jest dostep do edukacji, bez ktorej bycie osoba niepelno-
sprawng w Afryce staje sie wyrokiem, ktéry skazuje osoby na wegetacje.
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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).
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Wprowadzenie

Opinie o kondycji wspolczesnego uniwersytetu formulowane podczas roz-
moéw czy wyrazane w publikacjach (Witkowski, Brzezinski 2015; Drozdowski, Flis
2015; Leja 20151iin.) sa m.in.: (a) $wiadectwem dostrzegania jego marniejgcej kon-
dycji, (b) wyrazem niezgody na przedkiadanie w codziennosci badawczej warto-
Sci utylitarnych nad wlasciwe uniwersytetowi tradycyjnemu dociekanie prawdy
i prawidlowosci naukowych (Twardowski, Szostek 2015), (c) ubolewaniem nad
masowoscia ksztalcenia, (d) bezradnoscia nauczycieli akademickich wobec niedo-
statku wiedzy studentéw przy réwnoczesnym ich niewielkim zapale do jej
zglebiania itd. Czy éw wizerunek uniwersytetu i ksztalcenia wyzszego ukazany
w $wietle przywolanych powyzej wypowiedzi akademikéw odpowiada do$wiad-
czaniu uczelni przez doktorantéw? Jakie z uniwersytetem oraz swoim w nim stu-
diowaniem wiazg plany (krétko- i diugofalowe)? Z jakimi nadziejami don wste-
puja?
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O zastosowanych metodach badania i analizy

Przedstawiana w niniejszym opracowaniu analiza wypowiedzi (oznaczo-
nych kursywg), prowadzona w celu poznania aksjologicznego aspektu znaczen
nadawanych uczelni i studiowaniu, nawigzuj¢ do badan przeprowadzonych
wsréd doktorantéw pedagogiki i politologii Uniwersytetu Gdarnskiego. Byly one
zorientowane na zebranie ich opinii na temat spotecznych funkcji wspoélczesnego
uniwersytetu, ktére wyrazali podczas wspdlnych rozméw, swobodnych wywia-
déw oraz zawierali w esejach. Miedzy innymi przywolywali istotne dla nich
wartosci uniwersytetu, a jednymi z czesciej wskazywanych byly nadzieja i odpo-
wiedzialno$¢. Co znamienne, posiadanie nadziei przypisywali sobie i lokowali ja
zazwyczaj na starcie studenckiego zycia (w murach uczelni i poza nimi). Odpo-
wiedzialno$¢ natomiast postrzegali jako powinnos¢ i obowiazek! spoczywajace
przede wszystkim na nauczycielach akademickich. To rozlaczne ,przydzielenie”
wartosci: nadziei — studiujgcym, a odpowiedzialnoéci — profesorom, odebratam
jako symptomatyczne dla prowadzonego badania i warte blizszego poznania.
W zwiazku z tym nadzieje obieram jako punkt wyjscia: (a) do podjecia refleksji
nad jej doSwiadczaniem przez studiujacych i rozpatrzenia nadawanych jej zna-
czeny; (b) przesledzenia studenckich uzasadnien lezacych u podstaw wigzania tej
wartosci z odpowiedzialnoscia.

Uzyskany material empiryczny, pozwalajacy jedynie na dokonanie rozpo-
znania problemu, zostal poddany analizie jakoSciowej, przebiegajacej w trzech
etapach obejmujacych: (1) redukcje danych, dokonana poprzez ich selekcje; (2)
stworzenie reprezentacji, poprzedzone wylonieniem z tekstow fragmentéw wy-
powiedzi dotyczacych analizowanych wartodci; (3) sformutowanie wnioskéw
(Miles, Huberman 2000, s. 11-14) prowadzacych do podjecia préby metarefleksyj-
nego spojrzenia na uzyskane dane empiryczne przez pryzmat etyki, czyli skupie-
nie si¢ na postrzeganiu ich jako ,pola mozliwosci, w ktéorym wszelkie ludzkie
dazenia uzyskuja sens (...) (woéwczas), gdy sa poszukiwaniem odpowiedzi na py-
tanie: Jak powinnismy zy¢?” (Lear 2013, s. 10). Zatem postepowaniem badaw-
czym sytuuje si¢ na plaszczyznie raczej dociekan filozoficznych niz empirycz-
nych, gdyz interesuje mnie przede wszystkim sfera powinnoéci czlowieka
natomiast realia $wiata, w ktérym on zyje, traktuje jako kontekst tej refleksji.

Przyjmuje, Ze obowigzek oznacza nakladang z nakazu ,zewnetrznego” konieczno$¢ podjecia
dzialania; jest wiec ono realizowane pod wplywem przymusu: grozby sankgji, obietnicy nagrody.
Powinno$¢ natomiast to obowiazek natury moralnej, jej nakaz, akt woli, wewnetrzne pragnienie
postepowania bezinteresownego, np. dla zachowania szacunku do siebie, dla wlasnej satysfakcji
czy spokoju sumienia. L.E. Bartkowiak, Miedzy powinnoscig a obowigzkiem — o kodeksach deontologicz-
nych zawoddw medycznych. ,Wiadomosci Lekarskie LIX”, nr 11-12, 2006, s. 883.
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Jaka nadzieja?

Obecnos¢ nadziei w codziennosci uniwersytetu odzwierciedla przykladowa
wypowiedz doktoranta, ktory stwierdza: ,Chociaz zaszlo wiele zmian gospodar-
czych, kulturowych i spolecznych (...) studenci nadal przychodza na uniwersyte-
ty z wielkimi nadziejami i oczekiwaniami, ale i obawami”. Ten punkt widzenia
wykazuje spdjnos¢ z filozoficznym, zwlaszcza ontologicznym i epistemologicz-
nym rozumieniem nadziei, yjmowanej jako do§wiadczenie czego$ pozytywnego,
bedacego oczekiwaniem jakiego$ dobra (Gadacz 2003, 190), ktére moze ,prowa-
dzi¢ do pozytywnych skutkéw: antycypacji upragnionego zdarzenia, motywo-
wania do podjecia dziatan zwiekszajacych szanse osiagniecia pozadanego stanu
rzeczy, a w konsekwencji uczynienia zycie piekniejszym” (Zatuski 2014, s. 203).
Réwnoczesdnie trudno zdefiniowad nature nadziei (Gadacz 2003, s. 189), gdyz jako
byt niematerialny ,sklada sie” z moznosci (bedacej istota niematerialna) i aktu ist-
nienia, przy czym bedac moznoscig — nie jest niczym (Strézewski 2004, s. 75, 78).
Zatem o ile mozliwe jest okreélenie przedmiotu nadziei, juz znacznie trudniej
oszacowacé racjonalno$¢ przeswiadczen o jej realnosci. Czym zatem jest w co-
dziennosci akademickiej doktorantéw i jaka stanowi dla nich warto$¢?

Przestrzen nadziei

Kwestie precyzyjnego ontologicznego i epistemologicznego ujecia nadziei
komplikuje zréznicowana rozciggloé¢ (wielkos¢) ,zajmowanej” przez nig prze-
strzeni oraz nadawany jej sens. Staje sie ona przestrzenia mala woéwczas, gdy jest
doswiadczana przez czlowieka potrafigcego: (a) wykreowac jedynie ciasng sfere
swojego egzystowania; (b) wyznaczac cele krétkofalowe; (c) kierowac sie plytkimi
warto$ciami; (d) nawigza¢ z innymi relacje ulotne i pobiezne, a wiec zaledwie po-
zorne (Tischner 2003, s. 199). Mala przestrzeri nadziei oddaje opis doktoranta:
,Oto tlumy studentéw snuja sie po korytarzach szukajac gabinetu swojego
profesora. Czy zachecila ich do tego tematyka zaje¢, ktére prowadzi? A moze chca
poznac¢ nowe perspektywy poruszanych zagadnien i poszerzy¢ horyzonty wias-
nej wiedzy? Odpowiedz na te pytania jest banalna: To, czego oczekuja, to infor-
magcji na temat terminu i sposobu zaliczenia przedmiotu, za$ zapelnienie koryta-
rZy uczacymi sie, po prostu oznacza sesje, czyli moment, w ktérym zrealizuje sie
ich nadzieja na zaliczenie przedmiotu. Czesto na minimalnym poziomie, ale przy
minimum zaangazowania. Po prostu trzy ,Z”: zaku¢, zda¢, zapomniec¢”. Jednak,
jak w dalszej czesci zauwaza autor tego eseju: ,Bledem jest traktowanie tytulu
jako jedynego celuizysku, a uczenie sie —jako kosztéw, ktére trzeba zminimalizo-
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wad. Bo tytul magistra nie jest zawodem; konkretne zawody znajdziemy w zawo-
dowece i technikum. Tam nas naucza umiejetnosci przeszkola do wybranej pracy”.
Jak wida¢, przestrzen malej nadziei nie kresli diugofalowych celéw, planéw sa-
morozwoju czy uczenia sie przez cale zycie. Swoim zasiegiem, jak pisze inny do-
ktorant, obejmuje ona: ,szybki dyplom, wyuczony zawdéd, bogactwo i awans
spoleczny”.

Znacznie rozleglejsza okazuje si¢ przestrzen nadziei radykalnej. Cho¢ podob-
nie jak w przypadku przestrzeni malej nadziei, cechuje ja otwarcie na przyszle
dobro, jednak w nadziei radykalnej zostaja przekroczone granice aktualnych mo-
zliwo$ci zrozumienia, czym mogloby ono by¢ i skad nadejs¢ (Nowak 2013, s. XII).
Przysztos¢ jest nieznana, ledwie przeczuwana, a przy tym szeroko otwarta, nie
nieprzyjazna, wyczekujaca na jej poznanie, oswojenie i ,zagospodarowanie”.
Przykladami nadziei radykalnej sa sytuacje, w ktérych: (1) oczekiwane jest poja-
wienie sie¢ nowego sposobu bycia podmiotu, dotychczas nie zaistnialego; (2) oso-
ba daz sie do zrozumienia pewnej doé¢ odleglej, lecz waznej mozliwosci zyciowej
(Lear 2013, s. 114). W przypadku doktorantéw nadzieja radykalna jest tg najcze-
Sciej przywolywana. Na przykliad stuchacz, ktéry poczatkowo utyskuje na ma-
sowos¢ ksztalcenia i podporzadkowanie uniwersytetu regulom ekonomicznej
rozliczalnosci, swdj esej koniczy stowami: ,Zawsze jest jednak nadzieja, bo uni-
wersytet to takze ludzie, (...) ktérzy zachwycaja sie pieknem, odkrywaja prawde
i szukaja dobra. Skupiajg sie wokot prawdziwych autorytetéw i chlong wiedze”.
Przywolam jeszcze esej doktorantki z Wietnamu, w ktérym wyraza nadzieje na
to, ze po powrocie do kraju uzyska aprobate dla celéw i metod pracy z dzie¢mi,
ktére poznala w Polsce. Pisze: ,Mam nadzieje, ze jesli dotoze staran, wéwczas zre-
alizuje moje plany nie tylko w pracy z dzie¢mi, ale pracy nad soba”. W tym zdaniu
zwraca uwage zwrot ,doloze starai”. Jest on charakterystyczny dla nadziei, ktérej
istota jest to, ze nie realizuje si¢ samoistnie, lecz wymaga odwagi, trudu i wysitku.
Tadeusz Gadacz wrecz podkresla: ,Nadzieja jest zasada wszelkiego tworzenia (...)
Ten, kto poklada nadzieje, musi ze swej strony uczyni¢ wszystko, co umozliwi jej
spelnienie sie. Osiagniecie sukceséw w pracy nie zalezy z pewnoscig jedynie od
samego czlowieka, ale nie mdglby mie¢ nadziei na sukces ktos, kto ze swej strony
nie uczynitby wszystkiego, co mozliwe, by 6w sukces przyblizy¢” (Gadacz 2003,
s. 194).

Zdarza sie jednak w zyciu czlowieka, ze nadzieja w nim maleje i przeksztalca
w nadzieje przetrwania, zmuszajaca go do ,szukania gdzie$ w przestrzeni kry-
jowki dla siebie, (w ktorej) chroni sie przed $wiatem i przed innymi” (Tischner
2003, s. 199-200). Ukrywa sie, gdyz w przysziosci nie widzi zadnych perspektyw
dla siebie, wspomnienia z przeszlosci naznaczone sa gléwnie doznanymi poraz-
kami, a teraZniejszo$¢ wzbudza strach i zniecheca od jakiegokolwiek dzialania.
Nadzieja z kryjowki pozwala przetrwaé, przeczekac zty czas, uchroni¢ przed in-
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nymi jaka$ cenno$é. Ale réwnocze$nie uniemozliwia wychylenie sie zza $ciany
leku, ktdra sie obudowal. Sadzi bowiem, ze kazdy kto do niego sie zbliza, ma niec-
ne zamiary: chce go okraé¢, zniszczy¢, czy jakkolwiek inaczej zaszkodzi¢. Lu-
dziom nie ufa, co niejednokrotnie ma swoje zrédlo w trudnych do§wiadczeniach
z przeszlodci, o ktérych pamie¢ gleboko wryla sie w jego osobowos¢ i jedynie
w kryjéwce widzi miejsce pozwalajace mu zachowaé godnosc¢ (tamze). Nadzieja
z kryjéwki zyja, na przykiad, ci doktoranci spoza naszego kraju, ktérzy ze strony
polskich studentéw doznaja wobec siebie niecheci. Jej przyczyn obcokrajowcy
upatruja: (a) w ich odmiennosci kulturowej skonfrontowanej z brakiem tolerancji
dla niej; (b) w nieznajomosci (lub znajomosci niewystarczajacej) jezyka, w ktérym
strony moglyby sie porozumieé. Jeszcze innym przywolanym przez kolejnego
doktoranta przykladem zdarzen prowadzacych do powstania nadziei z kryjowki,
jest ugruntowany w akademickiej spolecznosci brak szacunku ze strony niekté-
rych profesoréw wobec studentéw i pracownikéw administracyjno-technicz-
nych. Kadra naukowa bowiem, zdaniem autora eseju, wcigz niewzruszenie wie-
rzy w ponadczasowa nieprzemijalno$¢ hierarchii akademickiej, zgodnie z ktéra
spoleczny i akademicki status profesora nie pozwala na bardziej partnerskie rela-
cje z nie-profesorami. W kazdym z podanych wyzej przyktadéw sytuacji gene-
rujacych nadzieje z kryjowki mozna zauwazy¢, ze doSwiadczajace jej osoby naj-
pierw doznaja od innych upokarzajacych dziatan lub komentarzy pod swoim
adresem. Dopiero w odpowiedzi na nie stosuja strategie ,ukrywania sie w sobie”,
widzac w tym sposéb ochrony godnosci osobowej. Zarazem jednak nie tracg nad-
ziei na zmiang nieprzyjaznych zachowan innych wobec nich.

Nadzieja a inne wartosci

Dla J6zefa Tischnera (2003, s. 201) otwarta przestrzen nadziei wiaze sie z prze-
strzenia posiadanej przez czlowieka wolnosci wyboru drogi prowadzacej do in-
nych wartosci, ktére moze urzeczywistnia¢ w $wiecie realnym i w nim samym
jako osobie ludzkiej (Tischner 2003, s. 174; Zaluski 2014, s. 225). Jesli zatem ma
wole, wybiera droge prowadzaca ,ku jakiej$ przysztosci, w ktérej nadzieja umie-
Scila jego cel. Nie leka sie przy tym porzucac balastu przeszlosci, jesli to jest konie-
czne do osiggniecia celu” (Tischner 2002, s. 198-199). Wciaz takze ma wolnos¢ wy-
boru kryjowki woéwczas, gdy w niej widzi nadzieje na zachowanie lub obrone
swojej godnosci w czas proby odebrania mu jej. W takim ujeciu ,do$wiadczenie
nadziei i rozumienie niezniszczalnej godnosci siebie (ukazuja sie jako) polaczone
ze sobg spiralnie: im bardziej niezniszczalna jest godnos¢ czlowieka, tym szersza
go ogarnia nadzieja, im szersza nadzieja tym glebsze rozumienie, ze jego godno-
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Sci nic nie moze zagrozi¢. Dzieje nadziei i dzieje poczucia godnosci czlowieka sg
réwniez nieoddzielne” (Tischner 2003, s. 216). Sa one ze soba powigzane takze
w doswiadczeniach doktorantéw, gdy pisza: ,Uniwersytet tagodzi negatywne
skutki bezrobocia technologicznego, daje mlodym ludziom nadzieje na lepsza
przyszlosé, poczucie celu i dumy z rozwoju osobistego i podnoszenia kwalifikacji
zawodowych”.

Do zrobienia pierwszego kroku w celu wyjscia z kryjowki, potrzeba mestwa,
nawet jesli jego tradycyjne pojmowanie juz sie zdezaktualizowalo. Zdaniem Jo-
nathana Leara (2013, s. 130) dzi$ ,polega ono na zdolnoéci do dobrego zycia w ob-
liczu zagrozen, ktére nieuchronnie towarzysza ludzkiej egzystencji (...), na dosko-
natej zdolnosci oceny ryzyka, umiejetnosci mierzenia sie z rzeczywistoscia.
Mestwo to pewien rodzaj wiedzy eksperckiej” (tamze, s. 118), ktéra posluguja sie
rowniez studenci, kiedy w podejmowanych decyzjach kieruja sie wartosciami.
Zdarza si¢ jednak, ze zamiast wspolczesnie rozumianego mestwa, wybierajg war-
tosci utylitarne, co zauwaza jeden ze studiujacych: ,Dzieki wiedzy i umiejetno-
Sciom uzyskanym na uniwersytecie mlodzi ludzie nie buntuja sie przeciwko
zastanej rzeczywistosci i zamiast zmieniac $wiat, starajq sie raczej do niego dosto-
sowac”. Ale bywa i tak, ze wlasnie nadzieja polaczona z mestwem, staja sie bronig
doktoranta zmagajacego sie z bezradnoscia, sita pomagajaca znosi¢ trudy co-
dziennosci, zrédlem odwagi dostrzegania nowych horyzontow i ledwie
przeczuwanych mozliwosci (Gadacz 2003, s. 188). Cho¢ moze sie to postronnemu
obserwatorowi wydawac¢ czyms malo znaczacym, dla rozpoczynajacego studio-
wanie pierwsze miesigce na uczelni to czas zmagania sie z wieloma lekami, trud-
noéciami i obawami. Jedna z doktorantek wspomina, ze wéwczas najbardziej do-
Swiadczala ambiwalencji w nastawieniu do przyszlosci na uniwersytecie, bowiem
niepewno$¢ toczyla walke z oczekiwaniem duzych zmian w zyciu: ,Czy poradze
sobie sama z dala od domu rodzinnego? Czy podotam temu wyzwaniu i sprostam
stawianym oczekiwaniom lub swoim wyobrazeniom o nich? Z drugiej strony
czuje, ze zaczyna sie znaczacy etap w moim zyciu, ze bede robi¢ co$ waznego”.
Nadzieja staje sie sila wspierajaca wiare studenta w samego siebie, we wlasne mo-
zliwosci pokonywania tych i innych komplikacji czy przeszkéd, ktérych pojawie-
nie sie na drodze do celu intuicyjnie odgaduje.

Znamienne, ze w swoich pracach studenci nadal opowiadajg si¢ za przy-
wigzaniem do wartosci uniwersalnych: prawdy, dobra, piekna, wyrazajac przy
tym nadzieje, ze nie zamienia ich na to, co korzystne i przydatne, cho¢ jak sami
przyznaja, jest to nielatwe zadanie. Zarazem tym stwierdzeniem zaswiadczajg
0 uczestniczeniu (niekt6érzy biernym, inni aktywnym) w zmianie hierarchii war-
tosci, polegajacej, m.in., na odchodzeniu od tradycyjnych wartosci uniwersytetu,
zwlaszcza od dazenia do prawdy. Jak pisza: ,Proces bolofiski wprowadzit na tym
obszarze sporo zamieszania. Wymogi terminowoséci w rozliczaniu efektéw
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ksztalcenia, system punktéw, sylabusow, wskaznikow i ksztaltowania pewnych
umiejetnosci w krétkim okresie czasu, w pewnym sensie nieco odhumanizowato
studia, splycilo uniwersyteckie relacje interpersonalne, wprowadzilo rywalizacje
i pospiech. Z drugiej strony, doskonale wpisuje si¢ to w realia wspdtczesnosci
i oczekiwania rynku pracy: umiejetnos¢ szybkiej adaptacji, nawiazywania licz-
nych kontaktéw interpersonalnych, nabywanie wiedzy i umiejetnosci w krétkim
okresie czasu, terminowo$¢ w realizacji zadan, podejmowanie istotnych decyzji
pod presja czasu (...). A jednak niezmienne dla uniwersytetu jest ksztalcenie
mlodych pokolen ku pewnym uniwersalnym wartosciom: prawdzie, autonomii,
wiedzy, wolnodci i niezaleznosci badawczej. Zdaniem doktorantéw, za zachowa-
nie wiernosci tym warto$ciom odpowiada kadra naukowo-dydaktyczna, gdyz
uniwersytety biora odpowiedzialnos¢ za ksztalcenie mlodych pokolen”. Jakiej
odpowiedzialnosci oczekujq ze strony profesoréw?

Czyja odpowiedzialnosc¢?

Etycy podkreslaja, ze odpowiedzialno$¢ oznacza moznosé i gotowos¢ osoby —

a wedlug doktorantéw: nauczyciela akademickiego — do ponoszenia konsekwen-
¢ji, do wziecia na siebie dobrych i ztych skutkéw wlasnych wyboréw, decyzji oraz
postepowania, a wszystkie odcienie znaczeniowe jej przypisywane laczy struktu-
ra: kto$ (jest odpowiedzialny) — za co$ — przed kims (przed czyms) - na podstawie
czego$ (Perkowska 2001, s. 16; Filek 2014, s. 236-239.). Warunkami tak rozumianej
odpowiedzialnosci sa: dobrowolne podjecie dzialania, sprawowanie nad nim
kontroli, przewidywanie (do pewnego stopnia) skutkéw tego dzialania oraz goto-
wos¢ wzigcia za nie konsekwengji (Jonas 1996, s. 167-170). Wskazanie, wobec
kogo jest nauczyciel odpowiedzialny, wiaze sie z koniecznoscia wyréznienia
trzech nakfadajacych sie na siebie wymiaréw:

— podmiotowego, obejmujacego odpowiedzialnoé¢ za ksztalttowanie siebie sa-
mego (odpowiedzialno$¢ podmiotowa);

— spolecznego, oznaczajacego odpowiedzialnos¢ za te osoby i grupy spoleczne,
z ktérymi dana jednostka jest w jaki$ sposéb zwigzana (odpowiedzialnosé
spoleczna);

— historycznego, dotyczacego identyfikacji z przodkami, historia, ale w powiaza-
niu z troska o przyszloéc Swiata (odpowiedzialnos¢ historyczna) (Nowicka-Ko-
ziol 2000).
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Odpowiedzialnoé¢ podmiotowa

Odpowiedzialnoé¢ podmiotowa to taka, ktéra nauczyciel przed soba samym
ponosi za wlasna prace ze studentami, ale i tez za swdj rozw6j jako naukowca, na-
uczyciela i czlowieka, dla ktérego zatrudnienie na uniwersytecie jest wartoécig
autoteliczna. Pozostaje jednak otwartym pytanie, czy w zwiazku z tym nieustan-
nie towarzyszy mu wewnetrzny namysl, refleksja nad wlasna aktywnoscig dyda-
ktyczna i wychowawczg. Wypowiedzi doktorantéw na ten temat nie sg jednozna-
cznie twierdzace, gdyz wynika z nich, Ze niektérzy akademicy pozwalajg
wyreczac sie z koniecznosci decydowania przez tzw. ,proces bolonski”, ktéry
w istocie jest jedynie nazwa nadawang wszelkim zjawiskom i zmianom przebie-
gajacym na uniwersytecie. Cho¢ istotnie jego ustalenia nakladaja na nauczyciela
pewne zobowiazania i wyznaczaja ramy dzialania, jednak pozostawiajg takze
dos¢ spory zakres swobody jego aktywnosci naukowej i dydaktycznej. Tym nie
mniej w ramach tej wolnosci pojawia si¢ mozliwos¢ przerzucenia przez wyktado-
weoéw decyzyjnosci w kwestii ksztalcenia wyzszego wlasnie na ,ustalenia bolon-
skie”. Dla niekt6rych okazuje sie to wygodna strategia postepowania, gdyz uwal-
niajagca od ponoszenia odpowiedzialnosci za zarzadzenia podjete poza nimi
(Krause 2014). Z jednej strony, postepujac w myél tych postanowiefi zmuszony
jest dziala¢ nie ,po swojemu” i postugiwac sie cudzymi argumentami, co moze
prowadzi¢ do zagubienia samego siebie. Ale z drugiej — wydaje sie przyblizaé
osiggniecie tzw. ,Swietego spokoju”, korzysci materialnej czy awansu. Te przeja-
wy zewnatrzsterownosci nauczycieli akademickich doktoranci dostrzegaja, ale
ich nie cenig; przeciwnie, pisza o potrzebie ,prawdziwych autorytetéw”, wokét
ktérych mogliby sie skupiaé oraz czynié swoimi wzorcami.

Odpowiedzialnos¢ spoteczna

Mimo werbalizowanej przez doktorantéw potrzeby bardziej partnerskiej
wspolpracy z nauczycielami akademickimi, w praktyce ich relacje zazwyczaj ce-
chuje brak symetrii. Zwracaja na to uwage nie tylko doktoranci obcokrajowcy, ale
i tez polscy studenci, narzekajacy na nieprzystepnos¢ niektérych profesoréw czy
ich nieche¢ do kontaktowania sie za posrednictwem Internetu. Zdaniem stu-
diujacych zdarzaja sie przypadki, kiedy nauczycielskie ,nie moge”, w istocie
oznacza ,nie chce”, i przeklada sie na falsz oraz zaklamanie wkradajace sie w ich
relacje. Nazbyt czesto prezentowang postawe zamkniecia pracownikéw nauko-
wo-dydaktycznych wobec studiujgcych, ci ostatni odbieraja jako czytelny komu-
nikat o wciaz silnej hierarchii akademickiej, utrzymywanej badz kreowanej przez
kadre nie ze wzgledu na jej osiagniecia naukowe, ale w zwigzku z nadawaniem
piastowanym stanowiskom statusu znaczacych spolecznie i newralgicznych na-
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ukowo. Tymczasem na plaszczyznie etyki taka postawe interpretuje sie: po
pierwsze — jako ,ucieczke doroslych od ponoszenia odpowiedzialnosci za
wprowadzanie mtodych w ludzkg wspdlnote oraz uchylanie sie od przyjmowa-
nia na siebie odpowiedzialnosci zar6wno za dalsze trwanie wspélnoty, jak i za jej
jakosc¢” (Folkierska 2005, s.154); po drugie — jako skuteczne odbieranie nadziei stu-
diujacym.

Warto w tym miejscu przywola¢ wypowiedz Malgorzaty Boguni-Borowskiej,
ktéra przypomina o odpowiedzialnosci spotecznej spoczywajacej nie tylko na
kadrze naukowo-dydaktycznej, ale réwniez na wszystkich studiujacych: studen-
tach i doktorantach. Poprzez studiowanie, zaangazowanie w powstawanie pracy
magisterskiej badz dysertacji, prezentuja swoja postawe wobec uniwersytetu
ijego spolecznosci, okazuja troske o jego dobre imie oraz biora odpowiedzialno$¢
za te wszystkie osoby, ktére pokladaja w nich zaufanie i nadzieje. Jak pisze: ,Jego
porazka nie bedzie nalezala tylko i wylgcznie do niego. Nie bedzie kwestig
prywatna. On odpowiada za siebie, swoich kolegdéw, mistrza naukowego, a takze
w szerszej perspektywie - dyrekcje Instytutu, swéj macierzysty zaklad, instytut,
dziekana. To duze zobowigzanie, ale nie tylko jednostkowe, gdyz przede wszy-
stkim wspdlnotowe. To sytuacja wspdlodpowiedzialnosci” (Boguni-Borowska
2015, s. 70).

Odpowiedzialnos¢ historyczna

Przywolana powyzej odpowiedzialnos¢ spoteczna ma w pewnym sensie takze
wymiar historyczny, bowiem nauczyciele akademiccy odpowiadaja za ,rozwija-
nie umysiéw oraz umiejetnosci pracy intelektualnej, a w tym checi i umiejetnosci
zdobywania wiedzy” (Kula 2015, s. 85). Takze za wychowanie obecnych i przy-
szlych pokoleny, nie tylko poprzez dobrze prowadzone ksztalcenie i wspieranie
studiujacych, ale réwniez przez wlasne postepowanie, ktére podlega krytycznej
obserwacji mlodych adeptéw nauki. Prezentujac postawe odpowiedzialnosci,
swoim przykladem ucza jej studentéw. Natomiast przeszkoda w jej ksztaltowa-
niu okazujg sie nauczycielskie zachowania ,konformistyczne, lekliwe uleganie
powszechnej opinii, nienarazanie si¢, niewtracanie, (dzialanie z mysla gtéwnie o)
wlasnej korzysci” (Folkierska 2005, s. 55).

Zwrécenie uwagi na wielowymiarowy charakter odpowiedzialnosci podkre-
Sla wazkie znaczenie nadawane tej wartosci przez studentéw, ktérzy w niej
widza: (a) podstawe ich dobrej pracy i wspoélpracy z nauczycielami akademickimi;
(b) rodzaj profesorskiej odpowiedzi na ich zazwyczaj radykalne nadzieje skiero-
wane na budowanie swojej przyszlosci. Cho¢ owej odpowiedzialnosci ze strony
kadry nie zawsze doswiadczajg, nadziei nie tracg, gdyz spodziewaja sie jej poja-
wienia w przyszlosci. Tym nie mniej dostrzegaja, ze dzi§ wciaz jeszcze w wielu
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przypadkach dominujaca strategia nauczycieli akademickich jest unikanie odpo-
wiedzialnosci, dokonujace sie wraz ze zrzekaniem sie z przyslugujacej im wolno-
Sci uniwersyteckiej w dociekaniu prawd i prawdopodobienstw naukowych
(Twardowski 1933; Groenwald 2012), na rzecz podporzadkowania parametryza-
¢ji, walki o punkty i srodki finansowe wiasciwe modelowi rynkowemu, ktéry
zwyciezyl. Wynikaloby stad, ze na wspdlczesnym uniwersytecie odpowiedzial-
nos¢ jest obecna jako tzw. ,puste znaczace”, czyli - jak pisze Ernesto Laclau (2004,
s.76) —jest obecna jako to co nieobecne, a znak owej nieobecnosci staje sie wlasnie
pustym znaczacym, czyli ,elementem znaczacym lecz bez elementu znaczonego”
(tamze). W Swietle jego wyjaénien, odpowiedzialno$¢ rozumiana jako puste
znaczace w codziennosci uniwersytetu jest postrzegana jako: wartosé: (a) przez
studentéw i akademiké6w oczekiwana w ich wzajemnych relacjach; (b) nadajaca
gleboko ludzki sens nadziei, jakg studiujacy niezmiennie pokladaja w odpowie-
dzialno$ci profesoréw i vice versa.

Zakonczenie

Przedstawiona powyzej analiza wypowiedzi odstania zaledwie niektére, spo-
$réd wskazywanych przez doktorantéw, obszary probleméw wspoélczesnego
uniwersytetu.

1. Doktoranci nadzieje na lepsza jako$¢ studiow lokuja: (a) nie w procesie bolon-
skim, lecz pomimo niego; (b) nie w wyznaczanych w jego ramach standardach
ksztalcenia wyzszego, ale w wysokich standardach moralnych nauczycieli
akademickich, przekladajacych sie na ich pasje naukowa, wysoka jakos¢ pra-
cy dydaktycznej oraz nieustawanie w dazeniu do doskonatosci osobowej.

2. Im bardziej restrykcyjne sa ustalenia ministerstwa w sprawie ksztalcenia wyz-
szego, tym wieksze znaczenie doktoranci nadaja odpowiedzialnosci pracow-
nikéw naukowo-dydaktycznych za postep naukowy i jakos¢ studiéw uniwer-
syteckich. Zdaniem studiujacych, akademicy sa osobami wspélodpowiedzial-
nymi za: (a) nadmierng rzadomyslnos¢ wspolczesnego uniwersytetu; (b)
podporzadkowanie pracy naukowej uczonych parametryzacji, punktacjiiin-
nym warto$ciom utylitarnym, obieranym jako cenniejsze od poszukiwania
idochodzenia do prawdy naukowej oraz budowania wlasnego autorytetu na-
ukowego; (c) obnizanie wymagan stawianych studentom a w konsekwencji
za zanizanie rangi ksztalcenia uniwersyteckiego; (d) realny ksztalt relacji
profesor-doktoranci (i studenci).

3. Zrzekanie sie lub ograniczanie przez kadre akademicka odpowiedzialnosci
wobec podmiotu i zastepowanie jej odpowiedzialnoscia wobec procedur, stu-
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diujacy wskazujq jako jedng z przyczyn, dla ktérych w myéleniu o swojej
przyszlosci szukaja wsparcia w nadziei. Ale jest ona takze wartoscig akademi-
kéw; wpisana w ich codzienno$é obejmuje oczekiwania: (a) uznania innych
wobec dokonywanych postepéw we wlasnej pracy naukowo-dydaktycznej;
(b) autentycznego zaangazowania doktorantéw i studentéw w ich studiowa-
nie, za ktére w pewnym zakresie ponoszg odpowiedzialnos¢.

4. Zawlaszczanie uniwersytetu przez konsumeryzm i technokratyzm, moga
prowadzi¢ do catkowitej utraty odpowiedzialnosci uczelni wobec spoteczen-
stwa (Leja 2015, s. 203) oraz do przeksztalcenia tej wartosci w puste znaczace.
Jednak nawet w tak pesymistycznej antycypacji kondycji uniwersytetu pozo-
staje nadzieja, ze tak si¢ nie stanie. Sa bowiem juz dzis$ takie srodowiska w pol-
skich uczelniach, gdzie wespél: studenci i uczeni ,widzac w humanistyce
szanse pelnego osobowego rozwoju, uczestnicza we wspélnotowej kulturze
ija wzbogacaja” (Wasowicz 2015, s. 213). Jest owa nadzieja (czesto radykalna)
sila, ktéra towarzyszy cztonkom akademickiej wspoélnoty podczas wytyczania
nowych celéw i ktéra uzbraja w odwage niezbedna na drodze wedrowania
ku nim.
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Wprowadzenie

Prezentowany artykul koncentruje si¢ na kwestii problemowej dotyczacej

percepcji edukacji seksualnej przez osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna
w stopniu glebszym. Jest to dla mnie interesujace zagadnienie pod wzgledem na-
ukowym, ktére nadal nie zostalo zglebione empirycznie i teoretycznie. Na prze-
strzeni ostatnich kilkunastu lat spoleczenstwo zaczelo zauwazaé¢ potrzeby oséb
z niepelnosprawnoscia intelektualng, ktére skupiaja sie nie tylko na zaspokojeniu
ich podstawowych funkgcji zyciowych, ale takze zapewniajg im prawo do samo-
dzielnego, wartoéciowego zycia. Jednak dostrzezenie owych wlasciwosci nie
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gwarantuje ich akceptacji i pomocy zwiazanej z ich realizacja. Tym samym arty-
kut w duzej mierze porusza aspekt normalizacji zycia 0séb z niepelnosprawnoscia
intelektualna.

W dyskusji spolecznej wigksza uwage poswieca sie¢ kwestiom zwiazanym
z u$wiadomieniem spoleczefistwa na temat specyfiki funkcjonowania oséb z nie-
pelnosprawnoscia intelektualna. Ukazujac takze, iz owi czlonkowie spoleczen-
stwa nie sa ludZmi odmiennymi pod wzgledem potrzeb zwigzanych z ich seksual-
noéciag. Pomimo wszelkich naukowych rozwazanh brakuje systemowych
rozwigzan jakim moze by¢ m.in. wprowadzenie edukacji seksualnej do placéwek,
w ktérych nabywaja umiejetnosci osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna.
Spoteczne postawy negacji i braku zrozumienia dla sfery seksualnosci owych
0s0b, skutkuja niemoznoscia wyrazania swoich potrzeb i uczu¢ przez osoby z nie-
pelnosprawnoscia intelektualna.

W przeprowadzonych badaniach chcialam zobrazowa¢ nie tylko odczucia
0s0b z niepelnosprawnoscia intelektualng zwigzane z przeprowadzonymi war-
sztatami dotyczacymi ich seksualnosci z dr Izabela Fornalik. Moim celem bylo takze
zobrazowania znaczen jakie osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng w stop-
niu glebszym nadajg poszczegdlnym zagadnieniom zwigzanym bezposrednio
z szeroko pojeta seksualnoscia. Istotng dla mnie kwestia byl réwniez poziom ro-
zumienia przedstawianych tresci przez uczestnikéw szkolenia i odniesienia ich
do zycia codziennego. W swojej pracy zawarlam takze subiektywne odczucia
terapeutek, pracujacych z osobami, ktére uczestniczyly w wymienionym wczes-
niej szkoleniu. Wazng dla mnie kwestig bylo réwniez ukazanie, jakie prezentuja
postawy wzgledem seksualnosci swoich podopiecznych.

Prezentowane badanie odbylo sie na terenie Warsztatu Terapii Zajeciowej
w Gdansku prowadzonego przez Polskie Stowarzyszenie na Rzecz Oséb z Upo-
Sledzeniem Umystowym, kolo w Gdanisku. W 2015 roku wybrani uczestnicy war-
sztatu mieli szanse wziecia udzialu w szkoleniu prowadzonym przez dr Izabele
Fornalik, a dotyczacego seksualnosci 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualna.

W swoich badaniach postuzytam sie metoda indywidualnych przypadkéw,
przeprowadzajac wywiady czeSciowo skategoryzowane z piecioma uczestnikami
wyzej przedstawionych zajec¢. Przedzial wiekowy badanych to 24 do 35 lat. W ba-
daniu uczestniczyly 2 kobiety i 3 mezczyzn.

Organizowane warsztaty skladaly sie z dwoch etapoéw. Pierwszy z nich
skladal sie z 3-dniowych zaje¢, na ktérych to osoby z niepelnosprawnoscia intelek-
tualng dowiadywaly sie¢ m.in. podstawowych informacji o budowie ciala kobiety
i mezczyzny, radzeniu sobie z wlasnym napieciem seksualnym, a takze z czym
wigze sie opieka nad potomstwem.

Kolejny etap obejmowatl zajecia, na ktére byli zapraszani terapeuci z poszcze-
golnych placowek. Celem tychze spotkan bylo przyblizenie technik pomocy oso-
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bom z niepelnosprawnoscig intelektualng w przezywaniu ich seksualnosci
w spolecznie akceptowany sposéb, z jednoczesnym poszanowaniem potrzeb
i prywatnosci samych zainteresowanych. Chcac poznaé opinie i postawy terapeu-
tow dotyczacych edukacji seksualnej 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualng
przeprowadzilam czeSciowo skategoryzowane wywiady z dwojka z nich.

Kazda z przeprowadzonych przez mnie rozméw odznaczala sie inng ekspresja
iforma wypowiedzi badanych, co bezposrednio wynika z poziomu funkcjonowa-
nia danych os6b, ale takze uwarunkowane jest indywidualnymi cechami oso-
bowosciowymi moich rozméwcow.

Znaczenia nadawane seksualno$ci przez osoby
z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu glebszym.

Znaczenia, jakie przypisuja ludzie seksualnosci, odnosza sie nie tylko to rozu-
mienia i podania definicji pewnych kwestii dotyczacych sfery intymnej. Istotny
przedmiot owego przypisywania znaczen warunkuje takze ocena wlasnej tozsa-
mosci plciowej oraz identyfikowania jej do konkretnych rél spolecznych. Kolejny
wazny element obejmuje reprezentowane nastawienie do wlasnej seksualnosci,
co w duzej mierze warunkuje poziom samooceny, a takze sposéb postrzegania
niektérych zagadnien zwigzanych z szeroko pojeta seksualnoscia. Dlatego tez sta-
rajac sie przedstawic, jakie znaczenia nadajq osoby z niepelnosprawnoscia intele-
ktualna w stopniu gltebszym na podstawie przeprowadzonych wywiadéw, swoje
pytania oparfam na wyzej opisanych kwestiach, ktére nie tylko pelnity funkcje
porzadkowa wywiadu, ale takze staly sie istotnym elementem analizy zebranego
materialu empirycznego.

Przechodzac do konkretnego przegladu badan odnosnie do kwestii wiedzy
na temat wlasnej seksualnosci badanych moge jasno stwierdzi¢, iz wszystkie oso-
by orientowaly sie jakiej sa plci. Posiadaly stereotypowy poglad dotyczacy pelnie-
nia rél spotecznych. Rola kobiety byta sprowadzona do opieki nad dzie¢mi lub tez
do jedynie emanowania swoja kobieco$cia. Zas mezczyzna w opinii badanych
musial zarabia¢ na utrzymanie rodziny. Wszelkie zagadnienia dotyczace dojrze-
wania oraz réznicowania pod wzgledem plciowym kobiety i mezczyzny
wywolywaly u badanych poczucie zawstydzenia badzZ tez Smiechu.

(W. 3) ,No yyy Marta nie raz mi méwila, macica? Nie. .. macica jest, wargi stromotne, no i zapo-
mniatam (Smiech)”.

Badani reprezentowali r6zny poziom wiedzy na temat okresu adolescencji
i zwigzanych z nim zjawisk. Moze to $wiadczy¢ o braku uswiadomienia badz tez
nazywania konkretnych zmian jakie zachodzily w ich organizmach. W swoich
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wypowiedziach zadna z oséb nie odniosla sie do wlasnego doswiadczenia
zwigzanego z przezywania okresu dojrzewania.

(W. 2) ,Aaa...nie jestem pewna, ale chyba menopauza albo albo moze mie¢ miesigczke. (...)".
(W. 1), Dojrzewac znaczy mezczyzna, to jest wtedy przesilenie wiosenne”.

Na zagadnienie dotyczace cech réznicujacych mezczyzne od kobiety wie-
kszo$¢ badanych odpowiadala konkretnie i rzeczowo, w duzej mierze skupiajac
sie na aspekcie fizycznosdci obu plci. Jednak zostal takze zauwazony aspekt
zwigzany z codziennoscig i doSwiadczeniami badanego.

(W.4) ,Na pewno plec. .. dtugos¢ wlosow, ze dziewczyna maluje paznokcie, a chiopak nie (...) ze
dziewczyna wigcej czasu spedza w tazience niz chlopak”.

Kwestie dotyczace rozumienia zagadnien dotyczacych seksualnosci przyspa-
rzaly badanym wiecej trudnosci. Odnosity sie one do sformulowania konkretnej
odpowiedzi, badz tez z brakiem wiedzy i zrozumienia danej kwestii. Wywolywato
to u nich uczucie skrepowania i zdenerwowania niemoznoscia przekazania swo-
jej opinii na dany temat. Wigekszo$¢ z oséb odnosita sie do swoich do§wiadczen,
rodzinnych historii badz tez ogladanych przez nich filméw fabularnych.

Termin seksu pojmowany byl jako przyjemne doznanie. Owe spostrzezenie
jest oparte w jednym przypadku na prawdziwych do$wiadczeniach, w innym za$
badany swoje przypuszczenia wnioskowal na podstawie filméw ogladanych
w Internecie. Swoja definicje przedstawil odnoszac sie do technicznych kwestii
stosunku.

(W.5) ,Seks to jest jak mezczyzna wktada penisa do pochwy i z tego sq dzieci”.

Jedna z kobiet wypowiadajacych si¢ pojmuje pojecie seksu jako mozliwosé
spania kobiety i mezczyzny w jednym t6zku. Moze to $wiadczy¢ o braku doznan
o takim charakterze badz tez uczuciem wstydu zwigzanym z zdanym pytaniem.
Kolejny rozméweca szczerze przyznaje, ze nie wspolzyt jeszcze z inng osoba, stad
nie jest w stanie ustosunkowac¢ sie do danego pytania.

Podejmowane przez niektérych badanych zachowania seksualne, ktére zo-
staly ujawnione w rozmowie najczesciej skupiaja si¢ na pocalunkach oraz na obej-
mowaniu partnera. Jedyng osoba, ktéra jawni méwila o wspoélizyciu z partnerem
byta kobieta mieszkajgca w mieszkalnictwie wspomaganym. Z jej relacji wynika,
iz nie jest to jej pierwszy partner seksualny. Z kontekstu wypowiedzi mozna tak-
ze wywnioskowa¢é probe prawdopodobnego wykorzystania seksualnego przez
jednego z kolegow.

(W.2) ,(...) przyszedl a ja odmowilam. Musialam sig leczyc, zeby do tej mojej waginy to mu-
sialam miec tabletki, bo inaczej bym sig nigdy nie nauczyta. (...) Mnie raz rozebrano...Jezus nie
chce nawet o tym myslec w ogole. Bo raz miatam rozmowe, ktos nas nakryt i ja dostalam. Potem
to si¢ ten mdj dowiedziat (...)".
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Badani wykazywali sie znajomoscia pojecia antykoncepcja. Opisywali je
glownie jako zabezpieczenie przez posiadaniem dzieci.

(W.5) ,To sq takie srodki... kobieta si¢ zabezpiecza przed cigzq?”

Kwestia zwigzana z profilaktycznym wykonywaniem badan kontrolnych zo-
stala zbagatelizowana przez grupe mezczyzn. Tylko jeden z nich umial nazwac
profesje lekarza odpowiedzialnego za leczenie meskich narzadéw rozrodczych.
Wszyscy badani przyznali, ze nigdy nie byli u takiego lekarza. W przypadku ko-
biet, obydwie panie miaty swiadomos¢ do jakiego lekarza powinny sie udaé w celu
odbycia badan kontrolnych. Jednak tylko jedna z nich robi to w sposéb regularny,
gdyz przyjmuje antykoncepcje. W rozumieniu oséb badanych ginekolog to oso-
ba, do ktérej przychodza kobiety, ktére nie chcg mie¢ dzieci. Zostal pominiety
aspekt profilaktycznego badania narzagdéw rodnych kobiety, nie tylko w celu
przepisania odpowiedniego Srodka antykoncepcyjnego.

Wszyscy rozméwcy byli w stanie wyttumaczy¢ znaczenie higieny osobistej
oraz wyrazali opinig, iz jest ona istotna w zyciu czlowieka. Analizujac wypowie-
dzi moge stwierdzi¢, iz w opinii badanych dbanie o wlasne cialo warunkuje spo-
sOb postrzegania nas przez inne osoby ze spoteczenistwa. Definiowali higiene oso-
bista jako zabieg mycia sie, gdy jest sie brudnym.

(W.5) , Trzeba o nig dbac, podmywac sig, wazna jest...”
(W.1) ,Zeby dbac, golenie, (...) zeby tadnym byc”.

Jedna z os6b zwraca takze uwage na kwestie dbania o higiene osobistg jako
profilaktyka przez infekcjami miejsc intymnych.

(W.2) ,(...) to kgpanie si¢, no dbanie o to zeby yyy bielizna byla czysta i zmienianie jej codzien-
nie, no bo wtedy jest swiezo, moze tam odpoczqc wszystko, no i zeby bylo to w ten sposéb zeby nie
bylo infekcji, to trzeba sig myc regularnie”.

Kolejng kwestie, jaka podalam rozwazaniu, jest reprezentowanie przez osoby
z niepelnosprawnoscia intelektualna w stopniu gltebszym nastawienia do wiasnej
seksualnosci.

Wiekszoé¢ z oséb wypowiadajacych chetnie odpowiadala na pytania do-
tyczace ich zewnetrznego wygladu. Niektérzy z nich wyrazali che¢ zmiany fizy-
cznych cech oraz zmiany postawy w stosunku do plci przeciwnej.

(W.2) ,(...) muszg si¢ pozmieniac... to znaczy w sensie, zeby tez nie przeklinac no, trochg z sza-
cunkiem do chtopakéw. (...) Wwyglgdzie. . .no na przyktad ciato, bym chciata zmienic fryzure”.

Trzy z badanych oséb potwierdzily, iz uwazaja sie za atrakcyjne osoby. Wnio-
skuja o tym na podstawie przekazéw uzyskanych ze strony spoteczenistwa.

(W.3) ,, Noo jestem tadna, kazdy mi tak mowi w mieszkalnictwie, ze ladna jestem”.
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Pozostali dwaj rozméwcy nie posiadajg zdania odno$nie do postrzegania ich
przez réwiesnikow.

Osoby pozostajace w zwiazkach partnerskich wykazuja w swoich wypowie-
dziach dbatos¢ o wyglad zewnetrzny.

(W.1) , Myje sie, no tez goli¢ czasem sig tez gole”. (W.3) ,No dbam dzisiaj si¢ akurat musiatam
wykgpac (...) Maluje si¢ malowidtami, lubig si¢ malowac”.

Trzy osoby ujawnily, iz sq w statych zwigzkach partnerskich. Pozostate dwie
osoby nie wyrazaly checi zwigzanej ze zwiazanej sie z inng osoba. Byli to ci sami
rozmowcy, ktérzy nie widzieli zasadnosci w zakladaniu rodziny. Zapytani o po-
wod swojej decyzji odpowiedzieli, iz

(W.5), Yyy... Zeby sig kidcic. . .eee to niee”. (W.4) ,(...) to co si¢ wtedy stato... to mi si¢ na razie
nie chee”.

Istota matzenstwa rozumiana jako mozliwos¢ zalozenia rodziny i usamodziel-
nienia sie od bliskich. Poruszane sa takze zagadnienia zwiazane ze wzajemnymi
relacjami w zwigzku, ktére umozliwiaja zawarcie zwigzku malzeniskiego. W wy-
powiedziach badanych brak jest refleksji dotyczacej istoty zalegalizowania
zwigzku. Ich uwagi koncentruja sie w gtéwnej mierze na formalnych kwestiach.

(W.3) ,No matzeristwo to jest na przyklad, ze ktos no nie wiem... to, Ze ktos bierze slub nie? No
i potem rodzq si¢ dzieci i tak dalej...”

(W.3),(...) Jak to tam ksigdz mduwi. .. jestescie mgzem i Zong wtedy tam si¢ catujq czy cos'i wtedy
obrgczki i wtedy juz jest slub zagwarantowany, pienigdze juz sq zaplacone i to wszystko i wtedy
jest jeszcze zabawa do rana”.

W wyzej przytoczonej wypowiedzi uwidacznia sie rozumienie malzefistwa
jedynie jako konkretnego dnia, w ktérym dochodzi do zalegalizowania zwiazku.
Osoba wypowiadajaca sie nie odnosi malzenistwa do pdzniejszych etapéw zycia.

Pytania zwigzane z posiadaniem dzieci spotkaly sie w jednym z przypadkéw
z wzajemnie wykluczajacymi sie wypowiedziami. Z jednej strony dana kobieta
opisuje posiadanie dzieci jako:

(W.2) ,(...) fajny pomyst w przysztosci”.

Jednak w kolejnej wypowiedzi wyraza obawe przed bélem porodowym oraz
odpowiedzialnosci za byt dziecka.

(W.2),(...) tojest duzo pracy przy dzieciach. No nie wiem czy bym sobie poradzila, bo albo by mi
je zabrali albo nie wiem”.

Przytoczona wypowiedZ $wiadczy o $§wiadomosci trudnosci sprawowania
opieki nad dzieckiem oraz wiazacymi sie z brakiem wypelniania tego obowiazku
konsekwencjami. Kobieta zadaje sobie sprawe ze swoich ograniczen odnoszacych
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sie do finansow, a takze jej funkcjonowania. Co jednak nie przeszkadza jej w snu-
ciu planéw przyszlosciowych zwiazanych z macierzyhstwem.

Pojecia wiernosci i zaufania byly dla wiekszosci badanym zrozumiale. Potrafi-
li konkretnie i rzeczowo zdefiniowa¢ dane zagadnienie. Zwracajagc uwage na
istotng role wiernosci w relacjach partnerskich.

(W.1) ,Wiernosc, zeby z tq jedyng osobg by¢, az do smierci”.

Zaufanie za$ bylo czesto pordownywanie do dochowania tajemnicy przez druga
osobe.

(W.5) ,Jako ktos komus cos powie a ten sig nie wygada”.

Nie odnosito si¢ ono bezposrednio do zwigzkéw partnerskich, tak jak w przy-
padku zagadnienia wiernosci. Odnosilam wrazenie, Ze poziom zrozumienia poje-
cia zaufania dotyczy jego powierzchownego pojmowania jako ,dochowania ta-
jemnicy”. W wypowiedziach brakuje ustosunkowania si¢ do wiezi partnerskich
oraz kwestii zwigzanych z poczuciem bezpieczenstwa.

Zagadnienia zwigzane z homoseksualizmem nie byly badanym zupelnie
obce. W odpowiedzi na zadane pytanie jeden z wypowiadajacych sie uzywat wu-
lgarnych sformulowan. W jego postawie nie zauwazylam skrepowania podczas
postugiwania sie konkretnymi okresleniami, dlatego moge przypuszczag, iz uzy-
wa ich on w zyciu codziennym.

(W.4) ,(...) niektérzy mowig na niego pedat... ale to kurcze inaczej si¢ méwi... muszg sobie
przypomniec... ale nie przypomng sobie. .. bo dziewczyny to lesbijki sq”.

Przebieg edukacji seksualnej wsréd oséb z niepetnosprawnoscia
intelektualng w stopniu glebszym

Z relacji uczestnikéw wynika, iz sposoby przekazu odnosilty si¢ do wyswietla-
nia filméw instruktazowych, pracy na fantomach penisa oraz pochwy, a takze za-
poznania si¢ ze specyfika funkcjonowania noworodka przy pomocy interaktyw-
nych lalek.

Tresci przekazywane na zajeciach byty $ci$le zwigzane z formami przekazu.
Prezentowana tematyka poruszala kwestie budowy ciala, dojrzewania kobiety
i mezczyzny oraz zwigzanych z tym procesem zmian w ciele cztowieka.

(W.1) ,Byty filmy (...) to o seksuologii, miesigczkach, byto o plemnikach, o penisie”.
Poruszana byla takze kwestia wspoélzycia z druga osoba oraz zaplodnienia.

(W.5) ,O seksie (...) o zaptadnianiu jajeczek (...) skqd si¢ biorg dzieci”.
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Skupiano si¢ rowniez na przekazaniu informacji dotyczacych srodkéw anty-
koncepcyjnych.

(W.2) ,(...) bo kobieta si¢ zabezpiecza réznymi technikami (...) sq zastrzyki, sq plastry, sq tablet-
ki antykoncepcyjne, a mezczyzna to musi miec prezerwatywy”.

W programie zaje¢ przewidziano nauke zakladania prezerwatywy na fantom
penisa.

(W.2) , Taki sztuczny penis co ma, co si¢ zna i wlasnie naklada na tego sztucznego”.

Kolejny watek poruszal zagadnienia dotyczace opieki nad dzieckiem. Odpo-
wiedzialnoscia za jego rozwoj oraz odpowiednia reakcja na zachowania niemow-
lecia. Do przedstawienia tej tematyki postuzyla instruktorce interaktywna lalka.
Dzieki, ktérej kursanci mogli uswiadomié sobie, czym wiaze si¢ opieka nad
matlym dzieckiem.

(W.4) ,No byty rdzne takie, tez byto o dziecku mdwione i pokazywata takie rézne rzeczy (...) jak
zajmowac si¢ dzieckiem”.

(W.2) ,No przyjechata z lalkg, z ubrankami dla tej lalki, Ze jak dziecko przebiera karmi po kolei,
gdzie sig zatatwia (...)".

Z relacji uczestnikéw wynika, iz warsztaty trwaly przez 3 dni. Kazdy dzien
przedstawial odmienng tematyke przedstawiong powyzej. Zajecia odbywaly sie
w grupach mieszanych. Jedynie przy tresciach zwigzanych ze specyfikg dojrze-
wania obu plci grupa zostala rozdzielona.

(W.5) ,No na chwilg zostalismy sami my a pézZniej one”.
(W.2) ,1bylo, zZe raz mieszane a raz, ze same kobiety i potem dopiero ten partner ten mdj z nami
dopiero”.

Mezczyznom przedstawiano wiadomosci dotyczace budowy ciala i przebiegu
okresu dojrzewania u kobiet. Za$ plci przeciwnej dostarczano informacji o rozwo-
ju fizycznym mezczyzn.

Podczas rozméw osoby badane przedstawity takze charakterystyke edukacji
psychoseksualnej odbywajacej sie na ternie Warsztatéw Terapii Zajeciowej. Te-
matyka owych zajeci skupia sie jedynie na rozréznianiu emocji oraz rozmowy na
ich temat.

(W.3) ,No tylko o emocjach samych (zmiana modulacji glosu)”.
(W.5) ,No o tych minkach, emocjach...”

Formy zaje¢ w opinii oséb badanych skupiaja sie na odgrywaniu scenek. Jed-
ne z rozméwcow opisuje przeprowadzany przez terapeute test Sally-Ann, pole-
gajacy na zdiagnozowaniu czy dana osoba posiada umiejetnos$¢ wczuwania sie¢ w
mysli i uczucia drugiej osoby. Przeprowadzenie testu polega na przedstawieniu
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przez badacza sytuacji, w ktérej jedna z dziewczynek Sally ma koszyk, a druga
Ann pudelko. Sally ma szklang kulke, ktérg wklada do swojego koszyka. Nastep-
nie dziewczynka wychodzi. W tym czasie Ann wyjmuje kulke i wkiada ja do swo-
jego pudetka. Po chwili Sally wraca i chce bawi¢ sie swoja kulka. Badacz jest zobo-
wiazany do zadania pytania osobie, ktéra bierze udzial w tescie ,Gdzie Sally
bedzie szukala swojej kulki?”?

Prawidlowa odpowiedzie¢ $wiadczy o umiejetnosci przyjmowania perspe-
ktywy drugiej osoby. Owy test mozna modyfikowa¢ dostosowujac go do potrzeb
badanych.

Jeden z badanych przyznaje, iz zajecia mu si¢ podobaja, ale:

(W.5) ,no trochg si¢ nudze na tych zajeciach (...) bo wszystko juz wiem (...) sq osoby, ktdre nie
wiedzg”.

Kolejny z rozméwcéw opowiada o edukacji seksualnej przeprowadzanej
w szkole, do ktdrej uczeszczal. Zajecia poruszaly tematyke podobna do warszta-
towej skupiajacej sie jednak bardziej na aspekcie emocjonalnym. Przekaz odby-
wal sie w formie filmowej, a takze stownej.

(W.4) ,Z panig psycholog to mielismy (...) Tez mielismy... po prostu filmy puszczane... i to po
prostu tak, ze na tych filmach sig tam uczylismy i opowiadalismy (...) podobne tez tak jak na zaje-
ciach tylko, Ze inaczej mowa byta”.

Na zadane pytanie czy tutaj tez sie odbywaja takie zajecia, rozméwca odpowie-
dzial:

(W.4) Yyynieee...”

Percepcja edukacji seksualnej przez osoby z niepelnosprawnoscia
intelektualng w stopniu glebszym

Trzy na pie¢ oséb badanych przyznaly, iz podczas zaje¢ poczuly sie zawsty-
dzone prezentowanymi informacji. Wynikalo to prawdopodobnie z otwartosci
z jaka instruktorka omawiata intymne zagadnienia.

Zaden z rozméwcéw nie wyrazil opinii, aby przedstawiane tresci w jakikol-
wiek sposéb byly dla nich $mieszne,. Okreslane byly mianem ,powaznych” lub
tez ,smutnych”. Duzy wplyw na jedna z uczestniczek wywarta kwestia porodu
i zwigzanego z nim bdlu.

L U. Frith, Autyzm- wyjasnienie tajemnicy, Gdanskie Wydawnictwo Psychologiczne, 2008.
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(W.2) ,Bardziej z bolem i cierpieniem, nie smieszne tez nie. Bardziej powazne. (...) Dla mnie to
jest smutne, bo ja oglgdatam kobiete, ktora tez cierpiata, bo myslata, Ze urodzi w szpitalu, a uro-
dzila gdzie indziej. I to jest wilasnie bolesne”.

Trudno jest okresli¢, czy owe poczucie smutku wywolaly zajecia warsztato-
we, na ktérych byt wyswietlany film. Czy tez moze jej odczucia odnosily sie fabu-
laryzowanej historii, ktéra miala szanse ogladac¢ poza warsztatami.

Na pytanie zwiazane z konkretnymi tre$ciami, jakie wywolaly u jednej
z uczestniczek poczucie zawstydzenia, odpowiadata w sposéb wymijajacy, a tak-
Ze mozna byta zauwazy¢ zmiang modulacji glosu.

(W.3) ,(...) No nie wiem (Smiech)...no nie wiem, ze kobieta ma wigkszy biust a chtopacy majg
mniejszy (...) no, ze majq na przyktad, ze ja mam na przyklad, ze chlopcy majq wigksze nogi,
a kobiety mniejsze, tego tak nie moge...”

O ile pierwsza z podanych informacji prawdopodobnie mogta w kobiecie
wzbudzi¢ poczucie wstydu to koncowe zdanie cytowanej wypowiedzi nie odnosi
sie do kwestii, ktére mogtyby nosi¢ miano krepujacych. Sadze, iz osoba badana
mogla nie zrozumie¢ kontekstu pytania lub tez podawata informacje, ktére nasu-
nely jej sie jako pierwsze, nie zastanawiajac sie nad istotq zagadnienia.

Uczestnicy warsztatow charakteryzowali mozliwosci wziecia udziatu w zaje-
ciach w sposdb pozytywny. Wiekszos¢ oséb wypowiadajacych sie odwiadczyla, iz
forma ¢wiczeniowa podobala im sie. Jeden z uczestnikéw stwierdzil, Ze:

(W.1) ,Podobato mi sig, ale trochg nudno byto”.
Na pytanie zwigzane z przyczyna owej monotonii stwierdzit:
(W.1) ,W kétko to samo walkowanie (...) o tych miesigczkach”.

Wyzej przedstawione odczucie jednego z badanych moze wynikaé z prze-
$wiadczenia, iz wiedza, jakq posiada, jest wystarczajaca i nie potrzebuje jej rozbu-
dowywac. A takze o braku zainteresowania tematem dojrzewania kobiety.

Wiekszoé¢ z rozméwcedéw wyrazila cheé¢ kontynuacji zaje¢ o tematyce
zwiazane z ich seksualnoscia.

(W.3) ,No bym chciata czgsciej (zmiana modulacji glosu)”.
(W.1) , Zeby czesciej byly tak. Zeby bylo méwione o tym”.

Jedna z uczestniczek wyrazita obawe zwigzana ze zmiang osoby prowadzacej.

(W.2) ,No to zalezy od osoby, ktéra prowadzi zajecia...(...) No bardzo mito byto. Przyjezdzala
z akcesoriami i pokazywatla nam rézne rzeczy, co jest do czego. Bo jakby inna byla to nie wiadomo
jak by byto”.
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Wyzej przedstawione opinie jednoznacznie przedstawiaja podejécie bada-
nych do organizowania tego rodzaju warsztatéw. Widza oni potrzebe w zdoby-
waniu wiedzy na temat wlasnego ciala i relacji miedzyludzkich. Dostosowanie
form przekazu jest istotnym czynnikiem w zrozumieniu przez osoby z niepelno-
sprawnoécig intelektualng przekazywanych tresci. Dzieki temu moga oni tatwiej
zobrazowac sobie przyblizane im tematy.

Jednak pomimo wielu zalet organizowania takich warsztatow sadze takze, iz
sa one niewystarczajace w stosunku do réznorodnosci probleméw 0s6b z nie-
pelnosprawnoscia intelektualng. Uwazam takze, iz w obowiazku terapeutéw jest
wspieranie i dostarczanie wiarygodnych informacji rodzinom, ktére maja trudno-
Sci z zaakceptowaniem seksualnosci swoich niepetnosprawnych dzieci.

Nastepstwa edukacji seksualnej wéréd oséb
z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu glebszym

Zorganizowanie spotkania z profesjonalnym edukatorem seksualnym po-
zwolilo uczestnikom poznaé wiele aspektow seksualnosci, o ktérych nie byli
wczeéniej uswiadamiani. Wiedza oséb bioracych udziat w badaniu charakteryzo-
wala si¢ réznorodnym poziomem jej przyswojenia. Niektore z nich twierdzily, iz
malo pamietaja z tego co dzialo sie na warsztatach. Moze by¢ to faktycznym sta-
nem, poniewaz przeprowadzone zajecia przez dr Fornalik zapoczatkowaly, ale
i takze zakonczyly szeroko rozumiang edukacje seksualna.

Brak kontynuacji warsztatoéw oraz wyjasnienia niezrozumiatych kwestii po-
zostawia osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng w trudnej sytuacji. W pewnym
stopniu ich ciekawo$¢ zostala zaspokojona, ale dalsze rozwazania sa udaremnio-
ne przez prezentowane postawy terapeutow oraz braku systemowego rozwiaza-
nia dotyczacego edukacji seksualnej obejmujaca populacje 0séb z niepelnospraw-
noscia intelektualna.

W przekonaniu oséb badanych opisywane warsztaty pozwolily im blizej za-
poznac sie z aspektem rodzicielstwa, wplywem wspolzycia seksualnego na budo-
wanie zwiazku a takze dostarczyly elementarnej wiedzy w zakresie budowy ciala
mezczyzny i kobiety. Procesu zaptodnienia oraz srodkéw antykoncepcyjnych.

(W.1) , Informacji petno. Dowiedziatem sig, ze nie wiedziatem jak to si¢ robi, jak si¢ postgpuje
(...) z dziewczyng (...) jak wplywa na zwigzek ( ...) seks”.
(W.4) ,We wszystkim (...) no tak po prostu (...) na zachowania patrz¢ inaczej...”.

Dalsze wypowiedzi $wiadcza o tym, iz niektére z prezentowanych pojec¢ war-
sztatowych nie byly czym$ nowym dla uczestnikéw kursu. Zapytani o nowe info-
rmacje, z jakimi mogli si¢ zapozna¢ podczas warsztatow, odpowiadali:
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(W.5) ,Wszystko wiedziatem”. (W.4) ,Niekoniecznie... juz tam wiedziatem...”.

Jedna z kobiet zauwazyla, iz Internet daje takze duzo mozliwosci zwiazanych
z poszukiwaniem informacji dotyczacych seksualnosci.

(W.2) ,(...) bardziej korzystam z Internetu. Mozna si¢ dowiedziec wielu rzeczy, o czym tu teraz
rozmawiamy”.

Przytoczona wypowiedz potwierdza jedynie zasadno$¢ wprowadzenia edu-
kacji seksualnej do szkét oraz wszelkich placéwek, w ktoérych przebywaja doroste
osoby z niepelnoprawnoscig intelektualng. Zebrany material empiryczny jasno
sygnalizuje potrzebe uswiadomienia oraz uzyskania odpowiedzi na nurtujace
pytania ze strony zainteresowanych oséb.

Celem organizowanych warsztatow jest nie tylko przyblizenie informacji
zwigzanych z seksualnoscig, ale takze pokazanie w jaki sposéb terapeuci i opieku-
nowie moga rozmawiac oraz przekazywac konkretng wiedze. Jednak pomimo co-
raz wiekszej dyskusji naukowej wokot tematéw powigzanych z intymna sfera re-
lacji miedzyludzkich w odniesieniu do przezy¢ oséb z niepelnosprawnoscia
intelektualng, wciaz sfera seksualnoéci jest pojmowana w bardzo waskim znacze-
niu. Terapeuci nie sa przygotowani, ale takze i nie wyrazaja checi na zmiane my-
Slenia o normalizacji zyciu swoich podopiecznych. Wola prezentowaé¢ dobrze
znang, komfortowa postawe, charakteryzujaca sie interwencja terapeutyczna
podczas sytuacji problemowej. Takie dzialania, jezeli przynosza, efekt to sa one
skoncentrowane na chwilowym zatagodzeniu zaistniatej sytuacji. Uwidacznia sie
brak refleksji zwigzanej z przyczyng danego zachowania oraz bagatelizowanie
istotnej sfery zycia ludzkiego, jaka jest seksualnos¢.

Zakotczenie

Kazdy z badanych podkreslal, iz seksualnos¢ jest to istotna sfera ich zycia. Za$
ich poszczegoélne poglady byly bezposrednio zwigzane z osobistymi doswiadcze-
niami badz wnioskami wyciggnietymi z rodzinnych sytuacji oraz rozméw. Aby
uzyska¢ odpowiedz na postawiony przeze mnie problem badawczy musialam
najpierw zapoznaé sie z poziomem wiedzy na temat podstawowych kwestii
zwigzanych z fizycznoécig oraz zagadnien, ktérych rozumienie pozwala na budo-
wanie stalego i warto$ciowego zwigzku partnerskiego.

Kwestie zwigzane ze zmianami zachodzacymi w organizmie czlowieka pod-
czas okresu dojrzewania byly osobom wypowiadajacym sie znane. Jednak ich ro-
zumienie nie pokrywalo si¢ ze uzywanym stownictwem.



Percepcja edukacji seksualnej przez osoby z niepelnosprawnosciq intelektualng... 307

Zagadnienia dotyczace réznorodnoéci pod wzgledem fizycznym i psychicz-
nym obu plci byly wymieniane przez wiekszos¢ z badanych. Jednak tylko jedna
z 0s0b, ktoéra zadeklarowala aktywnos$¢ seksualng, byla w stanie powiaza¢ po-
szczegodlnych czesci ciala z bezposrednim aktem seksualnym. Zapewne zwigzane
jest to z jej doSwiadczeniami w tej sferze zyciowej. Pozostali badani nie odnosili
przedstawianych informacji do seksu. Zas sam stosunek seksualny osoby wypo-
wiadajace sie opisywaly pod wzgledem technicznym. Nie odnosily sie do emocjo-
nalnych doznan. Tylko jedna osoba zwrdécita uwage na waznos¢ przyzwolenia
obydwu stron na zaangazowanie sie w dang aktywnos¢ seksualna.

Zagadnienia bezposrednio powigzane z kwestig zaufania oraz wiernosci byty
poréwnywane do powierzenie tajemnicy drugiej osobie. Osoby wypowiadajace
sie odnosily to pojecie do relacji partnerskich. Brak dotrzymania wiernosci taczyl
sie ze zdradg, ktéra w rozumieniu wiekszoéci badanych oznaczala fizyczne odda-
nie sie drugiej osobie. Kwestia intymnoéci calkowicie nie byta rozumiana przez
osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna. Wiekszo$¢ z badanych nie potrafila
zdefiniowa¢ podanego zagadnienia, a takze nie odnosili go do zadnej ze sfery
zyciowej. Tylko jedna z 0s6b wypowiadajacych sie okredlita intymnos¢ jako
moment, w ktérym para ludzi angazujacych sie w aktywnos¢ seksualng musi za-
przesta¢ ze wzgledu na mozliwo$¢ zaistnienia sytuacji ,przylapania” przez inna
osobe.

Pytania skupiajgce sie na kwestiach zalozenia rodziny, malzenstwa oraz ro-
dzicielstwa mialy na celu zapoznanie sie z opiniami 0s6b z niepelnosprawnoscia
intelektualng w stopniu glebszym na podane tematy. Wszyscy badani zalozenie
rodziny oraz wstapienie w zwigzek malzeniski warunkowali potrzeba usamodzie-
Inienia sie od rodzicéw oraz mozliwosci podjecia pracy zarobkowej. Przedstawio-
ne warunki byly wedlug opinii 0sé6b wypowiadajacych sie niezbedne do tworze-
nie wlasnego pelnowartosciowego zycia. Swiadomos¢ ograniczen prawnych oraz
osobistych nie pozwolita badanym na deklaracje checi wstapienie w zwiazek
malzenski, a takze podjecia sie opieki nad wlasnych potomstwem. Posiadanie
dziecka przez osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng bylo z jednej strony
bezposrednio zwigzane z duza odpowiedzialnoscia za czyje$ wychowanie a z dru-
giej traktowane jako ciekawa prospektywna na przyszlos¢. Wynika z tego stwier-
dzenia zaprzeczenie, ktére ewidentnie $wiadczy o braku pelnej $wiadomosci
konsekwencji zwigzanych z zalozeniem rodziny i rodzicielstwem.

Przedstawiajac powyzsze podsumowanie wypowiedzi oséb badanych na
istotne kwestie, ktére warunkuja rozumienie, a co za tym idzie, nadawanie zna-
czenh przez osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna seksualnosci swiadczy
o ich powierzchownej wiedzy. W swoich wypowiedziach pomijaja aspekt emo-
cjonalny skupiajac sie jedynie na elementach technicznych. Z jednej strony dekla-
ruja Swiadomosc¢ swoich ograniczen, a z drugiej za$ strony nie zaprzestajg wigzaé
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swojej przyszloéci z w ich opinii niedostepnymi sferami zyciowymi. Odniostam
wrazenie, ze niektére z wypowiedzi 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualna sa
zlepkiem przekonan i opinii innych oséb. Zas sami badani, préobujac wpasowaé
sie w ramy spoleczenistwa w jakim funkcjonuja, staraja sie przyjac¢ postawy naj-
bardziej preferowane przez osoby je otaczajace.

Wszyscy badani wyrazili aprobate dla organizowania spotkan, ktérych celem
jest opowiedzenie i uswiadomienie osobom niepelnosprawnych kwestii zwigza-
nych z intymnymi sferami zyciowymi. Na pytanie zwigzane z intencjonalnoscia
spotkan o takim charakterze osoby wypowiadajace sie zauwazyly potrzebe posia-
dania wiedzy zwigzanej ze zmianami zachodzacymi we wlasnym ciele oraz zwro6-
cenie uwagi na niezbedne aspekty zyciowe, ktére pozwola uczestnikom budowac
trwale zwigzki partnerskie. Kazda z oséb badanych w inny sposéb reagowata na
otwartg rozmowe o kwestiach intymnych ich zycia. Zachowania podczas wywia-
déw przybieraty charakter od postawy osoby bardzo zawstydzonej poprzez obo-
jetna do otwartej na rozmowe. Kazdy z uczestnikéw odznaczal sie odmienna
Swiadomoscia wlasnej seksualnosci, co przektadato sie bezposrednio na zrozu-
mienie i odbieranie informacji, jakie dostarczato uczestnikom szkolenie. Sadze, iz
opisywane spotkanie z dr Izabela Fornalik mialo dla os6b badanych charakter za-
je¢, na ktérym niektérzy z nich mogli dowiedzie¢ sie nowych informacji badz spo-
jrze¢ na swoj zwiazek z innej perspektywy. Jednak brak cyklicznosci szkoler nie
pozwolil uczestnikom owych wiadomosci przelozy¢ na wlasne zycie i doswiad-
czenia. Byla to dla nich pewnego rodzaju lekcja, ktdrej brak kontynuowania nie
zapewnil zmian w ich zyciu.

Jak wykazaly przeprowadzone badania w placéwkach wspomagajacych oso-
by z niepelnosprawnoscig intelektualna nie odbywaja sie cykliczne zajecia poru-
szajace tematyke seksualnosci. W jednej z placéwek organizowane sg spotkania
majgce na celu wyjasnienie probleméw zaistniatych w danej grupie. Opieraja si¢
one na rozmowach o przezyciach dnia codziennego uczestnikéw warsztatow.
Wszelkie sytuacje zwigzane z przejawianiem zachowan seksualnych sa konsulto-
wane na indywidualnych spotkaniach z sama osoba zainteresowang oraz jej ro-
dzinom. Wypowiadajaca sie terapeutka okresla wyzej opisane dzialania jako do-
razne i niespelniajace funkcji edukacyjnej. Jedynie odnosza sie do konkretnej
zaistnialej sytuacji. Pomimo posiadania w placéwce wykwalifikowanego eduka-
tora seksualnego, Warsztaty Terapii Zajeciowej nie prowadza zaje¢ o charakterze
edukacji seksualnej. Terapeutka widzi potrzebe wprowadzenia takich zaje¢, jed-
nak w jej opinii bez wsparcia systemowego zadne zmiany nie s3 mozliwe.

W drugiej z opisywanych placéwce terapeutka deklaruje prowadzenie zajeé z
psychoedukacji seksualnej. Jednak jej relacja oraz uczestnikéw zaje¢ sprowadza
owe spotkania do rozméw i identyfikacji czterech podstawowych emocji. Za$
organizowane dramy w opinii prowadzgcej maja na celu zwrdcenie uczestnikom
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uwagi na zjawisko wykorzystywania seksualnego i ich odpowiednia reakcje w sy-
tuacjach problemowych. Jednak z relacji terapeutki zajecia te kazdorazowo prze-
biegaja w ten sam sposob. Uczestnicy zaje¢ odgrywaja te sama scenke. Co w mojej
opinii w zaden spos6b nie oddzialuje na odbiorcow warsztatow, gdyz traktuja oni
te spotkania jako zabawe i nie majg Swiadomosci przelozenia ¢wiczonej sytuacji
na prawdziwe zycie. Zachowania os6b z niepelnosprawnoscia intelektualnag rzu-
tuja na opinie terapeutki o braku mozliwosci przyswojenia przez jej podopiecz-
nych podstawowych umiejetnosci obronnych.

Jedyna forma edukacji seksualnej badanej przez mnie grupy oséb z niepetno-
sprawnoécia intelektualna sa jednorazowe szkolenia organizowane przez dr Iza-
bele Fornalik. Zajecia te poruszajq tematyke zmian zachodzacych w ciele kobiety
i mezczyzny podczas okresu dojrzewania. Tlumacza kwestie zaplodnienia, ma-
sturbacji oraz poruszaja kwestie rodzicielstwa. Prezentowane tresci sa przekazy-
wane w sposob konkrety i mozliwy do przyswojenia przez osoby z niepelnospraw-
noscig intelektualna w stopniu glebszym. Opierajac sie m.in. na fantomach
narzadéw plciowych kobiety i mezczyzny oraz interaktywnych lalek ttumaczone
sa powyzej opisane tresci szkolenia.

Kolejna sfera przeprowadzonych badan odnosi sie do nastepstw edukacji se-
ksualnej wéréd oséb z niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu glebszym.
Prébe odpowiedzi na podang kwestie musze odnies¢ jedynie do jednorazowego
szkolenia, w jakim uczestniczyly osoby badane. Zapytane o wykorzystywanie in-
formacji zebranych podczas spotkania w zyciu codziennym, wiekszos¢ z nich nie
przejawiala przenoszenia zdobytej wiedzy na rzeczywiste problemy badz sytu-
acje wywolujace u nich poczucie zaklopotania. Entuzjastycznie podchodzili do
mozliwosci kolejnego uczestnictwa w tego typu spotkaniu. Jednak nie potrafili
okresli¢ jakiego typu informacje byty by dla nich przydatne, a takze jakie wiado-
mosci wykorzystali po odbyciu kursu.

W opinii terapeutéw jednorazowe spotkania nie sa w stanie zmienic¢ niczego
w $wiadomosci 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng. Jedna z terapeutek po-
siada takze zastrzezenia zwigzane z forma przekazania owych tre$ci samym ucze-
stnikom. Uwaza, iz nie sa one odpowiednio dostosowane do ich mozliwosci po-
znawczych. Argumentujac, iz kazda z oséb funkcjonuje na innym poziomie
poznawczym oraz jezykowym. Zarzuca takze, iz tematyka zajec¢ opiera sie jedynie
na technicznych aspektach seksualnosci, ktérych osoby z niepelnosprawnoscia
nie sg w stanie rozumie¢ po sporadycznym spotkaniu z edukatorem seksualnym.

Jestem w stanie zgodzi¢ sie z przeslankami zwigzanymi z brakiem efektywno-
Sci zaje¢ wynikajacych z ich sporadycznosci. Jednak zamknieta postawa $rodowi-
ska bezposrednio zwigzanego z osobami z niepelnosprawnoscia intelektualna jest
dla mnie niezrozumiata. Oczywistym wydaje si¢ dziatanie, ktérego celem bylaby
kontynuacja warsztatow dr Fornalik. Pomimo uczestnictwa w szkoleniu odnos-
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nie do przekazywania podopiecznym treéci zwigzanych z ich sferg intymna, zad-
na z terapeutek nie podjetaby sie poprowadzenia takich zajec.

Analiza problemowa przeprowadzonych badan empirycznych §wiadczy
o braku systemowych rozwigzan dotyczacych edukacji seksualnej dla oséb z nie-
pelnosprawnoscig intelektualng. Pomimo dyskusji naukowej oraz spolecznej
wokol tej tematyki zycia 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualna, wcigz zauwa-
za sie postawy odznaczajace sie brakiem akceptacji realizacji potrzeb seksualnych
przez niepelnosprawnych czlonkéw spoleczenstwa.

Za$ sami zainteresowani widza duzg potrzebe rozmawiania na tematy poru-
szajace kwestie intymne ich zycia. Osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng
czesto wiaza sie w zwiazki partnerskie, ktére po krétkim czasie koncza sie. Moze
to §wiadczy¢ m.in. o braku zrozumienia potrzeb drugiej osoby, badZ o trudno-
$ciach zwigzanych z ich emocjonalnoscia. Dlatego tez kwestia edukacji seksualnej
jest istotnym czynnikiem, ktéry pomoze w zrozumieniu potrzeb plynacych
zwlasnego ciala, radzeniem sobie z napieciem seksualnym. Daje takze mozliwos¢
na do$wiadczanie §wiadomej miltosci i przezywania jej wszystkich aspektéw. Wa-
runkuje pozytywne postrzeganie wlasnej osoby, co stanowi o akceptacji i zrozu-
mienia swoich mozliwosci oraz ograniczen.

Wyzej przedstawione wnioski z przeprowadzonych badai moga $wiadczy¢
0 potrzebie wprowadzenia edukacji seksualnej do wszystkich placowek zaj-
mujacych sie edukowaniem innych oséb. Wazna kwestia jest dostrzezenie oraz
akceptacja faktu, ktéry wigze sie z mozliwoscia przezywania wlasnej seksualnosci
przez kazdego czlowieka. Seksualnos¢ jest nieodigcznym elementem budowania
obrazu wlasnej osoby. Jej ograniczenia oddzialuja na pozostale sfery zycia ludz-
kiego. Edukacja seksualna moze poméc w zrozumieniu wlasnego ciala oraz psy-
chiki. Ksztaltuje réwniez postawe otwartosci i zrozumienia, ktérych brakuje
w polskim spoleczenstwie, a jednoczesnie daje szanse na prowadzenie satysfak-
cjonujacego zycia przez kazdego czlowieka.
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